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Vyuziti hodnoticich $kél se prosazuje na rehabilitacnich pracovistich stale ¢astéji. Jsou to nejen specifické testy pro jednotlivé diagnézy
s popisem poruch, které maji na nasich pracovistich jiz dlouhou tradici, ale nyniii testy na trovni aktivit, participace a sledovani kvality Zivota
nemocnych. Pro neurologickou rehabilitaci autofi komentuiji testy pro cévni mozkové piihody, roztrousenou sklerézu, Parkinsonovu chorobu.
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Evaluation of quality of life for selected neurological diseases

The use of rating scales has been more and more common in the rehabilitation facilities. Not only specific tests are available for particular

diagnoses containing a description of impairment, with a long tradition of use at our departments, but now also tests describing acti-

vities, participation, and quality of life of patients. For the purpose of neurorehabilitation, the authors comment on the tests for stroke,

multiple sclerosis, and Parkinson'’s disease.
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Seznam zkratek

Bl — Barthel index

CMP - cévni mozkova pifthoda

EDSS - Expanded disability status scale

ESS — Enviromental status scale

FAMS - Funtional assessment of multiple scle-
rosis

FIM — Functional independece measure

HAQUAMS — Hamburg quality of life questi-
onnaire in multiple sclerosis

HRQoL - Health-related quality of life

ISS — Incapacity status scale

LHS - London handicap scale

MSQLI — Multiple sclerosis quality of life inven-
tory

MSQOL54 - Multiple sclerosis quality of life
questionnaire

PDQ-39 - Parkinson’s disease questionnaire

PCH - Parkinsonova choroba

QALY — Quality-adjusted life-years

Qol - Quality of life

RS — roztrousena skleréza

SF-36 — short form 36

SIP — Sickness impact profile

SIS — Stroke impact scale

TTO - Time trade off

UPDRS - Unified Parkinson’s disease rating scale

WHO - World health organization

WHOQOL - Health organization quality of life

Uvod

Kvalita Zivota (Quality of life, Qol), presnéji
kvalita Zivota souvisejici se zdravim (Health —
Related quality of life, HRQol), vyjadfuje miru,

do jaké nemoc a jeji 1é¢ba ovliviuji pacientovu
schopnost a moznost Zit Zivot, jenz by mu dal
uspokojenti. Dlraz na sledovani, hodnocenf kva-
lity Zivota vznikl usilim komplexné dokladovat
Uspésnost lécby, dopad terapeutickych intervenci
na zdravotni stav pacienta. Dal$im faktorem byla
potieba hodnoceni finan¢ni nékladnosti a efekti-
vity [é¢by. V rdmci farmakoekonomickych analyz
a klinickych studif je QoL jednim z vyznamnych
ukazateld hodnoticich efektivnost terapie. Ke sle-
dovani prodlouzeni délky Zivota se pfidruzuje
ukazatel zZlepsenf jeho kvality, ndhled k béznému
dennimu ,fungovani” pacienta, jeho subjektiv-
nimu prozivani zdravi/nemoci. Kvalitu Zivota Ize
hodnotit na zakladé objektivnich a subjektivnich
pfistupt (Domholdt, 2005). Nejpodstatnejsi je
postoj nemocného, jak sém vnima vlastni situaci
vcetné uplatnéni v pracovnim, rodinném a social-
nim prostredi.V realizaci subjektivnich pland a cild
hraji Ulohu dva faktory. Jsou to moZnosti (pfile-
Zitosti, prekdzky) dosazeni cilll a mira kontroly
(vlivu) nad danou situaci (Bolton et Parker, 2007).

Kvalita Zivota je pojem charakteru vicerozmé-
rové veli¢iny. Zahrnuje tedy nejen pocit fyzického
stavu a hodnoceni symptomU onemocnéni ¢i na-
sledky jeho 1é¢by, ale v celkovém pohledu rovnéz
psychickou kondici, uspokojeni sexuéiniho Zivota,
spolecenské uplatnéni (Slovacek et al,, 2004). Mezi
dalsi ureujici faktory jisté patif veék, pohlavi, poly-
morbidita, rodinnd situace, preferované hodnoty,
ekonomicka situace, vzdélani, druh zaméstnani,
kulturnia ndbozenské postoje. Nastroji k hodno-
cenf kvality Zivota standardizovanym zplsobem
jsou dotazniky. Lze je rozdélit na generické a spe-
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cifické pro dané onemocnéni nebo na specificky
aspekt kvality zivota. Tretim typem jsou specidini
neuropsychologické testy (Gurkova, 2011).

