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UVOD

Téma jsem si vybrala z divodu, Ze jsem chtéla pfiblizit vice tuto problematiku Sir§imu

okoli.

Tato prehledova bakalarska prace pojednava o kvalité zivota rodiny, kde je jeden
z Clenq, pievazné dit€, postizeno détskou mozkovou obrnou, (dale jen DMO). Kvalita zivota
je sice tématem dost frekventovanym, ale kazdy na ni nahlizi ,trochu jinak“. Obecné
se ale jedna o méfeni aspektt, které n€jakym zpisobem souviseji s zivotem jako takovym,
a to muze byt napftiklad fyzické, psychické, socialni zdravi a rovnéz dalsi aspekty Zivotni
spokojenosti a osobni pohody. Kvalita zivota se da méfit spiSe subjektivné zaméfenymi
dotazniky a Skalami (Kottuniuk et al., 2019). V rodiné s dit¢tem s DMO bude kvalita zivota
zaméfena spiSe na jeho postupné smifeni se svym , postizenim™ a jak se s timto rodina dokaze
sZit.

V prvni kapitole bude uveden struény popis tématu, na co se presn¢ prace zamefi.
V druhé kapitole bude popsan kazdy nastroj zvlast. Tteti kapitola se zaméfti na vysledky studii,
které byly vyhledany ke kazdému z nastroju, meéficiho kvalitu Zivota u DMO. V posledni

kapitole bude rozebrana kazda ze studii a budou z ni vypsana ta nejpodstatnéjsi fakta.

Cil 1: Sepsat relevantni poznatky o nastrojich, které se zabyvaji kvalitou zivota u osob s DMO

Cil 2: Zaméfit se na konkrétni vysledky, které byly ve studiich zjistény

Cil 3: Uvést vycet kazdé studie v souladu s jejimi respondenty, vysledky, doporucenimi
a omezenimi

K seznameni s tématem a klicovymi slovy byla pouzita tato literatura

1) KRAUS, Josef. (1951). Détska mozkova obrna. Praha: Grada Publishing, 2005.
ISBN 8024710188.

2) MATOUSEK, Oldfich. (1993). Rodina jako instituce a vztahovd sit. Praha:
Sociologické nakladatelstvi Slon, 2003. ISBN 80-86429-19-9.

3) MATEJCEK, Zdengk. (1922-2004). O rodiné viastni, neviastni a nahradni. Praha:
Portal, 1994. ISBN 8085282836.



4) MICHALIK, Jan. (1962). Rodina pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim — kvalita
zivota. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2013. ISBN 978-80-244-3643-2.

5) HAICLOVA, Zuzana. Specifika mezigeneranich vztahi v rodinach s ditétem
se zdravotnim postizenim. 2019, 85 s. Diplomové prace. Univerzita Palackého, Ustav

specialnépedagogickych studii. Vedouci prace Jan Michalik.
Popis reSersni strategie a jeji vysledky

Pouzité zdroje ke zpracovani bakalarské prace byly vyhledany z databazi Univerzity Palackého

v Olomouci, metavyhledavace EBSCO a vyhledavace Google Scholar.

Stanovena byla tato klicova slova ve spojeni s Booleovskymi operatory: quality of life

AND cerebral palsy OR cp AND child OR children or kid* OR pupil* AND family

Pro podrobnéjsi vyhledavani byla stanovena jesté tato klicova slova: CPQOL, CPQOL
Child, CPCHILD, PedsQL CP Module, PedsQL-FIM, WQOL-BREF.

Kli¢ova slova byla nakombinovana pomoci Booleovskych operatori AND a OR. Vyhledavani
probéhlo v tinoru 2022. Vyhledany byly plnotextové zdroje v anglickém jazyce a vétSina byla
zlet 2016 az 2022. Musely byt pouzity ale i zdroje zlet predeslych, jelikoz se jednalo
o publikace, které byly pro tuto praci stézejni.

Duvody k vyrazeni: dohledané zdroje byly predev§im zaméfeny na znacné odliSné téma
jako napf. byly pouzity jiné nastroje nez méfici kvalitu zivota osob s DMO. Nebylo mozné
vyhledat plnotextové dokumenty. Bylo vyhledano asi 300 dokumentt, a nakonec po odstranéni
podle kritérii zbylo 66, které jim odpovidaly.

Limity resersni ¢innosti:

Limity reSersni Cinnosti spocivaji ve faktu, ze nebylo mozno dohledat vSechny existujici studie

na dané téma a nebylo mozno ziskat jejich plné texty.

V praci bylo pouzito mnoho odlisnych pojmu, které ale znamenaji vyznamem ten samy pojem.

Jde o tyto pojmy:

Utastnik = respondent = pacient



Postizeni = , handicap® = DMO

Vyzkum = studie

Rodic¢e = primarni pecovatelé



1 PROBLEMATIKA KVALITY ZIVOTA U DETSKE
MOZKOVE OBRNY

Tato kapitola bude zamérena na to, co znamend kvalita Zivota u osob s détskou mozkovou
obrnou. Zamérila jsem se jak na dité, tak na jeho rodice. Nezamérila jsem se na prarodice
ani na sourozence ditéte. Ddle zde bude uvedeno, jaké ndstroje se pouzivaji pro méreni kvality
Zivota jak u samotného ditéte s DMO, tak také ndstroje zamérené na vnimdni kvality Zivota

z pohledu rodicit a v neposledni Fadeé kvalitu Zivota rodicii samotnych.

Kvalita zivota, jako pojem zacala byt ve svét€é znama od poloviny 20. stoleti a hodné
se pouzivala v mediciné pro méfeni spokojenosti a celkového posouzeni pacientem, zda je 1écba
a rehabilitace a vSe s tim spojené efektivni (Schipper, 1990 in Kottuniuk et al., 2019; Parkinson
et al., 2011; Surender et al., 2016). Zkouma také to, jestli n¢jak postizeni nebo onemocnéni
narusuje zivotni §tésti ditéte (Chen et al., 2014). Kvalita zivota zahrnuje psychické, socidlni,
fyzické zdravi a dalsi jiné oblasti, co Clovéka provazi po cely zivot (Davis et al., 2012;
Paediatrics Today & Glinac, 2013). Dotazniky zamétené prave na tuto oblast zkoumaji to, jestli
dokazou urcité postupy n€jak zmeénit miru kvalitu zivota u ditéte a celé jeho rodiny (Kottuniuk

et al., 2019).

Kvalita Zivota rodiny s DMO, jak uz bylo uvedeno, se zaméfuje na méfeni aspektd
souvisejici s oblastmi, které urCitym zptsobem souviseji s kvalitou Zivota u déti s DMO a jejich
rodiny. Kvalita zivota se ale dfive zaméfovala jen na dité pravé stimto typem télesného
postizeni, ale dnes uz se zaméfuje i na jeho rodinu od rodi¢i az napiiklad po sourozence
nebo prarodice (Pérez-Ardanaz et al., 2020) Mnoha studiemi bylo potvrzeno, ze kvalita zivota
u déti s DMO se ukazuje jako horsi nez u déti bez jakéhokoliv zdravotniho postizeni (Tessier
et al., 2014). Kvalita zivota souvisi také s funkcni schopnosti takového ditéte. U ditéte se mohou
objevovat zdravotni komplikace, které mohou naruSovat, jiz zminénou, funk¢ni schopnost.
Kvalita zivota nesouvisi ale jen s funk¢ni schopnosti, ale také s jinymi oblastmi, a to mazou byt
napiiklad osobnostni charakteristiky, zivotni zmény a pocity a dalsi jiné oblasti (Kottuniuk et
al., 2019). Operace, co ¢asto déti s DMO podstupuji, mohou mit na dité, jak pozitivni vliv

napf. zlepSeni pohyblivosti, tak negativni vliv, a to napt. dlouhou rekonvalescenci. Téma



kvality zivota nema vliv jen na dité, ale jak uz bylo diive zminéno také na jeho rodinu. Rodice
by se mély adaptovat na novou situaci a naucit se s ni fungovat, i kdyz to pro né pfinese obménu
rodinného systému a jejich celkového rezimu, ale ne vzdy se to povede (Guillamon et al., 2013;
Koltuniuk et al., 2019). Zdravi rodicu je dulezité k tomu, aby dokazali davat ditéti takovou péci,
jakou opravdu pottebuje (van Aswegen et al., 2019a). Dusledky péce o dité mohou piedstavovat
napiiklad stres, bolest, unavu a Spatnou finan¢ni situaci a podobné a narusovat tak celkovou
rodinnou pohodu (Al-Gamal & Ekhlas, 2013; Hegde et al., 2018; Surrender et al., 2016). Mnoho
téchto vySe zminénych oblasti mohou méfit nastroje, které byly specialné vytvoreny
pro zjistovani téchto konkrétnich aspektd. Nastroje lze rozdélit do skupin. Prvni skupina
se zaméfuje na dit€¢ s DMO. Tam se fadi nastroje jako jsou Cerebral palsy quality of life
questionnaire (CPQOL) nebo modifikace nastroje Cerebral palsy quality of life child
questionnaire (CPQOL CHILD), jesté by se sem dal ptifadit nastroj Caregiver priorities child
health (CPCHILD). Druha skupina nastroju se nezaméfuje pfimo na kvalitu zivota u déti
s DMO. Je mezi nimi modifikace, ktera ano. Témito nastroji jsou Pediatrics quality of life
(PedsQL), a jeho modifikace Pediatrics quality of life cerebral palsy module (PedsQL CP
Module). Posledni dva nastroje se zamétuji na kvalitu zivota u rodiny, zejména jejich psychické
zdravi. A tim je jak modifikace nastroje Pediatrics quality of life s koncovkou family impact
module (PedsQL-FIM), tak také dotaznik, ktery vytvorila Svétova zdravotnickd organizace,
kterym je World health organization quality of life — BREF (WHOQOL-BREF). Z toho divodu

budou nastroje zjistujici a popisujici kvalitu zivota ustfednim tématem této prace.

Pro zjisténi kvality Zivota u déti neni dulezité se jen dotazovat rodica, ale také jejich
potomki, i kdyz to mnohdy byva slozit€jsi nebo neuskutecnitelné, obzvlast, kdyz se u nich
vyskytuje néjaky , handicap®, v ptipadé této praice DMO (Davis et al., 2017; Surrender et al.,
2016)



2 NASTROJE MERICI KVALITU ZIVOTA U OSOB S
DETSKOU MOZKOVOU OBRNOU

Nastroju mérici kvalitu Zivota je sice mnoho, ale v této kapitole je potreba se zamérit
na ty, které se primo tykaji DMO. Jsou to nastroje CPQOL, CPQOL Child, CPCHILD, PedsQL,
WHOQOL-BREF.

2.1 Cerebral palsy quality of life questionnaire

Cerebral palsy quality of life questionnairre vychazi zklasifikace ICF,
coz je mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti disability a zdravi, a také z definice WHO
o kvalité zivota (Vadivelan & Sekar, 2020). Je jeden z nejCastéjSich nastroja méficich kvalitu
zivota u osob s DMO a zaroven byl taky prvnim takhle vytvofenym dotaznikem (Badia et al.,
2021). Dotaznik zjistuje vnimani kvality zivota jedincem s DMO ze subjektivniho pohledu,
coz v jeho pripadé spiSe ukazuje, jaké je jeho souziti a vnimani jeho ,,postizeni. Nastroj musi
byt dostatecné reliabilni, aby se mohl pouzit (Badia et al., 2021; Vadivelan & Sekar, 2020) Lze
ho najit v mnoha modifikacich (Badia et al., 2021; Vadivelan & Sekar, 2020; Wong et al.,
2022a). Nejcasteji se objevuje modifikace pro déti a adolescenty (Badia et al., 2021; Wong et
al., 2022a). Kazda z modifikaci obsahuje nepatrné jiné oblasti, kterym se vénuje
ve svém dotazniku (Badia et al., 2021). Nekteré oblasti jsou ale stejné, protoze 1 déti
i adolescenti navstévuji skolu, takze tam musi byt obsazena school wellbeing. (Badia et al.,

2021).

Pro potiebu uceleného obrazu kvality zivota je potieba se také dotazovat rodicu.
Proto vznikla i modifikace pro rodiCe, ktera obsahuje piedevS§im social wellbeing
and acceptance, physical health, pain, (bolest, ktera provazi postizeni), emotional wellbeing,
acces to services a family health, ptevazné primarnich peCovatelt (Vadivelan & Sekar, 2020).
Nastroj je prekladan do nékolika jazyku, ale nejCastéji se pouziva v jeho mezinarodni verzi,
ktera je v anglickém jazyce (Vadivelan & Sekar, 2020). Oblasti v dotazniku jsou hodnoceny
na zakladé deviti bodové skaly, kdy 1 znamena ,,velmi ne§tastny* a 9 naopak ,,-velmi §t'astny*

(Badaru et al., 2021).
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Dale je potfeba predstavit nastroj, ktery je modifikaci CPQOL. Tim je, uz zminény,
Cerebral palsy quality of life Child. Nebudu zmifiovat Cerebral palsy quality of life Teen,
protoze se dost ¢asto spojuje s CPQOL Child.

