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Anotace

Prace se zabyva otazkou kvality Zivota pacientd trpicich narkolepsii typu 1 (NT1) a
narkolepsii typu 2 (NT2). Hlavnim rozliSovacim klinickym znakem mezi NT1 a NT2 je
ptritomnost kataplexie a snizend hladina neuropeptidu hypokretinu u NT1. Cilem prace je
zjistit, zda se lii kvalita Zivota pacienta s narkolepsii Vv zavislosti na jejim typu. Kvalita
zivota byla méfena ve vztahu ke zdravi, tedy konceptem Health Related Quality of Life
(HRQoL). Méfeni HRQoL probihalo skrze standardizovany dotaznik Short Form-36 (SF-
36), ktery byl zadan pacientim pii hospitalizaci v Narodnim ustavu duSevniho zdravi
(NUDZ) za standardnich testovych podminek. Dotaznik se sklada z 8 kategorii
zdravotniho stavu, které jsou sdruzeny do dvou hlavnich dimenzi — celkové fyzické zdravi
(Physical Component Summary — PCS) a celkové psychické zdravi (Mental Component
Summary — MCS), které dobie vypovidaji o celkovém stavu pacienta. Na zakladé
vysledkl statisticky zpracovanych dat z dotazniku SF-36 nebyl zjiStén statisticky

vyznamny rozdil v kvalité zivoté mezi skupinou NT1 a NT2 v dimenzi PCS ani MCS.
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Abstract

The bachelor thesis focuses on the quality of life in patients with narcolepsy type 1 (NT1)
and type 2 (NT2). The main distinguishing clinical feature between NT1 and NT2 is the
presence of cataplexy and decreased levels of the neuropeptide hypocretin in NT1. The
aim of this study is to determine whether the quality of life in patients with narcolepsy
varies depending on the type of narcolepsy. The quality of life was measured in relation
to health, i.e. the concept of Health-Related Quality of Life (HRQoL). HRQoL was
measured through a standardized Short Form-36 (SF-36) questionnaire administered to
patients during hospitalization in National Institute of Mental Health (NUDZ) under
standard test conditions. The questionnaire consists of 8 categories of health status, which
are grouped into two main dimensions — overall physical health (Physical Component
Summary — PCS) and overall mental health (Mental Component Summary — MCS),
which give a good indication of the patient's overall condition. Based on the statistically
processed data from SF-36 questionnaire, the result show no statistically significant
difference in in quality of life between the NT1 and NT2 groups in either the PCS or MCS

dimensions.
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Uvod

Narkolepsie je chronické neurologické nevylécitelné onemocnéni, u kterého
rozeznavame dva hlavni typy. Narkolepsie typu 1 (NT1) se vyznacuje nadmernou denni
spavosti  (excessive daytime sleepiness — EDS), Kkataplexii, hypnagogickymi
halucinacemi, spankovou paralyzou nebo narusenym no¢nim spankem. Narkolepsie typu
2 (NT2) ma obdobné piiznaky, ale odliSuje se absenci kataplexie. Také nebyva snizena
hladina neuropeptidu hypokretinu v mozkomi$nim moku. Narkolepsie je komplexni
onemocnéni, které se promitd do vSech zakladnich slozek lidského zivota. Ptiznaky
narkolepsie maji nejenom vliv na fyzické zdravi, ale i na psychické a socidlni zdravi
jedince, které jsou v soucasnosti povazovany za hlavni indikatory kvality Zzivota.
V soucasnosti se fada studii zabyva vztahem mezi zdravotnim stavem jedince a kvalitou
zivota. Hodnoceni kvality zivota u nemocnych jedinct pfispiva ke stanoveni patfi¢ného
1écebného planu, k porozuméni jeho preferenci a ocekéavani vzhledem k onemocnéni a ke
zlepSeni adherence.

U chronickych onemocnéni, ke kterym je fazena narkolepsie, se standardné mé&ii
kvalita zivota podminéna zdravim neboli Health-Related Quality of Life (HRQoL). Pro
méteni HRQoL jsou vyuZivany prevazné generické nastroje, ze kterych je nejhojnéji
vyuzivan dotaznik Short Form-36 (SF-36), ktery byl pouzit i v mé studii.

Cilem mé bakalaiské prace je zjistit, zda se 1iSi kvalita Zivota pacientl
s narkolepsii v zavislosti na jejim typu. Svij vyzkum jsem zaméfila na zjisténi vlivu
narkolepsie 1. a 2. typu na kvalitu Zivota u pacienti trpicich timto onemocnénim.
Domnivam se, Ze se bude kvalita Zivota u pacientti s NT1 a NT2 lisit z divodu rozdilného
klinického obrazu, ktery je kvili pfitomnosti prudkych a neptfedvidatelnych
zachvaty vyskytujici se u osob s NT1 mohou byt zdrojem sniZené kvality Zivota.

Dil¢im cilem je zvysit informovanost o nemoci jako takové, zvysit povédomi o
jejich dopadech na psychosociélni stranku a tim se pokusit snizit stigmatizaci, které jsou
lidé s narkolepsii kviili nizkému povédomi o existenci této nemoci vystaveni.

Prace je rozdélend na teoretickou a vyzkumnou ¢ast. Teoreticka ¢ast se vénuje
predevsim narkolepsii, v dal$ich kapitolach je pozornost vénovana konceptu kvality
zivota a standardizovanému dotazniku SF-36, kterym byla troven kvality Zivota u mého
souboru méfena. Vyzkumna ¢ast se zabyva procesem sbéru dat, statistickym zpracovanim

a vysledky.
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Teoreticka ¢ast

1 Narkolepsie

Narkolepsie typu 1 a typu 2 je fazenda do skupiny centralnich hypersomnii dle
Mezindrodni klasifikace poruch spanku a bdéni (International classification of sleep
disorders — ICSD-3). Narkolepsie typu 1 se vyznacuje zvySenou denni spavosti a projevy
disociace REM (rapid eye movement) spanku. Charakteristickym klinickym znakem je
kataplexie a deficit neuropeptidu hypokretinu. Narkolepsie typu 2 je rovnéz popisovana
stavy zvySené denni spavosti imperativniho charakteru. Oproti NT1 ovSem chybi
kataplexie a taktéz hladina neuropeptidu hypokretinu nebyva snizena (Nevsimalova &

Sonka, 2020).

1.1 Historie narkolepsie

Nazev narkolepsie se sklada z feckych slov narkos = spanek, omameni a lepsis = zachvat
(Prusinski & Hugo, 1993). Narkolepsii poprvé popsal francouzsky lékat Jean-Baptiste-
Edouard Gélineau vroce 1880 (Gélineau, 1880). Gélineau (1880) charakterizoval
narkolepsii jako kombinaci denni spavosti a svalové slabosti provokované smichem.
V roce 1880 publikoval a zanalyzoval dva ptipady narkolepsie a o rok pozdgji odborné
zanalyzoval dalsich 14 ptipadu ze své praxe. Tyto ptipady detailné vyobrazil ve své
monografii s nazvem ,,0 narkolepsii“ (De la narcolepsie) (Prusinski & Hugo, 1993).
Gélineau zde popsal, jak nekteré emoce mohou ovlivnit nastup spankovych atak a jak
mohou byt nékteré ataky doprovazené padem. Taktéz uvedl, Ze by narkolepsie méla byt
oddélena od epilepsie a uznana jako autonomni onemocnéni (Dement, 1993). Nékolika
1ékaiim pted nim se podafilo provést podobna pozorovani, avSak popis narkolepsie od
Gélineau byl vypracovan nejdetailné€ji a vzbudil zijem SirSi 1 odborné veiejnosti

(Prusifiski & Hugo, 1993).

1.2 Formy narkolepsie
Narkolepsie se vyskytuje ve dvou formach — narkolepsie typu 1, ktera byla diive
oznacovana jako narkolepsie s kataplexii a narkolepsie typu 2, ktera dfive byla znama

pod nazvem narkolepsie bez kataplexie (Neviimalova & Sonka, 2020).
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1.3 Vyskyt narkolepsie
Odhadovana prevalence narkolepsie v Evrop¢ je dle portalu The portal for rare diseases
and orphan drugs u NT1 mezi 1:2000 az 1:5000 (data k roku 2020). U NT2 nejsou
uvedeny jednoznacné epidemiologické uidaje. Dle portalu jsou n¢kdy hlasené vyssi a
nékdy nizsi pocty piipadt nez NT1 (Barateau & Dauvillierse, 2020). V Ceské republice
trpi narkolepsii v prepoctu cca 2 000 lidi. Narkolepsie se u téméi poloviny nemocnych
zaCiné vyskytovat mezi 16. az 25. rokem Zivota (Prusinski & Hugo, 1993). 8 % ma prvotni
znaky onemocnéni jiz pfed 5. rokem a u jedné tietiny lidi se prvni potize zacinaji
vyskytovat jiz pted 15. rokem (Piihodova, 2013). Jsou vSak znamé i ojedinglé pripady
s pozdéjsim nastupem — okolo 55. az 65. roku. Prodromalni faze onemocnéni obvykle
trvd mésice aZ roky, nez se rozvine plny klinicky obraz. S vékem se u ¢asti pacientl
ptiznaky zmirfiuji. Nemoc postihuje muze i Zeny stejné Casto (Prusinski & Hugo, 1993).
Prevalence onemocnéni je nejvyssi v Japonsku a USA (cca 10 ptipad na 10 000
obyvatel), naopak vyrazné nizsi vyskyt je v Ceské republice a zvIast vzacna je
narkolepsie v Izraeli (Prusinski & Hugo, 1993). Tato variabilita vyskytu onemocnéni je
pfi¢inami variability vyskytu je nepochybné i1 medidlni informovanost obyvatel,
diagnostické znalosti 1ékait a bezpochyby také moznost laboratornich vysetfeni ve
specializovanych centrech (Nevsimalova & Sonka, 2020).

Incidence piipadii vyrazné vzrostla v letech 2009 az 2010 v Cing, ve Francii, Velké
Britanii a ve statech severni Evropy. Pfi¢ina nartstu piipadi je spojovana S ockovanim
vakcinou Pandemrix proti chiipce HIN1 (praseci nebo také mexicka chiipka). V zemich
s vyraznym vzristem incidence narkolepsie koreluje vyssi klinicky vyskyt chiipky HIN1
S naslednym ockovacim procesem vakcinou Pandemrix proti tomuto druhu chiipky
(Nevsimalova & Sonka, 2020). Souvislost mezi vakcinou Pandemrix a narkolepsii je
zalozena na observacnich studiich, ktera jsou lehce nachylna k riznym zkreslenim.
Nicméné dle metaanalyzy publikované v Sleep Medicine Reviews byla zjisténa korelace
mezi vakcinou Pandemrix a postvakcinacni narkolepsii. Relevantni riziko narkolepsie
bylo béhem prvniho roku po o€kovani touto vakcinou zvySeno pétkrat az ctrnactkrat u
déti a dospivajicich a dvakrat az sedmkrat u dospélych. Riziko narkolepsie po vakcinaci

bylo piiblizné 1:18 400 davkam vakciny Pandemrix (Sarkanen et al., 2018).
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1.4 Etiopatogeneze narkolepsie

Vzhledem k nepatrnym rozdilnostem pfic¢in vzniku narkolepsie typu 1 a typu 2 je zde

etiopatogeneze rozd€lena na etiopatogenezi NT1 a etiopatogenezi NT2.

1.4.1 Etiopatogeneze NT1

Pri¢ina vzniku narkolepsie nebyla dosud objasnéna. Narkolepsie typu 1 je spojovana
s deficitem hypokretinu, jehoZ funkci je udrzovani bd¢€losti (Ptihodova, 2013). Ve vétsing
pfipadi dochazi nejprve ke ztrat€é hypokretinovych neuront posterolateralniho
hypothalamu a nasledné v prubéhu zivota dochazi k deficitu hypokretinu na zakladé
ubytku hypothalamickych neuronti. Pfi¢ina ztraty neuronti patrné tkvi v autoimunitnich
procesech. Hypotézu o pfi¢inné souvislosti s autoimunitnim procesem podporuje sezonni
vyskyt narkolepsie v obdobi ¢astych infekci hornich cest dychacich. Dalsimi znaky
podporujicimi tuto teorii jsou prodélani anginy na pocatku vzniku onemocnéni, nalezy f3-
hemolytickych streptokoki a jiz zminény nartst incidence po ockovani proti chfipce
H1IN1 (Nevsimalova & Sonka, 2020).

Dal8im znakem svéd¢icim pro podporu autoimunitni hypotézy je spojitost mezi
onemocnénim a Human Leukocyte Antigen (HLA) systémem (Nev§imalova & Sonka,
2020). Schopnosti HLA komplexu je rozeznavani vlastnich bunék od cizorodych. Pokud
se Vtele objevi bunika s cizorodym HLA systémem, je napadena nasim imunitnim
systémem (Stefanek, 2019). U vice nez 95 % nemocnych trpicich narkolepsii typu 1 se
vyskytuje pozitivni haplotyp HLA-DQBI1*0602. Dal§i subtypem asociovanym
s narkolepsii typu 1 je HLA-DR2/DRB1*1501. Deficit hypokretinu se podafilo
spolehlivé prokazat pouze u NT1 ze vSech typt onemocnéni s poruchou vigility
(Nevsimalova & Sonka, 2020).