Generické nastroje
méieni kvality Zivota

Skdla navrzend Karnofskym a WHO index:
popisuji pfedevsim stav télesné aktivity (status
performance) a jsou bézné pouzivény jako jed-
noduchd méfitka kvality Zivota zejména onkolo-
gicky nemocnych. Karnofskyho skala mé rozmezf
90-100% = zadné obtize, nejsou pfiznaky one-
mocnéni; 10% = moribundninemocny; 0 = umrti.
WHO index vyjadfuje Ctyfi stupné: 0 = pacient je
schopen normdlini télesné aktivity bez omezenf;
4 = pacient je odkazany na ciz pédi, trvale upoutan
na lazko. Uvedené testy popisuji celkovy stav, vy-
konnost. Protoze hodnoti pouze jednu oblast, ne-
mohou byt povaZzovany za néstroj pro komplexni
hodnocenf kvality Zivota. S ohledem na historicky
vyznam a jednoduchost se viak stale ¢asto pouzi-
vaji. Vice rozsifen je v soucasné dobé systém FACIT.
Zakladnim prvkem systému je dotaznik FACT-G
pouzivany v onkologii, ktery byl ndsledné upraven
pro dalsi neonkologickd onemocnéni pridanim
¢asti specifickych pro danou chorobu, jeji 1é¢bu
a symptomy (Klener et al.,, 2006).

Short Form 36 Health Subject Ques-
tionnaire: dotaznik Short Form 36 (SF-36) autor(i
Ware a Sherbourne (1992) je ¢asto pouzivanym
nastrojem ke zjisténi kvality Zivota v souvislosti
se zdravim. Byl vytvoren pro pouziti v klinické
praxi, vyzkumu i pro hodnoceni financovani zdra-
votni péce a zjistovan( statistickych dat o zdra-
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Tabulka 1. Priklady testovacich skal kvality Zivota
- cévni mozkové pifhoda, roztrousena skleréza,
Parkinsonova choroba

nemoc generické specifické

CMP SF-36 Frenchay Activities Index
SIP SA-SIP30
CHART SIS
WHOQOL
RS SF-36 MSQolL54
WHOQOL FAMS
HAQUAMS
MSQLI
PCH SF-36 PDQ-39
WHOQOL

votnim stavu obyvatelstva. Dotaznik obsahuje
36 otdzek tykajicich se osmi domén popisujicich
mozné omezeni funkce: omezeni fyzické ¢innosti,
omezeni pro fyzické problémy, télesnou bolest,
celkové zdravi, vitalitu, sociaIni funkce, omezenf
pro emoc¢ni problémy a omezeni se vztahem
k dusevnimu zdravi. Je pouzivan v fadé klinickych
studif. Byla vytvorena i zkrdcena verze obsahujici
pouze 12 otézek (SF-12). V Ceské verzi je standar-
dizovany dotaznik SF-36 pouzivan k hodnoceni
HRQoL v fadé oborl véetné neurologie (Quality
metric products). Vhodnost tohoto dotazniku
byla ovéfena pro hodnoceni kvality Zivota u ne-
mocnych s cévni mozkovou pithodou (CMP)
a roztrousenou sklerézou (RS).

Dotazniky kvality Zivota Svétové zdra-
votnické organizace: dotaznik kvality Zivo-
ta Svétové zdravotnické organizace (Health
Organization Quality of Life Assessment,
WHOQOL) byl vytvoren zastupci 15 vyzkumnych
center ve dvou verzich WHOQOL-100 a zkraceny
WHOQOL-BREF s 26 slozkami, existuji i modely
pro specifické nemoci. Autory ceské verze je
pracovisté Laboratof socidlni psychiatrie Praha
(Dragomirecka et Bartoriovd, 2006). Slouzi k hod-
noceni QoL skupin nebo populaci do 65 let.
Neposkytuji souhrnny skér nebo index kvali-
ty Zivota, ale jejich vysledkem je profil domén
kvality Zivota. Jsou standardizované pro ceskou
populaci s testovanou reliabilitou a validitou.