2.2 Cerebral palsy quality of life Child questionnaire

Tato verze dotazniku se specificky orientuje na déti s DMO a je jedna z prvnich,
ktera se na né€ pifimo zaméfuje (Davis et al., 2010; Himpens et al., 2013; Chen et al., 2013;
Jaspers et al., 2013; Shrestha et al., 2018; Tessier et al., 2014; Soleimani et al., 2015;
Vasconcelos et al., 2014). Nastroj vznikl v Australii (Parkinson et al., 2011). Byl vyvinut
vyzkumniky, co se zabyvali zdravim déti ve spolupraci s rodi¢i a détmi s DMO (Parkinson et
al., 2011; Shrestha et al., 2018; Soleimani et al., 2015). Metoda musi byt validni a reliabilni,
jinak se neda pouzit (Himpens et al., 2013; Parkinson et al., 2011; Tessier et al., 2014). Dotaznik
je jeden z prvnich, co se pifimo détmi s DMO zabyva. Byla potieba vytvofit tuto verzi,
aby se co nejlépe pochopilo, jak se dité citi (Chen et al., 2013). Dotazovani probiha pomoci
rozhovoru mezi vyzkumniky a respondenty osobné (Sadeghi et al., 2021). Modifikace se mize
objevovat ve dvou verzich (Anggreany et al., 2015; Braccialli et al., 2013; Himpens et al., 2013;
Chen et al., 2013; Jaspers et al., 2013, Sadeghi et al., 2021). Prvni z verzi se zamétuje pifimo
na dité, kdy dité€ sdéluje, jak se citi v riznych aspektech jeho zivota, (tato verze je od 9 do 12
let( a druh4 byva zaméfena na dité, ale odpoveédi poskytuji rodiCe, protoze to vétSinou dité
jesté samo nezvladne (je od 4 do 12 let toho ditéte) (Anggreany et al., 2015; Braccialli et al.,
2013; Davis et al., 2009; Davis et al., 2010; Himpens et al., 2013; Sadeghi et al., 2021;
Soleimani et al., 2015). Za to Jaspers et al., (2013) uvadéji jiné omezeni véku, a to 4 az 15 let
u dotazniku zaméfeného na kvalitu Zivota ditéte z pohledu rodi¢i a u dotazniku zamétfeného
na odpovédi pfimo od ditéte 9 az 15 let. Druhd verze zacind od 4 let v€ku ditéte, protoze
v té dobé je uz mozné posuzovat diagnézu DMO za fixovanou (Waters et al., 2007). V mnoha
piipadech ale prevlada verze z pohledu rodict. Verze pro dit€¢ obsahuje 53 polozek, které
se dotykaji nékolika oblasti, naptiklad participation, social wellbeing and acceptance
a physical health, nebo také feelings about functioning a dalsi oblasti (Anggreany et al., 2015;
Braccialli et al., 2013; Davis et al., 2009; Davis et al., 2010; Himpens et al., 2013; Chen et al.,
2013). Dalsi kolektiv autort uvadi misto 53 polozek jen 52 polozek v dotazniku (Waters et al.,
2007).
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Verze pro rodi¢e obsahuje vice otazek, a to 66. Muze se lisit hlavné tim, ze zkouma
1 family health (Anggreany et al., 2015; Braccialli et al., 2013; Himpens et al., 2013; Chen et
al., 2013). Dalsi dva kolektivy autorti uvadi namisto 66 polozek jen 65 polozek (Badaru et al.,
2021; Sam et al., 2013). Pti zjis§tovani odpovédi se vyzkumnici opiraji o deviti bodovou §kalu,
kterda méfi kvalitu zivota od nejvyssi po tu nejnizsi (Chen et al., 2013; Jaspers et al., 2013;

Nguyen et al., 2018; Sam et al., 2013).

2.3 Caregiver priorities and Child health index of life with disabilities

Caregiver priorities and Child health index of life with disabilities je dalsi z nastroju,
ktery se zabyva kvalitou zivota ditéte s DMO. Tento dotaznik se ale spise zameétuje na kvalitu
zivota ditéte po néjakém zdravotnim zakroku ¢i po operaci. Zkouma prvné jak se citi pred
coz byva zjistovano klasifikaci mobility Gross motor function clasification system, ktera
se praveé nejcasteji pouziva u DMO (Sewell et al., 2016) Nastroj musi mit urcitou reliabilitu
a validitu, jinak se v praxi nemuZze vyuzivat (DiFazio et al., 2016). Respondenti v dotazniku
poskytuji odpovédi na 37 polozek v Sesti oblastech (Difazio et al., 2016; DiFazio et al., 2016;
DiFazio et al., 2017; Ramstad et al., 2017; Sewell et al., 2016) Jiné dva kolektivy autort uvadeji
misto 37 polozek o jednu polozku méné (Kraus et al., 2017; Wong et al., 2022a). Dalsi kolektiv
autori uvadi dokonce 72 polozek (Giray et al., 2017). Respondenti odpovidaji na Skale
od 1 do 5, kdy 1 je ,nejhorsi“ a 5 je ,,nejlepsi (Kraus et al., 2017; Wong et al., 2022a).
Dotazovani jsou vétSinou rodiCe a ptaji se jich na, uz uvedenych, Sest oblasti. Oblasti a v nich
konkrétni dotazované polozky se sice tykaji ditéte, ale dotaznik vypracovavaji rodice (Difazio
et al., 2016; DiFazio et al., 2017; Kraus et al., 2017; Ramstad et al., 2017; Sewell et al., 2016;
Wong et al., 2022a). Jedna z oblasti je personal care and activities of daily living, dalsi z oblasti
je positioning, transfer nebo také mobility, ddle comfort and emotions a psychical wellbeing,
v neposledni Fadé communication and social interaction, jako posledni dvé jsou uvedeny health
a overal quality of life toho ditéte (Difazio et al., 2016; DiFazio et al., 2016; DiFazio et al.,
2017; Giray et al., 2017; Kraus et al., 2017; Ramstad et al., 2017; Wong et al., 2022) v kazdé
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z oblasti je pocitano skore od 1 do 100 (Difazio et al., 2016; DiFazio et al., 2017; Kraus et al.,
2017; Ramstad et al., 2017; Sewell et al., 2016; Wong et al., 2022a).

2.4 Pediatric Quality of Life Inventory scale

Tato metoda byla vyvinuta doktorem Jamesem Varnim (Redman et al., 2008). Nastroj
se zamétuje na vyzkum kvality zivota u déti. Jedna se o rozmezi véku od 2 do 18 let (Izzah et
al., 2021; Michalska et al., 2018; Redman et al., 2008). Skéala nevznikla se zamé&fenim
na déti pfimo s DMO, ale dnes uz existuje jeji modifikace, a tou je Pediatric Quality of Life
Inventory Cerebral palsy module, ktera uz toto presné zaméteni ztotoziuje (Duke et al., 2019;
Michalska et al., 2018; Redman et al., 2008). Obsahuje 35 polozek, které se zkoumaji v sedmi
doménach (Duke et al., 2019; Izzah et al., 2021; Michalska et al., 2018; Redman et al., 2008).
Jednotlivé domény jsou daily activities, school activities, dale také movement and balance,
za ni se fadi pain and hurt, v neposledni fadé se tam nachazi i fatigue, eating activities ¢i speech
and communication (Duke et al., 2019; Michalska et al., 2018; Redman et al., 2008). Hodnoti
se na zakladé péti bodové stupnice, ve které 1 znamena v tomto piipadé nejlepsi, ze s konkrétni
oblasti neni viilbec zadny problém a 5 naopak , nejhorsi, coz znaéi, ze je s ni vzdy néjaky
problém (Michalska et al., 2018; Redman et al., 2008). K této verzi se Casto dopliiuje 1 verze
Pediatric Quality of Life Generic Inventory scale, ktera dopliiuje pohled ze strany rodicu,
jaké jsou pocity ditéte v uritych aspektech jeho zivota a tady kategoriemi jsou physical,
emotional, social, school (Duke et al., 2019; Michalska et al., 2018). V téchto kategoriich
se nachazi 23 polozek, na které se rodi¢t vyzkumnici ptaji (Horwood et al., 2019). Je hodnocena
na zakladé péti bodové §kaly, kterd je podobna jako u predeslé verze (Redman et al., 2008).
Pohled od rodici je potieba hlavné z divodu, Ze dit€ neni schopno poskytnout samostatné kvuli

komunikac¢nim problémim nebo naruSenému intelektu odpovedi (Michalska et al., 2018).

Existuje 1 jina modifikace této metody a ta se zamétuje na rodice a jejich kvalitu zivota,
kterou ovliviiuje dité s postizenim, v pfipadé této prace s DMO a ta ma nazev Pediatric Quality
of Life Inventory scale — Family Impact module a jejim obsahem je 36 polozek v osmi
kategoriich, Sest ztéchto kategoriii se zaméfuje na rodi¢e jako konkrétni osoby se svymi

potfebami a dvé z kategorii se opiraji o fungovani rodiny (van Aswegen et al., 2019a; Ying et
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al., 2021). Konkrétni oblasti jsou physical, emotional, social and cognitive functioning, a také
communication and worry a jako posledni dvé jsou uvedeny family daily activities and family
relationship (van Aswegen et al., 2019a; Ying et al., 2021). Oblasti jsou hodnoceny pomoci
péti bodové Skaly (van Aswegen et al., 2019a; Ying et al., 2021). Kazda z téchto verzi musi byt
validni a reliabilni, aby se dala k méfeni kvality Zivota pouzit (Duke et al., 2019; Izzah et al.,

2021; Michalska et al., 2018; Redman et al., 2008; Ying et al., 2021).

2.5 World Health organization quality of life —- BREF questionnaire

Tento dotaznik je dalSim znastroja, ktery méfi kvalitu zivota rodiny s ditétem
s postizenim, ale také ne pfimo u DMO (Farajzadeh et al., 2020; Mutoh et al., 2019; Neves et
al., 2015; Tekinarslan, 2013). Kvalita zivota se v tomto piipadé méfi u rodic¢u ditéte s DMO.
Nastroj vznikl v roce 1998 a byl vymyslen Svétovou zdravotnickou organizaci a je prekladan
do vice nez 40 jazykd (Farajzadeh et al., 2020; Neves et al., 2015; Sedaghati et al., 2015;
Tekinarslan, 2013). Dotaznik je subjektivni a obsahuje 26 polozek, které se vztahuji k ¢tyfem
kategoriim (Farajzadeh et al., 2020; Mutoh et al., 2019; Neves et al., 2015; Sedaghati et al.,
2015). Jiny kolektiv autort uvadi misto 26 polozek o dvé polozky méné, ale také uvadi Ctyfi

domény (Sonune et al., 2021).

Tureckd verze uvadi 27 polozek, které vychazeji z péti domén (Tekinarslan, 2013).
Konkrétnimi kategoriemi jsou physical a psychological, social, a jako posledni environmental
domains, je pro Clovéka velmi dulezité a dost ho v zivoté ovliviiuje (Farajzadeh et al., 2020;
Mutoh et al., 2019; Neves et al., 2015; Sedaghati et al., 2015; Sonune et al., 2021). Turecka
verze si k tomu pridava jesté national environment (Tekinarslan, 2013). Polozky v doménach

se hodnoti na péti bodové skale (Tekinarslan, 2013).
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3 VYSLEDKY VYZKUMU VYUZIVAJICI VYBRANE
NASTROJE KVALITY ZIVOTA U KLIENTU S DETSKOU
MOZKOVOU OBRNOU

Tato kapitola se zaméri na vysledky, ke kterym vyzkumnici v kazdé studii dosli, i kdyz ve vétsiné

pripadii kazda zkoumd kvalitu Zivota v souvislosti s jinymi aspekty.

3.1 Cerebral palsy quality of life questionnaire

V jedné ze studii bylo zkoumano 82 déti a adolescentti a 304 rodicu. Zjisténim bylo,
ze je dulezita souvztaznost dvou dotaznika, a to pravé CPQOL a KIDSCREEN, a to jak u verze
z pohledu rodice, tak i z pohledu ditéte ¢i dospivajiciho s DMO. Muselo se akorat poupravit
par polozek v kazdé z verzi. Studie dokazala i to, Ze jsou tyto dva nastroje adekvatni pro mefeni

kvality zivota u DMO ve Spanélské verzi (Badia et al., 2021).

Dalsi kolektiv autort (2021), tento nastroj pouzil pro zjisténi kvality Zivota ditéte
po tréninku zaméfeného na ukony dolni koncetiny a zjistil, ze jeho kvalita zivota se diky tomuto
tréninku vyrazn€ zlepSila. Déti se najednou mohly stykat se svymi prateli, hrat si s nimi
a celkové se zapojovat vice do socialniho zivota, protoze mohly vice pouzivat své dolni

koncetiny (Badaru et al., 2021).

Dalsi autori Vadilevan a Sekar (2020), se rozhodli, ze budou zkoumat kvalitu zivota
u ditéte, ale z pohledu rodic¢t. Vybralo se 121 rodicu, ktefi méli dit€ s DMO. Ve studii kvalita
zivota dopadla Spatné hlavné v kategoriich jako acces to services, pain nebo také impact

of disability (Vadivelan & Sekar, 2020).

Studie Palee a dalSich (2022), chtéla zjistit, jestli ma cilend terapie vétsi ucinky
na kvalitu zivota ditéte a jeho rodiny nez konvencni terapie. Vyzkumu se zic€astnilo 23 déti,
které vyzkumnici rozdélili do dvou skupin. Ve vysledcich uvedla, ze cilena terapie ma vétsi
ucinek, jelikoz se zlepsila kvalita Zivota jak ditéte, tak rodi¢i. Dale uvedla, ze déti, co byli
ve skuping, kde se pouzivala cilena terapie, méli po ni lepsi motoriku napiiklad v chuizi

a béhani, nez u déti, kde se vyuzivala konvencni terapie (Palee et al., 2022).
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Ve studii Wonga a dalsSich (2022), bylo pfedmétem studie provéfit s pomoci tohoto
nastroje, zda se zlepsi kvalita zivota ditéte po 1é¢be neuromuskularni injekci botulinum toxinu
A do dolni koncetiny nebo ne. Bylo zkoumano 60 lidi. Pfed 1écbou rodice vétSiny zkoumanych
déti tvrdili, ze jejich dité ma problém asponi v jedné aktivité bézného zivota. Po 1écbé touto
injekci studie prokazala, ze se kvalita zivota po ¢tyfech tydnech zlepsila, a 1 rodice téchto déti
byli nakonec slécbou spokojeni. Bolest se ale bohuzel zlepSila jen od ctvrtého tydne
do 12., potom se zase objevila. I kdyz se bolest opét vyskytla, tak se zlepSily aktivity, které
bézné dite déla pres den (Wong et al., 2022a).

Pashmdarfard a dalsi (2017), se snazili zjistit jaky méa efekt iroven hrubé motoriky ditéte
z pohledu rodice na jeho kvalitu Zivota. Zucastnilo se 60 rodicu a vysledek studie ukazal rizny
vliv arovné motoriky na ur¢ité¢ domény. Efekt méla iroven motoriky na domény physical health
a participation, emotional wellbeing, pain a impact of disability. Naopak u domén family health,

access to services a functioning se nenasel zadny vyznamny efekt (Pashmdarfard et al., 2017).