Narkolepsie je urCitym zpusobem podminéna genetickymi faktory. Rodovy
vyskyt narkolepsie je popsan pouze u 8 az 10 % pacientd s narkolepsii. AvSak riziko
narkolepsie u nejblizsich ptibuznych (rodice, déti, sourozenci) je desetkrat az ctyficetkrat
vys$i oproti bézné populaci. Toto zjisténi nasvédcuje existenci urcitych genetickych
faktorti predisponujicich vznik narkolepsie (Mignot, 1998). Mechanismus genetického

prenosu viak zatim nebyl vysvétlen (Nev§imalova & Sonka, 2020).
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1.4.2 Etiopatogeneze NT2

U narkolepsie typu 2 jsou hladiny hypokretinu u nékterych pacientti také lehce snizené,
u jinych pacient zistavaji v normé&. U poloviny narkoleptiki se vyskytuje haplotyp
HLA-DQB1*0602. N¢které zdroje uvadeéji u NT2 pouze snizeny deficit hypokretinovych
neuronll v hypothalamu, ktery vSak neni dostacujici k poklesu hladiny hypokretinu

v mozkomisnim moku (Nevsimalova & Sonka, 2020).

1.5 Klinicky obraz narkolepsie

1.5.1 Nadmérna denni spavost
Zakladnim a vétSinou prvnim piiznakem narkolepsie jsou stavy imperativniho spanku
neboli nadmérmé denni spavosti (EDS). Tyto stavy se vyskytuji zvlasté pii béznych,
klidnych a monotonnich c¢innostech, ale mohou ¢lovéka zasdhnout i pii jakékoliv
pohybové aktivité (Prusinski & Hugo, 1993). Prusinski a Hugo (1993) uvadéji, ze se
zachvat imperativniho spanku u jedince muize dostavit uprostied hovoru, pfi jidle, za
chiize, dokonce i v pribéhu pohlavniho styku. Stav zachvatu spanku je popsan jako
sesunuti se na Zidli, na zem nebo nemocny usne ve stoje. V pribéhu spanku vSak neni
moc obtizné nemocného vzbudit. Tyto stavy trvaji zpravidla kratce, okolo 5 az 10 minut
a objevuji se opakované béhem dne, vyjimeéné az do desitek zachvati za den
(Neviimalova & Sonka, 2020). Pfed nutkavym zachvatem spanku se obcas dostavuje
pocit ospalosti, mZitky pred ogima, paleni o¢i nebo dvojité vidéni. Castéji viak zachvat
imperativniho spanku pfichazi nahle, bez ohlaseni. Né&ktefi pacienti dokazou pocit
nutkavosti k ulehnuti potlacit fyzickou aktivitou, ale vétS$ina nemocnych je timto
zachvatem spanku prfemozena (Prusinski & Hugo, 1993). Dle rozséhlé evropské studie
bylo zjisténo, Ze 80 % z 1079 pacientil podlehlo nedobrovolnému zdiimnuti (Bassetti et
al., 2019). Po probuzeni se vétsSina nemocnych citi osvézené a spanek muze byt ojedinéle
provazen i sny (Prusinski & Hugo, 1993).

U déti a dospivajicich dochazi obecné k zvysené ospalosti. Casto usinaji ve skole,
po navratu ze Skoly a tim jsou omezeny 1 volnocasové aktivity. Tyto déti Casto byvaji
mylné oznaCovany za zaostalé, liné a bez z4jmu. Mnohdy jsou nuceny opakovat rocnik

kviili zhor§enému prospéchu (Nevsimalova & Sonka, 2020).
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1.5.2 Kataplexie

Ptiznak kataplexie se vyskytuje pouze u NTI, kterd byla diive oznacovana jako
narkolepsie s kataplexii.

,, Kataplexii oznacujeme stavy nahlé svalové atonie, spojené s ochabnutim oblicejoveho
a Sijového svalstva, nékdy i svalstva hornich a dolnich koncetin...” (Nev§imalova &
Sonka, 2020, s. 141). Pfi t&§im kataplektickém zachvatu se miize nemocny sesunout
k zemi. Kataplexie muze ucinné zasahnout jen urcitou svalovou oblast, napf. horni
koncetiny, pti kterém nemocnému vypadavaji predméty z ruky nebo dolni koncetiny, kdy
nemocnému podklesnou kolena a pada k zemi. Muze taktéz postihnout oblast krku, tudiz
nasledkem je pokles hlavy nebo zasahnout okohybné svaly, coz ma za disledek
rozmazané, neostré az dvojité vidéni (Prusinski & Hugo, 1993). U déti byva nejcastéji
zasazeno mimické svalstvo s hypotonii v oblasti Zvykaciho svalstva. Dité pfi zdchvatu
ma pooteviena Gsta a plazi jazyk (Neviimalova & Sonka, 2020). Zachvaty vétsinou trvaji
par sekund, vyjimeéné i déle nez minutu. Hojnost kataplexii se pohybuje od n¢kolika za
den az po par vzacnych ptipadl roéné nebo dokonce béhem celého zivota (Prusinski &
Hugo, 1993). Kataplexie vétSinou vznika v reakci na emotivni prozitek. Nejéastéji jsou
to pozitivné ladéné prozitky, jako je smich, radost, moment ptekvapeni, ale 1 zlost, vztek
nebo reakce na nepfijemnou zpravu. Vitdlni funkce jsou po dobu kataplektického
zachvatu zachovany. Je-li u jedince kataplexii zasazena pouze Cast téla, jedna se o
parcialni zachvat. Pokud je v prib¢hu kataplexie jedinec zasaZen natolik, Ze dojde k padu,

hovoifime o komplexnim kataplektickém zachvatu (Nev§imalova & Sonka, 2020).

1.5.3 Hypnagogické halucinace

., Hypnagogické halucinace jsou iluze, na néz mdme nékdy ndhled a které jsou
charakterizovany pohybem, ,,pribehem “ s emocnim nabojem. “ (Borzova et al., 2009, s.
73).

Halucinace objevujici se tésné€ po usnuti jsou oznacovany jako hypnagogické, vzacné se
objevuji halucinace 1 pfi probuzeni, ty byvaji oznaCovany jako hypnopompické.
Hypnagogické halucinace se objevuji u 40 az 80 % nemocnych. Mohou se vyskytovatiu
zdravé populace, ale u osob trpicich narkolepsii se objevuji velmi Casto. (Nev§imalova &
Sonka, 2020).
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1.5.4 Spankova paralyza

,Spankova paralyza je popsana jako stav nemoznosti jakéhokoliv pohybu, ktery se
zdchvatovité objevuje pri usindni nebo probouzeni.* (Neviimalova & Sonka, 2020, s.
142). Paralyza je spojena s autonomni dysregulaci, s malymi odchylky tepové i dechové
frekvence a byva taktéz doprovazena tizkosti. Jedinec neni schopen se pii spankové obrné
hybat, mluvit, ale védomi byva plné zachovano (Neviimalova & Sonka, 2020). Paralyza
muze trvat od nékolika sekund, vzicné az do nékolika minut a odeznivd samovolné.
Zachvat muze prerusit taktéz jina osoba, ktera se nemocného silné dotkne nebo na néj

hlasité zavola nebo promluvi (Prusinski & Hugo, 1993).

1.5.5 NaruSeny no¢ni spanek

No¢ni spanek pacientil s narkolepsii byva €asto neklidny a pferuSovany. Je doprovazen
zivymi a afektivné ladénymi sny. Castym jevem je pfidruZeni jiné spankové poruchy,
napt. syndrom obstrukéni spankové apnoe (obstructive sleep apnea syndrome — OSA),
syndrom periodickych pohybti konéetinami ve spanku (Periodic Limb Movements in
Sleep — PLMS) nebo porucha chovani v REM spanku (REM sleep behavior disorder —
RBD) (Ptihodova, 2013). Vysetieni ve spankové laboratofi ¢asto prokaze vyskyt sleep
onset-rapid eye movement (SOREM). SOREM je pojem pro velmi rychly nastup REM
faze spanku, cca do 15 min po usnuti. Castym jevem je taktéZ deficit hlubsich stadii non-
rapid eye movement (NREM) v no¢nim spanku. NREM je faze spanku, pii které se

nevyskytuji rychlé pohyby o&i (Nevsimalova & Sonka, 2020).

1.5.6 PridruZené klinické projevy

Béhem dne se U jedinct trpicich narkolepsii vyskytuje automatické chovani, které
,,Spociva v neuvedomeélém a nekontrolovaném vykonavani jednoduchych i sloZitych
cinnosti. ** (Prusinski & Hugo, 1993, s. 62). Jedinec zaziva vypadky bd¢lé kontroly pii
vykonavani stereotypnich aktivit, jako je napfiklad psani nebo fizeni (Nevsimalova &
Sonka, 2020). Dal§im ¢astym klinickym projevem, zvla§té u déti, je rozvoj mirné obezity
(Piihodova, 2013). Pacientiim se miize jejich vaha zvysit o 5 az 10 kg. Casto se u jedinct
s narkolepsii rozviji depresivni naladéni, socialni fobie a Casté jsou i panické ataky

(Nevsimalova & Sonka, 2020).
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1.6 Diagnostika narkolepsie

K potvrzeni diagnozy narkolepsie je nutna rodinna i osobni anamnéza, kterd musi
obsahovat popsani spankovych obtizi, v€etné doby trvani a faktort pfispivajicich ¢i
zhorSujicich pacientliv stav (Borzova et al., 2009). Nutnosti je také vyplnéni Epworthské
Skaly spavosti (ESS) a vySetieni ve spankové laboratofi. ESS je celosvétové nejhojnéji
vyuzivana $kala k subjektivnimu posouzeni denni spavosti. Tato $kala se sklada z osmi
polozek, které popisuji bézné situace v Zivoté a jedinec hodnoti tendence K usnuti za
posledni tyden na skéle od 0 (nikdy bych nedfimal, neusinal) az 3 (silna pravdépodobnost
diimoty, spanku). Pro diagnostikovani narkolepsie je uréena hodnota 14 a vyssi
(Nevsimalova & Sonka, 2020).

Pti podezieni na narkolepsii je pacient odkazan do spankové laboratote, kde jsou
provedena vySetfeni, ktera jsou nezbytna k potvrzeni klinické diagnozy. Prvnim
vySetfenim ve spankové laboratofi je polysomnografické vysetfeni (PSG). PSG dokéze
zaznamenat NREM a REM faze spanku, rozlisit stadia spanku NREM pomoci
elektroencefalogramu (EEG), elektromyogramu (EMG) a elektrookulogramu (EOG).
Mimo jiné sleduje registraci proudu vzduchu pii dychani, saturaci hemoglobinu kyslikem,
pohyby dolnich koncetin nebo polohy téla. Pacient by si mél jeden az dva tydny pied PSG
vést denni zaznam o délce a kvalitd spanku (Nev§imalovda & Sonka, 2020). Pro
diagnostiku narkolepsie je podstatny vyskyt SOREM, ktery se vyskytuje u vice nez 50 %
pacientd s NT1. Mezi dalsi Casté néalezy je Cetné probouzeni, buzeni ihned po nastupu
spanku, vyssi Cetnost prvni fdze NREM, casté buzeni z hlubSich fazi spanku, zvySena
¢etnost dychacich poruch ve spanku, zvySena motoricka aktivita béhem REM spéanku,
porucha chovani v REM spanku a periodické pohyby koncetin ve spanku. U déti se
uptednostiuje 24hodinovy kontinudlni polysomnograficky zdznam pted konvencénim
PSG a MSLT (Bassetti et al., 2019).

Nasledujici den je proveden test mnohocetné latence usnuti (Multiple Sleep
Latency Test — MSLT). MSLT vysetieni se doporucuje jeden a pul az téi hodiny po
probuzeni pacienta. Pacient v pribéhu dne podstoupi pét méfeni v intervalech po dvou
hodinach. Pacient je standardné v tmavé a tiché mistnosti. Pfed zacatkem prvniho méfeni
nesmi vykonavat fyzicky narocnou ¢innost, nesmi pit Zadné stimulacni népoje, alkohol a
nesmi se vyskytovat na pfimém slune¢nim svétle. Pacient je informovan, ze ma klidné
lezet nalizku a snazit se usnout. Pokud se pacientovi podaii usnout do 20 minut,

registruje se jesté dalSich 15 minut od chvile usnuti. Pokud pacient piekro¢i v bdélém
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stavu 20minutovy interval, méfeni se ukoncuje. Diagnostickym kritériem je primérna
latence usnuti a vyskyt SOREM spéanku. Pro potvrzeni diagnozy narkolepsie je nutna
pramérna latence usnuti < 8 min a vyskyt > 2 SOREM béhem MSLT nebo jen jednoho
SOREM za podminek, ze byl SOREM prokazan v PSG vySetieni noc piedtim. Dle
metaanalytickych studii vSak doba usnuti byva krat$i. Priméra latence usnuti u
narkoleptickych pacientii je 3,1 + 2,9 minut (Nev§imalova & Sonka, 2020).

Vysoce senzitivnim vySetienim pro diagnostiku narkolepsie je vysetfeni hladiny
hypokretinu. Diagnostickym kritériem je hladina hypokretinu 1 (Hcrt-1) v mozkomisnim
moku < 110 pg/ml, popt. < 1/3 primérné hodnoty kontrolnich jedincti (Nevsimalova &
Sonka, 2020). Jedna se o nejspecifiétdjsi a nejcitlivéjsi diagnostické vysetieni pro
potvrzeni diagn6zy narkolepsie i presto, Ze radioimunoanalyza vyuzivana k métfeni hladin
Hcrt-1 nedokédze kvantifikovat malé zmény a vysledné hodnoty jsou pouze relativni
(Bassetti et al., 2019).

