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1. UVOD A CiL PRACE

Odhad a porozuméni dopadu epilepsie na kvalitu zivota
jednotlivce jsou stdle vice uznadvany jako duleZité souldsti klinické
péce.(4) Hlavnim cilem komplexni protizachvatové |écby by mélo byt
zlepdeni kvality Zivota, nikoliv pouze potladovani zachvatd; tedy
optimalni kompenzace zachvatovych projevl a soucasné& co nejlepsi
pohoda v celém dlouhém interiktalnim obdobi.

Kvalita Zivota je charakterizovana jako pocit Stésti a Zivotni
satisfakce. Jeji Uroven je dana dobrym funkénim stavem organismu,
ktery umoznuje realizovat kazdodenni aktivity a prozivat v nich
uspokojeni. DileZitymi faktory jsou t&lesné, dudevni a socidlni zdravi,
samostatnost, nezavislost, dobré ekonomické a socialni zazemi,
zameéstnani, dobré osobni vazby.

Kvalitu zivota by mél hodnotit oSetfujici |ékar ve spolupraci
s pacientem, pacientovy nazory a hodnoceni celkového stavu by mély

byt pro zhodnoceni kvality Zivota zasadni.(12)

V reSersni Casti nasi prace se zabyvame Ulohou kvality Zivota
u lidi s epilepsii. Zameérili jsme se predevSim na zakladni
charakteristiku onemocnéni epilepsie, zhodnoceni kvality zivota u
tohoto onemocnéni a jeji moznosti méreni. Udaje jsme ziskali
z klinickych studii publikovanych v odbornych casopisech jako jsou
Epilepsy Research, Epilepsy & Behavior a dalSich predevsim
zahranicnich publikacich jako Epilepsy and the Family.

V praktické casti jsme se snazili zmapovat kvalitu Zivota
pacientl s epilepsii  pfichdzejicich do ambulantni ordinace
epileptologa. K hodnoceni jsme vyuzili specifického dotazniku
QOLIE-31.
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2. RESERSNI CAST
2.1. EPILEPSIE

2.1.1. Definice

Epilepsie  je  chronické  onemocnéni  charakterizované
opakovanymi a neprovokovanymi zachvaty, Ustici z ndhlého, vétsSinou
kratkého elektrického vyboje ve skupiné neuronl v rlznych &astech
mozku.(3)

Nejde o jednu chorobu, ale o souhrnné pojmenovani mnoha
nemoci, jejichz spoleénym projevem je vyskyt epileptickych

zachvatu.(11)

2.1.2. Historie

Slovo ,epilepsie™ je odvozeno z latinskych a reckych slov
,zachvat" a ,chopit se". V celém krestanském svété provazi epilepsii
specialista, svaty Valentin. A proto se epilepsii fikalo ,hofe svatého
Valentina" nebo ,pomsta svatého Valentina“.(12)

Prvni zminky o epilepsii lze nalézt v zaznamech indické
ajurvedské mediciny z 1,5 - 4 tis. let pf.n.l. Popisy rdznych typu
epileptickych zachvatl pochazeji z obdobi Babylénské fise 2000 let
pr.n.l. (8) Mezi vyznamné historické osobnosti trpici nékterou formou
epilepsie radime Julia Césara, Vincenta van Gogha, Johanku z Arku,
Lenina, Nobela.

Jedni z prvnich lékaFl, ktefi se snazili epilepsii 1épe poznat

a |écit byli Hippokrates, Galén, Avicena, Paracelsus a dalsi. (12)

2.1.3. Epidemiologie
Epilepsie predstavuje globalni problém ovliviujici vSechny
vékové skupiny, spolecenské tfidy, skupiny a zemé.(8) Vyskytuje se

bez ohledu na vék, pohlavi, rasu a socioekonomickou strukturu.(12)



Epilepsii trpi zhruba 1% populace (v CR cca 100 tis. osob)
a stava se tak po nahlych prihoddch mozkovych druhym
nejrozsirenéjSim neurologickym onemocnénim.(12) V rozvinutych
zemich je prevalence epilepsie asi 4-8 na tis. obyvatel, v rozvojovych
zemich asi 9,5 na tis. obyvatel. Incidence novych pfipadl
epilepsie (tedy opakujicich se zachvatl) je 24-53 na 100 tis. obyvatel
za rok v rozvinutych zemich a 49-190 na tis. obyvatel v rozvojovych

zemich. (8)

2.1.4. Klinicka manifestace

Popis epileptickych zachvatu (7)

Generalizované zachvaty

PFi generalizovanych zachvatech je od pocatku jasna spolutcast
obou hemisfér. VétSinou je od pocatku zménéno védomi, motorické

projevy jsou oboustranné.

Absence znamena nahlou ztratu védomi s areaktivitou; oci jsou
oteviené, nemeéni se svalovy tonus, chybi motorické a vegetativni
. v V. . v s V4 O v .
projevy. Pri Cinnosti se postizeny zarazi nebo muze automaticky

pokraCovat, na prihodu si nevzpomina.

Retropulzivni absence je navic charakterizovana vytocenim

o¢nich bulbl vzhiru a zédklonem hlavy.

Absence s myoklonem je provazena rytmickymi klony hlavy,

vicek a ramenou.

Absence s automatismy se projevuji polykanim, mlaskanim,

$pulenim rtl a pohyby prstd.

Absence se zmé&nou svalového tonu muize byt ve smyslu minus

nebo plus. Projevuje se poruchou rovnovahy, nedochazi k padim.



Absence s vegetativni slozkou zahrnuje i zmény barvy obliceje,

zmeény zornic, vyjimecné pomoceni.

Tonicky zachvat je charakterizovan nahlym hypertonem

kosterniho svalstva celého trupu, hlavy i koncetin. Je spojen s nahlym
padem, hlubokou poruchou v&domi a moznosti poranéni. V disledku
kontrakce i dychacich svall je pacient cyanoticky, byvd pomodeni.

v 4 v

Klonicky zachvat je sérii opakovanych vice ¢i méné

generalizovanych kontrakci kosterniho svalstva, mezi nimiz nastava
kratce svalova atonie. Je rovnéz pritomna porucha védomi.

Tonicko-klonicky zachvat zacina inicialné klonem s vykrikem,

nasleduje asi 30-40 sekund trvajici tonicka faze a asi minutu trvajici
klonickd faze. Celkové trvani je asi 2 minuty, nasleduje faze
generalizované atonie vétsSinou s hlubokym komatem, kdy funguji jen
vitalni funkce.

Myoklonicky zachvat se projevuje rychlymi svalovymi zaskuby

o] 7 . V. v . v
o ruzne frekvenci, a to loziskove nebo generalizovane.

Atonicky zachvat je typicky poklesem nebo plnou ztratou

svalového napéti, naslednym poklesem nebo padem. Ma pomalejsi

progresi a tim nizsi riziko poranéni.

Parcialni (loziskové, fokalni) zachvaty

Jejich prlvodni pFiznaky jsou velmi proménlivé a zavisi na
umisténi loziska. Mohou (parcialni komplexni) nebo nemusi (parcialni
simplexni) byt provazeny poruchou védomi; nebo porucha védomi

vznikda v prib&hu zachvatu (parcialni sekundarné generalizované).

e Simplexni parcidlni zdachvat motoricky je charakterizovan

loziskovou motorickou aktivitou (tonickou, klonickou,

myoklonickou), kterd se nesifi a klinicky se projevi v zavislosti na

lokalizaci loziska.
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e Simplexni parcialni zachvat senzitivhi a senzoricky muze mit

projevy somatosenzorické, zrakové, Cichové, sluchové, chutové ¢i
vestibularni.

e Simplexni pacialni zachvat s vegetativnimi projevy se prezentuje

zmeénami barvy, pocenim a poruchami zornicovych reakci.

e Simplexni parcidlni zachvat s psychickymi projevy se projevuje

poruchou amnestickych, kognitivnich funkci, dysfazii, deliriem
a halucinacemi.

e Komplexni parcidlni zachvat je typicky automatismy, motorickymi

projevy a od pocéatku nebo v prib&hu nastava kvalitativni nebo

kvantitativni porucha védomi.
Status epilepticus

MOze se vztahovat ke véem zmin&nym epileptickym zachvatim
a je definovan jako ,zachvat trvajici vice nez 30 minut nebo
intermitentni zachvaty trvajici vice nez 30 minut, mezi nimiz nemocny

nenabude védomi."

2.2. KVALITA ZIVOTA

2.2.1. Definice

Termin kvality zivota (QOL) je rozptyleny pojem svou definici
a zalezi na kontextu, ve kterém je pouzit. Napriklad v minulych dvou
desetiletich se kvalita Zivota stala osvédéenou a dlleZitou sou&asti
v hodnoceni epileptické [éCby. V poslednich letech je stale vice
vyuzivdano méreni kvality zivota v klinickych studiich ¢i k hodnoceni
epileptochirurgické |écby. V téchto hodnocenich se pouzivd termin
y,health-related quality of life® (HRQOL), ktery je vice zdravotné
soustredny.(4)

-11-



V soucCasnosti je uznavana komplexni definice kvality Zivota
vytvorena Dodsonem a kol.:

~Kvalita Zivota u epilepsie je individudlni vnimani vlivu svého
stavu a |écby. Odrazi rozpor mezi osobnim aktudlnim a touzeném,
fyzickém a psychickém zdravi, Urovni samostatnosti a socialnich
vztah(." (3)

Socialni a psychologické disledky epilepsie jsou ¢etné; pacienti
¢asto popisuji socidlni predsudky a obavy ze ztraty pratel kvali své
nemoci. Dobrovolné pfijatad izolace mUzZe byt zplsobena nezadoucimi
Uc¢inky 1é¢by, kterd mizZe narudovat kazdodenni aktivity a miZe byt
zesilena omezenimi nafizenymi zakonem, vztahujici se napfriklad
k ridicskému opravnéni. Epileptici rovnéz mohou zazivat omezeni
v zameéstnani napr. omezeni fyzické prace, vyvarovani se stresu
apod. VsSechny tyto potize zvySuji Uroven neklidu, deprese
a chatrného sebevédomi. Vzhledem ktomu, e QOL muZe byt
negativné ovlivnéna nezadoucimi U&inky lékl, stalo se v sou¢asnosti
nevyhnutelnym pravidlem, ze méreni kvality Zivota bylo zaclenéno do

klinickych zkousek |écby antiepileptiky.(3)

2.2.2. Mezinarodni pristup

DdleZitou roli, v rozsifovani uvédoméni o kvalité Zivota lidi
s epilepsii po celém svété, hrala Globalni kampan proti epilepsii
(GCAE) s nazvem ,ven ze stini", vedend pod zastitou Mezinarodni
ligy proti epilepsii (ILAE), Svétové zdravotnické organizace (WHO)
a Mezinarodnim Uradem pro epilepsii (IBE). ILAE je organizaci
zabyvajici se predevsim lékarskymi a védeckymi aspekty epilepsie,
zatimco IBE se zabyva socidlnimi aspekty a kvalitou Zivota lidi
s epilepsii. Tato Globalni kampan byla zahdjena v roce 1997

za Ucelem zlepsSit prijatelnost, osetreni, sluzby a prevenci epilepsie
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celosvétové. Hlavni cilem této kampané je tedy redukovat |éCebnou
mezeru poskytnutim kvalitnich informaci o epilepsii a jejich
dUsledcich a napoméahat tak vladam rdznych zemi redukovat zaté
onemocnéni. Strategie zamérena na verejné uvédoméni a znalosti,
socialni a ndapravnou podporu v souvislosti se spolecnosti, jsou
navrzena k tomu, aby snizila socialni zatéz, zaujatost a diskriminaci,
ktera stoji pred epileptiky.(8)

Za ucCelem vyplnit informacni mezeru o vyuzitelnych zdrojich
v pé¢i o pacienty s dusevnimi a neurologickymi poruchami, WHO
vypustila v roce 2000 projektové atlasy, zamérené na sbirani
a porovnavani informaci a dat. Tyto atlasy poskytuji predstavu
o aktudlnim stavu sluzeb a péce pro epileptiky, dosazitelnych
v riznych &astech svéta. ILAE rovnéZ finanéné podporuje mistni,
narodni a mezinarodni vzdélavaci programy, zamérené na zlepSovani
odbornych znalosti o epilepsii pro poskytovatele epileptické péce,
tj. neurology, praktické l|ékare, zdravotni sestry, osSetrfovatele a
dalsi.(8)

2.2.3. VSeobecny koncept

Dodrill a Batzel se shodli na vSeobecném konceptu QOL

u epilepsie, ktery zahrnuje 3 odliSné oblasti (3):

Fyzické zdravi

Vysledné méfeni u epileptiki tradién& zahrnuje frekvenci
zachvatl a jejich silu a neZadouci ulinky lé¢by (sedace, nausea,
tremor, hirsutismus, dvojité vidéni). Navic zachvaty zvysuji riziko
zhmozdénin, zlomenin, vymknuti a bolesti, stejné jako

nevysvétlitelné smrti.