3.2 Cerebral palsy Quality of life Child questionnaire

Jedna ze studii se pokusila zjistit jaka bude kvalita zivota ditéte s DMO po méng Ci vice
nez 10 mésicich, kdyz dité bude 1é¢eno pomoci fyzikalni terapie. Dal§im cilem bylo zjistit, jak
se zméni motorika pied a po fyzikalni terapii. Respondenti byli rozd€leni na dvé skupiny. Jedna
skupina vyuzivala fyzikalni terapie vice nez 10 mésicti a druha méné nez 10 mésici. Motorika
se u ditéte vyrazné zlepSila a to tak, ze se uroveni zménila ze 4 na 2 a ve druhé ze skupin
ze 4 na 3. Kvalita zivota se ale zvySila vice u skupiny, kde se vyuzivalo fyzikalni terapie déle,

a to jak celkové, tak v konkrétnich doménach (Anggreany et al., 2015).

Studie Bracialli a dalSich (2013), se zaméfila na to, zda je tento nastroj pielozeny
do portugalstiny dosti validni a pouzitelny pro brazilskou populaci. Do studie se zapojilo
30 rodicu, ktefi odpovidali na rizné otazky ohledné kvality Zivota svého potomka. Ukazalo
se, ze dotaznik je dostate¢né validni ve vSech svych kategoriich, které obsahuje tento nastroj

(Braccialli et al., 2013).

Davis a dalsi (2009), zkoumali, zda ma hipoterapie vliv na kvalitu zivota, zdravi

a fyzické funkce ditéte s DMO. Bylo vyuzito 85 rodin, které mély dit¢ s DMO. Ve studii
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se zjistilo, ze se nijak nezlepSila kvalita zivota ditéte ani jeho zdravi. Nezlepsily se ani fyzické
funkce po terapeutickém jezdeéni na koni (Davis et al., 2009). Cilem dalsi z jeho studii bylo
porovnat validitu, koncepcni vlastnosti a vnitini konzistenci u nastrojii zameétenych na kvalitu
zivota.  Konkrétni nastroje, které ve studii porovnavaly, byly CPQOL Child, CHQ
a KIDSCREEN-10. Vyzkumu se zucastnilo 204 rodic¢i a 53 déti. Ukazalo se, ze nejcastéji
pouzivanym nastrojem je CHQ, 1 kdyz pfimo neméfi kvalitu zivota u osob s DMO. Kolektiv
autoru také zjistil, Ze mnoho oblasti mezi nastroji CPQOL Child a mezi CHQ je podobnych.
Naptiklad oblast pain CHQ s oblastmi pain a impact of disability z CPQOL Child. Nakonec
se podafilo urcit, zZe je dulezité znat charakteristiky téchto nastrojd, ale rozhodovat by se mél

vyzkumnik podle toho, co vlastné chce nastrojem zjistit (Davis et al., 2010).

Himpens a dalsi (2013), zkoumali pomoci nastroje, jak se zméni kvalita zivota a hruba
motorika ditéte po operaci, nazyvajici se SEML, ktera se pouziva u DMO. Studie se zucastnilo
40 déti a 35 rodica. Vysledkem bylo, ze v mnoha doménach se kvalita zivota po 1éCbé zlepsila

a hruba motorika byla také o trochu lepsi (Himpens et al., 2013).

Cilem studie skupiny autord v Cele s Waters (2007), bylo zkoumat vyvoj
a psychometrické vlastnosti nastroje CPQOL Child. Bylo zkoumano 205 rodica déti s DMO
a samotné¢ déti s DMO, kterych pro tento vyzkum bylo 53. Vysledky ukazaly,

ze psychometrické vlastnosti dotazniku jsou na dobré urovni (Waters et al., 2007).

Jiny kolektiv autorti zjiStoval, jak bude platna tato metoda u Cinsky mluviciho
obyvatelstva. Zucastnilo se 312 tchajwanskych déti sjejich rodi¢i. Vyzkum dopadl
tak, ze se da nastroj pouzit i v ¢insky mluvicich zemich, ma dobrou validitu, jen musely
byt odstranény nerelevantni polozky, kterym ¢insky mluvici populace nerozumeéla (Chen et al.,

2013).

Cilem studie Jasperse a dalSich (2013), bylo zjistit jaky ma vliv hruba motorika a chize
na kvalitu zivota ditéte s DMO, které navstévuje bé&znou Skolu. Studie byla provedena
na 81 détech ve spolupraci s jejich rodic¢i a bylo zjisténo, ze podle déti je jejich kvalita zivota
na lepsi arovni ve v§ech doménach, nez uvadeli rodice. Ti uvedli, ze hlavné je horsi v oblastech

physical pain a social wellbeing (Jaspers et al., 2013).

Kolektiv autortit Nguyena a dalsich (2018), zkoumali ucinek transplantace bunék kostni
dfené na kvalitu zivota ditéte s DMO. Vyzkumu se ucastnilo 30 déti a vysledky ukézaly,
ze se kvalita zivota vyrazn¢ zlepSila ve vSech oblastech az na oblast access to services. Lep§i

byla i hrub4a motorika a doslo ke snizeni spasmu (Nguyen et al., 2018).
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Studie Parkinsona a dal§ich (2011), zkoumala, jak dobfe jsou vedeny rozhovory s détmi
a jejich rodici v navaznosti na oblasti, které se vyskytuji v dotaznicich zamétfenych na kvalitu
zivota. Ptali se 28 déti a 35 rodi¢ti a mnoho jejich odpovédi se krylo. Objevovaly se ale i znacné
rozdily mezi nimi. Pro rodiCe i dit€ ale byla stejné¢ dulezita oblast social interaction. Tento
dotaznik navic obsahoval vSechna témata, které jsou dulezita jak pro dit€, tak pro jeho rodice

(Parkinson et al., 2011).

Sam a dal$i (2013), se zaméfili na vyzkum psychometrickych vlastnosti CPQOL Child
pomoci Raschovy analyzy. Dotazniky byly posilany 145 rodi¢im v Ciné a ukéazaly, Ze viechny
polozky jsou na tom relativné dobfe, s tim, ze bylo nutno zvysit pocet polozek, aby byl dotaznik

kvalitnéj$i a mohl mit vétsi validitu u ¢inské populace (Sam et al., 2013).

Kolektiv autort Shresthy a dalsich (2018), se rozhodl zjistit jaka je kvalita zivota ditéte
s DMO v Nepalu. Studie byla provadéna na 12 détech a 39 rodicich. Déti 1 rodic¢e hodnotili
horsi skore kvality zivota, jestlize se u déti vyskytuji komorbidity nebo se jejich diagnoza zjisti
ve vys$Sim véku. Kvalita zivota byla §patna i po télesné strance. Nasly se i pozitivni vysledky,

a tim byla dobra psychosocialni kvalita zivota (Shrestha et al., 2018).

Jak uz tady bylo jednou uvedeno ve studii Jasperse a dalSich (2013), tak déti vnimali
svou kvalitu zivota 1épe nez jejich rodice. Cilem této studie bylo prozkoumat, zda zavaznost
fyzickych symptomu souvisi néjak s psychosocialni kvalitou zivota u déti s DMO. Studie
provadéla vyzkum na vzorku 53 rodi¢t s détmi s touto diagndzou. Piislo se nato, Ze neni Zadna
vyznamna souvislost mezi t€émito dvéma polozkami, ale zjistilo se, ze komorbidita ma vliv
na psychosocialni kvalitu zivota s pomoci tohoto nastroje, a jesté jednoho dalSiho (Tessier et

al., 2014).

Kolektiv autorti Sadeghi a dalSich (2021), se snazili zjistit jaka bude kvalita Zivota ditéte
s DMO po 1écbé SEML s vyuzitim metod bandazovani a odlévani, a to jakda metoda bude
ucinngjsi v praxi. Vyuzilo se vzorku 80 déti, které byly rozdéleny do dvou skupin podle urcité
metody, kterou se Iécba SEML provadi a zjistovalo se, jak tyto metody funguji po urcitém Case.
Po prvnim mésici se kvalita zivota u déti ve skupiné, vyuzivajici metody bandazovani, skoro
nezlepsila. U déti, které byly ve skupin€ druhé se naopak zhorsila. Po tfetim mésici se kvalita
zivota zlepsila v obou skupinéach, jak u metody bandazovani, tak u metody odlévani. Nebyl

ale zjistén zadny velky rozdil v i€innosti mezi t€émito dvéma metodami (Sadeghi et al., 2021).

Dalsi ze studii méla tfi cile, a to prelozit nastroj do perského jazyka, posoudit validitu

prelozené verze a jako posledni zjistit jeho pouzitelnost u persky mluvici populace. Bylo
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vyzpovidano 200 rodi¢i a 40 déti s DMO. Nakonec bylo zjisténo, ze jak validita,
tak reliabilita pieloZzeného nastroje byla dobra a byla srovnatelna s dotaznikem v pivodnim

jazyce, jen muselo byt par polozek z né odstranéno (Soleimani et al., 2014).

Studie Vasconcelos a dalSich (2014), méla za cil vyhodnotit souvislost mezi doménami
v tomto nastroji s aplikaci u déti a jejich rodica. Bylo dotazovano 100 rodic¢u déti s DMO
a vysledky vySsly tak, ze se objevila korelace mezi oblastmi family and friends s collective
activity. Communication s child’s health. Sttedni korelace byla nalezena mezi child’s health
a special equipment. Nebyla nalezena korelace mezi doménami child’s health, parent’s health
a special equipment. Jako posledni domény, které nevykazovaly zadnou korelaci, byly access

to services a parent’s health (Vasconcelos et al., 2014).

Braccialli a dalsi (2016), si dali za kol zjistit jaky ma vliv ucast ve Skole na kvalitu
zivota ditéte s DMO. Do studie se zapojilo 39 rodicu, kteti méli dit€ nenavstévujici ani béznou
ani specialni Skolu a 74 rodicu, ktefi takové dit€é méli. Nasli rozdil mezi témito dvéma
skupinami. Skupina, kde byli rodice déti, navstévujici Skolu, méla lepsi vysledky v kvalité
zivota v téchto oblastech emotional wellbeing, feelings about functioning nez skupina druha.
U obou skupin bylo ale zjisténa horsi kvalita zivota v doméné feeelings about functioning

nez ve physical health, emotional wellbeing (Braccialli et al., 2016).

3.3 Caregiver priorities and Child health index of life with disabilities

Cilem studie Difazia a dalSich (2016), bylo vyhodnotit kvalitu zivota ditéte s DMO
u dvou skupin z pohledu rodi¢t. Jedna skupina méla po operaci deformit ky¢li a druha skupina
meéla po operaci deformit patefe. Zucastnilo se 40 rodicu s tim, ze kvalita zivota jejich ditéte
se zjiStovala po 12 mésicich od operace. Skupina, kde byla provedena operace patete, se kvalita
zivota zlepsila v prub&hu ¢asu. U skupiny, kde byla provadéna operace ky¢li, se kvalita zivota
zhorsila po Sesti tydnech, ale nakonec se trvale zlepsila. ZlepSeni bylo zjisténo v péti oblastech
ze Sesti (Difazio et al., 2016). O rok pozdé&ji stejny autor, ale jiny kolektiv zjistovali, jaké budou
zmeény v kvalité zivota po fuzi patete u déti s tézkou formou DMO. Do vyzkumu bylo zapojeno

26 déti s tézkou skoliozou, které byly 1éCeny fuzi patefe. Bylo zjisténo, ze se kvalita zivota

19



zlepsila po jednom roce od fuze, ale po dvou letech sklouzla na tu stejnou hodnotu, jako pred

pouzitim fuze (DiFazio et al., 2017).

Kolektiv autorti Junga a dalSich (2014), se rozhodl prozkoumat, zda lateralizace kycCle
u ditéte s DMO ma néjaky vliv na jeho kvalitu zivota. Studie byla provedena na 34 pacientech
s tézkou formou bilateralni DMO. Nakonec bylo zjisténo, ze lateralizace kycle zménila

k lepsimu motoriku a tim 1 celkovou kvalitu zivota (Jung et al., 2014).

Cilem studie Kraus a dalSich (2017), bylo vyhodnotit, jestli se zméni kvalita zivota
u pacientt s tézkou formou DMO po 1écbé ITB v dlouhodobé&jsim horizontu. Ve studii bylo
zkoumano 13 pacientll po péti letech od 1écby pomoci ITB a bylo zjisténo, ze kvalita zivota
se vyrazné zlepsila. Snizilo se také svalové napéti. Autori uvadéli, ze by si pacienti tuto lécbu

vybrali znovu, kdyby mohli (Kraus et al., 2017).

Vyzkum Ramstad a dalSich (2017), chtél zjistit jaky ma vliv dysplazie ky¢li, coz je dost
obvykla komplikace u osob s DMO, na kvalitu zivota ditéte s DMO. Zapojilo se 67 déti s t€zsi
formou DMO. Zjistilo se zhorSeni kvality zivota v oblastech comfort and emotions a health,
ale nenastalo v doménach activities of daily living a personal care ani v positioning, transfer
and mobility. Také nepfiSlo v domén€ overal quality of life toho jedince. Nejhufe ze vSech

vV v

38 ze 67 (Ramstad et al., 2017).

Jedna z dalSich studii se rozhodla, ze prozkouma, zda se zlepsi kvalita zivota u ditéte
s DMO z pohledu jeho rodice, jestlize jejich dit€é podstoupi operaci pro napravu skolidzy
nebo bude 1éCeno observacni 1écbou. Do studie bylo zapojeno 33 déti, které se nachazely
v pasmu tézkého postizeni a byla u nich prokazana skoliéza. 15 z nich podstoupilo operaci
a 18 z nich observacni 1écbu. Nakonec vysledkem studie bylo to, ze observacni 1écba neméla

zadny vyznamny ucinek, ale naopak operace zvysila kvalitu zivota (Sewell et al., 2016).