Podpurnym vysetienim je HLA typizace. Pozitivita haplotypu DQB1*0602 je
spojena s vyskytem narkolepsie typu 1. U narkolepsie typu 2 je vyskyt vyrazné nizsi —
okolo 40 % (Ptihodova, 2013).
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Tabulka 1
Diagnosticka kritéria pro NT1 a NT2 dle ICSD-3 (Krahn et al., 2015)

NT1 NT2
1. EDS > 3 mésice 1. EDS > 3 mésice
2. alespon jedno z nasledujicich: 2. prumérna latence usnuti < 8 min
a. MSLT — kataplexie a primérna + vyskyt > 2 SOREM
latence usnuti < 8 min (nebo 1 SOREM, ale prokazan
+ vyskyt > 2 SOREM predtim i v PSG)
(nebo 1 SOREM, ale prokdzan
predtim i v PSG)

b. Hert-1 < 110 pg/ml nebo
< 1/3 primérné hodnoty u zdravych
jedincii
3. absence kataplexie
4. alesponi jedno z nésledujicich
a. Hert-1 neméien
b. Hert-1 110 pg/ml nebo
< 1/3 primérné hodnoty

u zdravych jedinct

5. EDS a/nebo MSLT vysledky
nelze lépe vysvétlit jinymi

pfi¢inami

Pozn. EDS — nadmérna denni spavost; MSLT — test mnohocetné latence usnuti; SOREM — sleep onset-

rapid eye movement; PSG — polysomnografické vysetteni; Hcrt-1 — hypokretin 1. Pfevzato a upraveno.

1.7 Diferencialni diagnostika

1.7.1 Kataplexie
Narkolepsii délime na narkolepsii 1. typu vyznacujici kataplexiemi a narkolepsii 2. typu
bez kataplexii. Tato diferencidlni diagnostika se tudiz vztahuje pouze k1. typu

narkolepsie.
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V détském veku je Castym jevem sekundarni narkolepsie pfi jiném onemocnéni.
Oproti bézné narkolepsii se vyskytuje pomérné diive, jiz pied 6. rokem. Nejvyraznéj$im
projevem byva kataplexie a pfi¢inou mohou byt mozkové nadory, hydrocefalus,
cerebralni traumata. Vzhledem k zaménitelnosti piiznakii se vzdy doporucuje provést
magnetickou rezonanci mozku (Piihodova, 2013). U déti taktéz mtze dojit k zdméné
kataplexie za akinetické epileptické zachvaty (zde je vSak poruseno védomi) nebo za
nervosvalové onemocnéni, u kterého dochazi ke svalové slabosti s Castymi pady (pady
vznikaji bez reakce na emocni podnét). V adolescentnim véku se mohou objevovat
kolapsové stavy, které ptipominaji kataplektické zachvaty. Na rozdil od kataplexie vSak
u jedince dochazi k poruse védomi (Nev§imalova & Sonka, 2020).

V dospélosti a zejména u starSich lidi nastavaji tzv. ,,drop attacks®. Drop attacks
jsou néhlé¢ pady bez ztraty védomi a mohou byt zplisobeny ortopedickou nebo
hemodynamickou pfi¢inou vcetné¢ prechodné vertebrobazilarni insuficience nebo
poruchy vestibularniho ustroji (Nevsimalova & Sonka, 2020). Dle Bassettiho et al. (2019)
dochdzi u 5 az 10 % zdravych jedinch k mirnym epizoddm ztraty svalového tonu,
hovorové nazyvané jako tzv. weak with laughter (slabost pfi smichu). Tyto epizody
postihuji hlavné dolni koncetiny a nejsou obvykle moc viditelné. Pti pravé kataplexil je
vSak zasaZzen ptredevs§im oblicej nebo celé télo. Kataplektické zachvaty se taktéZ mohou
vyskytovat u jedincti S dédicnymi syndromy — Prader-Williho, Coffin-Lowryho,
Norrieho, Moebiova syndromu a Niemann-Pickovy choroby typu C (Piihodova, 2013).
Naopak stavy pravé kataplexie mohou byt zaménény za epilepsii, vypadky védomi,
synkopy, pady nezndmého piivodu nebo pfechodnou ischemickou ataku nebo mozkovou

ptihodu (Bassetti et al., 2019).
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Tabulka 2

Diferencialni diagnostika — kataplexie

Kataplexie u NT1

Jiné diagndzy

Vyskyt

Mezi 16. — 25. rokem

Sekundéarni narkolepsie pii jiném
onemocnéni  (mozkové  nadory,

hydrocetalus, cerebralni trauma)

Pied 6. rokem

Poruseno védomi

Ne

Akinetické epileptické zadchvaty

ANo

Vznik

V reakci na emoc¢ni podnét

Nervosvalové onemocnéni

Bez reakce na emoc¢ni podnét

Kolapsové stavy

Poruseno védomi Ne Ano
,Dropp attacks*
Pti¢ina padu Svalové atonie dolnich Ptechodna vertebrobazilarni
koncetin insuficience, poruchy vestibularniho
ustroji aj.
»Weak with laughter*

Zasazena oblast

Oblicej, celé télo

Dolni koncetiny

1.7.2 Nadmérna denni spavost

Nadmérna denni spavost je hlavnim pfiznakem narkolepsie, mize se vSak vyskytovatiu

jinych spankovych poruch, napt. pii obstrukéni spankové apnoi, idiopatické hypersomnii

nebo také u jedinci s nedostatecnym spankem kvuli jeho védomé restrikci a u lidi

pracujicich ve sménném provozu. Napftiklad u idiopatické hypersomnie jsou vSak ataky

spanku delsi, nemaji imperativni charakter a jedinci mivaji velké problémy s rannim

probouzenim. EDS miiZe imitovat i depresivni stavy nebo chronicky tnavovy syndrom,
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avSak normalni nélez pii vySetfeni MSLT je kritériem k vyvraceni diagnézy narkolepsie
(Neviimalova & Sonka, 2020). Na druhou stranu byvaji t&7ké ataky spanku zamétiovany
za epilepsii, synkopy, pifechodné ztraty védomi ¢i poruchu pozornosti s hyperaktivitou
(Attention Deficit Hyperactivity Disorder — ADHD) (Bassetti et al., 2019).

1.7.3 Spankové halucinace

Vyskyt spankovych halucinaci a bizarnich snli mize byt predevSim u déti Spatné
diagnostikovan jako piiznak schizofrenie (Nev§imalova & Sonka, 2020). TaktéZ vyskyt
spankovych paralyz a halucinaci svéd¢i o diagndze narkolepsie, ale mohou se vyskytovat
i u jinych neurologickych, spankovych ¢i psychiatrickych poruch (Bassetti et al., 2019).

,,Jako zvlastni podjednotkou NTI jsou vsak podle ICSD-3 razeny pripady onemocnéni,
drive oznacované jako sekundarni narkolepsie: autoimunitni ¢i paraneoplasticka
onemocneni CNS, nadory, poranéni, cévni a zanetlivé léze CNS s postizenim
hypothalamu. “ (Neviimalova & Sonka, 2020, s. 144). Musi viak spliiovat diagnostické
znaky NT1 (Nev$imalova & Sonka, 2020).

1.8 Terapie

Narkolepsie je onemocnéni léCitelné, ale nevylécitelné. Ptiznaky Ize vSak zmirnit nebo
zcela potladit a dostupné 1é¢ebné metody mohou pomoci ke zvySeni kvality zivota jedince
s narkolepsii. Lécba se odviji od zavaznosti ptiznakl. V soucasné dobé zahrnuje
optimalni zpiisob 1é€by narkolepsie symptomatickou farmakologickou 1é€bu doplnénou

o nefarmakologickou, behavioralni terapii.

1.8.1 Nefarmakologicka lécba
Nefarmakologicka strategie 1€cby zahrnuje dodrzovani urcitych rezimovych opatfeni a
rizné behavioralni techniky (Bhattarai & Sumerall, 2017b).

Vzhledem k obecné malému povédomi o narkolepsii je pacientim
s diagnostikovanou narkolepsii dalezité poskytovat relevantni informace a vzdélavat je
ohledné¢ symptomti onemocnéni, o dopadii na psychosocialni aspekty zivota nebo o
dostupnosti behavioralni ¢i farmakologické 1écby (Bhattarai & Sumerall, 2017b).

Dalsi technika ke zlepSeni predev§sim EDS je dodrzovani optimalni spankové
hygieny. Pacient s narkolepsii by mél dodrzovat konzistentni spankové navyky zahrnujici
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dostatecny pocet hodin no¢niho spanku a planovat si kratké denni spanky (Marti et al.,
2009). Denni spanek by mél trvat pfiblizné 15 az 20 minut a mél by byt naplanovany
dvakrat az tfikrat denné. Zdifimnuti delsi nez 30 minut by mohlo vést naopak ke zvySené
ospalosti. Kratké denni spanky pozitivné ovlivituji EDS a efektivné snizujici spankové
ataky béhem dne (Franceschini et al., 2019). Je doporuc¢ené se nékolik hodin pted
spankem vyvarovat kofeinu, tabaku, alkoholu ¢i tézkym jidlim (Bhattarai & Sumerall,
2017D).

Kognitivné-behavioralni terapie (KBT) narkolepsie je v posledni dobé
oznacovana jako vyznamna soucast 1éCby, ktera podstatné napomahd ke zmirnéni EDS
nebo 1écbé depresi, které jsou Castym piidruzenym piiznakem narkolepsie. KBT se
zaméfuje na dodrZzovani optimalni spankové hygieny, dodrzovani farmakoterapie,
planovani dennich spanki, kontrolu podnétii ke zmirnéni epizod kataplexie, navozovani
hypnézy ke zmenSeni zdvaznosti spankové paralyzy, svalovou relaxaci pomahaji ke
zvladani Gzkosti a dalsi (Agudelo et al., 2014).

Ptimétend fyzicka aktivita béhem dne mize pomoci jedincim piekonat projevy
inavy a ospalosti a zlepsit jejich pracovni vykonnost (Nev§imalova & Sonka, 2020).
Studie z roku 2007 prokazala, ze u mysi s nizkou hladinou hypokretinu se pti béhu na
kole zvysila bdélost (Espaiia et al., 2007). Pravidelna fyzicka aktivita také napomaha ke
snizeni dennich spankd a zlepseni kataplexie (Filardi et al., 2018).

Doporucovana jsou také pfirodni stimulancia, jako je kdva nebo caj. Taktéz
dodrZovani urcitych dietnich opatfeni ma casteCny efekt na zmirnéni projevll tnavy
béhem dne. Pacienti by se m¢li vyhybat alkoholu a nadmérné konzumaci uhlohydratt

(Nevsimalova & Sonka, 2020).

1.8.2 Farmakologicka lécba
Farmakologicka 1écba je velmi G¢inna na potla¢eni nadmérné denni spavosti.

V soucasnosti je nejvice pouzivana latka modafinil (Vigil), kterda zvétsuje
centralni aktivitu sympatiku agonistickym plsobenim na adrenergni oz-receptory.
Modafinil ucinkuje pouze na EDS, na kataplexie ani hypnagogické halucinace nema
zadny vliv. Pii niz8ich davkach je podavéan pouze jednou denné v rannich hodinéch, pfi
vys§im davkovani je vhodné davku rozdélit do dvou dil¢ich davek rano a v poledne.
Doporucené davkovani je 100 az 400 mg za den. Modafinil ma dlouhodoby a staly efekt

s minimem nezadoucich ptiznakt. Mezi mozné nezadouci ucinky patii bolesti hlavy,
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nervozita, nauzea, alergicka kozni reakce ¢ deprese. V Ceské republice je modafinil
prozatim vyuzivan pouze na 1é¢bu narkolepsie (Neviimalova & Sonka, 2020).

Ke zmenseni projevi EDS jsou pouzivana centralni stimulancia. Nejrozsifenéjsi
latkou u nas je derivat amfetaminu — metylfenidat (Ritalin). Davkovani je odvozeno dle
zavaznosti onemocnéni. Po¢ate¢ni davka se pohybuje okolo 10 mg rano a v poledne a je
postupné zvySovana v tydennich intervalech o 5 az 10 mg. Béznd davka Ritalinu se
pohybuje okolo 30 mg za den, rozdélenych do dvou az tii davek denné (Ptihodova, 2013).
Posledni davka by méla byt do 16. hodiny. U déti se béZné& nevyskytuji Zaddné nezadouci
ptiznaky, problematicka tolerance je spiSe u starSich lidi. Ritalin je vazan na opidtovy
recept, avSak nebyl u né& popsadn vznik zavislosti s potiebou zvySovani davky
(Nevsimalova & Sonka, 2020).

Ke zmirnéni projevi kataplektickych zachvatii a ostatnich projevi disociovaného
projevii narkolepsie (Nevsimalova & Sonka, 2020). Je jedinym doporudenym lékem pro
léébu EDS i kataplexie (Bhattarai & Sumerall, 2017b). Ptsobi a stimuluje dopaminergni
pfenos prostfednictvim GABAg — receptori. V ramci problémi se spankem Xyrem
uspesné snizuje pocet probuzeni za noc, pozitivné pisobi na fragmentovany no¢ni spanek
a zvysSuje délku hlubokého spanku NREM. Davkovani 1€kt je rozdéleno do dvou dennich
davek vecer a v pribéhu noci. Zahajovaci davka Xyremu za¢in4 na 4,5 g za den a dle
potieby je mozno davku zvysit aZ na 9 g za den. NeZadouci G¢inky Xyremu mizou byt
vyskyt NREM parasomnii (porucha probouzeni z NREM spanku), tbytek hmotnosti,
zhorSené dychani béhem noc¢niho spanku, no¢ni pomocovani, nauzea nebo vomitus
(Nevsimalova & Sonka, 2020).