-13-



Dusevni zdravi
Epileptici vétsinou pocituji psychické a emocni poruchy jako
depresi, strach z verejnosti, a ztratu kontroly a sebevédomi. Rovnéz

zde mohou byt zahrnuty poruchy kognitivnich funkci.

Socialni zdravi
Tato oblast se zabyva okruhem aspektl ve vztazich lidi uvnit¥
i vné rodiny, schopnosti pohodIiné a primérené propojit pracovni stav

a ekonomickou sobéstacnost.

Klicové problémy poradenstvi (7)

o Podstata epilepsie

e PriCiny epilepsie - predevSim ke vztahu ke konkrétnimu
pacientovi

e Zakladni genetické informace

e Diskuse o potrebé |écby

e Informace o lécich, moznych vedlejsich Gcincich, interakcich
a rizicich lécby

e Informace o zavérech vySetreni a jejich interpretace

e Vhodna prvéd pomoc, informace o volném case, sportovani

e Diskuse o socialni problematice epilepsie a jejich dopadech

e Diskuse o svépomocnych akcich

e Informace a posileni k vzdélavani

e  Zameéstnani

e Antikoncepce

e Sexualita

e  Téhotenstvi

e  Alkohol

e Rizeni motorovych vozidel

e Riziko nadmérné péce

-14-



2.2.4. Zivotosprava a rezim u epilepsie

Nedavné studie v rozvinutych i rozvojovych zemich odhalila, Ze
je-li s poruchou Fadné zachdzeno, aZ 70% epileptiki muiZe Zit
produktivni a plny zivot. (8) Nemocni by se méli snazit vést pokud
mozno normalni zivot. Velmi zhoubné jsou prehnana péce
a nesmyslné zakazy hlavné u déti, kde mohou zapfriCinit velké
problémy s ptizplsobenim v dospélosti.(7)

Zivotosprava u epileptikd vyZaduje Zivotni styl s pravidelnym
rezimem bdéni a spanku, dostatkem tekutin, s vylouc¢enim alkoholu
i extrémniho fyzického a psychického zatizeni. Néktera antiepileptika
maji sedativni efekt a tim zvy&uji ospalost b&hem dne, kterd muize
zmnozit epileptické zachvaty.(12)

Aktivni vyuzivani volného &asu sportem prospiva epileptikim
nejen pro télesnou kondici, ale i pro zlepSeni psychiky. Je vSak nutné
minimalizovat moznosti Urazu a proto dodrzovat nutné zasady
opatrnosti. Pacienti s epilepsii mohou provozovat vétdinu sportd.
Nevhodné je pro né horolezectvi, potapéni, vytrvalostni béh, cviceni
na naradi, kontaktni sporty napr. box a dalsi. (7)

Co se tyka cestovani, mohou pro epileptiky plsobit problémy
dlouhodobé lety s prelety Casovych pasem Ci zmény barometrického
tlaku v kabiné letadla. (12)

2.2.5. Antiepileptika

Lécba antiepileptiky je Siroce uznavana jako hlavni pfistup pro
dosazeni kontroly zachvatl. Snizeni frekvence zachvatl je vsak
pouze jednim aspektem komplexniho managementu kvality Zivota
u epilepsie. Ten zahrnuje dalSi kognitivni, fyzické a psychologické
faktory, které maji rovnéz vliv na kvalitu Zivota. Kontrola zachvatl

farmakoterapii je dosaZzena u 80% pacientd; u zbyvajicich 20% se
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predpoklada rozvoj chronické epilepsie, ktera je narocnéjsi na Iécbu.
Casto vyZzaduje intensivni medikamentdzni 1é¢bu, jejimz néasledkem
jsou nezadouci UcCinky a zhorsSeni kvality zivota. Pacienti se musi
vyrovnavat s akutnimi, na davce zavislymi nezadoucimi ucinky jako
sedace, zavraté, nausea, zhorsené soustredéni a kognice, rozmazané
vidéni, diplopie, ataxie. Tyto uc¢inky maji nepochybné rusSivy vliv na

kvalitu zivota a compliance.(3)

2.2.6. Epilepsie a zaméstnani

Nezdlezi jen na stupni vzdélani, kterého Clovék dosahne, ale
také na kvalité grafomotoriky a na schopnosti zvladnout urcity typ
zameéstnani z pohledu vytrvalosti. (12)

V zajmu své bezpecCnosti (i pres mozné problémy z toho
plynouci) by méli epileptici informovat o své nemoci spolupracovniky
a svého zaméstnavatele.(7)

Z pracovniho hlediska je nutné vyloudit praci u bé&Zicich strojd,
praci ve vyskach, na no¢ni smény, svarovani, jako ridi¢i apod. U Fady
pacient( je nevhodna i prace na no¢ni smény.

Hledani zaméstnani a vhodného uplatnéni v ném je pro vétsinu
epileptiki problémem. Vyhodou jsou, zejména pro t&Z$i epileptiky,
tzv. chranéné dilny, kde je mnozstvi vykonané prace dano
schopnostmi nemocnych a prace je pro né& prizplsobena. (12)
Chranéna pracovni zarizeni jsou dostupna v 50% zemi v Americe,
ve 42% zemi v Evropé, 9% v zapadnim Pacifiku, 8,6% v Africe
a 7,2% ve vychodnim Stredomofi. V rozvojovych zemich nejsou tato
zarizeni v 93,5% dostupna. Moznosti k socialni rehabilitaci
a zvlastnimu vzdélavani jsou dostupna ve vice nez 50% zemi
svéta. (8)
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2.2.7. Zena a epilepsie

Epilepsie ma u zeny urcita specifika. Asi dvé tretiny zen trpicich
epilepsii si st&Zuji na zmnoZeni zachvatd v obdobi okolo menstruace.
U nékterych Zen mGze byt sp&&nad hormonalni 1é¢ba, u jinych pfinese
ulevu zména antiepileptik. DalSi problém, kde je nutnd spoluprace
neurologa s gynekologem, je ovlivnéni hladin hormonalni
antikoncepce nékterymi antiepileptiky, s cehoz plyne riziko
nechténého otéhotnéni. Proto je u nékterych pacientek nutné zvysit
davkovani antikoncepénich pFipravkl ¢ zménit preparat.

Psychicky nepfiznivé plsobi riziko negativnich vysledkd
téhotenstvi s moznym prerusenim, vznikem vyvojovych vad (rozstép
rtu ¢i patra, srdecni vady) ¢i vySSim rizikem onemocnéni ditéte
epilepsii.

U epileptikd by mélo byt samozifejmosti planované t&hotenstvi.
Obdobi vlastni gravidity je treba povazZovat za rizikové. O vSech
rizicich a celém pribé&hu neurologické a gynekologické péce je tfeba
matku, |épe ale oba partnery, dostatec¢né informovat. Téhotenstvi
v 50-80% neovlivhujé pribéh epilepsie matky, v 10-40% m0ze dojit
ke zhorSeni a asi v 10% naopak ke zlepSeni onemocnéni. Matku je
tfeba informovat o tom, Ze Iéky musi uzivat i v prib&hu gravidity.
Prednost se dava monoterapii.

Porod je pokud mozno veden prirozenou cestou. V pripadé
vysokého rizika generalizovanych zachvatl nebo epileptického statu
je indikovan cisarsky fez.

Kojeni je pIlné indikovano i pfi podavani antiepileptik, jelikoz
prevazuji kladné nad negativnimi vlivy antiepileptik. Neni vhodné
nocni kojeni, je potfeba zajistit, aby se Zena v noci kontinualné
alespon 4-6 hodin vyspala.

Zenu s epilepsii mohou vyraznéji psychicky zatizit vedlejsi
kosmetické G¢inky antiepileptik jako zména kvality vlasl, zhrubé&ni

rysQ, hirsutismus a akné.(7)
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2.2.8. Epilepsie a ridi€ska opravnéni

Zdravotni zpUsobilost k Fizeni motorovych vozidel upravuje
vyhlaska ¢. 277/2004, ktera je v platnosti od 1.Cervna 2004. Jeji
podstatnou soucasti je priloha €.3, v niz jsou uvedeny nemoci, vady
nebo stavy, které vylu¢uji nebo podmifiuji zdravotni zplsobilost
k fizeni motorovych vozidel. Posuzovanou osobu lze za zdravotné
zpUsobilou k Fizeni motorovych vozidel nebo za zdravotné zpdsobilou
s podminkou uznat za podminek stanovenych v zakonég, tj. na zakladé

pravidelnych zdravotnich prohlidek. (15)

2.2.9. Invalidni dichody

Davky v invalidité jsou dostupné pro lidi s epilepsii ve 46,5%
zemi, z toho 14,6% v rozvojovych zemich a 82,4% v rozvinutych
zemich. Davky jsou splatné z vefejnych prostiedkl jako sou&ast
zakonnych prav v ptipadé epilepsie, kterd zplUsobuje fyzické, dudevni
nebo intelektualni zhorSeni vedouci k funkénim omezenim.
Ve skutecnosti vdak jen malo pacientd pfijme davky v invalidité
u epilepsie. Je to kvlli nedostatku vefejné informovanosti o t&chto

vyhodach anebo je prihlasovaci procedura pfilis slozita.(8)

2.2.10. Socialni podpora u epilepsie

Statni socidlni podpora se ve stanovenych pripadech poskytuje
v zavislosti na vysSi prijmu. Davkami socidlni podpory jsou napf.
prispévek na dité, socidlni priplatek, prispévek na bydleni, pfispévek

na dopravu a dalsi.(12)
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2.2.11. Epilepsie ve stari

Incidence epilepsie ve stari roste. Pricinou je fada nemoci
typickych pro starsi vék, napriklad cévni mozkova prihoda,
degenerativni nemoci, mozkové tumory a traumata. Klinicky jde
vétSinou o parcidlni nebo sekundarné generalizované zachvaty.
Charakter parcidlnich zachvatl je jiny neZ u mladsSich, jsou
popisovany jako parestézie, pocity nepritomnosti, poruchy chovani,
poruchy mysleni a stavy zménéné reaktivity na okolni stimuly.(12)

U epilepsie ve stafi je dllezitd spravnad diagndza, protoze
popsané ,nejasné stavy", trvajici nékolik hodin i dni, mohou byt
zaménény za psychiatrické stavy, a proto nespravné smérovany
diagnosticky i léc¢ebné.(12)

Velmi ddleZita je spoluprace osetfujiciho 1ékafe s rodinou.(14)

Problematika epilepsie ve stari se dostava vice do popredi nejen

diky ¢astému vyskytu, ale i celkovému starnuti populace.(12)

2.3. MERENI KVALITY ZIVOTA

Vyuziti méreni kvality zivota u vyzkumu epilepsie je relativné
nové ve srovnani s ostatnimi chronickymi nemocemi, jako jsou
srdec¢ni choroby nebo cukrovka. Avsak v poslednich letech se velka
¢ast vyzkumu pokousela rozvinout a zvalidnit QOL méreni pro pouziti
u rlznych skupin epileptikl, zahrnujici déti, star$i pacienty a nové

diagnostikované pacienty. (2)
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2.3.1. Modely QOL pro epilepsii

Obr.1: Modely kvality Zivota u epilepsie byly vytvoreny na zakladé formatu prvotné

popsaného Meenanem a kol. (2)

Global health
I i .
Physical Social Psychological
I | r : 1
Daily Work Cognitive Emotional
functioning Social/famil
rehtiomhip{
Level
: |
Physical Specific Cogn.ltive Well-being
functioning 'mer"m
ADL Fulfillment in Cognitive Self-esteem
Seizure severity/ marriage function Happiness
frequency F support AED effects Control
Adverse drug support Anxiety /

Tt T Py

Model ma tri oblasti prisluSici fyzické, socidlni a psychické
pohodé.

Na Urovni 1 jsou prozkoumavany cesty, kterymi mize mit
epilepsie dopad na 4 oblasti pacientova Zzivota. Epilepsie ovliviiuje
predevsim fyzické fungovani, socialni fungovani, kognitivni faktory
souvisejici s epilepsii a jeji Iécbou a pacientovu celkovou pohodu.

Urovell 2 porovndvd méfeni vyvinuté ke zhodnoceni ucinkd
epilepsie zarazenych v Urovni 1; tyto obsahuji méreni dennich aktivit,
zdvaznosti zachvatl a jejich &etnosti, nezadouci Ucinky antiepileptik,
pacientovo naplnéni v manzelstvi, rodiné, socidlni podporu
a predsudky. Kognitivni funkce a ucinky antiepileptik jsou rovnéz
zivotné dlleZité a U(daje o pozitivnich a negativnich G&incich
na pacientovu psychickou pohodu byly rovnéz pripojeny.