Studie Giray a dalSich (2017), se pokusila vyhodnotit jaka je bolest u déti s DMO
ve vztahu ke kvalité zivota, sobé&stacnosti a komunikacnim schopnostem, sociodemografickému
statusu, urovni deprese, a nakonec také na kvalitu zivota rodict ditéte. Bylo zapojeno 85 déti
a ukazalo se nasledujici. Kvalita zivota byla nejhorsi u téch déti, které byly neverbalni a byly
odkazany na pomoc jiné fyzické osoby. Dalsim vysledkem, co se kvality zivota tykalo, byla
snizena kvalita zivota u rodicCe, jestlize bylo dit€ na nich zavislé. Bolest se ukazala jako nejvétsi
u téch, ktefi byli plné& zavisli na jiné osob&. Cast&jsi bolest u d&ti méla také vyrazny vliv

na urovern deprese rodicu (Giray et al., 2017).
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Cilem studie Wonga a dalSich (2022), bylo zjistit, jaky ma vliv injekce
botulotoxinu A do svalu ditéte s DMO na kvalitu zivota. Bylo zkoumano 60 déti, kterym byla
aplikovana injekce v dobé vyzkumu nebo t€ém, co byla aplikovana injekce do Sesti mésicti
pred vyzkumem. Nebyl zji§tén zadny efekt v doménach zkoumanych timto nastrojem (Wong

et al., 2022a).

3.4 Pediatric Quality of Life Inventory scale

Cilem studie kolektivu autori Duke a dalSich (2019), bylo prozkoumat vliv strategii
vizualni podpory na kvalitu zivota ditéte s DMO v Nigérii. Zucastnilo se 180 déti a bylo

zjisténo, pomoci tohoto nastroje, ze kvalita zivota se zlepsila (Duke et al., 2019).

Cilem studie Horwood a dal§ich (2019), bylo vyhodnotit vztah DMO s kvalitou zivota
a problémy se spankem, bolesti a jinymi charakteristikami. Uastniky studie bylo 150 déti. Bylo
zjisténo, ze nejhorsi kvalitu zivota maji déti, které jsou imobilni, maji problémy se spankem

a ruzné komorbidity (Horwood et al., 2019).

Studie Izzah a dal§ich (2021), si dala za cil, ze bude zkoumat kvalitu zivota pomoci této
Skaly a urci jaka je v tomto vzorku. Studie byla provadéna na vzorku 52 rodi¢u, ktefi méli déti,
jimz bylo mezi 2 az 18 lety. U vétSiny zac¢astnénych se podafilo zjistit, ze kvalita zivota jejich

ditéte ma Spatnou uroven. Déti ale tvrdily pravy opak (Izzah et al., 2021).

Cilem studie Michalske a dalsich spoluautorti (2018), bylo posoudit jaka je kvalita
zivota u déti nebo mladeze, potykajicich se se spastickou, tetraplegickou formou DMO
a jaky ma vliv stupenl postizeni, postizeni intelektu, pohlavi a vék na kvalitu zivota. Autori
provadeéli prizkum u 149 déti a dospivajicich. Dosli k takovymto zji§ténim. Z pohledu rodict
vysla nejhife oblast physical functioning a daily activities and school activities, speech a eating
activities. Na nejlepsi urovni se ukazala doména emotional functioning Jesté se prokazalo,

ze na kvalitu zivota ma vliv stupen postizeni a postizeni intelektu (Michalska et al., 2018).

Redman a kolektiv dalSich autorti (2008), si dalo za cil, ze prozkouma, jaky ma vliv
1écba injekci botulotoxin A, ktera se aplikovala do horni koncetiny, na kvalitu zivota ditéte

s hemiplegickou formou DMO. Studoval se vzorek 22 déti. Vysledkem bylo, ze 1écba injekci
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botulotoxin A neméla zadny vliv na kvalitu zivota. Bylo vSak vidét zlepSeni v oblastech pain,
hurt a fatigue a dale také v doméné physical functioning. Vysledky v doménach u PedsQL
Generic score (verze z pohledu rodi¢t) vykazovaly velké rozdily s vysledky domén u PedsQL
CP module (verze z pohledu ditéte). Jen dvé domény vysly stejné (Redman et al., 2008).

Dalsi ze studii vyuzila jinou modifikaci nastroje, a to PedsQL-FIM. Cilem této studie
bylo zjistit efekt intervencniho programu s nazvem Hambisela na primarni peCovatele ditéte
s DMO v Jizni Africe. Ztucastnilo se 16 rodict a krom& PedsQL-FIM byla pouzita i $kala
PSI-FI, coz je nastroj, ktery se zamé&fuje na stres. Autofi zjistili, Ze se nezménila nijak kvalita

zivota ani uroven stresu po vyuziti Hambisela programu (van Aswegen et al., 2019a).

Studie Ying a dalSich (2021), si dala za cil, ze prozkouma, jaky vliv ma celodenni péce
o dit¢ s DMO na kvalitu zivota rodi¢i a fungovani rodiny. Jako dalsi cil si autofi stanovili,
jaké faktory souvisi sjejich kvalitou zivota a fungovanim rodiny. Vyzkum byl proveden
na 159 primarnich pecovatelich. Bylo prokazano, ze jejich kvalita zivota a celkové fungovani
rodiny je na tom dobfte, hlavné v doménach family relationship, social functioning, cognitive
functioning a Spatna byla akordt doména daily activities. DalSim zji§ténim byly faktory,
které n&jak souvisely s urovni kvality zivota a fungovéani rodiny. Byly to piijem matky

a problémy se spankem u ditéte (Ying et al., 2021).

3.5 World Health organization quality of life - BREF questionnaire

Studie Mutoh a dalsich (2019), se pokusila zjistit, zda ma hippoterapie vliv na chtzi
a hrubou motoriku, chlizi a zaroven i na kvalitu zivota rodi¢i ditéte s DMO. Vyzkumu
se zucCastnilo 24 déti. Zjistilo se, ze hruba motorika se zlepsila. U chize doslo ke zlepSeni

napf. v délce kroku.

Cilem dalsi studie bylo identifikovat faktory, co souvisi s kvalitou zivota u matek,
majicich dité s DMO. Dal§im cilem bylo zkoumani tfi proménnych, a to byly pecovatelska
zat€z, unava a deprese. Bylo zkoumano 203 matek. Kvalita zivota vy§la hiife nez u matek
zdravych déti. Jestli mély matky vySsi vzdélani, tak mély lepsi kvalitu zivota. Totéz, pokud
meély dobré zameéstnani. Vysledkem byl vysoky dopad téchto faktort, jako peCovatelska zatéz,
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problémy se spankem a s tim souvisejici Unava a na zaveér psychické symptomy (Farajzadeh et

al., 2020).

Dalsi ze studii si dala za cil, ze prozkouma vliv multiinterven¢niho baliku na vlastni
ucinnost a kvalitu zivota vnimanou matkami s dit¢tem s DMO. Dalsim cilem bylo zjistit
souvislost mezi jejich vlastni t€innosti a kvalitou zivota vnimanou z jejich strany s vybranymi
sociodemografickymi komponenty. Zkouméno bylo 30 matek. Bylo zjisténo, ze po pouziti
multiinterven¢niho baliku se zlepsila kvalita zivota, ale i vlastni Gi¢innost. Byla také zjisténa
souvislost mezi kvalitou zivota a sociodemografickymi komponenty, ale naopak nebyla
prokdzana souvislost mezi vlastni uCinnosti a sociodemografickymi komponenty

(Kizhakkethara & Chathoth Meethal, 2022).

Kolektiv autorti Neves a dalSich (2015), se rozhodl zjistit jaka je kvalita zivota rodica
s ditettem s DMO, které trpi bolestmi. Zaroven také jaky ma vliv stupeni postizeni ditéte
na kvalitu zZivota rodicd. Vyzkum byl provadeén s 55 rodici. Zjisténi bylo takové, ze nejhorsi
bylo v doménach pain and discomfort, drugs or treatments addiction, negative feelings,
financial resources a entertaimnet a leisure. Nejlépe vysly domény mobility a self-esteem

(Neves et al., 2015).

Sedaghati a dalsi autofi (2015), se rozhodli pro zkoumani vlivu kognitivni terapie
na kvalitu zivota matek majici dit€é s DMO. Studie se zacastnily tfi matky. Vysledkem studie

bylo, ze se po terapii zlepsila kvalita zivota téchto tfi matek (Sedaghati et al., 2015).

Vyzkum Sonune a jeho kolektivu (2021), zji§toval, zda existuje souvislost mezi depresi
a kvalitou zivota u primarnich peCovateld ditéte s DMO. Vyzkumu bylo podrobeno 203 matek.
Vysledkem studie bylo, zZe deprese méla vyrazny vliv na kvalitu zivota. Dalsim vysledkem bylo,
ze velké omezeni pohyblivosti ditéte znamenalo horsi uroven deprese matky (Sonune et al.,

2021).

Cilem studie Tekinarslan a dalSich (2013), bylo porovnat depresi a kvalitu zivota matek
s ditettem s DMO, Downovym syndromem a s poruchami autistického spektra. 252 matek
se zucastnilo této studie. Doslo se k zjiSténi, ze u matek s dit€tem s DMO byla horsi troven
kvality zivota v doménach enviroment a national enviroment nez napt. u matek s ditétem
s Downovym syndromem. Nejhorsi kvalita zivota byla prokazdna u matek déti s DMO

(Tekinarslan, 2013).
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4 ROZEBRANI KAZDE STUDIE ZAMERUJICI SE NA
NASTROJE MERICI KVALITU ZIVOTA U OSOB s
DETSKOU MOZKOVOU OBRNOU

Tato kapitola se zaméri na dilezité informace, jako jsou respondenti, vysledky, doporuceni

a omezeni, které vyplynou z kazdé vyzkumné studie.

4.1 Cerebral palsy quality of life questionnaire

Studie autorti Badaru a dalSich (2020), pfisla s tim, ze budou zkoumat, jestli se kvalita
zivota zlepsi, kdyz bude u ditéte s DMO vyuzito tréninku zaméfeného na ukony dolni
koncetiny. Respondenti byli vybirani z mist fyzioterapie, nemocnice apod. Bylo zkoumany déti
od 4 do 12 let, které byly rozdéleny na experimentalni skupinu, kde se pouzival pravé trénink
a kontrolni skupinu, kde naopak konvencni terapie. Kazda z metod byla pouzita 2x tydné
na 40 minut po dobu 12 tydnt. Kvalita zivota se zlepsila u obou skupin déti a diky ni mohly

délat spoustu dennich aktivit, co predtim ne. (Badaru et al., 2021).

Kolektiv autort Badia a dalSich (2021), si dali za ukol predstavit vysledky procesu
prekladu, pfizptsobeni a validace zminéného nastroje v jeho dvou verzich. Prvni verze byla
sméfovana na kvalitu zivota podle ditéte, ale i adolescenta s DMO a druha verze byla
také zameétena na dité, ale z pohledu rodice. Verze méla byt prelozena do Spanélského jazyka
a zkoumana na Spanélské populaci. Dalsim jejich cilem bylo zjistit, jestli je pravé tento nastroj
vice validni nez jiné nastroje, které méfi kvalitu zivota. Respondenty vybirali ze §panélské
konfederace zaméfené na pééi o lidi s DMO, nachazejici se v deviti krajich Spanélska. Nakonec
bylo vybrano 82 déti a adolescentli mezi 4 az 18 lety a 304 rodici. Na preklad dotazniku
potiebovali vice prekladateld, ktefi se vénovali vyvoji nastroje pro méfeni kvality zivota ditéte
a adolescenta. Bylo potfeba provést i kulturni adaptaci, ktera byla provadéna tak, ze se vzala
skupina 15 déti a rodi&d, na kterych byla zkoumana pouzitelnost v dané kultute. Udaje byly
posbirany v asovém useku od listopadu 2017 do biezna 2018. Vysledkem bylo, ze kdyz
se upravil nastroj pro déti a adolescenty a sloucil se do jednoho a v kazdé doméné se ubralo par
polozek, tak byl validni pro tuto populaci. Verze z pohledu rodi¢i se také musela trochu
poupravit, a nakonec také byla dostate¢né validni pro pouziti. Doporu¢enim pro praxi by bylo
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pouziti tohoto nastroje v planovani intervenci pro zdravotnicky 1 socialni systém sluzeb (Badia

et al., 2021).

Palee a dalsi autofi (2022), se domluvili na tom, ze je potfeba zjistit, jestli ma cilena
terapie vétsi efekt na kvalitu zivota nez konvencni terapie. Studie trvala od dubna 2018
do dubna 2019 a zaméfovala se na thajskou populaci, hlavn& na déti s DMO. Ugastnici byli
vybirani z rehabilitacnich oddéleni fakultnich nemocnic. Byli vybrani ndhodné, podle vybéru
zapedeténych obalek. Ugastnikiim muselo byt mezi 1 az 6 lety, aby dobfe pochopili otazky
v dotazniku. Nakonec se zucCastnilo 23 déti a ty déti byly rozdéleny do dvou skupin. V jedné
se pouzivala cilena terapie a v druhé terapie konvencni. Zacatek mél kazdy stejny. Byla
jim predepsana rizna cviCeni na pohybovy aparat nasledné i domaci cviceni. Skupina,
kde probihala cilena terapie, tak jesté méla tymové konference s napt. fyzioterapeuty. Bylo
vyuZzito verze nastroje z pohledu rodi¢i. Konecnym vysledkem bylo zlepSeni kvality zivota
u skupiny, kde byla cilena terapie. DalSim vysledkem bylo zlepseni motoriky v nékterych
dennich aktivitach, coz konvencni terapie nezajistila. Autofi doporucuji, aby se cilena terapie
vice pouzivala v nemocnicich a aby probihala ur¢itd multidisciplinarita a pracovalo
se jak s ditétem, tak jeho rodinou. Jako posledni doporuceni je vice pouzivat domaci programy
pro vétsi ucinnost cilené terapie a namotivovat ke cviceni pacienty a jejich rodice (Palee et al.,

2022).

Studie dvou autorti Vadilevana a Sekara (2020), byla rozhodnuta udélat vyzkum, ktery
se zaméfi na kvalitu zivota u ditéte s DMO, ale s tim, ze odpovidat na otazky budou jeho
zakonni zastupci. Zaméfili se na obyvatele jizni Indie a vybrali mezi nimi 121 rodici, ktefi méli
déti s DMO ve veku 4 az 12 let. Respondenti se vybirali od prosince 2017 do 2019 a byli
vybirani z mist psychoterapie a také z nemocnice v jizni Indii. Vyzkum, i1 kdyz se provadeél
v Indii, tak byl vypracovan v anglickém jazyce a kdyz indicka populace nerozuméla, tak byl
autor prekladatelem. Kvalita zivota dopadla v tomto vyzkumu §patn€ a domény pain, acces
to services a impact of disability a family health byly méné reliabilni nez ostatni domény. Autofi
doporucuji, aby se zji§fovala kvalita zivota u ditéte pomoci dotazniki poskytovanych rodici
téchto déti. Dale fikaji, Ze na méfeni je dobry zminény nastroj i v anglickém jazyce (Vadivelan

& Sekar, 2020).