Sickness Impact Profile (SIP): dotaznik ob-
sahuje 136 polozek prezentujici dennf aktivity
(spanek, oddech, emocionalni Zivot, péce o télo,
pohybova aktivita, péce o domacnost, mobilita,
socidlni interakce, komunikace, prace, rekreacnf
aktivity, stravovani). Skaly vyplriuje sam pacient
nebo vyskolend osoba. Doba vysetfeni je 30
minut. Existuje kratsi verze s 68 otazkami (Burks
et Johnson, 2000). Byl vytvofeny za Ucelem Si-
rokého pouZiti bez ohledu na typ a zavaznost
onemocnéni, demografické a kulturnf aspekty.

Indexy uzitecnosti: indexy uzite¢nosti (Utility
indexes) se lisf od béZnych psychodiagnostickych
nastrojl v nékolika bodech. Jejich vysledkové
rozmezi je od 0,0 do 1,0, kde 0,0 = smrta 1,0 =
perfektnizdravi. Toto hodnoceni ukazuje zakladni
hodnoty, které vyjadfuji vyznamnost osobnich
preferenci nemocného pro specifické parametry
spojené se zdravotnim stavem. Zakladni jednot-
kou zkoumanf je osoba, napfiklad pacient v kli-
nické studii nebo osoba zkoumana v populacnim
vyzkumu zdravotniho stavu. VyuZitf testovani tim-
to zplsobem bylo vyvolano predevsim potrebou
hodnotit pomér ceny a benefitu v rdmci farmace-
utickych studif a dalsich terapeutickych interven-
ci. Vytvari se tak parametr QALY (Quality-adjusted
life-years), stdvajici se zdkladem pro posuzovani
vhodnosti zavedeni novych lé¢ebnych postup(
do klinické praxe. Index uzite¢nosti (nebo ,vaha"
uzivana pfi stanoveni doby preZitl) mize byt zis-
kan nékolika zpUsoby:

m  Standard gamble” je dotaznik, ve kterém
jsou pacienti zadani o to, aby bud pfijali,
nebo odmitli moznost vymény svého sou-
¢asného zdravotniho stavu za vylécent, ov-
sem s vysokym rizikem smrti. Cim vetsi je
vlle pacienta riskovat smrt pro moznost
uzdravent, tim niz3f je index uZite¢nosti.

B Obchod s ¢asem (TTO - Time Trade Off) je
dotaznik, pfi kterém jsou pacienti tdzani na to,
jaka je jejich ochota vyménit svUj ¢as Zivota
pfi sou¢asném zdravotnim stavu za ¢as kratsf,
ale prozity v Gplném zdravi. Cim vice ¢asu je
pacient ochoten vymeénit za cenu zdravi, tim
mensi je index uzite¢nosti (Young et al., 1999).

B Rating scale (Visual Analogue Scale — vizu-
alnfanalogova skala) je psychometricky na-
stroj, kde dotazovany urcuje svdj stav zdravi
na ohranicené linii rozdélené od nejlepsiho
stavu zdravi az po smrt.