Ukazatelé v modelu vyjadruji potencialni interakce, které se

vyskytuji mezi jednotlivymi oblastmi. Napfiklad emoé&ni nouze mize
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plsobit na frekvenci zachvatd anebo miZe mit vliv na socidlni
fungovani a nasledné psychickou pohodu. Je rovnéz znamo, ze
kognitivni funkce a ucinky antiepileptik mohou ovliviiovat pacientovu
psychickou a socialni pohodu a fyzické zdravi.

Tento model pomaha provazet nase premysleni, kdy si klademe
klinické otazky a zvazujeme potencidlni dopad epilepsie a jeji
lécby.(2)

2.3.2. Studie

V soucCasnosti je kvalita zivota a psychosocidlni fungovani
epileptiki prozkoumavéno mnoha studiemi. Nicméné& nedostatek
standardizovaného pristupu vytvari extrémné obtizné urcit, které
méFeni by mélo byt pouZito u kterych pacientd a u které subpopulace.
Pri usili o rozvoj validniho, spolehlivého a citlivého méreni kvality

ivota, se nezdd vhodné brat v potaz pouze frekvenci zachvatd.(3)

Obr.2: Pocet provedenych studii kvality Zivota u epilepsie (11)
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Tab.1: Prehled studii kvality Zivota u epilepsie (11)

Odkaz o .
(rok studiiniivzorek; Ye"!( ostivzorku, Zemé Typ dotazniku Typ epilepsie Zavéry
. srovnavace
publikace)
Collings Pohoda se zd4 byt znatelné spojena se sebevédomim, zaméstnanim na piny tvazek,
(1993) Kohortova studie, 138 AE, nekontrolovana Novy Zéland Overall well-being Scales Nezjisténo dobrou kontrolou nad zachvaty, pacienti se citili spravné diagnostikovani ohledné epilepsie,
star$i skupina
Collings Kontrolovan, 359 AE, 255 lidi bez epilepsie UK Overall well-being Scale Grand a petit mal, epilepsie z ¢elniho Dojmy pacientu byly spjaty s gelkoyou pohodou, fre_kver)m zachvat(,hodnocenim jistoty
(1990) laloku diagndzy, dobou od diagnézy
Kohortov4 studie; 1021 AE U¢astnicich se Nottingham Health Profile, . o Néktefi pacienti udavali omezeni ve svém socialnim Zivoté. Psychosocialni pisobeni a
Jakoby (1992) N ) UK : Dobfe kontrolovana epilepsie gy L . iy }
Klinické studie psychometric scales prizplisobeni epilepsii se jevi vysoké, s nizkou urovni Uzkosti.
Skare nebyly ovlivnény pohlavim, s vyjimkou stavu zaméstnani, kde bylo vice muz( bez
Rausch a Kohortova studie; 80 AE (bez podrobnosti o Us QOLIE-89 Nepoddajné zachvaty pred zé4chvatl. Vzajemné ovlivnéni mezi pohlavim a kontrolou zachvatd bylo zjistovano
kol.(1995) rozdéleni u pohlavi) chirurgickym zakrokem s ohledem na fyzické plisobenti, fyzickou roli omezeni a bolesti. Rozsah zachvatové
kontroly, bez ohledu na pohlavi, mél nejsilngjsi Ucinek na kvalitu Zivota.
Reuvekamp a Oteviend klinicka studie; 210 AE, . Dutch Duality of Life Neziisténo Prestoze vétsina pacientl nebyla bez z&chvatd, jejich QOL nebyla ve vétsi mife
kol. (1995) nekontrolovany Inventory ! poznamenand epilepsii. RovnéZ pacienti uvedli uspokojeni s QOL.
MEEND Kohortova studie; 271 AE, 85 pacienti Nejhorsi HR-QOL vykazovali pacienti s roztrouSenou sklerézou. AE a pacienti s MS
kol. (1996) s roztrousenou sklerézou(MS), 555 pacientt us SF-36 Nezjisténo vykazovali znatelné nizsi skére HR-QOL nez pacienti s diabetem v ramci méfeni emoéni
: s diabetes mellitus pohody
a a AE pocitovali kognitivni problémy, dysforii, Gnavu, zmény nalady a obavy. Vliv frekvence
Ku??ggz;( 5 Kontroltr)]\éarsglgés Eg;?#)l; r\]:r:cz;\ S Japonsko SEALS Nezjisténo z4chvatt na QOL byl maly; nebyla zde spojitost s vékem a pohlavim. Postaveni
Y v zaméstnani je nezavisla determinanta na QOL
Wagner a kol. e - 7 Parcialni nebo generalizované AE méli znatelné nizsi skore ve vSeobecnych zdravotnich dojmech, mentalnim zdravi,
(1996) il 18 s e Zachvaty vitalts, dloze omezeni
Retrospektivni ohodnoceni nemoci; 1180 L . S . e o
Setenalal osob s epilepsii vybranych praktickymi Iékafi o Nejvice sho_dny vgtah ’me2|lkI|n|ckym|/ dgmogranﬁckyrpvl a’psychos.ocrfilnlml proménnymi byl
A ; L UK SF-36 Nezjisténo ten, mezi aktualni drovni frekvence z&chvatl a méfenim psychické pohody a aspektu
(1997) (975 AE byl poslan dotaznik,odpovédi byly R
O denniho Ziti
ziskany od 676 AE)
Pétina respondentl véfila, Ze zachvaty nebyly dostateéné kontrolované antiepileptiky.
Baker a kol. U A 15 evropskych SF-36, Terrible-Delighted - Polovina z nich pocitovala pfedsudky z epilepsie. Snizovani nezadoucich u¢inkd a ziskani
(1997) e O P zemi Faces Scale MBS lepSi kontroly nad zachvaty jsou klicem ke zlepSeni QOL epileptikd, stejné jako snizeni
predsudku a postizeni spojené s tim.
Pribézna kohortova studie s hodnocenim
Jalava a kol e il atibalby [ Epilepsie méla spojitost s problémy ve vzdélavani, zaméstnani, rodinny m stavem a
’ 35 let); 100 AE, 99 randomizovanych Finsko zaméstnatelnost, socialni Epilepsie bez neurologickych deficitli e s o0 ra
(1997) N | Y | aktivitami volného €asu u 9-33% pacientd.
vSeobecnych populacnich kontrol, 99 Upravy)
zaméstnaneckych kontrol
Mills a kol. S . - Living with Epilepsy Survey Antiepileptiky dobfe kontrolovana Strukturovana péce zahrnujici fradné schiizky, koordinaci primarni a sekundami péce a
(1997) e e oS Scale epilepsie nardst monitoringu a diskuze, mize zlepsit QOL u epileptikd, ale vyzaduje to dalsi Setreni.
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Tab.1: Prehled studii kvality Zivota u epilepsie (pokracovani)

Odkaz - .
(rok it Ye“!( R Zemé Typ dotazniku Typ epilepsie Zavéry
publikace) srovnavace
Van Hout a Retr9spgkt|vn| prlie2o sl SU0AIE Francie, Functional Status A7 e Kvalita Zivota se zhorSuje s rostouci frekvenci zachvat zvlasté s ohledem na denni aktivity,
rozdélenych do 5 skupin podle frekvence . ) ) Parcialni epilepsie e o . o ;
kol. (1997) zchvatd Némecko, UK Questionnaire mentalni zdravi, sociélni zdravi a vnimani zdravi
QOLIE-89,
Breier a kol Série pripad(; 43 AE s komplexnimi neuropsychologické testy; Komplexni parcialni zéchvaty, pseudo- Pacienti s pseudo-zachvaty maji stejnou zkuSenost s dopadem své nemoci jako pacienti
‘ parcialnimi z4chvaty, 25 AE s pseudo- us Depression Scale of the P parcia ol? s komplexnimi parcialnimi zachvaty, a to z mnoha aspektt jako kognitivnich funkci a
(1998) ; . o z&chvaty i P A . A Pl R
zachvaty Minnesota Multiphasic mentalniho zdravi, mimo fyzickych zdravotnich domén, ve kterych pfineslo nizsi skore
Personality Inventory
Ribeiro a kol. Kohoutova studie; 92 AE s nebo bez Portugalsko ESI-55, Health Insurance Epilensie Kvalita Zivota byla nizka u lidi s parcialnimi zachvaty; nejlep$i skore bylo nalezeno u
(1998) zéchvatl 9 Experiment Short-Forms pilep pacientll bez zachvatd.
Liverpool Seizure Severiny
Scale, Interpersonal Support
. Kohortové studie; 59 AE ambulantnich, 30 Evaluation List, Epileptic A7 o AT 055 (g 7 q as -
Amir a kol. a a ; s ] - " R oz Socialni podpora je dileZitd. QOL miZe byt zlepSena poradenstvim a Ié¢bou zaméfenou na
AE ze svépomocné skupiny pacientd s lzrael Self-efficacy Scale, Locu of Parcialni a generalizované zachvaty o ot PR
(1999) o zesileni sebevédomi, stejné jako zlepSeni socialni podpory
epilepsii Kontrol Scale, World Health
Organization Quality of Life
Measure
UK, Némecko,
Francie, Italie,
Buck a kol. Multicentricka nerandomizovana studie; 4929 Nizozemi, . ) , . - e, .
(1999) AE 'Své s, SF-36 Nezjisténo Kontrola sociodemografickych a klinickych charakteristik byla odli$na u riiznych zemi
§vycarsko,
Spanélsko
Mills a kol. m:.%?tr?il%\;:ia kgg():d%v;:iw'?;sdf? Eez UK Libiny with Epilepsy Survey Antiepileptiky dobre kontrolovana Neexistuji znatelné zmény v méfeni zdravotniho stavu, vyuzivani jinych zdravotnickych
(1999) ictp peci odbornikt, Scale epilepsie sluzeb a QOL mezi témito 2 skupinami.
prijmuti péce
O'Donoghue Subjective Handicap of
akol.( 19999) Kohortovy prizkum; 309 AE UK Epilepsy, SF-36, Hospital Nefebrilni epileptické zachvaty Vyskyt zachvatli, mél spojitost s psychosocialnim postizenim.
) Anxiety and Depression
Raty a kol. Kohortové studie; 37 AE Svédsko Swedish Duality of Life Generallzovanve a parmalry zachvaty Viyznamné vztahy mezi QQL a vnlmanlm'epllggsm, frelfve'nm ;achvatu po diagndze,
(1999 Inventory noveé vypuknuté pohlavim a neZadoucimi U€inky antiepileptik.
Databaze kohortového priizkumu; 61239 QOL, rodinné plsobeni a socialni podpora byly horsi u pacientd s epilepsii nez u jinych
Wiebe a kol. Ucastnikd, skupina chronicky nemocnych, Psychological General Well T chronicky nemocnych pacient(i. Populace s epilepsii méa vice nevyhod a limitaci v aktivitach
- : - : Kanada " NezjiSténo e —— . ] ) . . o
(1999) v8eobecné populace, nechronicky nemocné Being Scale a niz8i roéni pfijem neZ ostatni chronicky nemocné skupiny. Epileptici byli vy$simi uZivateli
skupina zdrojli zdravotni péce.
SeEmale Kohortova studie; 397 AE, 1663 nahodné AE byli méné Zenati(vdané), zaméstnani, studenti denniho studia. AE bez zachvati méli
(2000) : vybranych reprezentantt veobecné Norsko SF-36 Dobfe kontrolovana epilepsie skore podobné t&m z referenéni populace a stejné skore zdravotniho stavu jako pacienti
neuzivajici antiepileptika.

populace
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Mnohé studie zkoumajici pohled pacienta na kvalitu
poskytované péce ukazaly touhu a potrebu vétsSiho mnozstvi
informaci a podpory. Intenzita potfeby podpory a poradenstvi stoupa
v zavislosti na dobé trvani nemoci, véku a podilu rodiny v péci

0 nemocného.

2.3.3. Prehled nastroju

Dotazniky dé&lime podle 3 aspektl: validity, rozptylu pouZiti
a specifity domén. Dotazniky zahrnujici vSechny tfi aspekty jsou
WPSI, ESI-55, QOLIE-89, QOLIE-31, QOLIE-10 a Liverpool Batteries.
Dotazniky splfiujici pouze dva aspekty jsou SF-36, SEALS, EPSES,
EOS, PESOS, QOLAS a jsou vyuzivany ve vybranych situacich.

Celkem je vyuzivano 24 vsSeobecnych a 21 specifickych
dotaznikl. 7 z 24 vdeobecnych dotaznikl a 19 z 21 specifickych
dotaznikd bylo shleddno validnimi pro epilepsii. Téchto 26 dotaznikl
bylo pouzito u 90% observacnich a 91% experimentalnich studii.