Dalsi ztad 1ékt ucinkujicich na pfiznaky narkolepsie jsou tricyklicka
antidepresiva. Pisobi hlavné na kataplektické zdchvaty, spankové obrny a hypnagogické
halucinace. Nejvice vyuzivany je klomipramin (Anafranil) (Nev§imalova & Sonka,
davce 10 mg za den (Prusinski & Hugo, 1993). Uziva se jednou denné v rannich hodinach
a jeho bézna davka se pohybuje od 25 do 150 mg denné. Déle se vyuzivaji antidepresiva
III. generace, které selektivné inhibuji zpétné vychytavani serotoninu. Do této skupiny
spada citalopram, escitalopram, sertralin, paroxetin a dal§i. Pfi ndhlém vysazeni
antidepresiv muze dojit K masivnimu nahromadéni kataplektickych zachvati (status
cataplecticus) (Neviimalova & Sonka, 2020). K jejich dal§im nezadoucim uéinkiim patii

pokles krevniho tlaku, ztizeni ejakulace u muzl, poruchy srdecniho rytmu, obtize pti
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moceni (Prusinski & Hugo, 1993). Naopak pomérné novym lékem na trhu je pitolisant
(Wakix), ktery ptsobi ptes histaminové Hs — receptory. Zahajovaci davka je 9 mg a
maximalni mozna davka je 36 mg za den. Doporucené davkovani Wakixu je jednou denné
v rannich hodinach pii snidani (Nev§imalova & Sonka, 2020).

Farmakologickd 1éc¢ba narkolepsie doplnuje nefarmakologickou 1écbu, avsak
nenahrazuje ji. Nejoptimalnéjsiho stavu a kvalitniho Zivota lze dosdhnout kombinaci

obou lécebnych pristupt (Bassetti et al., 2019).

1.9 Psychosocialni aspekty

Kryger et al. (2005, dle Buskova, 2006) uvadi, ze nejvétsim psychosocialnim problémem
je pozdni diagnostika narkolepsie. Dle vyzkumi probihajicich v 80. az 90. letech ve
Spojenych statech byla zjisténa velmi dlouha doba od projevu prvotnich ptiznaki
k diagnostice tohoto onemocnéni. Doba stanoveni diagnézy byva cca 15 let a Casto je
prvotné chybn¢ zaménéna za epilepsii (Kryger et al., 2005, dle Buskova, 2006). Stanoveni
Spatné ¢i pozdni diagnézy mé zna¢né dopady na psychicky stav jedince a Casto se na
tomto zakladé muze rozvinout reaktivni deprese (Alaia, 1992; Roth & Nevsimalova,
1975, dle Buskova, 2006).

U narkoleptickych pacientii jsou shodné urcité osobnostni rysy, které vznikaji na
podkladé tohoto onemocnéni. Tito jedinci vétSinou prokazuji submisivnéjsi sklony, trpi
nedostatkem sebedlveéry a maji negativni sebeobraz. Maji sklony k depresivnimu ladént,
pocitim osamoceni, nepochopeni, k izkostem (Lemoine & Nicolas, 2004; Sachs &
Levander, 1981, 1983, 1987, dle Buskova, 2006). Na podklad¢ vzniku téchto spole¢nych
povahovych ryst se mluvi o tzv. ,,narkoleptické osobnosti*“ (NevSimalova et al., 1996;
Spackova, 1998, dle Buskova, 2006). U mladsich jedincti jsou naopak &asté agresivni
sklony (Nevsimalova, 2006).

Morse a Sanjeev (2018, dle Tadrous et al., 2021) uvadi, Ze , narkolepsie je
neurologické onemocnéni, které miize predisponovat k rozvoji socidlnich a profesnich
dysfunkci “. Narkolepsie je spojovana se ztizenym fungovanim v kazdodennim Zivoté, se
studijnimi a profesnimi problémy a negativnim dopadem na osobni a socialni vztahy lidi
trpicich timto onemocnénim (Emsellem et al., 2020; Flores et al., 2016; Kapella et al.,
2015, dle Tadrous et al., 2021).

Dle Danielse et al. (2001) a Dauvilliers et al. (2009) bylo ve studiich zabyvajicich

se vztahem mezi narkolepsii a kvalitou Zivota zji§téno, Ze vice nez 57 % lidi s narkolepsii
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trpi depresi. Pfi¢inou depresivnich stavi jsou ziejmé pfidruzené symptomy narkolepsie,
jako napf. socialni stazenost, zhorSena pozornost nebo tnava, které do znacné miry
ovliviluji socialni zZivot jedince (Fortuyn et al., 2011).

Dle Fortuyne et al. (2010) bylo ve studii zabyvajici se vztahem narkolepsie a
uzkostnych poruch potvrzena u 53 % lidi trpici narkolepsii pfitomnost tzkostnych
poruch. Taktéz bylo zjisténo vyssi riziko sebevrazednych myslenek zpisobenych vyssi
denni spavosti (Chellappa & Aratjo, 2006).

Nadrchalova (2021) provedla vroce 2021 kvalitativni vyzkum zabyvajici se
psychosocialnimi aspekty zivota lidi s narkolepsii. Data byla ziskavana skrze
polostrukturované rozhovory. Dle této studie byla u lidi s NT1 nebo NT2 zjisténa snizena
kvalita zivota projevujici se depresivnim prozivanim, horSimi Skolnimi vysledky,
strachem z budoucnosti, strachem se zvladanim matetské role ¢i z vykonnosti
v pracovnim prostiedi. Nejvice zasazenymi oblastmi timto onemocnénim bylo
studium/vzdélani, zaméstnani a okruh zajmu. VétSina z dotdzanych trpi vycitkami
Z nedostatec¢nosti a pochybami o svych schopnostech. Dilezitd je pro né socidlni sit’
vztaht, ve které naleznou podporu a pochopeni.

Dle Culbertsona and Brucka (2005) je mezi jedinci s narkolepsii velka variabilita
Vv subjektivnim vnimani jejich Ziti. Jednim z dulezitych bodd ovliviiujicich dopady
narkolepsie na pacientiv Zivot je zfejm¢ jeho vlastni vnimani nemoci. Kvalita Zivota
s timto onemocnénim miiZze byt tedy zakotvena v udrZeni pfijatelného socidlniho

fungovani — tedy v udrzovani piijatelnych rodinnych, ptatelskych ¢i pracovnich vztaht.

2 Kvalita zivota

2.1 Vymezeni pojmu kvalita Zivota
Kyvalita Zivota je velmi nejednoznacné¢ definovany, multidimenzionalni a rozséhly pojem.
Tento koncept v poslednich desetiletich nabyl vyznamu v mnoha oborech k hodnoceni
individualniho i obecného lidského ziti. Hodnoceni kvality Zivota je nejbe€znéji provadéno
kvantitativni dotaznikovou metodou, ktera zjist'uje aktualni zdravotni stav jedince a jeho
fungovani v kazdodennim zivoté (Ktizova, 2005, dle Zeman, 2008).

Dle Kiivohlavého (2004, dle Zeman, 2008) je kvalita zivota urcita vlastnost
Cloveka, kterou nelze presné zméfit ani jinak vydefinovat pomoci ¢isel. Dle Payne (2005)

ma kvalita zivota dv€é dimenze — subjektivni a objektivni. Subjektivni oblast zahrnuje
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lidskou emocionalitu a vSeobecnou spokojenost. Objektivni kvalita Zivota vyplyva
Z plnéni pozadavki spolecnosti, socialniho statusu a fyzického zdravi.

Svétova zdravotnicka organizace (World Health Organization — WHO) definuje
kvalitu zivota jako , individudlni vztah cloveéka kjeho viastnim Zivotnim cilum,
ocekavanym hodnotam a zajmim, v daném kulturnim, socialnim a enviromentdlnim
kontextu,, (World Health Organization, 2007). Dle své definice roz¢lenuje kvalitu Zivota
(Quality of Life — QoL) do Sesti zakladni oblasti, které se vyskytuji v zivotech vSech lidi
bez rozdilu v€ku, pohlavi, postizeni ¢i etniky. Témito oblastmi jsou fyzické zdravi (bolest,
energie, unava, spanek a odpocinek, sexudlni aktivita...), psychické zdravi (mysleni,
uceni, pamét, sebehodnoceni...), uroven samostatnosti (mobilita, kazdodenni aktivity,
schopnost pracovat, komunikaéni schopnosti...), socidlni vztahy (socialni podpora,
osobni vztahy...), prostredi (svoboda, bezpeci, dostupnost zdravotni a socidlni péce,
finan¢ni zdroje, fyzikalni prostfedi — znecisténi, hluk, provoz...), dusevni stranka (vira,

spiritualita...) (World Health Organization, 2012).

2.2 Hodnoceni kvality Zivota

Na kvalitu zivota je nahliZeno z mnoha rtznych uhli a v mnoha védnich odvétvich
pracuji s konceptem QoL. Védecké discipliny hovorici o kvalité zivota jsou piedev§im
psychologie, sociologie, kulturni antropologie, ekologie a medicina (Zeman, 2008).
Nastifiuji zde pohled na kvalitu Zivota z hlediska psychologie, mediciny a sociologie. Pro
ucely mého vyzkumu zjiStovani kvality zivota u chronického onemocnéni je
nejdilezitéj$i koncept kvality zivota z hlediska medicinského, tj. kvalita Zivota
podminéna zdravim (HRQoL).

Pod psychologickym pohledem na kvalitu zivota se skryva snaha zjistit
subjektivné prozivanou zivotni pohodu a spojenost se svym bytim (Kfivohlavy, 2006).
Castym konceptem zkoumajicim kvalitu Zivota je zde SEIQoL (The Schedule for the
Evaluation of Individual Quality of Life), neboli program hodnoceni individualné
chdpané kvality Zivota (Zeman, 2008). Psychologicky pfistup zatazuje do zjiStovani
kvality zivota termin ,,well-being“ neboli spokojenost ¢i socialni pohoda. Ta je
definovana dlouhotrvajicim pocitem pozitivnich emoci a pozitivnim nahlizenim na sebe
sama (Dolezalova, 2003, s. 71, dle Vad’urova et al., 2005).

V sociologickém pojeti je kvalita zivota odvozena od socialniho statusu, majetku,

vzdélani, rodinného stavu, zivotniho stylu (Vurm et al., 2002).
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Z medicinského hlediska se QoL zkouma zpohledu psychosomatického a
fyzického zdravi. Nejcastéji uzivanym hodnoticim konceptem kvality Zivota je zde
HRQoL, tj. kvalita Zivota podminéna zdravim. Standardizované dotazniky meéfi jak
subjektivni, tak zaroven kvantifikovatelnd méteni chapani kvality Zivota jedince ve
fyzické, emociondlni a socidlni sféte (Vurm et al., 2002). Dle Hnilicové (2005) je
nejhojnéji vyuzivanym nastrojem dotaznik SF-36, ktery cili na Siroké spektrum kvalit
zivota. Lékafi aplikujici celostni pfistup k pacientovi, tzn. zabyvajici se i
psychosomatickou strankou ¢lovéka, upozoriiuji na vliv dalSich faktorti na uspéSnost
1&¢by. Zlepseni urovné zivotniho stylu, trovné zZivotospravy, vyieseni osobnich problému
a neshod muze byt napomocnéjsi k 1é¢bé nemoci nez medikamentozni terapie (Zeman,
2008).

Psychiatr Radkin Honzdk uvadi, Ze , psychicka slozka se ucastni kazdého
onemocnénti, at’ si to uvedomujeme nebo ne“. Dotaznik SF-36 pouzity pro mé vyzkumné
ucely byl shledan jako dotaznik s vysokou mirou validity a reliability pro méteni HRQoL
u 0sob s chronickym onemocnénim, ktery se navic konceptem kvality zivota spojeného

se zdravim v jeho emocionalni i socialni sféfe zabyva (Cech, 2012).

2.3 Nastroje méreni kvality Zivota

V klinické praxi je vyuZivana Siroka Skéala nastrojii mapujicich kvalitu Zivota. Tyto
nastroje metfeni zdravotniho stavu lze rozdélit na nastroje generické a nastroje specifické
pro dané onemocnéni nebo na urcité hledisko kvality Zivota. DalSim typem jsou specialni
neuropsychologické testy. Standardizovanym zpusobem zjistovani kvality Zivota jsou
dotazniky (Gurkové, 2011).

Generické nastroje métfeni zdravotniho stavu byly hojné vyuzivany na zacatku
osmdesatych let. Jejich cetna distribuce méla za cil porovnat kvalitu Zivota mezi zdravou
a nemocnou populaci. Prvni vytvofené nastroje se zamétovaly spiSe na oblast fyzického
zdravi a hodnoceni funkéniho stavu. Dodnes jsou nékteré z nich mylné fazeny mezi
nastroje méteni kvality Zivota, napt. Sickness Impact Porfile (SIP) nebo Nottingham
Health Profile (NHP). Dle autort dotaznikl bylo cilem vytvofit nastroje, ktery by métily
zdravotni stav prostiednictvim vyhodnoceni behavioralnich aspektii pacienta. Navzdory
tomu jsou tyto dotazniky uvadény jako nastroje k méfeni QoL. Vzhledem k uzkému
zameteni téchto dotaznikd byly Vv reakci na né v dalsim obdobi vyvinuty dotazniky

rozsédhle mapujici psychickou, socidlni a existencionalni dimenzi zdravi. Dodnes jsou
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nejvice vyuzivané dva z téchto dotazniki — European Quality of Life Questionnaire (EQ-
5D) a SF-36. EQ-5D je dotaznik méftici obecnou kvalitu Zivota (Gurkova, 2011). SF-36
je dotaznik vytvotfeny k méfeni HRQOL a je vyuzivan v mnoha klinickych studiich. Jeho
zkracenou verzi je SF-12, obsahujici pouze 12 otazek (Vanaskova & Bednar, 2013). Vice
o dotazniku SF-36 v nasledujici kapitole 3.

Ze stran psychologti se vznasela kritika na nejasnost mezi dotazniky métici kvalitu
zivota a kvalitu zdravotniho stavu (Cummins, 2004; Bradley, 2000; Speight et al., 2007).
Reakci WHO bylo vytvoreni generického dotazniku World Health Organisation Quality
of Life (WHOQOL) rozsifujiciho zamér chapani kvality Zivota (Dragomirecka &
Bartoniova, 2004).