Wong spolu s dal§imi autory (2022), zjistovali, jak bude pusobit 1écba injekci
botulotoxinu A do svalu dolni koncetiny na kvalitu zivota a zarover na bolest u déti s DMO.

Pouzili na to nastroj CPQOL, ktery byl prelozen do danského jazyka. Pouzila se verze
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vees

v Dansku. Vétsina rodica déti s DMO, spolupracujici na této studii, uvadeéli, ze bolest byla
mens$i po ¢tyfech tydnech od 1é¢by az do 12. tydne. Mezi 12. az 28. tydnem se opét objevila,
ale pokracovalo se ve studii dale, protoze injekce méla dopad na rizné aktivity denniho Zivota.
Kvalita zivota se zlepSila po Ctyfech tydnech od vyuziti 1éCby. Nekteré déti meély nezadouci
ucinky,

a tak musely byt ze studie vylouCeny. Dale také byly vylouceny pied koncem studie ty déti,
které mély k injekci pfidanou jinou lécbu. Zavérem jde fici, ze injekce mize pomoct zlepsit

aspon kratkodobé kvalitu Zivota a od ¢tyt tydnt po 28 tydnu také bolest (Wong et al., 2022a).

Vyzkum Pashmdarfard a jeho kolektiv autord (2017), si dali za ukol, Ze vyzkouma,
jaky ma vliv uroven funkce hrubé motoriky na kvalitu zivota ditéte s DMO, ale z pohledu
rodice. Studie byla provedena s 60 rodi¢i déti s DMO, kteti ziji v Iranu. Respondenti byli
vybirani z pracovnich terapii a ze specialnich Skol v irdnském mésté Zanjan. Nakonec osm
rodict dotaznik z n€jakych divodu nevyplnilo, a tak museli byt ze studie vylouceni. Vysledkem
bylo, Ze uroven hrubé motoriky ptsobi odlisn€ na kazdou z domén. Autor a jeho kolektiv
doporucuje,
aby se ergoterapeuti a jini pracovnici nezamétovali jen na hrubou motoriku, ale na celkovou

kvalitu zivota, ktera ovliviiuje spoustu faktora (Pashmdarfard et al., 2017).

4.2 Cerebral palsy quality of life questionnaire

Studie Anggreany a dalSich autora (2015), méla za ukol porovnat kvalitu zivota u déti
s DMO, u kterych se vyuzivala fyzikalni terapie mén¢€ nebo vice nez 10 mésict. Jako dalsi cil
si zvolili, ze porovnaji hrubou motoriku pied a po fyzikalni terapii. Respondenti byli vybirani
z nemocnic v Indonésii. Déti byly ve véku 4 az 12 let a byly rozdé€leny do skupin. Do prvni
skupiny byly zafazeny ty déti, které mély fyzikalni terapii déle nez 10 mésici a do druhé
skupiny ty, které ji podstupovaly mén€ nez 10 meésict. V kazdé skupiné bylo 30 déti. Data
se ziskavala s pomoci nastroje CPQOL Child, ale z pohledu rodict. Vysledky ukazaly,
Ze nejCastéji se v této studii objevovaly déti se spastickou formou DMO. Dalsi vysledek ukazal,

ze kvalita zivota byla lepsi u skupiny, kde se pouzivalo fyzikalni terapie vice nez 10 mésicu,
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a to jak v celkové kvalité zivota, tak v nékterych doménach. Poslednim vysledkem byla troven
hrubé motoriky, ktera se vyrazné zlepsila hlavné u prvni skupiny, ale o mensi ¢ast 1 u té druhé.
Byla i rizna omezeni v této studii. Nehodnotilo se napfiklad jaka frekvence fyzikalni terapie

zlepsila kvalitu zivota (Anggreany et al., 2015).

Cilem vyzkumu Bracialli a dalsich (2013), bylo zjistit jaka je validita nastroje CPQOL
Child, ktery bylo potieba adaptovat a prelozit pro brazilskou populaci. Nejdiive byli pozadani
dva prekladatelé, aby provedli pteklad polozek nastroje do portugalského jazyka pro obyvatele
Brazilie a nasledné také kulturni adaptaci. S kulturni adaptaci jim pomohlo 30 rodicu, ktefi maji
dit¢ sDMO ve véku 4 az 12 let. Kdyz néjaka polozka nesed€la nebo ji nerozuméli,
tak j1 vyzkumnici pfepracovali. Vypracovani trvalo do té doby, nez obsahu neporozumélo vice
jak 90 % dotazovanych. Jako posledni se ovérovala validace. Ta se ovéfovala pomoci nékolika
vyzkumnikd, ktefi davali otazky rodi¢im. Trikrat postup po Case zopakovali, aby se ujistili,
ze bude nastroj stale fungovat. Pti praci je pozorovali i dal§i vyzkumnici, aby byla validace
opravdu spravna. Vysledek ukazal, ze dotaznik byl dostatecné validni pro pouzivani u brazilské
populace. Autofi doporucuji, aby se v dalSich studiich provedl vyzkum s nastrojem z pohledu
ditéte, protoze by mohl doplnit potiebné informace ke kvalité Zivota jedinci s DMO (Braccialli
et al., 2013). Cilem ji a dalSich autorti (2016), bylo zkoumat vliv ucasti ve Skole na kvalitu
zivota ditéte s DMO. Studie se ucastnilo 113 rodica a byli rozdéleni do dvou skupin. V prvni
skupiné byli rodiCe déti, které nenavstévovaly ani béznou, ani specialni Skolu a v druhé skupiné
bylo 17 rodicu, kdy jejich dité navstévovalo bud’ béznou nebo specialni skolu. Ditéti muselo
byt mezi 4 az 12 lety. Vybér ucastnikt byl uskuteénén v zatizenich, kde se provadéla fyzikalni
terapie v Brazilii. Pouzilo se verze nastroje, ktera je urCena pro dité, ale z pohledu rodi¢t a byla
prelozena do portugalského jazyka. Autofi zjistili, ze kvalita zivota je lepsi u druhé skupiny,
ve které déti navst€vovaly Skolu, nez u déti, které ji nenavstévovaly. Byla lepsi predev§im
v téchto doménach functioning, participation, physical health a jako posledni emotional

wellbeing. Autoti dospéli k tomu, ze je dobra inkluze pro tyto déti (Braccialli et al., 2016)

Jedna ze studii Davise a dalSich (2009), se rozhodla, ze udéla vyzkum
na to, jestli ma terapeutické jezdéni na koni vliv na fyzické funkce, zdravi a kvalitu zivota
u déti s DMO. Studie se zac€astnilo 85 rodin, které mély dit€¢ s DMO. Dalsi podminkou bylo,
v minulosti. Posledni podminkou bylo, aby v Gross motor function clasification system bylo
na urovni 1-2. Déti byly rozdéleny do kontrolni a intervencni skupiny. Byly pouzity dvé verze

dotazniku. Jedna byla pfimo z pohledu ditéte, ta byla pro déti od 9 do 12 let a druh4 z pohledu
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rodicl, kde se nachazelo dit¢ od 4 do 12 let. Program terapeutického jezdéni se konal
od Cervence do zafi roku 2007 a probihal ve vnitini aréné ve mésté Melbourne. Déti na koni
délaly cviky, které jim mély zlepSit drzeni téla. Autofi nezjistili zddnou zménu po 10tydennim
programu ve fyzické funkci, v kvalité zivota a ani ve zdravi ditéte s DMO. Kolektiv autorti
doporucuje, aby se zkoumaly i jiné aspekty zivota ve vztahu k terapeutickému jezdéni.
Také by se mely délat kvalitativni studie s rodi¢i 1 détmi oddélené, aby kazdy mohl fict,
jak to na né puasobilo (Davis et al., 2009). Dalsi ze studii Davise a jeho kolektivu (2010),
porovnavala koncep¢ni vlastnosti, validitu a vnitfni konzistenci u tfi dotaznik(i a témi byly
CPQOL Child a CHQ a HRQOL. Vyzkum se konal ve mésté Melbourne v Australii a u€astnilo
se 204 rodict a 53 déti ve veéku 9 az 12 let. VSichni rodice vyplnili vSechny tfi dotazniky a dité
jen dva znich a to CPQOL Child a KIDSCREEN-10. Konecnym zji§ténim a zarovefi
doporucenim této studie bylo, ze by se mél kazdy vyzkumnik rozhodovat podle sebe, co zrovna

chce zkoumat v kvalit€ zivota u DMO (Davis et al., 2010).

Vyzkumnici Himpens a dalsi (2013), se rozhodli, ze zjisti, jak je na tom kvalita zivota
a hruba motorika po operaci s nazvem SEML, coz je operace, kde se prodlouzi svaly, napravuji
kostni deformity apod. Aby déti mohly byt zafazeny do vyzkumu, musely byt na Grovni
v GMFCS 2-4. Déti podstoupily operaci od roku 2004 do roku 2009. Studie se zucastnilo 40
déti a 35 rodich. Kvalita zivota se nakonec po SEML zlepsila, i u hrubé motoriky doslo
k mensimu zlepSeni. Autofi tvrdi, Ze je malo zdroju literatury pro zjistovani kvality Zivota

po této operaci, a proto je tato studie uziteCna (Himpens et al., 2013).

Skupina autort v popiedi s autorkou Waters (2007), se pokusila popsat psychometrické
vlastnosti a vyvoj nastroje CPQOL Child. Studie se zac¢astnilo 205 rodica déti, kterym bylo
od 4 do 12 let a 53 déti, které se nachéazely ve véku 9 az 12 let. Vysledky ukéazaly,
ze psychometrické vlastnosti dotazniku vysly dobfe (Waters et al., 2007).

Chen a dalsi autoti (2013), si dali za ukol, ze ud€laji vyzkum na to, jaka je konstrukéni
platnost nastroje CPQOL Child pro Cinsky mluvici populaci. Zucastnilo se 312 déti a jejich
rodi¢t a byli vybirani ze zakladnich Skol, matefskych a vyvojovych center v Tchaj-wanu,
ale také ze 4 rehabilitacnich klinik v Taipei, Taichung a Kaohsiung. Déti mély od 4 do 12 let.
Kvalita zivota byla méfena dotaznikem z pohledu rodicti. Dotazniky jim byly zasilany doma
a rozebirany snimi na klinikach nebo i1 ve Skolach. Vysledkem bylo, ze po odstranéni
nerelevantnich polozek byl nastroj dostate¢né validni pro pouziti u ¢insky mluvicich obyvatel.

Autofi se domnivaji, ze jejich studie bude pomahat klinickym lékaitim, aby zkoumali kvalitu
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zivota v sedmi doménach a ty pak mohly nasledné zlepsit. Dale fikaji, ze se musi vypracovat

dalsi studie pro nastroj hodnoceny z pohledu ditéte (Chen et al., 2013).

Jaspers a dal$i autofi (2013), se rozhodli, ze zjisti, jak ovliviiuje kvalitu zivota ditéte
s DMO hruba motorika a chiize. Déti a jejich rodice byli vybirani z fakultni nemocnice v Belgii
a détem muselo byt 4 az 15 let. Studie byla hodnocena holandskou verzi dotazniku
jak z pohledu samotného ditéte, tak rodi¢a. Byla provadéna riizna vySetieni dolnich koncetin
zaméfujicich se napf. na spasticitu nebo svalovou silu. Dale byly provadény razné rentgeny
dolnich koncetin. Dotazniky vypliiovali rodice pro 81 déti. Kvalitu zivota hlésili rodi¢e na dobré
urovni, jen ve dvou oblastech physical pain a social well-being nem¢la tak dobré skore a dité
hlasilo, ze mélo dobré skore ve vSech doménach. Autofi proto tvrdi, ze bylo pro né zajimavym

zjisténim, ze dit€ hodnoti svou kvalitu zivota Iépe nez jeho rodice (Jaspers et al., 2013).

Cilem studie autord Nguyen a dalSich (2018), bylo zjistit jaky ma vliv transplantace
bunék kostni dfené na kvalitu zivota u ditéte s DMO. Studie se provadéla na 30 détech,
které se nachazely ve véku 2 az 15 let a urovenn v GMFCS byla 2-5. Byly vybirany z nemocnice
nachazejici se v Hanoji. Lécba byla provedena podanim autolognich bunék kostni dfené jednou
a poté po trech mésicich znovu. Nasledné¢ absolvovaly 10denni rehabilitatni program.
Na vyhodnoceni kvality zivota se pouzivala vietnamska verze dotazniku CPQOL Child.
Po této 1écbe se vyrazné zlepsila funkce hrubé motoriky a snizilo se svalové napéti. Kvalita
zivota se ale také zlepsSila. Kromé jejich primarniho cile provedli i zkoumani, jaké faktory
ovliviyji kvalitu zivota u ditéte s DMO, z divodu, aby se do budoucna mohly 1épe vytvaret

intervenéni programy pro tyto déti (Nguyen et al., 2018).

Parkinson a jeho kolektiv autorti (2011), se rozhodli, ze zjisti, jak dobfe jsou vedeny
rozhovory s détmi a jejich rodici v oblastech souvisejicich s kvalitou zivota. Rodiny byly
vybirany v Anglii a rozhovory byly provadény s jednim vyzkumnikem vét§inou u rodiny doma.
Rozhovory byly vedeny podle individuality danych konkrétnimi respondenty, s kterymi
se zrovna vedl rozhovor. Vyzkumnici se nejdiive museli vzdelavat ohledné dané skupiny,
nez s nimi rozhovor vedli. Vysledkem bylo, ze dotaznik dobie mapuje vypoveédi rodict a déti,
ale bylo tam nékolik vyjimek, kde ne. Autofi doporucuji tento dotaznik pro méfeni kvality
Zivota, ale upozorfiuje, Ze se musi prizpusobit slovni zasoba obsazena v dotazniku britsky

mluvicim détem a détem mimo Spojené kralovstvi. (Parkinson et al., 2011).