164 studii pouzilo pouze jeden dotaznik, 31 dva, 8 tfi, 2 Ctyri.(11)
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Tab.2: 21 specifickych dotaznikd pouzitych u 205 studiich QOL u epilepsie (11)

R Pc:éet Obdobi sbéru Poéelj
otazek dat studii

Washington psychosocial seizure inventory (WPSI) 132 1980-2001 59
Quality of life in epilepsy (QOLIE-89) 89 1993-2002 26
Liverpool quality of life batteries (LIVERPOOL) rdzny 1991-2001 19
Epilepsy surgery inventory (ESI-55) 55 1992-2001 14
Quality of life in epilepsy (QOLIE-31) 31 1998-2002 15
Quality of life in epilepsy (QOLIE-10) 10 1996-2001 11
Side effects and life satisfaction (SEALS) 38 1996-2000 8
Epilepsy social effects scale (EPSES) 42 1990-2000 4
Well-being and epilepsy (WBE) 105 1990-1995 5
Quality of life assessment schedule (QOLAS) 47 1994-2002 4
Performance, subjective evaluation and socio- 58 2001-2002 3
demographic data (PESOS)
Subjective handicap in epilepsy scale (SHE) 32 1998-1999 2
Bonner psychosoziale skalen fur epilepsie (BPSE) 1994-1999 2
Epilepsy Foundation of America (EFA) 20 1997-1999 2
Epilepsy outcome scale (EOS) 40 1998-2002 2
Quality of life in newly diagnosed epilepsy 81 2000 1
instrument (NEWQOL)
QOL profile riizné 1998-2001 2
Soga’s questionnaire (SOGA) 113 1987 1
Health related quality of life questionnaire for 171 1995 1
people with epilepsy (HQLQ-E)
Ficha evolutiva global de epilepsia en el adulto 14 1996 1
(FEGEA)
Hartshorn’s questionnaire 23 1994 1

Liverpoolska zkusenost (2)

Jednim z vedoucich vyzkumnych tymd na poli QOL u epilepsie
je Liverpoolska skupina. Tato skupina vyvinula fadu QOL méreni
s dirazem na provadéni méfeni vhodng, Gcelné a citlivé, a vzdy
s ohledem na tiZi pacientl. Primarnim cilem Liverpoolské skupiny je
rozvijet méreni QOL, kterd se zaméruji na problémy vyznamné
a dulezité pro epileptiky. Zaroven berou v Gvahu pacientovy nazory
a neprosetruji pouze klinické, ale i socidlni a psychologické vysledky
pée a ujimaji se problémd vyplyvajicich ze zavaZnosti epilepsie.

Podstatou vyzkumu liverpoolské skupiny je pouziti kvalitativnich

-25-



vyzkumnych metod k identifikaci oblasti zajmQ. Tento pfistup byl
pouZit u pacientl ke zjisté&ni, jaké faktory jsou daleZité pro jejich
QOL. Touto cestou se pokousi rozvinout komplexni pristup k méreni

a tim vyuZit obou, v8eobecnych i pro nemoc specifickych dotaznikd.

V minulém desetileti vyvoj testl a jejich platnost dosahly
obrovskych rozmérl. Vysledkem tohoto vyzkumu je mnoho ndstrojl
QOL, které mame nyni k dispozici (3).

Rozliujeme 2 hlavni typy nastrojd (3):

1. VSeobecné nastroje jsou navrzeny k méreni Sirokého okruhu

¢innosti, pohody, invalidity a uzkosti, a jsou nasledné pouzitelné
na Siroky okruh nemoci.

Jedna se o zdravotni profily, které maji jedno- ¢i vice-
uroviovou strukturu. Napf. Notthingham Health Profile, Sickness
Impact Profile, RAND 36-Item Health Survey, Euro QOL 5D

2. Specifické nastroje méri kvality zivota u urcité nemoci

a populace pacientd nebo specifické funkce napf. WPSI specificky
hodnoti psychosocialni zalezitosti u dospélych epileptikl ve spojitosti
s rodinnym zazemim, emocnim vyrovnanim, mezilidskymi problémy,
vyrovnanim v zameéstnani, financni stav, vyrovnani se se zachvaty
a celkové psychosocialni fungovani.

Pfiklady specifickych ndstrojd méFeni QOL u dospélych
epileptikd jsou QOLIE, Liverpool Assessment Battery (LAB), ESI-55
a WPSI.
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2.3.4. Zakladni mérené oblasti (domény) QOL

Oblasti dQleZité pro kvalitu Zivota mlzeme rozdélit do tfi
hlavnich kategorii: intrapersonalni, interpersonalni a extrapersonalni.

Intrapersondlni oblast zahrnuje dvé komponenty: zdravi

a psychickou pohodu.

Interpersonalni oblast zahrnuje rovnéz dvé komponenty:

rodinny a manzelsky Zivot, socidlni vztahy.

Extrapersonalni oblast zahrnuje ctyfi komponenty: pracovni

aktivity, zivotni prostredi a bydleni, aktivity volného cCasu a skolni

aktivity a uceni. (4)
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3. PRAKTICKA CAST

Cilem praktické c¢asti nasi prace bylo zhodnoceni Urovné kvality
ivota u pacientl s epilepsii pomoci odborniky vytvotreného dotazniku
QOLIE-31.

3.1. Metodika

Tato prace je dil¢éi analyzou multicentrického dotaznikového
etfeni, provadé&ného v letech 2005-2006 v Ceské republice.

Udaje pro tuto praci byly sebrany od pacientl na neurologické
klinice Fakultni Thomayerovy nemocnice v Praze. Celd studie byla

pod zastitou MUDr. Jany Zarubové.

Sbér dat: Formou tisténého dotazniku
Dotaznik QOLIE-31 jsme zvolili z divodu nenaro&nosti pfi vyplfiovani.
PoCet otdzek umozrioval vypliovani samotnymi pacienty v ¢ekarné
epileptické ordinace. Predpokladem provedeni studie byla ochotna
spoluprace lékarky a sester neurologické kliniky. Soucasné
pro diplomovou praci Dany Frydlové byla na stejném pracovisti
sbirana data o pacientech s epilepsii z lékarské dokumentace.
Vyuzitim téchto dat jsme tak u &asti pacientd mohli sledovat vliv
riznych faktorl (typ a frekvence zachvatl, praceschopnost, pocet
uzivanych antiepileptik atd.) na kvalitu Zivota. V Uvodu dotazniku
pacienti dobrovolné uvadéli své osobni Udaje, jako jméno a prijmeni,
datum narozeni a pohlavi. Tyto zakladni Udaje o pacientech nam
pomohli pfi propojovani Udaji z dotaznikd s Udaji z lékarské
dokumentace. VSechny tyto osobni Udaje byly radné schranény
a jednotlivd jména pacientl byla prevedena na ¢iselné kody,

aby nedoslo k jejich zneuziti.
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Analyza dat: Statistickou analyzu dat jsme provedli pomoci

programu SPSS (Verze 14.0). Pro hodnoceni vlivu rlznych faktorQ

na QOL byla vyuzita jednocestna ANOVA (Analysis of variance).
Uc&astnici:

Ucastniky studie byli po sobé jdouci pacienti s potvrzenou diagnézou

epilepsie, ktefi souhlasili s Uc¢asti ve studii, tedy byli ochotni vyplnit

predlozeny dotaznik.

Obsah dotazniku QOLIE-31

Dotaznik kvality zivota u epilepsie QOLIE-31 obsahuje sedm
vicebodovych oblasti. Jsou to: emotional well-being (emocni pohoda),
social functioning (socialni plsobeni), energy/fatigue (energi¢nost),
cognitive functionong (kognitivni funkce), seizure worry (obavy
ze zachvatd), medication effects (U¢inky 1é¢by) a overall quality of life
(celkova kvalita zivota).

Celkové skoére je ziskdno zprimérovanim vicebodovych oblasti.
16 otazek z QOLIE-31 bylo pouzito z existujicich zdroji hodnoceni
QOL a 15 otazek bylo vyvinuto nové QOLIE Development Group. Pét
bod( v oblasti emoéni pohody a &tyfi body v oblasti energi¢nosti bylo
totoznych jako v méritku RAND 36-Item Health Survey 1.0, rovnéz
znamé jako SF-36 (Hays, Sherbourne, and Mazel, 1993; Ware and
Sherbourne, 1992). Body v tomto 36-bodovém méreni byly ziskany
z obsahlych dotaznikl vypln&nych pacienty, ktefi byli sou¢asti Medical
Outcomes Study (MOS). Oblasti kognitivni funkce a socidlni funkce
obsahuji kaZda po jednom bodu z nastroji MOS. QOLIE -31 rovnéz
obsahuje hodnoceni celkové kvality zivota, které je zahrnuto
v jednom bodé, odvozeném z existujiciho vizualniho analogového
meéritka (Brazier, Jones, and Kind, 1993). Jeden bod v oblasti obav
ze zachvatl a kognitivnich funkci byl plvodné vyvinut pro Epilepsy

Surgery Inventory-55 (Vickrey, Hays, Graber, et al., 1992). (13)
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Tab.3: Zdroje otazek v QOLIE-31 (13)

Cislo otazky Zdroj

1 Odvozena z Faces Scale (Andrews & Withey,
1976) Davidem Hadornem (Hadorn & Hays,
1991)

2,6,8,10 Energy/fatigue scale z RAND 36-Item Health
Survey 1.0

3,4,5,7,9 Emocional well-being scale z RAND 36-Item
Health Survey 1.0

11,15 Odvozeny z Epilepsy Surgery Inventory ESI-55
(Vickrey, Hays, Graber a kol., 1992)

12,13 Odvozeny z dotaznikl Medical Outcomes Study
(Stewart, Sherbourne, Hays a kol., 1992)

14 Dartmouth COOP Chart (Nelson, Landgraf, Hays a
kol., 1990)

16-30 Vytvorené nové QOLIE Development Group

31 Vizualni analogové méritko odvozené

z existujictho meéreni (Brazier, Jones a Kind,
1993)

Pravidla vyhodnocovani

Vyhodnoceni dotazniku bylo provedeno podle manualu, ktery
byl vytvoren autory QOLIE-31.

Odpovédi na nékteré body QOLIE-31 maji prekédované Ciselné
hodnoty, tzn. ze vysSi Cislo odrazi vice priznivy zdravotni stav,
zatimco nizké ¢&islo méné pfiznivy stav. U nékterych jinych bodd maiji
vSak prekodované ciselné hodnoty obraceny charakter, napf. u bodu
14 hodnota 1 odpovidd vice priznivé QOL, zatimco hodnota
5 odpovidda méné priznivé QOL. Po uvazeni téchto odliSnosti, byl
hodnotici proces v QOLIE-31 pfemé&nén z plvodnich pfedkédovanych
iselnych hodnot rdznych otdzek na 0-100 bodové hodnoceni, kdy

vySSi hodnota znamena lepsi QOL. Jak jiz bylo uvedeno, QOLIE-31
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sestava ze 7 podoblasti, pro kazdou tedy ziskdme skoére od 0 do 100.
Celkové skoére dotazniku se vypocitd vynasobenim téchto skoére
danymi ciselnymi hodnotami (faktory, které byly ziskany z regresni

analyzy) a sec¢tenim vyslednych hodnot.

3.2. Vysledky

Zakladni charakteristika souboru

Z naseho dotazniku jsme ziskaly zakladni Udaje o pacientech
(vék, pohlavi). U 41 pacientd byly k dispozici dali Udaje ziskané
z lékarské dokumentace vztahujici se k onemocnéni a terapii
epilepsie, které zahrnovaly: frekvenci a typ zachvatl, pracovni

zarazeni, pocet uzivanych antiepileptik.

Vybér zakladniho souboru

Pocet zUc¢astn&nych pacientd studie tj. pacientl, ktefi vyplnili
dotaznik, byl 58. Z toho jeden pacient zlstal v anonymit& a nebylo

mozné urcit jeho pohlavi ani vék.

Ve studii byl prevazujici pocet zen nad muzi. Pocet
zU¢astnénych Zen byl 38, coZ odpovidd 66,7 % validnich pacientl
a pocet muzl byl 19, coZ odpovidd 33,3 % validnich pacientd.
Bereme-li v Uvahu celkova procenta (celkovy pocet zucastnénych

pacientl byl 58), byly Zeny zastoupeny z 65,5 % a muZi 32,8 %.

Tab.4: Prehled zastoupeni pohlavi pacientl s epilepsii ve studii

Pocet %
Mmuzi 19 33,3
zeny 38 66,7
Celkem 57 100,0
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Vékova struktura souboru

V&kové rozmezi pacientd bylo 21 let (minimum) az 74 let

(maximum). Primérny vék ¢&inil 37,04 %. Nejcast&ji byla zastoupena

vékova skupina 31-40 let. Ta byla zastoupena 41,1 % pacientd.