Druhym typem nastroji meéficich kvalitu Zivota jsou specifické néstroje
zaméfujici se na danou populaci nebo oblast. Jejich vyhoda je v citlivéjsim zhodnoceni,
vEtsi presnosti a schopnosti zaznamenat efektivitu oSetfovatelské intervence. Zaroven
jejich vymezeni na urcitou oblast, onemocnéni nebo populaci je taktéz jejich
potenciondlnim handicapem. Pfikladem specifickych nastroji je napi. dotaznik hodnotici
kvalitu zivota pacienta v souvislosti S poruchami zpisobenymi nadmérnou spavosti
Functional Outcomes of Sleep Questionnaire (FOSQ), skala hodnotici socialni,
psychologické a fyzické hledisko u revmatoidnich onemocnéni Arthtris Impact
Measurement Scale (AIMS), dotaznik pro hodnoceni kvality zivota u osob zijicich s HIV
Medical Outcomes Study HIV (MOS-HIV) nebo dotazniku zjistujiciho kvalitu Zivota
0sob s epilepsii Epilepsy Surgery Inventory (ESI) (Vad’'urova et al., 2005). Pro vybrané
neurologické onemocnéni byly také vytvoreny specifické nastroje na méfeni kvality
zivota, napt. Parkinson's disease questionnaire (PDQ-39) méfici kvalitu zivota lidi
s Parkinsonovou chorobou nebo Multiple sclerosis quality of life questionnaire
(MSQOL54) hodnotici kvalitu zivota jedince s roztrousenou sklerézou (Vanaskova &

Bedndt, 2013).

3 Dotaznik Short Form-36

Short Form-36 je forma generického dotazniku zjistujiciho kvalitu zivota v souvislosti se
zdravim. Byl vytvofen autorskym kolektivem Ware et al. roku 1992. Cilem autort bylo
vytvoreni dotazniku, ktery by dokéazal zhodnotit oblasti tykajici se zdravi bez souvislosti

se specifickym typem onemocnéni nebo typem lé¢by (Gurkova, 2011). Vyhodou
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dotazniku je jeho vysoka citlivost ke vS§em zdravotnim problémim tykajici se fyzické
kondice a k obecnému psychickému zdravi (Reifenauer & Hoskova, 2018). Dotaznik SF-
36 byl vytvoten v reakci na kratké, stru¢né, casto velmi vSeobecné zamétené dotazniky a
naopak dlouhé, problematicky aplikovatelné dotazniky (Gurkova, 2011). Dotaznik je
jakousi zlatou stfedni cestou pro jeho Sirokou aplikovatelnost a srozumitelnost
(Hnilicova, 2005). Dotaznik se vyuziva v klinické a vyzkumné oblasti, pfi vyzkumu
statistickych dajii o zdravotnim stavu populace a pro zaméry farmakoekonomickych
analyz (Gurkova, 2011).

Ceska verze tohoto dotazniku vznikla v roce 2002 jako soudast mezinrodniho
projektu na Zdravotné socialni fakulté Jihodeské univerzity v Ceskych Budgjovicich (Petr
etal., 2002, s. 10-15, dle Vad’urova et al., 2005). Autofi ptekladu jsou Zden¢k Sobotik a
Petr Petr. Pieklad dotazniku je vyvinut na zdklad¢€ originalni verze 36-ltem Form Survey
Instrument dotazniku, ktery vlastni spole¢nost RAND Corporation. Spolecnosti RAND
bylo udéleno povoleni k prekladu, ale tento Cesky pieklad nebyl spolecnosti RAND
pfezkouman. Verze pouzita K vyzkumné &asti je z19. 10. 2018. V CR je pouzivan
dotaznik ke zjistovani indexu HRQoL u mnoha somatickych onemocnéni, jako naptiklad
u diabetu nebo u neurologickych onemocnéni. V posledni dekadé zacina byt stale hojnéji
vyuzivan také u dusevnich nemoci (Klinika adiktologie 1. LF UK a VFN v Praze, 2019).

SF-36 je vyhodnoceno dle manualu od autora dotazniku Johna E. Ware. Proces
skorovani polozek prevede hruby skor na hodnoty transformované na Skale 0-100. Vyssi
skor indikuje lepsi zdravotni stav, nizsi skor horsi zdravotni stav. Vysledny skor pod 50
1ze interpretovat jako pod normou obecné populace. U Zen byva obecné nizsi skor nez u

muzu (Jenkinson et al., 1993, dle Reifenauer & Hoskova, 2018).

3.1 Historie vyvoje dotazniku SF-36

Béhem experimentu Health Insurance Experiment (HIE) nékolik ucastniki odmitlo
dokoncit zdlouhavé zdravotni prizkumy. Tento fakt podnitil zvySeni zdjmu o zkracené
pruzkumy zjistujici zdravotni stav (Ware et al., 1980, dle Ware et al., 1997). Ware s jeho
spolupracovniky vyvinuli kratky Sminutovy prizkum, ktery bylo mozné uskutecnit po
telefonu. Tato strategie ziskavani potrebnych dat zafungovala dobfe pii navazovani
spoluprace a poskytla predbézna data posilujici vytvoireni Skal v kratkém tvaru (Ware et

al., 1997).
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Prvni pokus o zkonstruovani komplexniho kratkého zdravotniho dotazniku byl
sestrojen pro celostatni prizkum zroku 1984 pod vedenim Louise Harrise and
Associates. Byl slozen z 18 polozek a méfil fyzickou aktivitu, omezené fyzické aktivity
v disledky zhorSeni fyzického zdravi, celkové psychické zdravi a aktualni vnimani zdravi
(Montgomery & Paranjpe, 1985, dle Ware et al., 1997). V roce 1986 byl dotaznik dopInén
o dalsi dvé polozky — spoleCenska aktivita a télesnd bolest, ¢imz byl vytvofen 20
polozkovy kratky dotaznik znamy pod nazvem Short Form-20 (SF-20) (Ware et al., 1992
dle dle Ware et al., 1997). Dle Ware et al. (1997) bylo nejtézsim ukolem vybrat 8
zdravotnich skal do finalni verze dotazniku z vice nez 40 moznych §kal a koncepta, které
byly v Medical Outcomes Study (MOS) studovany. Dal$i zvazované zdravotni skaly byly
— zdravotni potize, sexudlni fungovani, rodinné fungovani a dostate¢nost spanku (Ware
etal., 1997).

Findlni verze dotazniku SF-36 se skladd z osmi kategorii, které reprezentuji
celkové fyzické a psychické zdravi.

Celkové fyzické zdravi (Physical Component Summary — PCS) je reprezentovano ¢tyfmi
kategoriemi — fyzicka aktivita, omezeni fyzické aktivity, t€lesna bolest a celkové vnimani
zdravi. Celkové psychické zdravi (Mental Component Summary — MCS) je tvoieno
taktéz Ctyfmi kategoriemi — vitalita, spoleCenska aktivita, omezeni zptisobené emoc¢nimi
problémy a celkové psychické zdravi. Vyhodnoceni obou hlavnich kategorii — PCS a
MCS je vypocitano jako prosty aritmeticky primér jednotlivych dimenzi (Fayers &
Machin, 2000, s. 18, dle Gurkova, 2011). Soucasti dotazniku je i jednopolozkové
zhodnoceni zmény zdravotniho stavu v horizontu jednoho roku (Vad’urova et al., 2005).
V ramci projektu The International Quality of Life Assesment byla ptivodni verze
ptfeloZena, standardizovéna a validizovdna ve vice nez 15 statech. Diky tomuto se
dotaznik SF-36 zafal hojné vyuzivat v méfeni kvality Zivota a dodnes je jednim
Z nejpouzivanéjsich nastroji v oblasti HRQoL. Dotaznik se vyuziva v mnoha studiich,
jako napt. Treatment of Cancer nebo European Organization for Research. Hlavnim
pfinosem dotazniku je jeho standardizace, ktera umoznuje porovnavani vzorkl pacientli
na celém svéte. Jeho zkracené verze jsou SF-20 obsahujici 20 polozek a SF-12 obsahujici
12 polozek (Gurkova, 2011).
V roce 1996 autor dotazniku Ware ptedstavil verzi 2.0 SF-36, kterd piinasela nékolik
vylepSeni stavajiciho dotazniku SF-36. Mezi tato vylepseni patfila napt. prehledné;si
rozlozeni dotazniku, zmény formulaci urcitych polozek, vylepsené usporadani otazek,

lep$i kompatibilita s verzemi dotazniku pielozenymi do jinych jazyku a vylepSeni
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skorovaciho systému (Ware, 2000). V mé bakalaiské praci byla pouzita verze dotazniku
2.0 SF-36.

3.2 Administrace dotazniku

Dotaznik SF-36 je mozné administrovat vlastni osobou nebo za pomoci administrace
vyskolenym tazatelem. MuiZe probihat osobné ¢i telefonicky a je uréen pro osoby starsi
14 let (Ware, 2000). Dotaznik mutze byt pacientim distribuovan u lékafe ¢i na klinice
pted vySetfenim nebo v dobé hospitalizace, ale mize byt poskytovan i v domacim
prostiedi. V manualu SF-36 je uvedeno schéma, které doporucuje, jak dotaznik v praxi
administrovat.

Prvnim krokem je zjiSténi zrakovych a ¢tecich schopnosti respondenta. V ptipadé
problému se zrakem je mozné respondentovi nabidnout vétsi typ dotazniku SF-36. Pokud
ma respondent problém se ctenim, administraci dotazniku za n¢j mtize obstarat vyskoleny
tazatel. DalSim krokem je piedstaveni dotazniku, pouceni respondenta ohledn¢ zptisobu
vyplnéni SF-36, odpovédét na vsechny respondentovy otazky, nasledné zkontrolovat
uplnost vyplnéni a podeékovat respondentovi za ochotu a ¢as. Pokud respondent nevyplnil
dotaznik cely, zeptejte se respondenta na diivody a zaznamenejte je do archu.

V manudlu je n€kolik doporuceni, co pfi administraci dotazniku ned¢€lat. Prvnim
dilezitym bodem je s pacientem nemluvit o jeho zdravotnim a psychickém stavu pred
vyplnénim dotazniku. Dale je doporuceno pacientim otazky nevysvétlovat a
neinterpretovat, nenutit je dotaznik vypliovat a snazit se, aby pacient vyplioval dotaznik
samostatn¢, bez pomoci jeho rodinnych pfislusnikti ¢i zndmych (Ware et al., 1997).
Administrace dotazniku trvd 20 az 30 minut. Vyhodou tohoto dotazniku je jeho
dostupnost, jelikoz pro vyzkumné ucely neni zapotiebi koupé licence, tudiz mize byt

pouzit zcela zdarma (Klinika adiktologie 1. LF UK a VFN v Praze, 2019).

3.3 Skorovaci systém
Pti interpretaci polozek je nutné presné dodrzovat standardy obsahu a skérovani z divodi
dosazeni zadané validity a reliability a moznosti porovnani vysledkti mezi riznymi
studiemi.

Prvni krok pfi skorovani dotazniki je vkladani dat. Data by méla byt zadavéana ve

své predkodované podobé, tzn. mélo by byt zapsano ¢islo, které pacient oznacil. Nékdy
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vsak mohou nastat nejasnosti ohledn¢ zapisu oznaceného cCisla. V ptipadé, ze pacient
ozna¢i dvé odpovédi, které mezi sebou koreluji (sousedi spolu), zapiSe se nahodné
vybrané Cislo z téchto dvou moznosti. V ptipad¢ oznaceni dvou odpovédi, které nejsou
priléhajici, se polozka koéduje jako chybéjici. Pokud pacient zakrouzkuje tfi a vice
odpovédi u jedné polozky, taktéz se s polozkou bude pracovat jako s chybéjici. Pokud
pacient misto vyznaceni odpovédi ano/ne sam napise ano/ne, koduje se polozka jako by
bylo vyznaceno ano/ne.

Dal$im krokem je piekoddovani respondentovych odpovédi na findlni hodnoty.
Vyssi finalni hodnota polozky znamena lepsi zdravotni stav. U sedmi polozek se aplikuje
reverzni bodovani. Cim vy$§i je ptvodni hodnota dané reverzni polozky, tim horsi
zdravotni stav predpoklada. Reverzni bodovani tyto hodnoty obrati a tim je zajisténo, Ze
¢im vyssi finalni hodnota polozky bude, tim leps$i zdravotni stav bude implikovat (Ware
etal., 1997).

V dotazniku se nachazeji dvé polozky, pro které je vyzadovana rekalibrace.
Prostfednictvim empirického zkoumani bylo zjiSténo, ze tyto dvé polozky nesplituji
podstatny predpoklad linedrniho vztahu mezi skdrem polozek a zakladnim konceptem
zdravi definovanym jejich stupnicemi. Polozky se nachéazeji v dimenzi Celkové vnimdni
zdravi a Télesna bolest. V ptipad¢ zjisténi absence urcitych dat je doporuceno pocitat
skor, pokud pacient zaznamenal odpovéd’ alespoil u poloviny poloZek na vicepolozkové
Skale. Pokud je vyplnéna vice nez polovina (v pfipadé §kal s lichym poétem polovina plus
jedna), 1ze psychometricky odhadnout chybéjici polozky. Odhad se pocita jako pramérny
skor vsech polozek z jedné skaly (Ware et al., 1997).

Nasledujici krok po piekodovani vSech polozek a zkompletovani moznych
chybgjicich dat je vypocet hrubého skoru. Hruby skor se vypocita jako algebraicky soucet
vSech odpovédi vjedné dané¢ dimenzi (viz Tabulka 3.). Tento jednoduchy zptsob
skorovani je umoznén diky rovnocennému vztahu vSech polozek v jedné dimenzi
k zakladnimu méfenému konceptu zdravi a kazda polozka je pouzita jen jednou. Tyto
nalezitosti byly rozsahle otestovany u 24 skupin pacientd (McHorney et al., dle Ware et
al., 1997).