Urovné hodnoceni funkénimi testy
u neurologickych onemocnéni
Onemocnéni nervového systému zasahuje
pacientovy fyzické schopnosti, jeho psychiku,
oblast jeho socidlnfintegrace. Zasdhne tak rlizné
¢asti osobniho, pracovniho i spolecenského zivo-
ta pacienta. Rozvoj moderni neurologie umoznil
systematicky pfistup k diagnostice, lé¢bé a sledo-
vani vysledku lé¢by na védeckém zaklade.
Klinické testovani stavu nemocného s neu-
rologickymi chorobami provadime na Urovni po-
ruchy (impairment), aktivit (activity), participace
(participation) a kvality Zivota (quality of life).
Pro méfeni poruchy (impairment) v neurologii
je fada hodnoticich $kal. Pro jednotlivé one-
mocnéni existuji specifické testy, které dokazi
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velmi pfesné urcit zavaznost poruchy. Pfikladem
funkéniho testu pro centralni hemiparézu u cév-
ni mozkové pifthody (CMP) je hodnoceni praco-
visté Chedoke McMaster Rehabilitation Centre,
(Hamilton, Canada) hodnotici poruchy ¢iti, po-
stizeni motoriky, rovnovahy a postizeni ramene
(Vanaskova, 2004). Pro hodnocen( velikosti poru-
chy u roztrousené sklerézy (RS) je v praxi Siroce
pouzivana Kurtzkeho $kéla, vypracovand v roce
1983, kterd byla pozdéji rozsitena a je aplikovana
pod nazvem Expanded Disability Status Scale
(EDSS) (Burks et Johnson, 2000). U Parkinsonovy
choroby (PCH) se uzivé predevsim Unified
Parkinson’s Disease Rating Scale (UPDRS) nebo
stru¢néjsi hodnocenf podle Hoehnové a Yahra
(Hoehn and Yahr scale) (Rzicka et al,, 2000). Tyto
siroce pouzivané skaly jsou do urcité miry smési
hodnoceni velikosti poruchy a omezenf aktivity.

Pro hodnoceni omezenf aktivity jsou vhod-
né specifické testy vytvorené pro jednotliva one-
mocnéni, jejichz pifkladem jsou pro CMP PULSES
profil (Tan, 1998; Granger et Greer, 1976), pro RS
Incapacity Status Scale (ISS) (Burks et Johnson,
2000) nebo pro Parkinsonovu chorobu Schwabova
a Englandova stupnice (Schwab and England disa-
bility Scale) (Rtzicka et al, 2000). Siroce jsou vyuzi-
vany obecné testy, jednak test Barthelové (Barthel
Index —Bl) a Test funkéni sobésta¢nosti (Functional
Independece Measure — FIM) (Vanaskova, 2004;
Vanaskova, 2005). Pro jednoduchost se v neuro-
logii stéle jesté pro popis sobestacnosti pouZiva
Rankinova $kéla (Rankin Scale).

Hodnoceni participace u neurologickych
onemocneéni predstavuje z hlediska nemocného
skute¢nou zdvaznost nemoci. Pikladem pro RS
je genericky test London Handicap Scale (LHS)
a specificky Enviromental Status Scale (ESS)
(Burks et Johnson, 2000). Vyjadfuje socidIni na-
sledky patologického stavu a projevuje se v za-
vislosti na socidlnf tloze a aktivitdch nemocného.
Prikladem je ztrata zameéstnani, sexudlnf atrakti-
vity a socidlnich kontaktd. Jinymi slovy jde pre-
devsim o ztrdtu svobodného rozhodovaniv di-
sledku onemocnéni. Vztah mezi snizenim aktivity
a omezenim participace mUze byt rozmanity
s ohledem na socialni postaveni nemocného.
Rovnéz samotnd porucha kognitivnich funkci
mUze byt podkladem ztraty pracovni schopnosti
i pfi zachovanych motorickych funkcich pacienta.

Vlyjddtenf kvality Zivota posunulo hod-
noceni vysledkl zdravotni péce od ¢isté me-
dicinského pohledu na hodnoceni z pohledu
pacienta samotného. Pravé pacientovo vnima-
ni jeho vlastniho fyzického, dusevniho stavu
a psychosocidlni funkce, celkové Urovné zivota
se v poslednich letech stalo ddleZitym tématem



pfi vyvoji novych nastrojd slouzicich k hodnoce-
ni terapeutickych efektd. Kvalita Zivota z pohledu
pacienta se tak stava jednim ze zakladnich sle-
dovanych parametr( (Mitchel, 2005).