Dva pacienti neuvedl|i své datum narozeni, proto nebylo mozné

vyuzit jejich Gdaje z dotazniku k hodnoceni vysledki jednotlivych

oblasti QOL v zavislosti na véku.

Tab.5: Podrobnéjsi charakteristika vékové struktury souboru pacientl s epilepsii

Sm.
N Rozptyl | Minimum | Maximum | Prdmér
odchylka
Veék 56 53 21 74 37,04 12,10

N - pocet pacientl, ktefi uvedli svij vék

Tab.6: Prehled zastoupeni jednotlivych vékovych skupin ve studii QOL u epilepsie

Vékova | .

skupina Cetnost %
<30 18 32,1
31-40 23 41,1
41 - 50 7 12,5
51-60 3 5,4
>61 5 8,9
Celkem 56 100,0
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Graf 1: Procentualni zastoupeni jednotlivych vékovych skupin ve studii

Procentualni zastoupeni jednotlivych vékovych skupin ve studii
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Pfehled zastoupeni jednotlivych vé&kovych skupin pacientd
s epilepsii ukazuje, ze ve studii byl prevazujici podet pacientt
do 40 let. Proto vysledky hodnoceni QOL u prvnich dvou skupin
(< 30 let a 31 - 40 let) Ize povazovat za validni, na rozdil od
vékovych skupin nad 40 let. V t&chto skupindch byl pocéet pacientl
vyrazné nizSi. Nejméné pocetnou skupinou byla vékova skupina
51 - 60 let, kde dotaznik vyplnili pouze 3 pacienti.
Pfic¢inou této vé&kové nevyvazenosti mize byt fakt, ze mladsi pacienti
Castéji aktivné vyhledavaji epileptickou poradnu za ucelem ziskani
vice informaci o své nemoci. Tomu odpovida i vysoky pocet zen

ve fertilnim véku, které se zucastnily studie.
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Tab. 7: Prehled hodnoceni jednotlivych oblasti kvality Zivota s ohledem na vék

pacientld s epilepsif

Vék Sw Overall | Emotional Energy | Cognitive | Medication | Social OVERALL
QOL WB SCORE

Primér 75,07 75,42 74,44 59,72 84,21 85,95 83,31 76,47

N 18 18 18 18 18 17 18 17

<= 30 | Sm. odchylka 25,88 17,16 16,18 19,13 15,70 19,73 18,18 11,97
Minimum 0,00 50,00 40,00 10,00 52,77 44,44 51,00 59,93
Maximum 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,0 91,89

Primér 63,67 70,22 70,78 58,91 76,75 76,59 73,31 71,42

N 23 23 23 23 23 21 23 21

ol - 6 Sm. odchylka 31,37 16,65 19,31 19,71 20,28 27,08 20,87 15,34
Minimum 8,00 47,50 24,00 25,00 23,33 19,44 22,00 45,92
Maximum 10,00 100,00 100,00 85,00 100,00 100,00 100,00 93,93

Primér 72,52 66,79 63,43 58,57 79,21 81,35 87,14 73,82

N 7 7 7 7 7 7 7 7

41 - 50 | Sm. odchylka 27,96 17,66 17,50 17,25 14,44 17,25 22,06 16,02
Minimum 38,67 42,50 44,00 35,00 53,06 52,78 51,30 47,10
Maximum 100,00 90,00 92,00 90,00 100,00 100,00 100,00 96,20

Primér 46,78 53,33 42,67 25,00 57,43 88,89 83,89 70,57

N 3 3 3 3 3 2 3 2

= Sm. odchylka 47,52 30,14 23,44 13,23 39,47 0,00 14,56 0,67
Minimum 0,00 25,00 16,00 10,00 12,00 88,89 71,70 70,09
Maximum 95,00 85,00 60,00 35,00 83,33 88,89 100,00 71,04

Primér 88,07 54,50 53,60 52,00 66,77 84,44 78,50 66,00

N 5 5 5 5 5 5 5 5

614 Sm. odchylka 18,81 19,48 28,65 28,42 24,14 22,70 19,87 18,76
Minimum 57,00 27,50 20,00 20,00 26,67 50,00 48,80 37,30
Maximum 100,00 77,50 88,00 85,00 92,00 100,00 100,00 83,57

Primér 69,72 69,15 68,00 56,70 77,53 81,52 79,28 72,84

N 56 56 56 56 56 52 56 52

Celkem | Sm. odchylka 29,64 18,54 20,41 20,70 20,25 22,47 19,88 14,33
Minimum 0,00 25,00 16,00 10,00 12,00 19,44 22,00 37,30
Maximum 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 96,20
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Graf 2: Zavislost prdmérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle

vékovych skupin

Rozdéleni primérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle vékovych skupin
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Pacienti ve vékové skupiné nad 60 let méli nejnizSi obavy
ze zachvatl. Tato skuteénost muiZe plynout z faktu, ze tito pacienti
ve vétsiné pripadl jiz dosahli dichodového véku a vétdinu Easu travi
v prostiedi domova, nikoli ve spolecnosti ¢i zaméstnani. Naopak
u skupin pacientd v produktivnim véku jsou obavy ze zachvatl vyss&i.
To mUzZe byt zplsobeno obavami ze sniZzeni svého postaveni vlivem
zachvatu v zameéstnani ¢i pri hledani partnera.

Dalsi vyraznou skutecnosti jsou hodnoty energi¢nosti, které

byly u vdech vé&kovych skupin pacientd nejniz&i oproti ostatnim
oblastem kvality Zivota. Nejvice vyclerpanda se citila skupina
ve vékovém rozmezi 51 - 60. Vycerpanost byla témér shodna
u pacientd v mladsich vékovych skupindch.

Hodnoty celkového skdre byly nejnizsi u pacientd nad 60 let,

coz lze prisoudit stafri.
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Tab.8: Piehled vysledk( hodnoceni kvality Zivota u pacientl s epilepsii v zavislosti

na pohlavi
Overall | Emotional OVERALL
SwW Energy | Cognitive | Medication Social
QOL WB SCORE
Primér 74,68 69,87 68,63 61,05 78,81 85,67 78,71 73,75
N 19 19 19 19 19 19 19 19
. Sm.
Muz 27,16 16,57 15,62 16,88 18,90 18,20 18,77 11,80
odchylka
Minimum 0,00 50,00 40,00 25 23,33 44,44 51,00 45,92
Maximu
100,00 100,00 88,00 90 96,67 100,00 100,00 92,27
m
Primér 66,52 69,87 68,32 56,32 77,85 79,41 79,58 73,06
N 38 38 38 38 38 34 38 34
Sm.
. 30,22 20,10 22,52 22,59 21,12 24,22 20,26 15,92
Zena odchylka
Minimum 0,00 25,00 16,00 10,00 12,00 19,44 22,00 37,30
Maximu
100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 96,20
m
Primér 69,24 69,87 68,42 57,89 78,17 81,66 79,29 73,31
N 57 57 57 57 57 53 57 53
Sm.
29,25 18,85 20,34 20,83 20,24 22,27 19,61 14,46
Celkem | odchylka
Minimum 0,00 25,00 16,00 10,00 12,00 19,44 22,00 37,30
Maximu
100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 96,20
m

Graf 3: Rozdé&leni prdmérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality dle pohlavi

Rozdéleni priimérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle pohlavi
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Z predchazejiciho grafu vyplyva hodnoceni kvality Zivota
v zavislosti na pohlavi. U oblasti ,Obavy ze zachvat(“, ,Emoéni
pohoda"“, ,Energi¢nost", , Kognitivni funkce" a ,Uc¢inky 1ékG" méli muzi
nepatrné vyssi skore, tzn. hodnotili svou kvalitu zivota v jednotlivych
oblastech pozitivnéji. Pouze v oblasti ,Socidlni funkce" mély vyssi
skére Zeny. Nejvyrazné&jsi byly rozdily v oblastech obavy ze zachvatq,
uUnavy/energie a obavy z medikace - ve vsSech téchto oblastech muzi
dosahovali vyssi skére. V hodnoceni celkové kvality Zivota bylo
dosazeno u obou pohlavi stejné hodnoty 69,87. Pri hodnoceni
celkového skére, nemélo pohlavi pacientd s epilepsii statisticky

vyznamny vliv na kvalitu Zivota.

Tab.9: Tabulka s vysledky hodnoceni kvality Zivota v zavislosti na typu zachvatd

Typ Seizure Overall Emotional Energy/ Cognitive | Medication Social Overall
zachvati Worry QoL W-Being Fatigue Function Effects Function Score
P (26) 68,91 63,37 65,23 54,42 71,76 77,08 77,16 70,37
G (14) 60,29 74,29 72,29 60,71 83,35 79,36 77,14 74,44
N (1) 99,99 87,50 80,00 65,00 99,99 99,99 100,00 91,05

P - parcialni zachvaty, G - generalizované zachvaty, N - Neklasifikovatelné zachvaty
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Graf 4: Rozdé&leni primérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle typ(

zachvatl

Rozdéleni primérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle typ zachvati
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Jednotlivé oblasti kvality Zivota

V hodnoceni kvality Zivota pacientl s epilepsii méli ve vétsiné
oblasti QOL vyssi skore pacienti s generalizovanymi zachvaty nad
pacienty s parcidlnimi zachvaty. To pravdépodobné odrazi skutec¢nost,
7e parcidlni zachvaty byvaji hife zvladdnutelné. Jedinou oblasti, kde
meéli pacienti s parcialnimi zachvaty vyssi skére, byly obavy
ze zachvatd. To znamena, ze se méné obavali zachvatl neZ pacienti
s generalizovanymi zachvaty. Vysledky skupiny s neklasifikovatelnymi
zachvaty nelze brat jako relevantni, jelikoZz soubor obsahoval pouze

jednoho pacienta.
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Tab.10: Vysledky hodnoceni kvality Zivota v zavislosti na pracovnim zarazeni

. Emotional Cognitiv
Pracovni Seizure Overall i Energy/ Medicatio Social Overall
ell- e
zafazeni Worry QOL ) Fatigue ) n Effects Function Score
Being Function
Pracujici,
studujici 67,06 72,69 71,23 60,77 81,54 80,66 81,51 75,07
(n = 26)
Nezamést
-nany 52,00 50,00 40,00 60,00 82,50 44,44 62,00 60,99
(n=1)
1D, CID
58,18 57,73 61,45 43,18 63,38 71,91 68,30 63,77
(n=9-11)
SD (n=3) 100,00 66,67 73,33 71,67 77,57 90,74 84,58 78,36

ID - invalidni dlichod; CID - &aste¢ny invalidni dtchod; SD - starobni dlchod

Graf 5: Rozdéleni primérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle

pracovniho zarazeni

Rozdéleni priimérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle pracovniho
zarazeni
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Nejpoletné&jsi skupinou byla skupina pacientd pracujicich
& studujicich. Nejméné pocetnou skupinou byla skupina pacientQ
nezameéstnanych, kterd obsahovala jednoho pacienta. Ta opét neni
dostateéné relevantni k hodnoceni vysledku. Skupina pacientd

v ¢asteéném ¢&i plném invalidnim dlchodu zahrnovala 11 pacient(
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(vzhledem k nelplnosti nékterych dotaznikd nebylo moZno u véech
11 pacientd s ID/CID vypocitat skére jednotlivych oblasti, proto je
v tabulce 10 uvedeno rozmezi 9 - 11).

Z grafu je patrné, Ze nejmené&i obavy ze zachvatl maji pacienti
ve starobnim ddchodu, coZ potvrzuje nasi domnénku vyvozenou
ze zavislosti QOL na véku. Vyrazné nizké byly hodnoty v hodnoceni
energi¢nosti pacienty v ¢asteéném nebo plném invalidnim dlchodu.
Naopak priznivé byly hodnoceny kognitivni funkce pracujicimi

¢i studujicimi pacienty.

