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Od osmdesatych let 20. stoleti se v me- Prvni specificky dotaznik kvality zZivota pro myastenické pacienty byl vytvoren v
diciné klade duiraz na skaly, které hod- roce 2002 (Myasthenia Gravis Questionnaire - MGQ). Protoze nezahrnoval dobie psy-
noti vliv onemocnéni na kvalitu zZivota chické aspekty nemoci, o 6 let pozdéji byl vytvoren novy 60-bodovy dotaznik s nazvem
pacienta a jeho bézné denni aktivity. Tyto Myasthenia Gravis Quality ot Life (MG-QOL) [2]. Nejprve bylo experty vytvofeno 100
skaly zachycuji odlisné aspekty nemoci, otdzek, a to i na zdkladé rozhovoru s pacienty, a nasledné byl pocet otdzek zreduko-
nez je sila a vydrz meérend objektivnimi | | van pomoci statistickych néstroju. Pfilis velka ¢asovd narocnost vyplnéni i vyhodno-
metodami. V roce 2000 proto Task Force ceni 60-bodového dotazniku ale vedla k vytvofeni zkracené 15-bodové verze s ndzvem
MGFA (Myasthenia Gravis Foundation | | MG-QOLI15 [3]. Od roku 2008 je tak MG-QOL15 velmi rozsifenym dotaznikem kvality
of America) doporucila vytvofeni MG- zivota, vyuzivanym témeérf ve vSech klinickych studiich jako jeden ze sekundarnich cila.
specifického QOL dotazniku [1]. P¥i kon- | | KaZd4 z patnacti otdzek mtiZe byt ohodnocena 0 aZ 4 body. Cim vy$$i celkovy soucet,
strukci dotazniku se vychézi z toho, co uz tim vyraznéjsi negativni vliv ma myastenie na kvalitu zivota. Cilem nasi prace bylo vy-
je 0 nemoci a populaci pacientt zndmo, tvofit oficidlni cesky pfeklad, provést jeho validaci a pfedevsim rozsifit MG-QOL15 do
otdzky by meély byt relevantni dané ne- | | bézné klinické praxe.
moci a nemeély by se pfekryvat. Nazor
pacienta je rozhodujici, protoze nékteii
dobfte toleruji i tézké postizeni, zatimco METODIKA

jini hute snasi i lehdi projevy nemoci.

Cesky pteklad byl schvélen profesiondlnim piekladatelem a validovdn metodou
zpétného prekladu. Opakovatelnost a reprodukovatelnost byla ovéfena na vzorku 40
a . pacientt. Prvni dotaznik pacienti vyplnili v ramci rutinni kontroly, druhy vyplnili s
CESKA VERZE 2-4dennim odstupem. Casovy odstup byl zvolen ve shodé s validaci originalni verze

MG-QOL15 tak, aby pacienti zapomneéli na své predchozi odpoveédi a soucasné se eli-
MG QoL 15 minovalo riziko zmény zdravotniho stavu.

Uvedte prosim, do jaké miry je kazdy
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L Jsem rstovin myasten : Na obrazku 1 je zobrazeno vyhodnoceni dotazniku a korelace mezi prvnim a dru-
2. Wi potie s oim hym vyplnénim. Pearsonuv korelacni koeficient s vysledkem 0,993 (p-hodnota = <0.001)
- am potize stk myestni svedci pro vybornou opakovatelnost dotazniku.

e K vylouceni systémového zkresleni byl vykreslen Bland-Altmantiv graf s 95% limity

. Myastenie omezuje moji schopnost uzivat si

onict  sabaune Enost shody (obrazek 2). Regresni analyzou jsme v nasich datech neprokazali vétsi odchylku

. Mam potize s uspokojenim potfeb mé

odny bl myaster s rostoucim celkovym skoére MG-QOL15 (intercept =-0,12 s p-hodnotou = 0,741, koefici-

. Musim své plany pfizpUsobit myastenii

Wi profesni dovednosti 2 pracovn ent = 0,001 s p.hodnotou = 0,978). Hodnota Cronbachovy alta 0,947 prokazuje vysokou

postaveni byly negativné ovlivnény

yestenii vhitini konzistenci dotazniku.

9. Mam potize s mluvenim kvali myastenii

10. Mam potize s fizenim kvili myastenii
60.0- 5.0

11. Jsem v depresi kvlli myastenii

12. Mam potize s chlzi kvali myastenii 50.04 Prumer + 1.96 SD
30—

13. Mam problémy navstévovat verejna mista
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SOUBOR PACIENTU AT .
Ze 40 pacientu bylo 16 zen (40 %) a ' ' | MG-QoLIS 0 ' | | | * Primér MG-QOL1S | |
24 muzu (60 %). Vékové rozmezi pacientu 0 |
y y , o« Obrazek 1: Korelace celkového skore MG- Obrazek 2: Bland-Altmanuv graf - zavislost
bylo 34 az 91 let s vékovym prumérem 63 o , n L , , , e
“ y , oz o QOL1b. Na ose x je skore prvniho vyplnéni, velikosti rozdilu v celkovém skoére na tizi
let. Vék v dobé prvnich pfiznakti myas- Ny . , . o
. . o na ose y je skore s odstupem 2 az 4 dni. myastenie (prumér MG-QOL15).
tenie byl 13 az 77 let s prumérem 54 let.
Protilatky proti acetylcholinovym recep- U 95 % pacientt bylo skére v rdmci odchylky 2 bodt. Pouze u dvou pacientu byla
torim byly pozitivni u 38 pacienttt (95 odchylka vyssi - pfi druhém vyplnéni 0 4 a 5 bodu méné. V zadné polozce se nelisili
%). Cisté okularni formu mélo devét pa- o vice nez o bod a zmény v odpovédich si nebyli védomi - zfejmé se tedy jedna o na-
cientti (22,5 %). Pozitivni anamnéza thy- hodnou chybu. Muzeme tak uzavtit, Ze rozdil v celkovém MG-QOL15 skore o 3 a vice
momu byla u ¢tyt pacientt (10 %). bodu je statisticky vyznamny a s 95% pravdépodobnosti odpovida zméné v pacientové

vhimani nemoci.
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