Problémy hodnoceni kvality zivota
neurologickych nemocnych
Problémy spojené s pacientem
Pacient by mél vyplnit dotaznik samostatné.
Pfipadnad pomoc (zaskoleny pracovnik) ma byt
poskytnuta takovou formou, aby neovlivnila
jeho rozhodnuti. Procento téch, ktefi nevyplini
dotaznik, nebo vyplnéni odmitnou, roste ¢asto
s vékem nebo z dlivodu progrese onemocnént.
Problémy spojené s dotazniky
Problémem jsou studie, u kterych je pouzit
pouze jeden typ dotazniku pro nemocné v rliz-
nych fézich choroby. V dobé zac¢atku onemocnéni
je napfiklad pro pacienta dllezita schopnost vy-
kondvat zaméstnani, pfi progresi se toto stadvd mé-
né dilezité. Dotazniky by proto mély respektovat
charakter populace v jednotlivych fazich nemoci.

Specifické nastroje méieni kvality
zivota u vybranych neurologickych
onemocnéni
Cévni mozkové pfihody

CMP je zavaznym onemocnénim a nejcastéjsi
piicinou invalidity u lidf sttednfho a vy3siho véku.
V soucasné dobé nastavena organizace diagnos-
tiky a terapie sjednocuje pécia urcuje parametry
pro dosazeni optimalnich vysledkd. Hodnocenf
kvality Zivota mdZe byt vhodnym dokladem efek-
tivity terapie ve prospéch nemocnych. V literature
je citovéna fada testd QoL u CMP, Zadny z nich
viak neni povazovan za standardni. Pfikladem
specifického testu pro CMP je Stroke Impact Scale
(SIS) (Buck, 2000; Gurkova, 2011).

Roztrousend skleréza

Studie, které byly ve svété provedeny, dokla-
daji, Ze roztrousena skleréza, zvlasté ve své pro-
gresivni formé, méa vyrazny vliv na kvalitu Zivota.
V prlbéhu 10 let od za¢dtku onemocnéni polo-
vina z téchto pacientd nenf schopna zaméstnanf
anezvladnou péci o doméacnost. Prestoze dosud
neexistuje terapie vedouci k uzdraveni RS, Ize fici,

Ze soucasné terapeutické moznosti mohou zna¢né
piispét ke zlepsenf kvality Zivota pacientl postize-
nych timto zavaznym onemocnénim (Mares, 2012).
Specifickymi nastroji hodnocenti kvality Zivota u RS
je nékolik dotaznikll — napfiklad Multiple sclero-
sis quality of life questionnaire (MSQOL54) nebo
Hamburg quality of life questionnaire in multiple
sclerosis (HAQUAMS), Functional assessment of
multiple sclerosis (FAMS), MS QoL inventory (MSQLI).

Parkinsonova choroba

Parkinsonova choroba je onemocnéni pro-
jevujici se Sirokou paletou symptomd. Pacienti
mohou byt vedle poruchy hybnosti postiho-
vani kognitivnimi a dalSimi poruchami. Méfen(
funkenimi testy je ztizeno tim, Zze v prlbéhu
dne se klinicky obraz méni. Kvyraznym zmé-
nam symptomatologie dochazi také v pribéhu
choroby. V pokrocilé fazi nemoci se pridruzuji
problémy vyzaduijici terapii, jako jsou pady s ri-
zikem UrazU, deprese a demence majici zavaz-
ny vliv na pacientovu kvalitu Zivota. Specificky
dotaznik, ¢asto pouZzivany nastroj ke zjisténi
kvality Zivota v souvislosti se zdravim u PCH,
je Parkinson’s disease questionnaire — PDQ-39.
Obsahuje 39 otazek, doba vysetienf je 30 minut.
Je urceny k pourziti v klinické praxi a vyzkumu
(Schrag, 2000). Byla prokazana spolehlivost, va-
lidita, citlivost, dobrd vypovédni hodnota. Je
dostupny v Ceském jazyce.

Zaveér

V neurologii se rozsifuje testovani kvality Zi-
vota. Cilem je pfedevsim hodnocenf efektu Ié¢by.
Z literdrnich pramen je zfejma snaha posoudit
vysledek lécby komplexnéji, nejen podle soma-
tickych a laboratornich marker(, ale i hodnoceni
vysledkU terapie z pohledu pacienta samotného.