Sadeghi a dalsi (2021), se zaméfili na zkoumani vlivu operace SEML metodou

bandazovani a odlévani na kvalitu zivota u ditéte s DMO po urcité asové obdobi. Pred operaci
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se mezi skupinami neobjevoval zadny vyznamny rozdil v kvalité zivota. Zaméfili se presnéji
na to, ktera z metod vyhovuje vice. Bylo vybrano 80 déti ve veku 7 az 12 let, které byly schopny
samostatné chiize a nemély indikovanou zadnou operaci. Vybrany byly z nemocnic. Pouzila
se perska verze dotazniku a vedly se rozhovory s rodi¢i déti. Ugastnici byli rozdé&leni do skupin.
Jedna skupina, kde se provadéla metoda bandazovani a druha, kde odlévani. Po téchto metodach
bylo vyuzivéano rehabilitacniho programu na bazi Bobath konceptu. Skupina, kde se provadela
metoda bandazovani zacala s programem prvni den po operaci SEML. U skupiny s metodou
odlévani tf1 az Ctyfi tydny po operaci. Vysledkem bylo, ze kvalita zivota se nijak vyrazné
nezlepsila v prvnim mésici po operact SEML ve skuping, kde se vyuzivalo metody bandazovani
a u skupiny druhé se po vyuziti metody odlévani kvalita zivota akorat zhorSila. Po tfech
mesicich od operace se kvalita zivota zlepsila v obou skupinach. Celkovym vysledkem nebyl
zadny vyznamny rozdil mezi t€émito metodami. Autofi tvrdi, ze jejich studie je jedna z prvnich,
ktera zkouma metodu bandazovani, ze v dfiv€jSich se neobjevovala, a tim muzou pfispét

k lep§imu hodnoceni kvality zivota u této metody (Sadeghi et al., 2021).

Sam a dal§im autoram (2013), pfiSlo, Ze je potieba pouzit Raschovu analyzu
na posouzeni psychometrickych vlastnosti dotazniku CPQOL Child. Utastnici byli rodi¢e déti
s DMO, které mély mezi 4 az 12 lety. Byli kontaktovani rodice, ktefi méli své dité
bud’ v nemocnici, na rehabilitacni klinice nebo v centru Casné intervence v Tchaj-wanu.
Nakonec dotaznik vyplnilo 145 rodi¢t. Vysledkem bylo, ze CPQOL Child by se mél pouzivat
pro méteni kvality zivota u déti s DMO v Cinsky mluvicich zemich, jen se musi rozsifit pocet
polozek v doménach, aby byl pfesnéjsi. Autofi tvrdi, ze jejich vysledky jsou konkrétnéjsi
nez vysledky drivéjsich studii, které nepouzily Raschovu analyzu. Dale tvrdi, ze tento nastroj
muize pomoct v 1€¢be a intervenci, protoze budou veédét, v které doméné dit€ neprospiva.
Budouci studie by se mely zaméfit na faktory ovliviiujici domény obsazené v dotazniku (Sam

et al., 2013).

Cilem studie Shretsa a dalSich (2018), bylo zjistit jaka je kvalita zivota ditéte s DMO,
ze které se vybralo 12 déti ve véku 9 az 12 let a 39 rodict déti ve véku 4 az 12 let. Zjisténim
bylo, ze kvalita zivota je horsi, jestlize se u déti objevuji rizné komorbidity nebo se u nich
DMO zjisti v pozdéj§im véku, coz se v Nepalu dost ¢asto déje. Dale také je Spatna kvalita zivota
po télesné strance. Studie ale ukézala i pozitivni vysledky, a to Ze je dobra psychosocialni

kvalita zivota. Autofi doporucuji, aby se provadélo vice studii na kvalitu zivota ditéte s DMO
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v Nepalu a opfit se o tuto studii. Dale doporucu;ji zlepsit zdravotni péci, protoze doména health

nevysla v dotazniku nejlépe (Shrestha et al., 2018).

Soleimani a dalsi autofi (2015), si dali za kol prelozit dotaznik CPQOL Child
do perského jazyka a zjistit, jestli je dostatecné validni a vhodny pro persky mluvici populaci.
Nabor tcastniki byl provadén ve specialnich §kolach a rehabilitacnich klinikach v Teheranu.
Déti musely byt ve véku 4 az 12 let. Nejdfive vyplnilo dotaznik 40 déti ve véku 9 az 12 let.
Jako dalsi fazi bylo nahodné vybrano 20 rodin, které dotaznik zopakovaly po tfech tydnech
od prvniho podani. Prekladatelé pro tento dotaznik museli umét anglicky 1 persky a znat kulturu
persky mluvici populace. Zaroven také museli mit zkusenosti s vyvojem testt pro kvalitu Zivota
osob s DMO. Autoii také spolupracovali s pivodnimi autory dotazniku, aby vyznam odpovidal
prekladu. Dotaznik nakonec dokoncilo 40 déti a 200 rodict a vysledek ukazal, Zze az na par
polozek, které se musely z dotazniku odstranit je nastroj vhodny pro pouziti u persky mluviciho
obyvatelstva. Dal§im zji§ténim bylo, Ze je i dostatecné validni a ma dobrou vnitini konzistenci.
Autorské doporuceni je takové, ze by se mélo pro studie do budoucna vyuzit vétsiho vzorku
déti, aby bylo vice nazoru na jejich kvalitu Zivota. Autor jesté fika, ze by mél byt kladen vétsi
diraz na psychickou a socialni pohodu ditéte a jeho celkové zdravi nez jenom na prevenci

a zmenseni dlouhodobych postizeni (Soleimani et al., 2015).

Studie Tessier a dalSich autord (2014), se rozhodli, Ze zjisti, jak souvisi zavaznost
symptomi s psychosocialni kvalitou zivota u déti s DMO. Respondenti byli vybirani
z ambulanci 1ékarskych center terciarni péce. Nakonec se vybralo 53 déti s DMO. Autofi
zjistili, Ze neni zadnéd vyznamna souvislost mezi psychosocialni kvalitou zivota a zavaznosti
symptomu, ale zjistila, Ze komorbidita ma na ni vliv. Omezenim studie byl maly vzorek
respondentu. Tato studie je dilezita, jak autofi tvrdi, pro hodnoceni potencionalni intervence

zlepSujici psychosocialni kvalitu zivota u déti s DMO (Tessier et al., 2014).

Vasconcelos a kolektiv autord (2014), si dali za cil zjistit souvislost mezi oblastmi
kvality zivota obsazenych v nastroji CPQOL Child u formy zaméfujici se na pohled ditéte
a u formy zaméfujici se na pohled rodici. Byla provedena ve dvou zdravotnickych zafizenich
urcenych pro déti s DMO. Vybér déti probihal pomoci zdravotnické dokumentace, ale také
ve spolupraci s jinymi lékafi a pracovniky, ktefi se o déti starali. Vék déti musel byt od 4 do 12
let a nesmé&ly mit zadnou operacni 1écbu béhem vyzkumu. Nakonec se jich pro vyzkum seslo
rovnych 100. Studie probihala od fijna roku 2012 az do zac¢atku roku 2013. Respondenti byli

vybirani z fad rodica téchto déti. Nasly se urcité korelace mezi oblastmi family and friends
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a collective activity. Dal$i korelace byla mezi communication a child’s health. Stfedni korelaci
autofi naSli mezi doménami special equipment a child’s health. Ale zajimavé bylo,
ze se neshodovaly domény child’s health, parent’s health a special equipment. Dale
se neshodovaly domény access to health services a parent’s health. Autoti zjistili, ze je zdravi
rodict zavislé na zdravi ditéte, protoze rodiCe se kazdodenné staraji o své dit€ a jejich dité
potiebuje dost Casto pomoci. Dale autofi méli moznost zjistit, Ze rizné volnocasové aktivity
zlepSuji zdravotni stav ditéte. Autofi doporucuji, aby probéhla v€asna intervence v doménach
family and friends, které ovliviiuji vSechny ostatni domény, jez mohou pomoci ve zlepSeni

kvality zivota (Vasconcelos et al., 2014).

4.3 Caregiver priorities and Child health index of life with disabilities

Cilem studie Difazio a dalSich (2016), bylo hodnoceni kvality zivota po ortopedické
operaci slouzici ke korekci deformit kycle nebo patefe z pohledu rodi¢t a zaroven dopad tézké
formy DMO na kvalitu zivota rodi¢a. Kvalita zivota byla méfena pied operaci, Sest tydnu, tfi
mesice, Sest mésici a 12 meésici po operaci. Data se sbirala tfi roky, od roku 2011
v pediatrickém centru terciarni péce. Respondenti byli rodice déti, jimz bylo od 3 do 25 let
a byly na tirovni GMFCS 4-5. Respondentt nakonec autofi vybrali 43. Vysledek studie ukazal,
ze nejvice vSe ovlivnil Cas. Po 12 mésicich se kvalita zivota zlepSila nejvice, ale jinak
se zlepSovala postupné. Pred operaci rodice hodnotily domény happiness a overall health,
ability to attend school a comfort while sitting za velmi dulezité, aby se v nich néco zménilo.
K nejvétsimu zlepseni doslo v oblastech personal care/activities of daily living, positioning,
transferring a mobility. Autofi se domnivaji, ze jejich studie bude mit pfinos pro edukaci rodica
v poopera¢nim prub&hu nebo, zda chtéji, aby jejich dit€ podstoupilo operaci kycle nebo patefe.
Mohou také pochopit, pro¢ se nejdiive po Sesti tydnech kvalita zivota nezlepsi a jaké oblasti
kvality zivota se postupné po 12 mésicich zlep§i. Omezenim studie bylo, Ze probihala v jednom
centru, takze to nejde upln€ vztdhnout na vSechny déti s DMO po operaci. Tvrdi
také to, ze neslo uskutecnit srovnani s neléCenymi détmi (Difazio et al., 2016). Ve stejném roce
byla provedena dalsi studie tim samym autorem a jinym kolektivem a jejim cilem bylo zméfit
jaka bude kvalita zivota pfed operaci pro napravu kycle a jak se zméni kvalita zivota

po ni. Uastnici byli vybirani z rehabilitaénich odd&leni v nemocnici dva roky, od unora 2011
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do listopadu 2013. Aby se mohly rodice ditéte s DMO ucastnit, tak museli spliiovat podminky
znalosti anglického jazyka a jejich ditéti muselo byt mezi 3 az 25 lety na Skale GMFCS v trovni
4-5. Od Sestého tydne vzdy rodi¢e vypliovali, co tfi mésice dotaznik o tom, jak na tom
po operaci jejich dité je, jak se zménila jeho kvalita zivota. Nékterym détem byla pred operaci
provedena osteotomie panve a nékterym ne a ti méli horsi kvalitu zivota pred operaci. Studii
podstoupilo 38 rodi¢i a odpovedi vypoveédély o tom, Ze kvalita zivota se u ditéte s DMO
zlepsila po dobu 24 mésict. Studie méla jisté omezeni, ze probihala jen dva roky, takze autofi
nemohli vidét, jak vlastn€ vysledky rekonstrukce pusobily dal, proto tvrdi, Ze je potieba provést
dalsi longitudinalni studie na toto téma. Autofi véfi, ze by jejich vyzkum mohl pomoct
zdravotnikiim v edukaci pacientl a zvysit Gi¢ast rodic¢i na rozhodnuti o operaci (Difazio et al.,
2016). O rok pozdé&ji ten samy autor a jini autofi délali studii s cilem poznat, jaka bude kvalita
zivota po spindlni fuzi u ditéte s DMO. Studie se zucastnili rodi¢e déti a déti, které mély
od 3 do 21 let a byly na skale GMFCS 4-5. Déti byly zarazeny do studie od zati 2011 do biezna
2014. Kvalita Zivota se zjist ovala pied operaci a Sest tydna po 1é¢be spinalni fizi a potom kazdé
tf1 mésice az do 24. mésice. Nakonec byla studie provedena na 26 pacientech a kvalita zivota
se nejdiive zlepsila po jednom roce od 1écby a nasledné po dvou letech se zhorsila. Autori
ptinaseji timto vyzkumem vysledky, které do té doby nebyly znamé a to, vySe zminéné (DiFazio

et al., 2017).

Cilem vyzkumu Giray a dalsich autora (2017), bylo zhodnoceni bolesti u déti s tézkou
formou DMO a zjisténi jaka je souvislost mezi mirou jejich zavislosti, verbalnimi schopnostmi,
kvalitou zivota, mirou deprese a kvalitou zivota jejich rodici. Do vyzkumu bylo pfijato 85 déti,
které mély od 4 do 12 let a byly z pediatrické kliniky rehabilitace z Lékarskeé fakulty Univerzity
Marmara v Turecku. Jejich vybér trval od tnora 2016 do dubna téhoz roku. Vylouceni byli
ti rodiCe, kde dité podstoupilo operaci béhem posledniho tydne a uzivalo analgetika. Vysledky
ukazaly, ze bolest byla nejvétsi u jedinct, ktefi byli plné zavisli na péci jiné osoby. Déti,
které trpély vice bolestmi meély horsi kvalitu zivota a ta byla horsi u jejich rodica. Déti
s Cast€jS§imi bolestmi mély i negativni vliv na depresi rodi¢h. Omezenim studie byl mensi
vzorek respondentd. Autofi doporucuji, aby klini¢ti 1ékafi méli na paméti, ze kdyz je dité
s DMO neverbalni a plné zavislé na pomoci jiného ¢lovéka, tak bude vétSinou pocit'ovat veétsi
bolesti. Dale tvrdi to, ze kdyz se bude o bolesti védét, mize se nastavit adekvatni 1écba

a tim se mize zlepsit kvalita zivota (Giray et al., 2017).

Jung a kolektiv autorti (2014), se rozhodli, ze zjisti, jak souvisi kvalita zivota u déti

s DMO s lateralizaci ky&elniho kloubu. Ugastniki studie bylo 34 a vSichni méli bilateralni
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formu DMO a byly na skadle GMFCS na urovni 3-5. Byla zji§téna souvislost mezi lateralizaci
kycelniho kloubu a kvalitou zivota, ale neslo ji vysvétlit arovni skaly GMFCS (Jung et al.,
2014).