Dal$im krokem je pfevod hrubého skoru na skale od 0 do 100 dle niZze uvedené¢ho
vzorce. V Tabulce 3 jsou uvedeny informace nutné pro pouziti tohoto vzorce pro kazdou

Z osmi skal.
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Transformovany skor = ((skutecny hruby skér — nejniz§i mozny hruby skoér) / mozné

rozpéti hrubého skoru) x 100

vy

o«

hodnotami predstavuje procento z celkového mozného poctu dosazenych bodi. “ (Ware
et al., 1997, s. 6:17). Tento posledni krok neni zavazny, ale pfinaSi moznost
transformovany skor srovnat s normami zprostfedkovanymi z MOS (McHorney et al.,
1992, 1993, dle Ware et al., 1997), Narodniho prizkumu funk¢niho zdravotniho stavu
(National Survey of Functional Health Status) z roku 1990 a dalsich publikovanych i

pripravovanych studii fungujici na stejném principu skérovani.
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Tabulka 3

Vzorce pro bodovani a transformaci stupnic

Skala Soucet konecnych Min a max Mozné rozpéti
hodnot polozek mozné HS HS
Fyzicka aktivita 3a+3b+3c+3d+3e+3f 10-30 20

+3g+3h+3i+3]

Omezeni fyzické 4a+4b+4c+4d 4-8 4
aktivity

T¢lesna bolest 7+8 2-12 10
Celkové vnimani 1+1la+11b+11c+11d 5-25 20
zdravi

Vitalita 9a+9e+9g+9i 4-24 20
Spolecenska aktivita 6+10 2-10 8
Omezeni zpusobené 5a+5b+5c 3-6 3

emoc¢nimi problémy

Celkové psychick¢  9b+9c+9d+9f+9h 5-30 25

zdravi

Pozn. HS — hruby skor.

Tyto $kaly jsou sdruzeny do dvou hlavnich komponent. Skaly fyzicka aktivita,
omezeni fyzické aktivity, télesna bolest a celkové vnimani zdravi jsou sdruzeny do
celkového fyzického zdravi (PCS). Skaly vitalita, spoledenska aktivita a omezeni
zpusobené emo¢nimi problémy jsou seskupeny do celkového psychického zdravi (MCS).
Jedna polozka, oznacena jako zména zdravi, méfi subjektivni porovnani pacientova stavu
dnes a pted rokem na Skale od 1 do 5 (I=mnohem leps$i nez pted rokem, 5 = mnohem
horsi nez ptred rokem). Tato polozka neni zahrnuta do skorovaciho procesu (Von Der

Heyde, 2007).
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Skorovaci systém verze 2.0 dotazniku SF-36 pouziva algoritmy zalozené na normach pro
vsech osm stupnic a komponentu PCS a MCS, coz umoznuje lepsi interpretaci vysledka
a rozdild mezi jednotlivymi Skalami. Provedeni linearnich transformaci umoznilo
transformaci skore na standardizovany T-skor, ktery udava primér 50 a smérodatnou
odchylku 10 (Ware, 2000). Pro komponentu PCS a MCS je tedy primér stanoven na 50,
skor < 50 1ze interpretovat jako pod normou obecné populace, signalizujici horsi kvalitu
zivota. Skoér > 50 miize byt interpretovano jako nad normou obecné populace znacici lepsi
kvalitu zivota (Jenkinson et al., 1993).

ZavereCnym krokem je kontrola bodovani. Pti reprodukci formuléie, zaddvani a
zpracovani dat mize dojit k chybam, které by mohly zkreslit data a vysledek by mohl
byt nepiesny. Proto je dle manualu dirazné doporucovana finalni kontrola dat (Ware et

al., 1997).
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Vyzkumna ¢ast

4 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem této prace je zjistit, zda se lisi kvalita zivota 0S0b s narkolepsii v zavislosti
na jejim typu (NT1 ¢i NT2). Narkolepsie typu 1 je charakterizovana nadmérnou denni
spavosti, kataplexii, taktéZ disociaci REM spanku. Narkolepsie typu 2 ma obdobné
priznaky, ale rozliSujicim prvkem je absence kataplexie. Taktéz nebyva snizena hladina
neuropeptidu hypokretinu (Bassetti et al., 2019). Vzhledem k rozdilnosti klinického
obrazu narkolepsie 1. a 2. typu byla stanovena alternativni hypotéza, ktera tvrdi, ze lidé
s narkolepsii 1. typu budou mit vice snizenou kvalitu Zivota nez lidé s narkolepsii 2. typu.
Kataplexie, vyskytujici se pouze u narkolepsie 1. typu, je ndhla ztrata svalového tonu a
zpusobuje bud’ ¢astecné nebo komplexni ochabnuti svalstva a proto piredpokladam, ze
tyto kataplektické zachvaty jsou kviili jejich prudkosti, spontannosti a neptedvidatelnosti
moznym zdrojem sniZzené kvality Zivota (Dauvilliers et al., 2014). Také dle Danielse
(2001) a Beusterien (1999) bylo zjisténo, Ze jedinci trpici narkolepsii maji ¢asto problém
s vykonavanim kazdodennich aktivit, udrzovanim osobnich kontaktli a se socializaci
predevsim kvuli pfitomnosti kataplektickych zachvati. Tato formulace podporuje
alternativni hypotézu o horsi kvalité Zivota jedincti s narkolepsii 1. typu.

Nasim zdmérem bylo cil vyzkumu formulovat pomoci nésledujicich hypotéz, abychom
zjistili, jaky je vliv narkolepsie 1. a 2. typu na kvalitu Zivota u osob trpicich timto

onemocnénim.

5 Hypotézy
Ho: Lidé s narkolepsii 1. typu se v kvalité Zivota od lidi s narkolepsii 2. typu vyznamné
nelisi.

Ha: Lidé s narkolepsii 1. typu maji vyznamné snizenou kvalitu zivota oproti lidem

s narkolepsii 2. typu.
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6 Metodika

Pro mou bakaléiskou praci byla zvolena metoda prifezového dotaznikového Setfeni a
naslednou kvantitativni analyzou téchto dat ze sebeposouzeni. Data byla sbirdna pomoci
standardizovaného dotazniku SF-36 vytvoreného kolektivem Ware et al. v roce 1992,
ktery slouzi k hodnoceni HRQoL v fadé obori (Vaniaskova & Bednat, 2013). Ceska verze
vznikla v roce 2002 a autofi prekladu jsou Zden¢k Sobotik a Petr Petr. Aktualni verze
dotazniku, kterd byla pouzita k vyzkumného Setfeni je z 19. 10. 2018.

Dotaznik byl zadan pacientim pii hospitalizaci ve spankové laboratofi v NUDZ
za standardnich testovych podminek. V ptipadé potvrzeni diagndzy narkolepsie 1. nebo
2. typu byla tato data od pacientt z dotazniku SF-36 standardné zpracovéna a
vyhodnocena dle manualu od autora dotazniku Johna E. Ware.

Data byla zpracovana v podobé, v jaké byla vyplnéna pacientem (sebeposouzent).
Poté byla data ptfekddovana, zkontrolovana a byly vypocteny jejich hrubé skory. Polozky
jsou rozdéleny do osmi dimenzi, z nichz ¢tyfi dimenze definuji celkové fyzické zdravi
(PCS) a c¢tyri dimenze celkové psychické zdravi (MCS). Poslednim krokem byla
transformace hrubého skoru na skale o rozpéti od 0 do 100 (viz kapitola 3.3 Skérovaci
systém) (Ware et al., 1997). Vyssi skor znaci lepsi Groven kvality Zivota, niz$i skor znaci
horsi kvalitu Zivota. Vysledny skor pod 50 Ize interpretovat jako pod normou obecné
populace (Jenkinson et al., 1993). S témito dvéma dimenzemi — PCS a MCS byla
provedena deskriptivni statistika.

Od pacientd byla déle ziskana demografické data — vék, vzdélani, BMI, pohlavi a
pocet let trvani nemoci od vyskytu prvnich piiznaku, ktera jsou obsazena v Tabulce 4.
S témito daty byla provedena deskriptivni analyza a u kazdé polozky byly zjistény testové
statistiky — pramér, median, SD, rozsah, minimalni a maximalni hodnota dat v daném
vzorku. Poslednim krokem bylo provedeni neparametrického testu, konkrétné¢ Mannova-
Whitneyho U testu slouziciho k porovnani dvou nezavislych vybéri — v nasem ptipadé

skupiny NT1 a NT2, vice v kapitole Statistické zpracovani.

6.1 Proces sbéru dat

Proces sbéru dat probihal ve spolupraci s Narodnim tustavem duSevniho zdravi
v Klecanech pod vedenim vedouci Iékaiky oddéleni poruch spanku doc. MUDr. Jitky
Buskové, Ph.D. Data z dotazniku SF-36 byla ziskana skrze distribuovany dotaznik
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hypersomnie vytvofeny lékarskym kolektivem z NUDZ a VSeobecné fakultni nemocnice
V Praze. Vytvofeny dotaznik hypersomnie se skladal z n¢kolika dil¢ich dotaznikd — SF-
36, Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) neboli skala nemocni¢ni tizkosti a
deprese, Narcolepsy Severity Scale (NSS) neboli $kala tize narkolepsie, sebehodnotici
Skala meéfici priznaky hypersomnie, jeji nasledky a reakce na 1écbu Idiopathic
Hypersomnia Severity Scale (IHSS), skala métici zavaznost unavy Fatigue Severity Scale
(FSS), Epworth Sleepiness Scale (ESS) neboli Epworthska Skala spavosti, §kala pro
urc¢eni chronotypu Munich Chronotype Questionnaire (MCTQ) a skala na méfeni ¢etnosti
sebevrazednych myslenek Suicidal Ideation Questionnaire (S1Q).

Dotazniky byly pacientim rozdany v dob¢ jejich hospitalizace ve spankové laboratofi
v NUDZ, kam byli odeslani od doporucujiciho 1ékafe pii podezieni na spankovou
poruchu. Pacienti pfevzali dotaznik zcela dobrovolné k samostatnému vyplnéni.

Pro u¢ely mé bakalaiské prace byla pouzita ziskana data pouze z dotazniku SF-36 od
pacienti, kterym byla dle vysledki ve spankové laboratofi diagnostikovana narkolepsie

1. ¢ 2. typu.

6.2 Vyzkumny vzorek

Vstupni kritéria byla nasledujici: NT1/NT2, veék 18 az 65 let, podpis informovaného
souhlasu s tcasti ve studii. VyluCovaci kritéria pro ucast byly stanoveny nasledujici:
zavazné postizeni zraku znemoziujici vyplnéni dotaznikl, kognitivni deficit a téZzké
onemocnéni vyznamné ovliviiyjici denni aktivity.

Vyzkumny soubor se skladal z 15 osob s diagnostikovanou narkolepsii 1. nebo 2. typu.
Z vyzkumného vzorku 5 osob trpélo narkolepsii 1. typu a 10 osob narkolepsii 2. typu.
Nejnizsi vékovou hranici bylo 22 let, nejvyssi vékova hranice byla 57 let (M = 32 let).
Vzorek se skladal z 13 Zen a 2 muzl. Nejniz$i dosazené vzdélani bylo zékladni, nejvyssi
dosazené vzdélani vysokoskolské. Nejniz§i BMI bylo 17,00 a nejvyssi 39,00. Jako
nejkrat$i doba trvani nemoci od projeveni prvnich ptiznak byly 3 roky, nejdel§i uvedena
doba trvani nemoci bylo 15 let. Podrobné charakteristiky souboru jsou uvedeny v Tabulce
4.
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Tabulka 4

Demografické charakteristiky celého souboru

N Rozsah Min. Max. Pramér SD
Vek 15 35,00 22,00 57,00 32,00 9,56
Vzdélani* 15 9,00 9,00 18,00 13,40 2,97
BMI 15 22,00 17,00 39,00 25,46 5,39
Pohlavi
(muzi, %)  13,3%
Trvani nemoci* 15 12,00 3,00 15,00 8,80 3,91

Pozn. * v letech; BMI — index télesné hmotnosti.

V Tabulce 5. je uvedeno srovnani demografickych dat v zavislosti na typu narkolepsie.
Priméry u demografickych dat mezi NT1 a NT2 se vyznamné neliSily. Nejvétsi rozdil
v priméru u demografickych dat byl zaznamenan u doby trvani nemoci — skupina NT1

méla primérné o 3,30 let kratsi dobu trvani nemoci nez skupina NT2. Podrobné informace

jsou uvedeny v Tabulce 5.
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Tabulka 5

Demografické srovnani skupin — NT1 a NT2

Pramér Median SD Min. Max.
Vek NT1 31,60 29,00 9,37 22,00 45,00
NT2 32,20 29,50 10,16 22,00 57,00
Vzdélani* NT1 13,00 13,00 0,00 13,00 13,00
NT2 14,10 12,00 3,47 9,00 18,00
BMI NT1 25,50 24,40 4,49 20,00 32,00
NT2 25,45 25,50 6,02 17,00 39,00
Trvani nemoci*NT1 6,60 7,00 2,70 3,00 10,00
NT2 9,90 10,50 4,06 4,00 15,00

Pozn. * v letech; BMI — index télesné hmotnosti.

Podil osob trpicich NT1 v celém souboru byl 33,3 %. Ve vyrazné vétsim zastoupeni
byla skupina osob s NT2 (66,7 %).