1. Bolton BF, Parker RM. Handbook of Measurement and Eva-
luation in Rehabilitation. Austin: PRO-ED 2007: 616 s.
2.Buck D, Jacoby A, Massey A, Ford G. Evaluation of Measu-
res Used to Assess Quality of Life After Stroke. Stroke 2000;
31:2004-2010.

3. Burks JS, Johnson KP. Multiple sclerosis. New York: De-
mos 2000: 377 s.

4. Domholdt E. Rehabilitation Research. St. Louis: Elsevier
Saunders 2005: 576 s.

5. Dragomireckd E, Bartoriova J. WHOQOL-BREF, WHOQOL —
100. Health Organization Quality of Life Assessment. Pfirucka
pro uzivatele Ceské verze dotaznikd kvality Zivota Svétové zdra-
votnické organizace. 1.vyd. Praha: Psychiatrické centrum. 2006
6. Granger CV, Greer DS. Functional Status Measurement
and Medical Rehabilitation Outcomes. Arch Phys Med Re-
habil 1976; 57: 103-109.

7. Gurkové E. Hodnocent kvality Zivota. 1. vydani, Praha: Gra-
da 2011:223s.

8. Klener P, et al. Vnitini Iékarstvi. 3. vydani, Praha: Galén
2006: 1158's.

9. Mares J. Vyznam Casné diagnostiky a terapie v Zivotni per-
spektivé pacientd s roztrousenou sklerézou. Neurol. praxi
2012; 13(5): 270-274.

10. Mitchel AJ, Benito-Leodn J, Gonzales JMM, Rivera-Navarro J.
Quiality of life and its assessment in multiple sclerosis: inte-
grating physical and psychological components of wellbe-
ing. Lancet Neurology 2005; 4(9): 556-566.

11.R0zicka E, Roth J, Kariovsky P. Parkinsonova nemoc a par-
kinsonské syndromy. Extrapyramidové onemocnénf|. Praha:
Galén 2000: 280 s.

12. Schrag A, Jahanshahi M, Quinn N. What contributed to
quality of life in patients with Parkinson’s disease? J Neurol
Neurosurg Psychiatry 2000; 69: 308-312.

13. Slovacek L, Slovackova B, Jebavy L, Blazek M, Kacerovsky J.
Kvalita Zivota nemocnych — jeden z ddlezitych parametrd
komplexniho hodnoceni Ié¢by. Vojenské zdravotnické lis-
ty 2004; 123(1): 6-9.

14.Tan JC. Practical Manual od Physical Medicine and Reha-
bilitation. New York: Mosby 1998: 161 s.

15. Vandskové E. Testovani v rehabilitacni praxi — cévni moz-
kové prihody. Skripta. NCO NZO v Brné, 2004 65 s.

16. Vandaskova E. Testovéani v neurorehabilitaci. Neurol. pra-
Xi 2005; 6:311-314.

17. Ware JE, Sherbourne CD. The MOS 36-item short-form
health survey (SF-36) I. Conceptual framework and item se-
lection. Medical Care 1992; 30(6): 473-483.

18. Young T, de Haes H, Curran D, Fayers P, Brandberg Y. Gui-
delines for Assesing Quality of Life in EORTC Clinical Trials.
EORTC quality of life study group. Brussels. 1999.

19. internetové odkazy.

20. http//www.qualitymetric.com [cit. 2012-10-10].

21. http//www.dph.ox.ac.uk/research/hsru/PDQ/translations.
22. http://www.epda.eu.com/cs/parkinsons.

23. http://www.iscare.cz/upl/files/f20b32abff5b75dotaz-
nlk_sf36.doc.

Cldnek dorucen redakci: 10. 11. 2012
Cldnek pfijat k publikaci: 7. 1. 2013

doc. MUDr. Eva Varidskovd, Ph.D.
Rehabilitacni klinika LF UK a FN HK
Sokolskd 581, 500 05 Hradec Krdlové
eva.vanaskova@fnhk.cz

www.neurologiepropraxi.cz | 2013; 14(3) | Neurologie pro praxi