Kraus a dalsi autofi (2017), se rozhodli zjistit jaka bude kvalita zivota po aplikaci
intrabaklofenové pumpy. Do studie byly vybrany v§echny déti, které podstoupily 1é¢bu aplikaci
intrabaklofenové pumpy v letech 2005 az 2012. Uroveti GMFCS déti byla 4-5. Hodnoceni
kvality zivota probihalo pomoci dotazniku CPCHILD a KINDL. Respondenti byli rodice ditéte,
ale ve dvou piipadech 1 samotné déti. Nakonec se zucastnilo 13 déti a v 11 pfipadech
za né odpovidali rodiCe. Vysledné se kvalita zivota zlepsila v porovnani s kvalitou zivota
ptred operaci. Snizila se také spasticita a rodice byli velmi spokojeni se stavem po lécbe. Autori
fikaji, ze by studie mohla pomoct v rozhodovani rodiny o tom, zda podstoupit aplikaci

intrabaklofenové pumpy (Kraus et al., 2017).

Ramstadt a jeho kolektiv autort (2017), si dali za cil vyzkoumat jaky je vliv posunu
ky¢le na kvalitu Zivota ditéte s DMO. Ugastniky byly déti, které byly zapsany do norského
programu zamétujiciho na DMO. Jejich funkce motoriky musela byt na urovni 4-5 v GMFCS.
Studie se zacastnilo 67 déti ve veku 7 az 12 let. To, jestli mély déti operaci kyc¢le bylo ziskavano
z 1ékarskych zaznamid. V této studii byla pouzita norska verze dotazniku CPCHILD.
Vysledkem studie bylo zhorSeni kvality zivota v oblastech comfort and emotion a health.
Zhorseni ale nenastalo v doménach daily activities, selfcare, positioning, mobility and transfer
a také ne v over quality of life toho jedince. Nejhuie ze vSech respondentii na tom, ale byly
aby se snizilo pocet polozek v nékterych doménach, coz zjejich pohledu, usnadni zatéz
respondentil a zajisti, aby se neztracely dulezité informace ve velmi dlouhém dotazniku

(Ramstad et al., 2017).

Sewel a dalsi autoti (2016), se rozhodli, Ze zjisti, jestli se zlepsi kvalita zivota z pohledu
rodice, kdyz jejich dité podstoupi bud’ operaci pro napravu skolidzy nebo se bude 1é¢it pomoci
observacni 1écby. Zucastnilo se 33 déti, z toho 15 podstoupilo 1é€bu operacné a zbylych 18
observacné. Déti byly na urovni v GMFCS 4-5. Ve studii se vyuzivalo dotazniku
a radiologickych dat po dobu dvou let. Dotaznik vypliiovali rodi¢e vybranych déti. Zjisténim
autort bylo, Ze se neobjevil zadny vyznamny aCinek u déti vyuzivajici observacni 1éCby,
za to u déti, které vyuzily operace pro napravu skolidzy se kvalita zivota zvysila a zaroven

se snizila bolest u téchto jedinct. Autofi proto davaji doporuceni, aby se rodice pfi rozhodovani
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o operaci opfeli o tuto studii, ktera jasné fika, ze kvalitu zivota vyrazné ovliviiuje bolest (Sewell

et al., 2016).

Cilem studie Wong a dalSich autord (2022), bylo zkoumat, jak lécba injekci
botulotoxinu A do svalu dolni koncetiny bude ptsobit na kvalitu zivota a také na bolest ditéte
s DMO. Vyuzilo se dotazniku CPCHILD u déti, které byly na urovni skaly GMFCS 3-5,
ale 1 dotazniku CPQOL, jez se pouzival u déti, které byly na urovni skdly GMFCS 1-2.
Oba byly prelozeny do danského jazyka. U dotazniku CPCHILD odpovidali pouze rodice déti.
Lécba se provadéla a zkoumala na 60 détech v Dansku. Rodice, ktefi spolupracovali na studii
tvrdili, Ze se bolest zmensSila po Ctyfech tydnech az do 12. tydne. Mezi 12. a 28. tydnem
ale dochazelo k opétovnému objeveni bolesti, ale v 1é¢b¢ se pokracovalo dal, protoze méla vliv
na bézné denni Cinnosti. VIiv na kvalitu zivota, ale u déti, kde se pouzil nastroj CPCHILD
pouziti injekce nemeélo. Par déti mélo nezadouci ucinky 1éCby, tak musely byt ze studie
vylouceny. K nim se pfidaly i déti, které k injekci dostali i jinou 1écbu. Autofi tvrdi, Ze se mize
aplikaci injekce kvalita zivota na n€jakou dobu zlepsit a od ¢tvrtého do 28. tydne také bolest
(Wong et al., 2022b).

4.4 Pediatric Quality of Life Inventory scale

Duke a dalsi autoti (2019), si dali za cil zjistit, jaky ma vliv vizualni podpora na kvalitu
a mohly mit jakoukoliv formu DMO. Vylouceny byly ty déti, kde rodi¢ se rozhodl, Ze nebude
spolupracovat nebo mély n&jakou nemoc, kterd vyzadovala okamzitou 1écbu a poslednim
kritériem bylo, zZe nesmély mit jiné onemocnéni spojené s motorikou. Provedeni probihalo
tak, ze socialni pracovnik nejdifive rodicim vSechny strategie ohledné vizualni podpory
vysvétlil. Nakonec méli rodiCe vybrat ty strategie, které jim pfisly nejdilezitéjsi
pro jejich dite. A mély kazdou cvicit 3x denné. Vzdy kontaktovaly po dvou tydnech
az do Sestého tydne socidlniho pracovnika, aby zhodnotil néjaky pokrok. Po Sesti tydnech bylo
jimi a vyzkumniky zhodnoceno, jak na tom jejich dité je a vysledek ukazal, ze se zlepsila kvalita

zivota ditéte. Autofi fikaji, Ze tato studie muze lékaifim pomoci s efektivnosti 1écby. Omezenim
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studie bylo, ze se provadéla jen v jedné zemi Afriky a nemuze se tak aplikovat na v§echny déti

s DMO (Duke et al., 2019).

Cilem vyzkumu Horwood a dalsich (2019), bylo posoudit vztah mezi DMO, kvalitou
zivota, problémy se spankem, bolesti a dalSimi charakteristikami. Do studie bylo vybrano 150
déti, které byly ve véku od 3 do 12 let. Byly vybirany z neurologickych klinik v Kanad¢. Déti
musely mit alesponi jednoho zrodi¢i mluvicich anglickym nebo francouzskym jazykem.
Dotazniky vypliiovali rodice déti. Byla pouzita modifikace nastroje PedsQL pro rodiCe. Déti,
které byly imobilni, mély rizné komorbidity a problémy se spankem vysly jako ty, co mély
nejhorsi kvalitu zivota. Autofi fikaji, ze jejich studie méla také riizna omezeni. Jedno
z nich bylo to, ze se pouzivala jen verze nastroje pro rodiCe, dalsim omezenim by mohlo
byt to, Zze nezahrnovali sociorodinné a faktory prostfedi. Poslednim omezenim
bylo to, ze se nepouzil longitudinalni princip. Autoii se domnivaji, ze odhaleni problému
se spankem by mohlo byt dilezité jak pro 1é¢bu, tak intervenci z pohledu zlepSeni kvality zivota

(Horwood et al., 2019).

Studie Izzah a dalSich (2021), si dala za ukol zjistit jaka je kvalita zivota u déti s DMO,
rehabilita¢niho 1ékarstvi. Détem bylo od 2 od 18 let a byly vybirany od listopadu 2019 do tinora
2020. Dotaznik PedsQL CP module byl pielozen do jazyka, kterému v Indonésii rozumi.
Na dotazniku spolupracovali jak déti, tak jejich rodice. Vysledek studie ukazal, ze kvalita zivota
byla zhorSena anebo vykazovala nizké skore z pohledu rodica. Déti ale tvrdily, Ze jejich kvalita

zivota je na dobré urovni (Izzah et al., 2021).

Cilem studie Michalske a jejiho kolektivu autorti (2018), bylo poznat jaka je kvalita
zivota déti s tetraplegickou formou DMO z pohledu rodict a zaroven jaky maji vliv Ctyfi
faktory, a to zdvaznost DMO, porucha intelektu, vék a pohlavi na zminénou kvalitu Zivota.
Zahrnuto bylo 149 déti a dospivajicich se spastickou tetraplegickou formou DMO a vyuzito
mélo byt verze nastroje jak z pohledu samotného ditéte, tak rodicl, ale nakonec muselo
byt vyuZito jen nastroje z pohledu rodicu, protoze déti diky svému intelektu nebyly zptsobilé
k vyplnéni dotazniku. Studie probihala v Polsku a dotazniky byly poskytovany respondentim,
jejichz dit€ navstévovalo urcité vzdelavaci instituce, které byly umistény ve stfednim
nebo jiznim Polsku. Vysledky studie ukazaly, Ze nejhife vysly domény physical functioning,
daily activities and school activities, speech a eating activities. Nejlépe vysla doména emotional

functioning. Nebyly nalezeny souvislosti mezi pohlavim a kvalitou zivota. Nasla se ale korelace
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mezi bolesti a vékem. Horsi kvalitu zivota mély déti, které mély hlubokou mentalni retardaci
nez déti, které mély stfedni mentalni retardaci. Autofi do budoucna chtéji, aby se provedly
studie, které se zaméfi na promeénné, jez by mohly mit vliv na psychosocialni kvalitu zivota

u déti s DMO (Michalska et al., 2018).

Studie Redman a dalSich (2008), si klade za cil prozkoumat jaky ma vliv 1écba aplikaci
botulotoxinu A na kvalitu Zivota d&ti s hemiplegickou formou DMO. Ugastnilo se 22 d&ti,
které byly ve véku od 6 do 13 let a byly vybirany z Asociace pro DMO v zapadni Australii
a z kliniky zamé&fujici se na Ié¢bu spasticity. Déti nesmély mit zaddnou predeslou 1é¢bu pomoci
botulotoxinu A, zadné kognitivni poruchy, epilepsii a jako posledni musely byt schopné
se zucastnit vSech hodnoceni. Dé&ti se rozdélily do lécené, kontrolni skupiny a skupiny,
kterd nebyla léCena. Hodnoceni se provadéla jak pred aplikaci injekce botulotoxinu
A a nasledné jeden, tii a Sest mésic po aplikaci injekce. Utastnici se zi&astnili b&hem 16by
komunitni fyzioterapie a pracovni terapie. Bylo vyuzito nastroje PedsQL jak z pohledu
samotného ditéte, tak rodi¢u. Vysledky ukazovaly, ze kvalita zivota se hlavné zlepsila
v doménach pain, hurt a fatigue a také v doméné physical functioning. Domény u PedsQL CP
module (verze zpohledu ditéte) a u PedsQL Generic score (verze z pohledu rodich)
se dost liSily, jen dvé domény se shodovaly. Jako omezeni studie autofi berou nizky pocet
ucastnikd. Podle autort je potieba se zaméfit na Sirsi populaci s DMO v dalSich do budoucna
provadénych studiich a zjistit pro jaké formy DMO by to mohla byt dobra volba 1écby (Redman
et al., 2008).

Dal§i dvé vyhledané studie vyuzily nastroje PedsQL-FIM. Aswegen a dalsi autofi
(2019), si dali za cil poznat jaky ma vliv skupinovy intervencni program Hambisela, zamé&tujici
Respondenti byli rodice déti s DMO, ktefi byli vybirani z Baby Therapy Centre v jizni Africe.
Utastnikd nakonec bylo 16 z divodu tohoto intervenéniho programu, ktery ma dany pocet
ucastnikti. Zahrnuti byli ti rodicCe, ktefi ovladali anglicky jazyk a byli z Mamelodi.
Pro zhodnoceni urovné stresu po programu bylo vyuzito mini §kaly PSI-SF. Program probihal
po dobu osmi tydnd. Uroveii stresu pied G&asti v programu byla vysoka u vétsiny ucastnika
a po programu se hodnota stresu nijak vyrazné nezlepsila. A Ani kvalita zivota. Autofi fikaji,
ze program je spiSe urCen pro konkrétni misto, takze nemusi byt pouzitelny pro Sirsi populaci,
coz berou jako omezeni jejich studie. Také mély malo ucastniki pro pouZitelné zaveéry.
Doporuceni autort je takové, Ze by se mélo vice zaméfit na stres rodict a vyuziti jiné intervence

nez tento program, ktery podle autorii na vyfeseni nestaci (van Aswegen et al., 2019b).
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Cilem studie Ying a dalsich (2021), bylo zjistit jaky ma vliv péce o dit¢ s DMO
na kvalitu zivota rodi¢l a zaroven na fungovani v rodin€. Dal§im cilem bylo prozkoumat
faktory, které mohou ovliviiovat kvalitu zivota a fungovani rodiny. Studie se provadéla
v taborech tfech statli Malajsie, kde bylo 172 déti s DMO. Pro tuto studii byli ale duleziti jejich
rodice, kterych se s vylouCenim nékolika rodicl, ucastnilo 159. Pro ziskavani tdaji byl
vysSkoleny personal, ktery se staral o jejich déti. Rodice déti doprovazely a po kazdém tréninku
ve screeningovém tabore vypliiovali dotaznik. Po celé studii byli pozvani na sezeni, kde davali
zpétnou vazbu k celkovému dokonceni screeningového tabora. Kvalita zivota peCovatela
ukazala vysoké skore v doménach family relationship, social functioning, cognitive functioning
a nizké skore v doméné daily activities. Autoti dosli k zjisténi, ze dopady na fungovani rodiny
byly vyssi, jestlize méla rodina niz§i pifijem. Kvalitu zivota rodi¢i ovliviiovaly faktory
jako naptf. problémy se spankem jejich ditéte. Autofi této studie doporucuji jeji vysledky
k zamySlenim se nad faktory, které by mohly zlepsit ekonomickou stranku kvality Zivota

u rodict s ditétem s DMO v Malajsii (Ying et al., 2021).