Tabulka 6

Procentudlni zastoupeni osob s NT1 a NT2 v celém souboru

N Procenta Kumulativni procenta
NT1 5 33,3 33,3
NT2 10 66,7 100,0

6.3 Statistické zpracovani

Ve statistické analyze bylo operovano s témito daty: vék; vzdélani; pohlavi, BMI; doba
trvani nemoci; skupina NT1 a NT2; PCS — transformovany skoér, hruby skor; MCS —
transformovany skor, hruby skor. Skor PCS a MCS bylo ziskano dle skorovaciho systému

uvedeného v kapitole 3.3 Skorovaci systém.
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Statistické zpracovani bylo provedeno v programu IBM-SPSS 20. Nejprve byla
provedena deskriptivni statistika demografickych dat a u kazdé polozky byly zjiStény
testové statistiky — primeér, median, SD, rozsah, minimalni a maximalni hodnota dat
V daném vzorku. Nomindlni proménné (pohlavi a typ narkolepsie) byly také vyjadieny
jako procenta. Pro zjisténi testovych statistik hrubého skéru u PCS a MCS byla pouzita
taktéz deskriptivni statistika, ¢imz byl ziskan primér, medidn, SD, minimalni a
maximalni hodnota skéru v dimenzi PCS a MCS v celém souboru. Poté byl proveden
ptevod hrubého skoru u PCS a MCS na transformovany skor na skale od 0 do 100 dle
tohoto vzorce — ((skute¢ny hruby skor — nejniz§i mozny hruby skor) / mozné rozpéti
hrubého skoru) x 100. S témito transformovanymi skory u obou dimenzi PCS i MCS byla
taktéZ provedena deskriptivni statistika a byly zjiStény stejné testové statistiky jako
V prvnim piipadé.

Z dtvodu velmi malého vzorku (N=15) jsme nezkoumali normalitu rozloZeni pro
nedostatek pozorovani vyplyvajici z centralniho limitniho teorému. Pro analyzu dat byl
proto zvolen neparametricky test (vhodnéj$i nez parametricky t-test porovnavajici sttedni
hodnotu obou skupin). K testovani rozdilt kvality Zivota mezi skupinami NT1 a NT2 byl
pouzit konkrétné¢ neparametricky Manniv-Whitneyho U-test na hladiné statistické
vyznamnosti p < 0,05. Manntiv-Whitneyho U test, ktery zjistuje rozdily mezi dvéma
skupinami na jedné ordindlni proménné bez predpokladu konkrétniho rozdéleni (Mann &
Whitney, 1947; Wilcoxon, 1945, dle McKnight & Najab, 2010). Manntv-Whitneyho U
test je pouzivan typicky pro ordinalni data, kterd se odchyluji od piijatelného normalniho
déleni nebo u souboru, kde je patrnd diference v poctu subjektli ve srovnavanych

kategoriich (MacFarland & Yates, 2016).

7 Vysledky vyzkumu

Vysledky u PCS a MCS byly nejdiive stanoveny u celého souboru. U PCS a MCS byly
zjiStény testové statistiky — primér, medidn, SD a minimalni a maximalni hodnota dat
v daném vzorku. Hruby skér byl vypocitan jako algebraicky soucet vSech polozek v jedné
dimenzi. Tyto dimenze byly poté odpovidajicim zptisobem popsanym v kapitole 3.3

Skérovaci systém rozdéleny na dvé obecné komponenty — PCS a MCS.
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Tabulka 7

Deskriptivni statistika celkovych hrubych skoriit PCS a MCS u celého vzorku

N Prumér Median SD Min. Max.
PCS (HS) 15 55,71 55,80 12,63 32,20 72,40
MCS (HS) 15 42,06 45,00 12,27 19,00 60,00

Pozn. PCS (physical component summary) — celkové fyzické zdravi; MCS (mental component summary)

— celkové psychické zdravi; HS — hruby skor.

Hruby skoér byl poté pieveden na transformovany skor na skale od 0 do 100.
Transformovany skor piedstavuje procento z celkového mozného poc¢tu dosazenych bodu
(Ware et al., 1997). Tato vysledna data nam mimo jiné umoznila porovnat soubor lidi
trpici s narkolepsii 1. a 2. typu s normami odvozenymi z MOS. Primérny skoér pro PCS
a MCS je stanoven dle T-skoéru (pramér = 50; SD = 10) (Ware, 2000). Pramérny skor u
lidi s NT1 ¢i NT2 v nasSem vzorku ve fyzické komponenté byl 63,00 T a v psychické
komponenté 50,67 T. Skor u PCS se tedy nachazel lehce nad priimérem a ve skale MCS
byl primérny, viz Tabulka 8.

Tabulka 8

Deskriptivni statistika transformovanych skoru PCS a MCS u celého vzorku

N Prumér Median SD Min. Max.
PCS 15 63,00 61,00 23,28 17,00 97,00
MCS 15 50,67 48,00 2471 7,00 88,00

Pozn. PCS (physical component summary) — celkové fyzické zdravi; MCS (mental component summary)

— celkové psychické zdravi.

Stejné jako v Tabulce 8 byla opét provedena deskriptivni statistika celkovych hrubych
skortt u komponenty PCS i MCS s rozdilem, ze data u obou komponent byla rozdélena
dle typu narkolepsie. Tim byl ziskan primérny hruby skor PCS a MCS u obou skupin
zvlast.
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Tabulka 9

Deskriptivni statistika celkovych hrubych skorii v zavislosti na typu narkolepsie

Pramér Median SD Min. Max.

PCS - HS NT1 60,10 63,40 8,92 49,10 69,00
NT2 53,52 55,15 14,03 32,20 72,40

MCS—-HS NT1 44,60 45,00 10,21 33,00 57,00
NT2 40,80 44,50 13,52 19,00 60,00

Pozn. PCS (physical component summary) — celkové fyzické zdravi; MCS (mental component summary)

— celkové psychické zdravi; HS — hruby skor.

Tabulka 10. je z hlediska pfijeti nulové hypotézy klicova. Stejné jako v predchozi
Tabulce 9. byla deskriptivni statistika komponenty PCS a MCS provedena v zavislosti na
typu narkolepsie. Avsak s rozdilem, ze hodnoty v PCS a MCS byly z hrubého skoru
pfevedeny na transformovany skor, coZ nam dovoluje porovnat ziskané hodnoty
snormami odvozenymi z MOS, Narodniho prizkumu funkéniho zdravotniho stavu
(National Survey of Functional Health Status) a s dalsimi publikovanymi studiemi
zalozenymi na téchto pravidlech bodovani, tudiz jsou z hlediska mezi skupinového (NT1
a NT2) i popula¢niho srovnani kvality Zivota vyznamnéjsi. Pro sdruzeny skor v PCS a
MCS je stanoven T-skor (primér = 50; SD = 10) (Ware, 2000).

Vysledky ukazuji primérny skor, ktery signalizuje kvalitu zivota u obou skupin. U
skupiny NT1 byl vysledek PCS 70,60 T; tedy nad normou obecné populace. U MCS byl
prumérny skoér 55,00 T znacici skore nad normou obecné populace. U skupiny NT2
prumérny skor PCS dosahoval 59,20 T, tedy také nad normou obecné populace. U MCS
se skor dle Tabulky 10. pohyboval zanedbatelné pod normou obecné populace (48,50 T).
PCS bylo u NT1 1 NT2 vyssi nez MCS, coz implikuje vétsi dopady narkolepsie na

psychickou stranku ¢lovéka nez na fyzickou.
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Tabulka 10

Deskriptivni statistika transformovanych skorit v zavislosti na typu narkolepsie

Pramér Median SD Min. Max.

PCS NT1 70,60 71,00 15,59 50,00 88,00
NT2 59,20 58,00 26,21 17,00 97,00

MCS NT1 55,00 51,00 19,22 36,00 81,00
NT2 48,50 47,50 27,75 7,00 88,00

Pozn. PCS (physical component summary) — celkové fyzické zdravi; MCS (mental component summary)

— celkové psychické zdravi.

Jako prostiedek pro srovnavani kvality Zivota skupiny NT1 a NT2 byl zvolen
neparametricky dvouvybérovy Manntv-Whitneyho U test. Prvnim krokem bylo sefazeni
skoru dle velikosti bez ohledu na skupiny. Takto srovnanym hodnotdm se pfifadilo pofadi
(viz Tabulka 11 — Pramérné potadi); pokud se skupiny nelisi, primérné potadi skord by
meélo byt u obou skupin podobné. Poté se secetlo potadi (viz Tabulka 11 — Soucet potadi)
vV obou skupindch a vypocitalo U pro ob¢ skupiny u hrubého i transformovaného skoru

(viz Tabulka 12 — Mannav-Whitneyho U).
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Tabulka 11

Primérné poradi vybéru PCS a MCS u hrubého a transformovaného skoru dle typu

narkolepsie
N Primérné poradi Soucet poradi

PCS NT1 5 9,30 46,50

NT2 10 7,35 73,50
MCS NT1 5 9,00 45,00

NT2 10 7,50 75,00
PCS—-HS NT1 5 9,20 46,00

NT2 10 7,40 74,00
MCS—-HS NT1 5 8,80 44,00

NT2 10 7,60 76,00

Pozn. PCS (physical component summary) — celkové fyzické zdravi; MCS (mental component summary)

— celkové psychické zdravi; HS — hruby skor.

Vysledky Mann-Whitneyho U testu jsou uvedeny v Tabulce 12 (viz p (oboustranny test))
a dle vysledkli se neukazal statisticky vyznamny rozdil mezi skupinou NT1 a NT2 ani
V jedné zjistované oblasti. Vysledné hodnoty byly jak u transformovaného skoru PCS a
MCS (0,426; 0, 540), tak i hrubého skoru PCS a MCS (0,462; 0, 623) vétsi nez zvolena
hladina vyznamnosti 0,05.

Vzhledem k tomu, ze vysledna data ve vSech oblastech nebyly statisticky signifikantni
(na hladiné vyznamnosti p < 0,05), nemizeme na zékladé tohoto vzorku hypotézu
zamitnout, tedy s 95% spolehlivosti pfijimame hypotézu Ho a zamitdme hypotézu Ha.

V Tabulce 12 se kromé hodnot p (oboustranny test) nachazi jesté dalsi hodnoty

(Wilcoxon W; Z), které byly pii vypoctu vypomocné.
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Tabulka 12

Vysledky

Manniv- Wilcoxonovo W Z p

Whitneyho U (oboustranny

test) *

PCS 18,500 73,500 -, 797 426
MCS 20,000 75,000 -,613 ,540
PCS-HS 19,000 74,000 -, 735 462
MCS-HS 21,000 76,000 -,492 ,623

Pozn. * hladina statistické vyznamnosti p < 0,05; PCS (physical component summary) — celkové fyzické

zdravi; MCS (mental component summary) — celkové psychické zdravi; HS — hruby skor.

8 Diskuze

Narkolepsie je chronické neurologické onemocnéni a vyskytuje se dvou typech —
narkolepsie typu 1 a narkolepsie typu 2 (Nev§imalova & Sonka, 2020). NT1 i NT2
vykazuji obdobné symptomy (EDS, naruseny no¢ni spanek, hypnagogické halucinace,
spankova paralyza...), ale rozliSujicim ptiznakem je kataplexie, kterd se u NT2 nenachazi
(Miyagawa & Tokunaga, 2019). Dle Ingravallo and Ferri (2016) je narkolepsie zavazné
a chronické onemocnéni, které zasahuje téméf do vSech soucasti osobniho i socialniho
zivota. Farmakologicka a behavioralni 1é¢ba je pouze symptomaticka, a i piesto nezvlada
uspésné potlacit vSechny ptiznaky narkolepsie. Dle empirickych dat bylo zjiSténo, Ze
Ctvrtina az polovina osob s narkolepsii je kviili onemocnéni nucena zménit ¢i opustit
praci. Narkolepsie muze vést 1 k vySsi pracovni absenci kvili pracovni nemohoucnosti ¢i
urazim a lidé s timto onemocnénim jsou také nachylnéjsi k vy$s$i nezaméstnanosti a
pfedcasnému odchodu do diichodu, ¢imz jsou vystaveni socioekonomickym dopadim.
Dle Dodla et al. (2004), hlavniho autora védecké studie méfici socioekonomicky dopad
narkolepsie, bylo zjisténo, Ze narkolepsie zplisobuje zna¢nou socioekonomickou zatéz
pro jedince, jejich rodiny i spole¢nost. Ve studii bylo 59 % (N=75) respondenti trpicich
narkolepsii nezaméstnanych, a z toho 43 % uvedlo jako divod své nezaméstnanosti

narkolepsii. Celkem 13 % respondenti ze zkoumaného vzorku uvedlo, ze kvuli
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narkolepsii méli problémy ve vzdélavani a nebyli schopni dokoncit studium. Dle
Ingravallo and Ferri (2016) je stéZejnim divodem pracovni neschopnosti ziejmé
nadmérna denni spavost, ale ve studiich se ukazuje, ze vyskyt ¢etnych kataplektickych
zachvati se zda byt jesté vice invalidizujicim symptomem nez EDS.

Vzhledem k vyse zminénym zjisténim je ziejmé, Ze narkolepsie je onemocnéni
vSeprostupujici, které mize zasahovat do vSech slozek kvality zivota. Zjistovani kvality
zivota bylo u obou skupin méfen0 metodou prufezového dotaznikového Setieni. U
chronickych onemocnéni se méfeni HRQOL stavé jednim z rozhodujicich faktorti, které
napomahaji k pfijimani dal§ich 1é¢ebnych postupti. HRQoL vyjadiuje miru, do jaké
nemoc a nasledna 1é¢ba ovliviiuje pacienttiv Zivot (Hana et al., 2006). Na méteni kvality
zivota podminéného zdravim neboli HRQoL jsou nej€astéji vyuZzivané standardizované
dotazniky. ,,Zlatym standardem® je genericky dotaznik SF-36, ktery byl pouzit i v mé
studii (Zeman, 2008).