Tab.11: Mezinarodni srovnani jednotlivych oblasti dle pracovniho zarazeni

Pracujici, . ) Castecny ci plny ;
. Nezaméstnani . L. Starobni dlichod

Oblasti QOL studujici invalidni déichod

Cesko | Mad’arsko | €Cesko | Mad'arsko | Cesko | Mad'arsko | Cesko | Mad'arsko
N 26 33 1 14 9-11 62 3 13
Seizure Worry 67.06 59.22 52.00 64.19 58.18 44.66 100.00 50.05
Overall QOL 72.69 67.13 50.00 65.36 57.73 50.00 66.67 51.15
Emocional

71.23 65.36 40.00 64.00 61.45 50.45 73.33 50.15
Well-Being
Energy/Fatigue | 60.77 52.55 60.00 55.36 43.18 44.03 71.67 48.85
Cognitive

81.54 64.71 82.50 66.60 63.38 51.54 77.57 51.58
Function
Medication

80.66 64.01 44.44 61.70 71.91 49.06 90.74 54.70
Effects
Social Function | 81.51 63.45 62.00 62.36 68.30 45.95 84.58 54.15
Overall Score 75.07 62.96 60.99 63.46 63.74 48.46 78.36 51.49

Udaje z ¢eské studie maji vyrazné vys&i hodnoty neZ
u madarské studie. Jedinou nizSi hodnotou je hodnota energi¢nosti
u pacientl s &asteénym & plnym invalidnim dichodem. Vyrazny je
rozdil mezi populacemi v hodnoceni obav ze zachvatl u pacientt
ve starobnim ddchodu. Zde je cca 50 % narlst hodnoty oproti
madarské populaci. Vysledky mohou byt zkresleny nepomérem mezi

poctem pacientl u studii.
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Tab.12: Vysledky hodnoceni kvality Zivota v zavislosti na pocltu uzivanych

antiepileptik

Pocet Seizure Overall Emotional | Energy/ | Cognitive | Medication Social Overall
AEP Worry QOL W-Being Fatigue Function Effects Function Score

0 (1) 83,33 60,00 72,00 85,00 82,50 44,44 68,75 74,11

1 (10) 91,17 80,50 81,60 74,00 88,84 89,72 95,80 86,48
2 (21) 61,14 65,48 63,05 48,33 71,96 77,38 72,30 66,25
3 (4-6) 36,72 51,67 54,67 47,50 73,38 61,81 69,88 67,20
4 (3) 78,78 75,00 82,67 68,33 70,09 82,41 74,00 74,34

p < 0,01 < 0,01 < 0,05 < 0,01 nonsign. nonsign. < 0,05 < 0,01

Graf 6: Zavislost primérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota na poctu

uzivanych antiepileptik
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100

Primérné hodnoty v jednotlivych oblastech

Rozdéleni primérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle po¢tu uzivanych

antiepileptik

Seizure

mo (1)
m1(10)
m2(21)
W3 (4-6)
m4 (3)

Overall QOL Emotional Energy/ Cognitive  Medication Social Overall
W-Being Fatigue Effects Function Score

Jednotlivé oblasti kvality zivota

Nejpoletné&jsi skupinou pacientld s epilepsii, pti hodnoceni

zavislosti kvality Zivota na poctu uzivanych antiepileptik, byla skupina

21 pacientl

uzivajicich kombinaci dvou antiepileptik. Druhou

-41-



nejpocetnéjsi skupinou o 10 pacientech byla skupina uzivajici
monoterapii. Tt antiepileptika uZivalo 6 pacientl a ¢tyfi antiepileptika
uzivali pouze pacienti tri.

Ve vétsiné oblasti méli pacienti s narlstem podtu uzivanych
antiepileptik zhorsujici se kvalitu Zivota. To znamend, Ze pacienti
uzivajici 1 antiepileptikum maji priznivéjsi hodnoceni QOL nez
pacienti uzivajici antiepileptika 2 a pacienti uzivajici 2 antiepileptika
maji priznivéjsi hodnoceni QOL nez pacienti uzivajici 3. Souvisi to
samoziejmé& s kompenzovanosti zachvatu, kdy pacienti s monoterapii
jsou vétsinou l|épe kompenzovani nez pacienti, kterym nestaci
monoterapie a uzivaji vice antiepileptik. Obavy z medikace
(Medication Effects) byly nejvy$§i u pacientl, ktefi uzivali
3 antiepileptika. Zvlastnosti byly pomérné pozitivhi hodnoty

v hodnoceni kvality Zivota pacienty uzivajici 4 antiepileptika.

Tab.13: Mezinadrodni srovnani vlivu poctu uzivanych antiepileptik na jednotlivé
oblasti QOL (9)

Monoterapie Biterapie Polyterapie

Oblasti QOL _ = >

Cesko | Mad’'arsko | Cesko | Mad’'arsko | Cesko | Mad'arsko
N 10 89 21 53 7-9 27
Seizure Worry 91.17 56.73 61.14 51.14 57.75 47.33
Overall QOL 80.50 62.07 65.48 55.48 63.34 52.96
Emocional

81.60 60.14 63.05 55.15 68.67 56.44
Well-Being

Energy/Fatigue | 74.00 50.11 48.33 50.29 57.92 47.78

Cognitive
88.84 62.53 71.96 55.35 71.74 55.56
Function

Medication
Effects

89.72 61.85 77.38 49.63 72.11 54.11

Social Function | 95.80 62.90 72.30 48.98 71.94 53.58

Overall Score 86.48 60.21 66.25 52.88 70.77 53.26

N - pocet pacientl
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U madarské studie byl nejvice zastoupen pocet pacientd
uZivajicich monoterapii. Po¢et pacientl s poétem uZivanych 1ék byl
sestupny. U na$i studie byl nejvice zastoupen poclet pacientl
uzivajicich biterapii. Ve vsech hodnotach mimo jedné méli Madari
nizsi hodnoty nez Cesi. Jedinou hodnotou, kde méli madarsti pacienti
vySsi skore, byla hodnota energi¢nosti u biterapie. U celkového skore

se vysledky mezi Madary a Cechy nejvice liily u monoterapie.(9)

Tab.14: Vliv frekvence zachvatl na jednotlivé oblasti kvality Zivota u pacientd s

epilepsii

Frekvence | Seizure Overall Emotional | Energy/ | Cognitive | Medication Social Overall

zachvatd Worry QOL W-Being Fatigue Function Effects Function Score
1 (15) 83,18 74,83 71,20 64,33 82,32 84,81 88,10 78,80
2 (1) 99,99 77,50 64,00 70,00 71,39 72,22 70,00 72,99
3 (6) 69,67 70,42 70,67 57,50 80,82 86,57 87,04 75,63

4 (17-19) 51,05 60,66 64,84 50,00 70,60 70,42 66,97 65,48

p < 0,05 nonsign. nonsign. nonsign. nonsign. nonsign. < 0,01 0,057
Kompenzovanost

Podle frekvence zachvatl byli pacienti rozdé&leni do 4 skupin:

1. pln& kompenzovani pacienti - dva a vice let bez zachvatd

2. kompenzovani pacienti - rok bez zachvatt

3. &aste¢n& kompenzovani pacienti - obvykle méné nez 12 zachvatl
do roka

4. nekompenzovani pacienti - obvykle vice nez 12 zachvatd do roka
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Graf 7: Rozdé&leni prdmérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle

frekvence zachvatl

Rozdéleni priimérnych hodnot jednotlivych oblasti kvality Zivota dle frekvence
zachvath

120

m1(15)
m2 (1)
m3(6)

m4 (17-19)

Primérné hodnoty v jednotlivych oblastech

Seizure  Overall QOL Emotional Energy/ Cognitive  Medication Social Overall
W-Being Fatigue Effects Function Score

Jednotlivé oblasti kvality zivota

NejpocetnéjsSi skupina byla skupina nekompenzovanych
pacientl, majicich vice neZ 12 zachvatl do roka. T&sné& za ni v poltu
pacientd byla skupina pIné kompenzovanych pacientd. Pacienti
s méné nez 12 zachvaty do roka a pacienti rok bez zachvatl byly
zastoupeni nejméné. Statisticky vyznamné odchylky byly u oblasti
,Seizure Worry"“, ,Social Function® a ,Overall Score". V téchto
uvedenych oblastech QOL méli uplné ¢i castecné kompenzovani
pacienti vyznamné kladnéjsi hodnoceni (p < 0,05). Nejvice rozdilné
jsou hodnoty obav ze zachvatd u jednotlivych skupin pacientd. Zde je
patrny logicky nardst obav ze zachvatl u $patné& kompenzovanych

pacientl. RovnéZ s ptibyvajicimi zachvaty klesad energi¢nost pacientd.
Ziskané primérné hodnoty vSech oblasti dotazniku QOLIE-31,

provedeného v Ceské republice, byly porovnany s daty ze stejného
dotazniku pouzitého v Madarsku, USA a Thajsku.(1, 5, 9)
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Tab.15: Mezinarodni srovnani jednotlivych oblasti kvality Zivota dle dotazniku
QOLIE-31 (1, 5,9)

Prameérné skore

¢R USA Mad'arsko Thajsko
Seizure
69,77+29,02 | 58,29+25,76 | 53,95+28,53 | 57,80+27,21
Worry
Overall QOL | 69,83+18,52|67,17+18,38 | 55,45+19,32 | 70,20+£22,82
Emotional
68,34+19,99 | 67,20+19,28 | 58,28+18,48 | 64,40+18,61
Well-Being
Energy/ 57,50+20,68
55,30+21,10 | 49,68+17,68 | 68,80+17,95
Fatigue
Cognitive 78,03£19,91
59,96+23,00 59,26+ )* |69,30+17,26
Function
Medication |82,00+21,99
55,34+30,52 | 57,39+31,13 | 66,80+24,05
Effects
Social 79,65+19,46
67,25+26,88 | 56,88+23,60 | 76,10+17,13
Function
Overall
73,33+14,19 | 63,00+16,00 )? 69,40+13,91
Score

)? nedostupné udaje

Thajska verze dotazniku Quality of Life in Epilepsy (QOLIE-31-

Thai Version). Sbér dat probihal v obdobi od 13. kvétna do 21. ¢ervna
2002. Studie zahrnovala 199 epileptikd, ktefi navstévovali vefejné
nemocnice v Nakhon Ratchasima Province v Thajsku.

Dotaznik vyplnilo 161 epileptikd, ktefi splnili véechna kritéria
a uvedli demografickd data; 22 epileptikd bylo vylou¢eno ze studie
pro svij ptili§ vysoky nebo nizky vék, 14 epileptikl pro své mentalni
2 protoze sva

problémy nebo problémy sreci, a nevyplnili

demograficka data. Vzorek obsahoval epileptiky ve véku 18-65 let.(1)
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Vysledky: Zeny mély ve vicebodovém méfitku nizsi skore nez
muzi, ale signifikantni rozdily byly pouze u bodl Celkové kvality

Zivota a Vycerpanosti.

Zavér z mezinarodniho porovnani

Vysledky studie provedené v Ceské republice jsme porovnaly se tfemi
stejnymi studiemi provedenymi v USA, Madarsku a Thajsku. Celkové
skore jednotlivych oblasti dotazniku QOLIE-31 ziskaného v CR bylo
primérené vyrovnané s USA a Thajskem. Pouze u madarské populace

bylo skére vétsiny oblasti nizsi nez u ostatnich zemi.
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Tab.16: Prehled nezodpovézenych otazek s ohledem na pohlavi

Vicebodové

Cislo

Pocet nezodpovézenych otazek

i i Muzi (19) Zeny (38) Celkem (57)
oblasti otazky
n %o n %o n %
11 0 0 0 0 0 0
21 0 0 3 7.9 3 5.3
Seizure Worry 22 1 5.3 3 7.9 4 7.0
23 1 5.3 4 10.5 5 8.8
25 0 0 4 10.5 4 7.0
1 0 0 2 5.3 2 3.5
Overall QOL
14 0 0 0 0 0 0
3 0 0 0 0 0 0
4 1 5.3 0 0 1 1.8
Emotional Well-
5 0 0 0 0 0 0
Being
7 0 0 1 2.6 1 1.8
9 0 0 0 0 0 0
2 0 0 1 2.6 1 1.8
. / Fati 6 0 0 0 0 0 0
ner atigue
% d 8 0 0 0 0 0 0
10 0 0 0 0 0 0
12 0 0 0 0 0 0
15 0 0 1 2.6 1 1.8
Cognitive 16 0 0 1 2.6 1 1.8
Function 17 0 0 1 2.6 1 1.8
18 0 0 2 5.3 2 3.5
26 1 5.3 3 7.9 4 7.0
24 1 5.3 6 15.8 7 12.3
Medication
29 0 0 4 10.5 4 7.0
Effects
30 1 5.3 5 13,2 6 10.5
13 0 0 0 0 0 0
19 1 5.3 1 2.6 2 3.5
Social Function 20 7 36.8 19 50.0 26 45.6
27 1 5.3 3 7.9 4 7.0
28 0 0 3 7.9 5.3
Overall Score 31 1 5.3 0 1.8
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Tab.17: Srovnani vysledkl nezodpov&zenych otazek v thajské a c&eské verzi
QOLIE-31 (1)

Vicebodové ; .
) Thajska verze Ceska verze
oblasti
n % n %
Seizure Worry 3 1.9 16 26.7
Overall QOL 4 2.5 2 3.3
Emotional
2 1.2 2 3.3
Well-Being
Energy/Fatigue 5 3.1 1 1.7
Cognitive
6 3.7 9 15.0
Function
Medication
1 0.6 17 28.3
Effects
Social Function 5 3.1 35 58.3
Overall Score 3 1.9 1 1.7

Zaveéry ze statistického hodnoceni nezodpovézenych otazek:

V celkovém hodnoceni méla ceska verze vyrazné vyssi
procentualni zastoupeni nezodpovézenych otazek.