4.5 World Health organization quality of life - BREF questionnaire

Farajzadeh a kolektiv autorti (2020), se rozhodli identifikovat faktory, které maji vliv
na kvalitu zivota rodici s dit¢tem sDMO spolu se zkoumanim tfi proménnych,
a to peCovatelské zatéze, inavy a deprese. Zucastnilo se 203 matek déti s DMO. Respondentky
byly vybirany z rehabilitacnich klinik v Teheranu v Case od ledna 2018 do ¢ervna toho roku.
Matky mohly byt zafazeny do vyzkumu v pfipad€, ze mély dité, které melo mezi 4 az 14 lety.
Nastroj byl prelozen do perského jazyka, proto bylo potfeba, aby matky rozumély persky.
Ukazalo se, ze kvalita Zivota téchto matek je horsi nez u matek zdravych déti v Iranu. Také jde
konstatovat, ze kvalita Zivota souvisi se vzdélanim matek. Cim vy$§i mély vzdé&lani,
tim si dokazaly vice pomoci zvladnout svou situaci. Také se ukéazalo, ze mit dobré zaméstnani
je pro matky velmi dobrym faktorem, ktery jim zajiS§tuje urcitou pohodu. Zalezelo hodné
i na stupni postizeni Cim vy3si byl stupeii postiZeni, tim vice se pfidruzovaly i dal$i komplikace,
které ovliviiovaly kvalitu zivota matky. I unava byla spojena se vSemi doménami tohoto
nastroje. Autofi berou jako omezeni jejich studie, ze byl vybran vzorek, se kterym

se dobfe vypliiovaly dotazniky. Jako dal§i omezeni mohlo byt to, ze se neprozkoumaly dalsi
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faktory, které by mohly ovlivnit kvalitu zivota pecCovateli a ztohoto divodu doporucuji,
aby se provedly dalsi studie pro potvrzeni jejich faktora a pfidani dalSich. Dal§im doporu¢enim
jsou ruzna Skoleni pro matky, aby lépe zvladaly péci o své dit€ s DMO a poslednim

doporucenim je zkoumani dalSich intervenci pro matky a celou rodinu (Farajzadeh et al., 2020).

Dalsi ze studii si dala za cil prozkoumat vliv multiinterven¢niho baliku (MIP) na kvalitu
zivota matek déti s DMO a jejich vlastni G¢innost a porovnat jejich vlastni Gcinnost, kvalitu
zivota s vybérem socidemografickych proménnych. Studie byla provedena na 30 matkach déti
s DMO. Vlastni ucinnost je schopnost postarat se o dité, ktera ji dodava urcité sebevédomi.
Multintervenéni  balik obsahuje edukaci, trénink dovednosti, skupinové interakce,
jenz ma zlepsit vlastni u€innost a kvalitu zivota matky. Matky byly vzdélavany hlavné o nemoci
svého ditéte a jak se o néj maji starat. Potom bylo sezeni, které mélo pfispét ke snizeni stresu
matek. Dotaznik pro tuto studii musel byt preloZzen do malajského jazyka. Vétsina matek méla
ptred pouzitim MIP vlastni t€innost a kvalitu zivota na nizké urovni. Po MIP se kvalita zivota
a vlastni ucinnost vyrazn€ zlepSila. Vsechny sociodemografické proménné, které byly
zkoumany souvisely s kvalitou zivota. Zatimco s vlastni t¢innosti téchto matek nesouvisela
zadna. Autofi se shoduji, Ze omezenim tohoto vyzkumu mohl byt maly zkoumany vzorek
ucastnikt a také to, ze nebyla zadna kontrolni skupina. Autofi doporucuji, aby se zlepsily
sociodemografické proménné, které souviseji s kvalitou zivota a dosahne se toho tak, ze budou
razné edukacni programy pro rodinu. Zaroveni doporucuji tento balik pouzivat
jak ve specialnich Skolach, tak v komunité nebo ruznych rehabilitatnich centrech

(Kizhakkethara & Chathoth Meethal, 2022).

Cilem studie Mutoh a dalsich autora (2019), bylo prozkoumat jaky ma vliv hipoterapie
na funkci hrubé motoriky, chlize, zarover na kvalitu zivota rodict déti s DMO. Bylo vybrano
24 castnika ze skol a nemocnic. Vybér trval od Cervence 2016 do biezna 2018. Ze studie byli
vylouceni ti ucastnici, ktefi podstoupili operaci, co by mohla ovlivnit mobilitu jedince,
nebo injekci botulotoxinu A. Hipoterapie probihala v jezdeckém centru nachéazejiciho
se v Tokiu. Ugastnici se G&astnili vzdy 30minutového tréninku ve 48 tydnech. Program
pro jednu skupinu se skladal ze svalové relaxace, udrzeni posturalniho drzeni téla, samostatného
sezeni na koni a aktivniho cvifeni. Druhd skupina ale vyuzivala rekreacniho programu,
ktery obsahoval rizné vyjizdky a venkovni vybaveni. Kazdy rodi¢ mohl sledovat sezeni,
aniz by o tom mluvil s jinymi rodici. Studie ukazala, Ze hruba motorika se zlepsila. Pfi chizi
doslo ke zlepSeni napt. v délce kroku a kvalita zivota se vyrazné zlepSila ve vSech doménach.

Omezenim studie byl maly pocet ucastnikd, z ¢ehoz vyplyva, ze tyto vysledky by se huie
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aplikovaly na Sir§i populaci. Autofi pfichazeji s doporu¢enim, ze by se melo provadét

do budoucna vice studii zaméfenych na vliv hipoterapie na kvalitu zivota (Mutoh et al., 2019).

Neves a dalsi autoti (2015), se rozhodli zjistit, jaka bude kvalita zivota v souvislosti
s bolesti a stupném postizeni. Do studie bylo vybrano 55 rodi¢a déti s DMO a byli vybrani
z konkrétni specialni Skoly v Brazilii. Studie probihala od srpna 2011 do prosince téhoz roku.
Jejich zjisténim bylo, ze kvalita Zivota je Spatna a nejhorsi skore vykazovaly tyto domény pain
and discomfort, drugs or treatments addiction, negative feelings, financial resources,
a entertainment and leisure. Zato nejlepsi vysledky vysly v doménach mobility a self-esteem

(Neves et al., 2015).

Sedaghati a dal$i autoti (2015), zkoumali vliv kognitivni terapie na kvalitu zivota matek
majici dit¢ s DMO. Studie se zacastnily tfi matky, které musely byt zdravotné stabilni.
Zkoumany byly jak ptfed vyuzitim kognitivni terapie, tak na konci kazdého druhého setkani.
Kognitivni terapie zahrnovala trénink v meditaci a psychovychovu zaméfenou na kognitivni
zpracovani a jejim cilem bylo to, aby se zlepSila u matek kontrola pozornosti, uvédomeni
si pfitomného okamziku a vyuziti vSech dovednosti, které tato terapie poskytuje. Vysledkem
studie bylo, ze kognitivni terapie zlepsila kvalitu Zivota téchto tii matek. Omezenim studie byl
velmi maly vzorek ucastniki. Do budoucna autofi doporucuji, aby se hledaly zpusoby,

jak zlepsit kvalitu zivota matek, které uz depresi maji (Sedaghati et al., 2015).

Cilem studie Sonune a dal§ich (2021), bylo poznat jaka je souvislost mezi depresi
a kvalitou zivota v Indii. Bylo vybrano 203 matek déti s DMO, jejichz dité€ bylo mladsi 18 let
a vybér trval od Cervence 2015 do Cervna 2016. Deprese méla vyznamny vliv na kvalitu zivota.
Dalsi vysledek ukazal, ze ¢im vice byla omezena pohyblivost ditéte, tim hor§i méla matka
urovenn deprese. Omezenim studie bylo to, ze neexistovala zadna kontrolni skupina,
ktera by mohla byt srovnana. Autofi doporucuji, aby budouci studie byly longitudinalni a 1épe

tak prozkoumaly nizkou kvalitu Zivota (Sonune et al., 2021).

Tekinarslan a dalsi spoluautofi (2013), méli za ukol porovnat kvalitu zivota u matek déti
s DMO, poruchami autistického spektra (dale jen PAS) a Downovym syndromem. Do studie
bylo vybrano 252 matek a byly vybirany ze specialné-pedagogickych center v zapadnim
Turecku. Zjis§ténim této studie bylo, ze kvalita zivota matek s détmi s DMO byla nizka
v doménach enviroment a national enviroment nez napt. u matek déti s Downovym
syndromem. Nejnizsi kvalitu zivota z téchto matek, meély ty matky, které meély dité s DMO.

Autoti ftikaji, ze jejich studie mela dvé omezeni. Prvni z nich bylo, ze studie se zcastnily
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jen matky a také to, ze nebyly zahrnuty dovednosti sebeobsluhy a samostatného zivota déti
s postizenim. Autofi doporucuyji, aby budouci studie byly provadeény také s otci (Tekinarslan,

2013).
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ZAVER

Ustiednim tématem této prace byla kvalita Zivota &lendi rodiny s ditétem s détskou

mozkovou obrnou. Prace je zaméfena na nastroje, kterymi je méfena kvalita zivota u osob

s DMO.
Cil 1: Sepsat relevantni poznatky o nastrojich, které se zabyvaji kvalitou zivota u osob s DMO

V praci bylo zminéno nékolik nastroju, které bychom mohli rozdélit do skupin. V prvni
skupiné by byly ty, které se zabyvaly kvalitou zivota pfimo u ditéte s DMO, coz byly nastroje
CPQOL a jeho modifikace CPQOL Child a CPCHILD. Do dalsi skupiny bychom mohli zatadit
nastroj, ktery se zameéfil sice na kvalitu zivota ditéte, ale nemuselo mit zrovna DMO.
Byl to nastroj PedsQL, ktery ma ale 1 modifikaci, kterd se uz dit€tem s DMO zabyvala. Touto
modifikaci byl PedsQL CP Module. Do dalsi skupiny bychom mohli zafadit nastroje,
které se zaméfily na kvalitu zivota rodicl s ditétem s DMO. Témito nastroji byly PedsQL-FIM
a nastroj vytvoreny Svétovou zdravotnickou organizaci WHOQOL-BREF.

Cilem bylo je sepsat. Zajimavym zji§ténim bylo, ze maji vSechny dost podobné
domény. Kazdy z nastroji mél i skalu, na které se pohyboval, kdyz hodnotil rizné polozky
v dotazniku. Ne vSichni autofi se ale shodovali v poCtu polozek v kazdé doméné. Nékdy
se neshodovali ani ve v€ku, na ktery byl dotaznik zaméfen. Skoro vSechny nastroje mély
i modifikaci z pohledu rodict, protoZe ne vSechny déti maji takové intelektové schopnosti,

aby byly schopny odpovédét na dotaznik samy.

Nastroji zaméfujicich se na kvalitu zivota rodicd, ktefi vychovavali dit¢ s DMO,
ale bylo velmi malo. Byly nalezeny jen dva. Kvalita Zivota rodi¢i neni tolik zkoumana
jako kvalita zivota ditéte, coz bylo také zajimavym postfehem pfi vyhledavani relevantnich

nastroju pro tuto praci.

Cil 2: Zaméfit se na konkrétni vysledky, které byly ve studiich zjistény

V praci bylo zjisténo, ze se hodné ve studiich, které jsou zaméfeny na kvalitu zivota
ditéte s DMO, fesi, jestli maji n€jaky vliv rizné typy 1écby, které se Casto u DMO pouZivaji.
Jednotlivé druhy 1éCby byly pro napravu skoliozy patete, také napravu kycli, dolnich koncetin,
ale i téch hornich a celkové pohyblivosti ditéte. Vyzkumnici chtéli pfinést rizné poznatky
dulezité pro praxi, jestli zrovna dana 1écba ma pro DMO urc¢itou efektivitu a neni to jen zbyteCny

druh 1écby, ktery jim ani nepomuze.
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Dalsim poznatkem, co se z vysledka studii dalo vycist bylo, ze se zkoumaly i rizné
terapie, jestli maji potfebnou efektivitu. Zde se hlavné jednalo o hipoterapii. V nekterych

vysledcich vyslo, ze maji a ze by se mélo dbat na to, aby se pouzivaly v dalSich letech.

Zajimavym poznatkem bylo, ze se dost Casto autofi uchylovali ke zkoumani nastroju
mefici kvalitu zivota, zda jsou vhodné pro rizné zemé. Jestli budou mit spravnou validitu
a reliabilitu u jiné populace nez té anglicky mluvici. Ve vétsin€ piipadi na tom byly nastroje,

s par upravami, dobie. Jednalo se hlavné o nastroje CPQOL, CPQOL Child, CPCHILD.

Cil 3: Uvést vycet kazdé studie v souladu s jejimi respondenty, vysledky, doporucenimi

a omezenimi

Kazda ze studii se vénovala néCemu jinému, nejcastéji se jednalo o druhy lécby
zamétujici se na skolidzu, kycCle, a celkové pohyblivosti ditéte. Také se studie zamétovaly
na terapie jako byla hipoterapie. A jedna z poslednich oblasti byla adaptace konkrétniho
dotazniku. Vétsina z nich méla doporuceni, aby se 1épe prozkoumaly oblasti, které s kvalitou
zivota byly feSeny. Také se upozoriiovalo na to, ze si vyzkumnici vybirali maly pocet
respondentd, a tim padem upozoriiovali, ze musi byt zkouman do budoucna vét§i vzorek

respondentq, jinak se jejich vysledek neda v praxi vyuzit.

Tato prace piinasi pro praxi souhrn nastroju, které meéfi kvalitu zivota, coz by mohlo
ostatnim vyzkumnikiim pomoci pii vyhledani konkrétniho nastroje, ktery budou moci v praxi

vyuzit.

Doporucenim této prace je, ze by se mélo zaméfit na zkoumani kvality Zivota rodict,

ale také prarodicl a sourozencu, ktefi zde nejsou uvedeni.
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efektivni pro jejich kvalitu zivota. Dale terapie, kde je potfeba
zminit hipoterapii, ve vztahu ke kvalité zivota ditéte s détskou
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na rodinné ¢leny jako jsou rodice, prarodice a sourozenci.
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Aim: To describe the current knowledge about instruments
meter quality of life of child with cerebral palsy or quality
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Methods: Review literature, the initial analysis, comparison
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and subsequent synthesis of findings obtained from foreign
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of instruments which were mainly adressed for tools CPQOL,

CPQOL Child, CPCHILD.

Conclusion: The requirment to future studies will deal with
of family members as like as parents, grandparents and

siblings.
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