Vyrazny nardst byl pfedevsim ve &tyfech oblastech a to: Obavy
ze zachvatl, Kognitivni funkce, Ucinky 1ékG a Socidlni funkce.
V oblastech ,Obavy ze zachvat(" a ,Kognitivni funkce" byl vyznamny
procentudlni narlst u Zzen. Oblast ,U¢inky 1éka" byla rovnéz v prevaze
nezodpovézena Zenami. Ve vét§iné pfipadd vdak Zeny uvedly jako
dlvod, momentdlni neuzivani antiepileptickych 1ékd. Oblast ,Socialni
funkce" byla vyznamné zvysena otazkou ¢. 20 (fizeni auta). Byla
rovhomé&rné nevypln&na muzi i Zenami a to z ddvodu nevlastnéni
ridi¢ského opravnéni ¢i nefizeni automobilu.

Priznivéjsi bylo hodnoceni oblasti ,Emocni pohody" a ,Celkové

kvality zivota", kde byly vysledky témér shodné s thajskou verzi.
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Pouze dvé oblasti , Energi¢nost"™ a ,Celkové zdravi® byly zodpovézeny

ve vysSim procentu nez v thajské verzi.

3.3. Diskuze

3.3.1. Uvod

Epilepsie  je  chronické onemocnéni  charakterizované
opakovanymi a neprovokovanymi zachvaty. Nejde o jednu chorobu,
ale o souhrnné pojmenovani mnoha nemoci, jejichz spole¢nym
projevem je vyskyt epileptickych zachvatd. Vét&ina z té&chto chorob se
projevi jen nékolika zachvaty za zivot ¢i jde o onemocnéni, ktera jsou
velmi dobfe Ié¢itelnd pomoci 1ék(, (antiepileptik). Pfesto v3ak
rozpoznani epilepsie u pacientl pfedstavuje v mnoha pfipadech zlom
v jejich dosavadnim béhu zivota, ktery vyplyva jednak z rady
omezeni v oblasti zaméstnani ¢ volného dcasu, jednak z toho,
Zze diagnodza epilepsie stale predstavuje v nasich podminkach pro
svého nositele urcité socialni stigma vyplyvajici z nedostatecné
informovanosti verejnosti o této skupiné chorob. Zvlastnosti epilepsie
je to, ze zachvaty se dostavuji ob&asné a Ze mezi nimi se mize
pacient citit zcela zdrdv. Proto je dulezitd problematika |ékové
compliance a compliance pacienta v zivotnim stylu.

Pacient by se mél vyvarovat faktorl, které by u né&ho mohly
vyvolat zachvat. Proto musi dodrzovat pokud mozno zdravy zivotni
styl, tzn. vyvazena dieta, abstinence alkoholu a koureni a spravna
spankova hygiena. Zaroven vsSak musi dodrzovat i jista opatreni
(sportovni, pracovni), kterd ho mohou omezovat v kazdodennim
Zivoté. V soucasnosti je vak informovanost pacientd o nutnosti
pravidelného uZzivani antiepileptik vysokd a compliance pacient(
udrzovdna na pfijatelné Grovni. O informovanost pacientd se stard

fada organizaci. NejvyznamnéjSimi jsou Spolec¢nost E (dobrovolné
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sdruzeni pacientd trpicich epilepsii), Ceska liga proti epilepsii CLS JEP

(odborna spole¢nost) a skupina odbornikd Epistop.

3.3.2. Zakladni charakteristiky souboru

Reprezentativhost vzorku pacientd mdZze ovliviiovat fakt,
Ze Ucast na studii byla podminéna aktivni Ucasti pacienta pfi vyplnéni
dotazniku. Je mozné, Ze pacient ochotny vyplnit nékolikastrankovy
dotaznik je také ochotnéjsi aktivné se Ucastnit své terapie a tim vést
kvalitnéjsi Zivot.

Sledovand skupina zahrnovala 58 pacientd s prokazanou
diagnézou epilepsie. Takto maly soubor pacientl ndm neumoZfioval
provést nékterd sledovani, kde byl polet pacientd prili§ nizky.
Prikladem jsou sledovani jednotlivych oblasti kvality zivota
u nezaméstnanych pacientd, u pacientd s neklasifikovatelnymi
zachvaty a u pacientd uZivajici 4 antiepileptika. Proto nékteré
vysledky nebylo mozné povazovat za relevantni a zahrnout je
do statistického hodnoceni.

Ve studii byl prevazujici pocet zen nad muzi. Pocet
zU¢astnénych Zen byl 38, coZ? odpovidd 66,7 % validnich pacientl a
pocet muzd byl 19, co? odpovidd 33,3 % validnich pacientd.
Vyznamnym zjist&nim ze studie bylo, Ze pohlavi pacientd nemélo
statisticky vyznamny vliv na kvalitu zivota. Tento fakt vyplyva
z hodnoceni celkového skore.

Prdmérny vék pacientt byl 37,04 roku a nejpocetné&jsi skupinou
byla pravé skupina 31 - 40 let, kterd byla zastoupena 41,1 %.
Zajimavé bylo sledovani hodnot vyclerpanosti (energi¢nosti)
u jednotlivych vékovych skupin. Hodnoty vycerpanosti byly témér
shodné u pacientd ve v&ku 18 - 50 let. Vyrazna vycerpanost byla

zaznamendana u pacientd ve véku 51 - 60 let. Hodnoty celkového

sV Vs
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pacientl. Tyto hodnoty proto nemusi plné souviset s diagnézou
epilepsie, ale i s pfidruzenymi nemocemi pacientd.

Pacienti ve vékové skupiné nad 60 let méli nejnizSi obavy
ze zachvatl. Tato skutednost mlZze plynout z faktu, Ze tito pacienti
ve vétsiné pripadl jiz dosahli dichodového véku a vétsinu asu travi
v prostfedi domova, nikoli ve spolecCnosti ¢i zaméstnani. Naopak
u skupin pacientl v produktivnim véku jsou obavy ze zachvatl vys&i.
To muZe byt zplsobeno obavami ze sniZeni svého postaveni vlivem
zachvatu v zaméstnani ¢i pri hledani partnera.

Z hlediska pracovniho zarazeni byla nejpocetnéjsi skupina
pracujicich a studujicich (26 pacientd), druhou byla skupina
s &asteénym ¢&i plnym invalidnim dlchodem (11 pacient(). Zbylé dvé
skupiny byly zastoupeny minimaln&: se starobnim dlchodem
(3 pacienti) a nezaméstnani (1 pacient). Byl ziskan zajimavy vysledek
a to, priznivé hodnoceni kognitivnich funkci u pracujicich ¢i studujicich
pacientld. To je velice povzbudivé uvdzime - li, ze vétdina pacientl
ve studii uziva antiepileptika, ktera na kognitivni funkce mohou mit
vliv. Z hlediska pracovniho zarazeni byly rozdilné i hodnoty
vycCerpanosti (energi¢nosti). Vysokou vycerpanost méli pacienti
v ¢aste¢ném & plném invalidnim dichodu. Tento fakt byl vyrazny
i v porovnani s touto studii provedenou v Madarsku, kde v nasi studii
pacienti dosahovali nizSi skére v oblasti Energy/Fatigue a v ostatnich
hodnocenych oblastech méla ceska populace vyrazné pozitivnéjsi
hodnoceni.

Nejpocetné&jsi skupina, z hlediska kompenzovanosti pacientd,
byla skupina 19 nekompenzovanych pacientl, majicich vice neZ
12 zachvatl do roka. T&sné& za ni v po¢tu pacientd byla skupina
15 plné kompenzovanych pacientd. Pacienti s méné nez 12 zachvaty
do roka a pacienti rok bez zachvatl byly zastoupeni nejméné. Pravé
gpatné kompenzovani pacienti méli nejvy3&i obavy ze zachvatd.

RovnéZ byl vyrazny i pokles energi¢nosti s nartistem pocétu zachvatd.
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Zastoupeni pacientd z hlediska poétu uzivanych antiepileptik
bylo: 21 pacientd uzivajicich kombinaci dvou antiepileptik,
10 pacientd uZivajicich monoterapii. Tii antiepileptika uzivalo
6 pacientd a C&tyFi antiepileptika uzivali pouze pacienti tfi. S nardstem
poCtu uzivanych antiepileptik (coz vétSinou odrazi Spatnou
kompenzovatelnost zachvatl) bylo patrné zhordovani kvality Zivota

a narlstaly obavy ze zachvatd.
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Odhad a porozuméni dopadu epilepsie na kvalitu Zzivota
jednotlivce je stale vice uznavan jako dlleZitd souéast klinické péce.
V nasi studii byl zkouman vzorek 58 pacientl s epilepsii. Jejich kvalitu
Zivota jsme hodnotily pouzitim Dotazniku kvality zivota u epilepsie
(QOLIE - 31). Tento 31 - otazkovy dotaznik zahrnoval
7 oblasti kvality Zivota ddleZitych pro pacienty s epilepsii, kde byly
propojeny vSeobecné a pro epilepsii specifické faktory. Nase vysledky
z dotaznikd jsme spojily s daty o pacientech ziskanych z |ékafské
dokumentace. V prvnim kroku jsme porovnaly vysledky v zavislosti
na véku, pohlavi a pracovnim zafazeni pacientd. Dale jsme sledovaly
zavislost frekvence zachvatl, typu zachvatu a poctu uzZivanych
antiepileptik na QOL. Faktory, které nejvice ovlivhovaly kvalitu zivota
pacientl zahrnovaly vék, frekvenci zachvatl, pocet uzivanych
antiepileptik a pracovni zarazeni. Vysledky z nékterych oblasti QOL
jsme porovnaly s vysledky ze stejné studie provedené v U.S.A.,
Madarsku a Thajsku. Uroveri QOL u epilepsie v Ceské republice byla
srovnatelnd s urovni QOL v Thajsku. V U.S.A. a Madarsku bylo
hodnoceni QOL vyrazné horsSi. V zavéru mé prace bych rada
upozornila na problematiku kvality Zivota u pacientd v invalidnim
dlchodu, kde byly zjist&ny vyznamné nedostatky. Do budoucna by
bylo proto zajimavé sledovat faktory,které vedou ke snizeni jejich

kvality zivota.
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ABSTRAKT

KVALITA ZIVOTA U EPILEPSIE

Student: Zyvalova Aneta
Vedouci diplomové prace: Vicek J.

Konzultant: Tlusta E.

Katedra socialni a klinické farmacie, Farmaceuticka fakulta

v Hradci Kralové, Univerzita Karlova v Praze, Ceska republika

Uvod: Cilem komplexni protizachvatové 1é¢by by mélo byt zlepseni kvality Zivota,
nikoliv pouze potladovani zachvatd.

Cil: Zhodnotit Urover kvality Zivota u pacientl s epilepsii a faktory, které ji
ovliviuji.

Metodika: Pacientim s diagnézou epilepsie dochazejicim do Centra pro epilepsii
a epileptochirurgii Fakultni Thomayerovy nemocnice v Praze byl rozdavan dotaznik
QOLIE-31. V obdobi 2005-2006 dotaznik vyplnilo 58 pacientl. Klinické
a demografické Udaje jsme ziskali ze zdravotnické dokumentace (41 pacient().
Vysledky: Prdmérny vék pacientd byl 37 let; 66,7 % bylo Zen. Z hlediska
pracovniho zafazeni byla nejpocetnéjsi skupina pracujicich a studujicich
(26 pacientl), dale s &aste¢nym ¢&i plnym invalidnim dlchodem (11 pacientd. Vice
nez 12 zachvatl za rok mélo 19 pacientd, 15 pacientd bylo 2 a vice let bez
zachvatd. 1. U oblasti QOL ,Seizure Worry", ,Social Function" a ,Overall Score® mé&li
Uplné ¢i ¢astec¢né kompenzovani pacienti vyznamné kladnéjsi hodnoceni (p < 0,05).
2. Pohlavi pacientl nemélo statisticky vyznamny vliv na kvalitu Zivota.
3. S narlstajicim vékem méli pacienti klesajici QOL, zarovern se v&ak snizovaly
obavy ze zachvatl. 4. Pacienti v ¢aste¢ném nebo plném invalidnim dichodu méli
signifikantni narlst vy&erpanosti. 5. S narlistem poctu uZivanych antiepileptik byla
zhordujici se kvalita Zivota. 6. V mezindrodnim srovnani méli pacienti v CR lepsi

kvalitu zivota nez pacienti v Madarsku, Thajsku a U.S.A.
Zavér: Faktory, které nejvice ovliviiovaly kvalitu Zivota pacientl zahrnovaly vék,

frekvenci zachvatl, polet uzivanych antiepileptik a pracovni zafazeni. V porovnani

se studiemi z dalSich zemi dosahovali pacienti v nasi studii vyssi skore QOLIE-31.
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SUMMARY

QUALITY OF LIFE IN EPILEPSY

Student: Zyvalova Aneta
Tutor: Vicek J., Tlusta E.

Dept. of Social and Clinical Pharmacy, Faculty of Pharmacy in

Hradec Kralové, Charles University in Prague, Czech Republic

Background: The goal of the complex seizure treatment should be to improve
quality of life, not only reduce frequency of seizures.

Aim: To assess some predictors that are associated with health related quality
of life (HRQOL) scores.

Methods: The QOLIE-31 was administered to epileptic outpatients, dispensarized in
University Thomayer’s Hospital in Prague. In the period 2005-2006, 58 patients
completed the questionnaire. Clinical and demographic characteristics were
obtained from medical records in 41 patients.

Results: Mean age of patients was 37; 66,7 % were women. 26 patients were
active workers (including employed or students), 11 patients were on disability
pension. Overall, 19 patients had more than 12 seizures in preceding year, while
15 patients were without seizures more than 2 years. 1. High seizure frequency
significantly predicted low Seizure Worry, Social Function and Overall Score
(p < 0,05). 2. There was no correlation between sex and QOLIE-31 scores.
3. Advanced age was predictor for a low QOL, but higher seizure worry score.
4. Patients on disability pension had significantly lower Energy/Fatigue scores.
5. Number of AEDs used correlated with low QOL. 6. In comparison with other
countries (Hungary, Thailand, USA), patients in our study perceived their QOL more

positively.

Conclusions: Factors such as advanced age, seizure frequency, number of AEDs
and employability had a significant influence on HRQOL. In comparison with other
countries, patients in the Czech Republic seem to perceive their HRQOL more

positively.
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6.1. Priloha 1: Dotaznik QOLIE-31

6.2. Priloha 2: Skorovaci manual pro QOLIE-31
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CZECH QOLIE

KVALITA ZIVOTA U EPILEPSIE
(QOLIE)-31 (Verze 1.0)

Formular pro pacienta

dnesni datum

/ /

den

jméno a pifjmeni pacienta

mésic  rok

¢islo pacienta

pohlavi: O muz [ zena datum narozeni

{ /

den

meésic  rok

POKYNY

Tento priizkum 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 otazku odpovédét, zvolte prosim nejlepsi
odpovéd, kterou mlzete a na okraj piipiSte poznamku nebo vysvétleni.

Pokud potiebuijete pfi &teni nebo vypliiovani formulaie pomoc, obratte se na nas.

1. Jak byste celkové hodnotil/a kvalitu svého Zivota?

(Zakrouzkuijte dole na $kale jedno ¢&islo)

©® © © 6 6 O

10 9

8 7 6 5 4 3 2

1 0

nejlepsi mozna
kvalita Zivota

QOLIE-31

nejhorsi mozna
kvalita Zivota

(stejné Spatna
nebo horsi nez
byt po smrti)

i by the QOLIE D Group. US English versions copyright 1993, RAND.
All rights reserved. (Cramer et. al., Epilepsia 1998; 39: 81-88).
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CzECcH QOLIE

Dal$i otazky se tykaji toho, jak se CITITE a jak se Vam dafilo béhem poslednich 4
tydnl. U kazdé otazky oznadte, prosim, jednu odpovéd, kterd nejlépe vystihuje, jak
jste se citil/a.

Jak ¢asto za posledni 4 tydny...

(Na kazdém radku zakrouzkujte jedno cislo)

stale  vétdi- mnohdy nékdy malok- nikdy

nou dy
2. Citil/a jste se plny/a elanu? 1 2 3 5 6
3. Byl/ajste velmi nervézni? 1 2 3 7] 6
4. Citil/a jste se tak sklesle, ze 1 2 3 5 6
Vas nic nemohlo povzbudit?
5. Citil/a jste klid a mir? 1 2 3 5 6
6. Meél/a jste hodné energie? 1 2 3 5 6
7. Citil/a jste se sklesly/a a 1 2 3 5 6
deprimovany/a?
8. Citil/a jste se vy&erpany/a? 1 2 3 5 6
9. Byl/ajste Stastny/a? 1 2 3 5 6
10. Citil/a jste se unaveny/a? 1 2 3 5 6
11. Obavall/a jste se dalsiho 1 2 3 5 6
zachvatu?
12. Bylo pro Vas obtizné 1 2 3 5 6
premyslet nad problémy a
fesit je (jako napf. néco
planovat, rozhodovat nebo
se ucit nové véci)?
13. Omezoval Vas zdravotni 1 2 3 5 6

stav ve spolec¢enském zivoté
(jako jsou navstévy u pratel
nebo blizkych pfibuznych)?

QOLIE-31 translations copyrighted by the QOLIE Development Group. US English versions copyright 1993, RAND.
All rights reserved. (Cramer et. al., Epilepsia 1998; 39: 81-88).
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CzecH QOLIE

14. Jaka byla KVALITA VASEHO ZIVOTA béhem poslednich 4 tydnu (tj. jak se

Vam dafilo)?
(Zakrouzkujte
e _jedno ¢islo)
velmi dobra: 1
lepsi uz to byt nemohlo
spi$§ dobra 2
ani dobra ani $patna 3
spi$ $patna 4
N
velmi §patna: 5
horsi uz to byt nemohlo
Copyright @ Trustees of Dartmouth College
QOLIE-31 i i by the QOLIE D Group. US English versions copyright 1993, RAND.

All rights reserved. (Cramer et. al., Epilepsia 1998; 39: 81-88).
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CzECH QOLIE

Dalsi otazka se tyka PAMETI.
(Zakrouzkujte jedno cislo)
ano, hodné ano, jenom ne, viibec
ponékud trochu ne
15. Mél/a jste béhem poslednich 1 2 3 4
4 tydnu néjaké potize
s paméti?

Zakrouzkuijte jedno ¢&islo oznadujici, jak ¢asto jste mél/a béhem poslednich 4 tydni
potize si néco zapamatovat nebo jak €asto Vam tyto potize s paméti vadily v bézné
praci nebo v Zivoté?

stale  vétSi- mnohdy nékdy malok- nikdy
nou dy

16. Potize si zapamatovat, co 1 2 3 & 5 6
Vam lidé fikaji

Nasleduijici otazky se tykaji pfipadnych problémi se SOUSTREDENIM. Zakrouzkujte
jedno &islo oznaéujici, jak €asto jste mél/a b&éhem poslednich 4 tydni potize se
soustiedit nebo jak ¢asto Vam tyto potize vadily v bézné praci nebo v Zivoté.

stadle  vétsi- mnohdy nékdy malok- nikdy
d

nou y
17. Potize soustiedit se na éteni 1 2 3 4 5 6
18. Potize soustredit se v urcité 1 2 3 4 5 6
chvili na provadéni jen jedné
Veci

Dalsi otazky se tykaji Vasich pfipadnych problému s urcitymi CINNOSTMI.
Zakrouzkujte jedno &islo oznadujici, jak moc Vam bé&hem poslednich 4 tydni
epilepsie nebo antiepileptické léky délaly potize pii nasledujicich ¢innostech...

velmi 5 x jenom vilbec ne
mnoho Hetin: | patska trochu
19.  Volny ¢as (jako napi. zajmy, 1 2 3 4 5
vychazeni z domu)
20. Rizeniauta 1 2 3 4 5

Dalsi otazky se tykaji Vasich POCITU ohledné zachvatii.

QOLIE-31 translations copyrighted by the QOLIE Development Group. US English versions copyright 1993, RAND.
All rights reserved. (Cramer et. al., Epilepsia 1998; 39: 81-88).
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CzECH QOLIE

(Na kazdém radku zakrouzkujte jedno ¢islo)

velké obavy urCité malé obavy Zadné
obavy obavy
21. Mate obavy, Ze budete mit 1 2 3 4

pristi mésic zachvat?

velké starosti

obcasné vibec z&dné

starosti starosti
22. Délate si starosti, Ze se pri 1 2 3
zachvatu zranite?
velké urgité malé vibec
starosti starosti starosti zadné
starosti
23. Déla Vam starosti, ze se 1 2 3 4
muzete dostat do trapné
situace nebo mit jiné
spoletenské problémy, kdyz
budete mit pristi mésic
zachvat?
24. Déla Vam starosti, ze Vam 1 2 3 4

léky, které uzivate, mohou
uskodit, pokud je budete
brat po delsi dobu?

U kazdého z téchto PROBLEMU zaskrtnéte jediné &islo oznadujici, do jaké miry vas

trapi, na stupnici od 1 do 5, kde 1 = netrapi vibec a 5 = velice trapi.

netrapi velice trapi
vubec
25. Zachvaty 1 2 3 4 5
26. Potize s paméti 1 2 3 4 5
27. Omezeni v praci 1 2 3 4 5
28. Omezené spolecenské 1 2 3 4 5
uplatnéni
29. Vliv antiepileptik na 1 2 3 4 5
fyzické zdravi
30. Viliv antiepileptik na 1 2 3 4 5
dusevni zdravi
QOLIE-31 i i by the QOLIE D Group. US English versions copyright 1993, RAND.

All rights reserved. (Cramer et. al., Epilepsia 1998; 39: 81-88).
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CzECH QOLIE

31. Jak dobry nebo $patny je podle Vaseho minéni Vas zdravotni stav? Na stupnici | Nepiste do
teploméru, ktery zde vidite, je nejlepsi mozny zdravotni stav 100 a nejhorsi :’,gz:;e

mozny zdravotni stav je 0. Oznatte, prosim, jaky je podle Vas Vas zdravotni
stav tak, Zze zakrouzkujete jedno &islo na stupnici. Pfi odpovédi na tuto otazku
povazujte, prosim, epilepsii za souc¢ast svého zdravotniho stavu.

— 100 = nejlepsi mozny
zdravotni stav
= 90
— 80
s 70
i 60
iy 50
— 40
— 30
— 20

— 10

— 0 = nejhorsi mozny
U zdravotni stav

QOLIE-31 translations copyrighted by the QOLIE Development Group. US English versions copyright 1993, RAND.
All rights reserved. (Cramer et. al., Epilepsia 1998; 39: 81-88).
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TABLE 2
QOLIE-31 SCORING FORM

Response Final Scora,
Scala/item Numbers 1 2 3 4 5 8 Subtotal 0100 point scale
Selzure Worry
n 0 20 40 &0 80 100 -
21 Q 333 667 100 ~— - e
22 0 50 w0 - - - s
23 0 333 667 101 — — iy
25 100 75 50 25 0 _ -
TOTAL. __  + & =___
Ovarall Quality
of Life
1 (multiply response by 10) S,
7] 100 75 50 25 0 - S
AL —— ® =
Emolional Weil-Being
3. 0 20 40 60 80 100 —
4 0 20 40 60 80 W00 o
5 100 80 60 40 20 0 S—
7 ] 20 40 60 a0 100 J—
g 100 80 60 40 20 o] SO
TOTAL. + 5=___
Energy/Fatigue
2. Woe B0 60 40 20 O ez
6 100 80 60 40 20 c I
8. 0 20 40 60 80 100 SR
10 [¢] 20 40 60 80 100 S
TOTAL i S R
Cognitive
12. 0 20 40 60 80 100 —_
15 Q 333 667 100 — — e
16 0 20 40 80 80 100 N
17 0 20 40 60 80 100 -
8B o 20 40 60 &0 100 EONER
26 100 75 80 25 0 — o—
TOTAL: * 6=___
Medication Effects
24. 0 333 867 100 — — ey
29 00 715 50 25 0 — T
3 100 75 50 25 - S
TOTAL., ... 2 B .
Social Function
13. .0 20 40 60 80 100 s
19 0 25 50 75 0o — e—
20 0 25 50 75 100 — P,
27 00 75 50 2% 0 — -
28 wo 75 50 25 0 - e
TOTAL &+ 5§ =

Nole. The (otar numbet of 1ems in each scale @ ksted as the divisar for each aublotal. However. due 10
missing data, Ine aivisor might actually be Sess than that as noled In Ine 1ext “Sconng Rules” pages 2-3
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TABLE 4

FORMULA FOR CALCULATING QOLIE-31 OVERALL SCORE

QOLIE-31 Scals
Selqure worry
Overall quality of lite
Emotional wali-being
Encrgyfatigue
Cognitivia functioning
Medication eflects
Social functioning

Final Scale Score

X X X X X X X

OVERALL SCORE  Sum sublotals (a) through (g)

Woight

Sublotal
— (@)
— ()
J—( -
- (d}
— (e}
in
— g}
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