Dotaznik SF-36 je viceucelovy zdravotni dotaznik, ktery souhrnné méfi fyzické i
duSevni zdravi. Jednd se o typ generického nastroje na méteni kvality Zivota, neni tedy
limitovan Zadnou konkrétni v&kovou kategorii, kohortou ¢i skupinou s urcitym
onemocnénim (Ware et al., 1997). Zde je ale na misté zminit obecny pohled na
dotaznikové Setfeni. Dotaznikové Setfeni musi do jisté miry stale Celit kritice, jelikoZz jeji
tvorba casto vychazi ze subjektivniho pohledu tvofitele a validita u téchto Setfeni je
problematicka. Jsou zna¢né subjektivni a odpovédi respondentii podléhaji mnohym
psychosocialnim zkreslenim, napf. momentalnimu duSevnimu rozpoloZeni nebo
premorbidni osobnosti pacienta. DalSi omezeni mlZe byt nizsi citlivost k posouzeni
jemnych aspektit HRQoL vzniklé narkolepsii (napt. omezeni pfi fizeni, socidlni podpora),
jelikoz SF-36 neni specifickym nastrojem pro narkolepsii (Payne, 2005).

Vyhodnoceni jednotlivych domén HRQoL piinaSi bliz§i pochopeni, jakym
zpusobem se dopady nemoci a jeji 1écba promita do kazdodennosti zivota. Pojem kvalita
zivota je vSak do jisté miry pojem velmi subjektivni a nelze ho jednoduSe popsat Ci
kvantifikovat. Kvalita zivota ma dynamicky rozmeér, a proto jeji méfeni mize podléhat
riznym zkreslenim. Vyskyt stresovych faktorii (rozchod, imrti, st€hovani, zmeéna skoly
aj.) v zivoté nemocného mohou ovlivnit hodnoceni kvality Zivoty a tim zkreslit vysledna
data (Zeman, 2008). Zeman (2008) popisuje i snahu o objektivizaci hodnoceni kvality
zivota. S nadsazkou pfirovnava méteni kvality Zivota ke snaze méfit ,.kvalitu lasky ¢i

nabozenského presvédceni. Dle jeho slov, ,je jakdkoliv snaha o objektivizaci
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nejriuznéejsich hodnoceni kvality Zivota nemoznd, nerkuli nezadouci* (Zeman, 2008, s.
147).

Cilem mé bakalaiské prace bylo zjistit vliv narkolepsie 1. a 2. typu na kvalitu
Zivota u osob trpici timto onemocnénim. Dil¢i vysledny skér byl u skupiny NT1 nad
normou obecné populace v dimenzi PCS i MCS, u NT2 byl skor u PCS také nad normou
obecné populace a v MCS se pohyboval zanedbateln¢ pod normou. Vysledky lze
interpretovat tak, ze obé¢ skupiny vykazovaly vy$si kvalitu zivota. Toto zjiSténi je
Vv rozporu s mnoha studiemi, které poukazuji na snizenou kvalitu Zivota lidi s narkolepsii.
Naptiklad dle Tadrous et al. (2021), ktery v roce 2021 publikoval prvni systematicky
prehled a metaanalyzu dat hodnotici dopady narkolepsie na HRQoL prostifednictvim
dotazniku SF-36 bylo zjisténo, Ze lidé trpici narkolepsii vykazuji vyrazné nizsi kvalitu
Zivota v porovnani s béZznou populaci a skupinou lidi trpicich jinymi chronickymi
nemocemi. Dle Daniels et al. (2001), ktery se zabyval studii HRQoL 0sob s narkolepsii
ve Spojeném kralovstvi bylo zjisténo dle formulate SF-36 a Beckova inventaie deprese
(BDI), Ze respondenti vykazovali ve vSech dimenzich dotazniku vyrazné nizsi hodnoty
ve srovnani s normativnimi daty. Dle Tadrouse et al. (2021) dale bylo zjisténo, ze oblasti,
které¢ vykazovaly nejvétsi propad ve srovnani s béZznou populaci byla doména omezeni
fyzické role, spoleCenska aktivita a omezeni zplisobené emocnimi problémy. Dle
Danielse et al. (2001) se jako nejvice zasazené dimenze ukazaly omezeni fyzické role,
vitalita a spolecenské aktivita. Navic osoby s narkolepsii v porovnani s 0sobami s jinymi
chronickymi nemocemi, tj. diabetem, epilepsii a hypertenzi vykazovali taktéz vyrazné
niz8§i HRQoL ve v§ech doménach dotazniku SF-36 (Tadrous et al., 2021).

Z mych vysledkii dotazniku SF-36 lze vycist, Ze vice zasaZenou oblasti bylo
celkové psychické zdravi. Tyto vysledky jsou srovnatelné se studii od Kapella et al.,
(2015), ktery zjistil, ze MCS bylo obecné u lidi s narkolepsii niz§i nez PCS, z ¢ehoz
vyplyva, ze narkolepsie ma vyznamngéj$i dopad na dusevni slozku nez na fyzické zdravi
(Kapella et al., 2015). Morse a Sanjeev (2018) ve své studii nastinili moznou pii¢inu nizsi
MCS u lidi s narkolepsii. Podle jejich zjisténi je u osob s narkolepsii kvili casovym
omezenim spojenych se sniZzenou urovni energie, Unavou a socidlni izolaci nizsi
prilezitost k fyzické aktivite, kterd predikuje lepsi dusevni zdravi.

Dle vyse uvedenych vysledkl ze studii je nepochybné jasné, Ze narkolepsie je
komplexni onemocnéni promitajici se do vSech zakladnich slozek lidského Zivota. NT1 a
NT2 ma rozdilny klinicky obraz, na ktery ve vétsing studii ale neni bran zietel. Tadrous

(2021) ve svém prvnim systematickém piehledu a metaanalyzy dat hodnotici dopady
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narkolepsie na HRQoL uvadi, ze vétsina studii (N = 26) méficich kvalitu zivota u lidi
s narkolepsii neuvedla vysledky v podskupinach, tudiz nebylo mozné srovnat rozdily
mezi kvalitou Zivota u NT1 a NT2.
Z duvodu rozdilnosti klinického obrazu jsem se domnivala, ze se dopady narkolepsie na
kvalitu zivota budou u téchto dvou skupin lisit. Rozdilnost klinického obrazu NT1 a NT2
a studie, které reflektuji psychosocidlni dopady kataplektickych zachvatu na jedince mé
podnitily k zaméfeni vyzkumu na zjisténi vlivu narkolepsie na kvalitu zivota v zavislosti
na jejim typu. Napfiklad Ingravallo and Ferri (2016) ve své studii uvadi, Ze kataplexie
muze mit pii svém cetném vyskytu vice invalidizujici dopady nez EDS vyskytujici se u
obou typtu narkolepsie. Dle Danielse (2001) a Beusteriena (1999) bylo zjisténo, Ze
kataplektické zachvaty maji za nésledek problémy s vykonavanim béznych aktivit, se
socializaci a s osobnimi kontakty. Broughton & Broughton (1994) dodéava, Ze obavy
pramenici z neptfedvidatelnosti kataplektickych zachvati nuti jedince k vyhybani se
ur¢itym socidlnim situacim. To je dalsi z tvrzeni implikujici horsi socialni fungovani u
NTI1. Tyto nastinéné dopady kataplektickych zachvatl se prolinaji do fyzické, socidlni i
emocionalni sféry, ktera tvoti koncept kvality zivota podminéného zdravim (Vurm et al.,
2002 dle Zeman, 2008).

V mé reSerSi jsem nena$la studii, ktera by se zabyvala kvalitou zivota lidi
s narkolepsii v zavislosti na jejim typu, 1 pies zna¢n¢ rozdilny klinicky obraz, ktery miize
mit riznorodé dopady na proZivani Zivota, tudiZ implikovat i rozdilnou uroven kvality
zZivota. Z tohoto divodu jsem sviij vyzkum zacilila na toto téma. Stanovila jsem nulovou
hypotézu, ktera zni, Ze lidé s narkolepsii 1. typu se nebudou v kvalité Zivota od lidi
s narkolepsii 2. typu vyznamné lisit. Dle vysledki Mann-Whitneyho U testu se
neprokazal statisticky vyznamny rozdil mezi skupinou NT1 a NT2 ani v jedné zjisStované
oblasti (PCS a MCS). Vysledna data ve vSech oblastech nebyla statisticky signifikantni,
tudiz hypotézu na zékladé tohoto vzorku nemtizeme zamitnout a povazujeme ji s 95 %
spolehlivosti za platnou. Typ narkolepsie nema statisticky vyznamny vliv na kvalitu
Zivota, protoze p hodnota dosahovalo ve vsech oblastech vyssich hodnot nez 0,05, proto
musela byt nulova hypotéza pfijata. Zjisténi, Ze se mezi skupinou NT1 a NT2 nenachazi
signifikantni rozdily v urovni kvality zivota nastinuje, jaké symptomy mohou mit vice
invalidizujici vliv na HRQoL. Na zéaklad¢ téchto vyslednych dat mizeme usuzovat, Ze
kataplexie a deficit neuropeptidu hypokretinu, které jsou jedinymi rozlisujicimi prvky
mezi NT1 a NT2 nejsou symptomy, které by vyrazné snizovaly Groven kvality zivota

pacientu.
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Na vysledné hodnoty ve vzorku mohl mit vliv také vék. Primér u NT1 byl 31,60
a u NT2 32,20. Toto obdobi mladého véku je dobrym prediktorem pro vyssi kvalitu
Zivota. Se stoupajicim vékem klesa fyzicka vykonnost, kterd souvisi i s poklesem
psychického zdravi. Méni se zplisob zivota, zpomaluje se Zivotni tempo a dochazi
Kk postupnému upadku télesnych funkci. Také se v pozdéjsim véku mohou vyskytovat
finan¢ni ¢i socidlni problémy, které mohou snizovat Groven kvality zivota jedince
(Dvorackova, 2012).

Dalsi vliv na vysledné hodnoty mohla mit Cetnost a intenzita kataplektickych
zachvatli. Onemocnéni NT1 se vyznacuje oproti NT2 ptitomnosti kataplexie, ktera se ale
muze vyskytovat v riizné mife a intenzité, proto se mohli odpovédi pacientll v zavislosti
na téchto dvou faktorech vyskytu lisit. Kataplexie vyskytujici se parkrat do roka pii slabsi
intenzité pacienta fadi automaticky do skupiny NT1, ale nemusi byt natolik limitujicim
prvkem snizujicim kvalitu zivota jako u pacienta s ¢etnymi kataplektickymi zachvaty.
Namétem pro dalsi specifictéjsi vyzkum by mohlo byt roziazeni pacienti S NT1 podle
miry a intenzity kataplexie do n¢kolika skupin, u kterych by se porovnavala kvalita zivota
na zakladé¢ tohoto faktoru.

Hlavnim limitem této prace je maly rozsah souboru (N=15) a mensi podil osob

ohledné kvality zivota obecné u osob s narkolepsii jsou v rozporu s mnoha studiemi,
jejichz zavéry svéd¢i o opaku. Také nenalezeni statisticky vyznamného rozdilu v trovni
kvality zivota mezi NT1 a NT2 mohlo byt z divodu omezeného a nevyrovnané¢ho
souboru osob. Uvédomuji si, Ze soubor pacientli je limitujici. OvSem vzhledem k
prevalenci onemocnéni, ktera narkolepsii fadi k vzacnym onemocnénim, tj. 1:2000—
1:5000 k roku 2020 (Barateau & Dauvillierse (2020), bylo nesnadné najit vétsi vzorek
pacientd splilujici kritéria diagnézy NT1 ¢i NT2. Bez pomoci vé&tsi instituce bych
pravdépodobné neziskala vzorek pacientti ani v takovém rozsahu. Pfednosti mého vzorku
je jistota diagnozy dle vytyCenych diagnostickych kritérii. Dotazniky byly pacientim
zadany pfi hospitalizaci ve spankové laboratoti v NUDZ, ¢imz byla zarucena spolehlivost
klinicky diagnostikované NT1 nebo NT2 u vSech pacienti podilejicich se na vyzkumu,
ktera by pfi dotaznikovém Setfeni napt. pres internet nebyla tak evidentni.

Dalsim limitem prace je dotaznikova metoda, ktera jak jiz bylo vySe uvedeno, mize
podléhat mnohym zkreslenim, jelikoz vychazi pouze z respondentova subjektivniho

posouzeni. Také jednim z limitd mtze byt sdm dotaznik SF-36, ktery neni specifickym
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nastrojem pro narkolepsii, tudiz mize vykazovat nizsi citlivost k posouzeni vSech oblasti
HRQoL vzniklé disledkem narkolepsie.

Jako dil¢i pfinosy prace vnimam rozsSiteni povédomi o narkolepsii. Soucasné
studie (Broughton & Broughton, 1994; Plazzi et al., 2019; Bhattarai & Sumerall, 2017b;
Postiglione et al., 2018) reflektuji nedostatecnou informovanost spole¢nosti o zavaznosti
symptomt narkolepsie a o nemoci jako takové. Mezi SirSi vefejnosti chybi uznani
narkolepsie a jejich dopadti na psychosocialni stranku ¢lovéka. Nadmérnd denni spavost
byva Casto ze stran okoli stigmatizovana jako lenost, neschopnost ¢i nezajem.
| v fadach poskytovateli zdravotnické péce je nutné zvednout povédomi o narkolepsii.
Mezi zacatkem onemocnéni a stanovenim diagnozy byva dlouha prodleva, ktera vede ke
zna¢né psychické, socialni, zdravotni a ekonomické zatézi. Studie uvadi primérnou
prodlevu od prvnich ptiznakt do stanoveni diagnozy az 15 let (Thorpy & Krieger, 2014).
Nedostate¢né rozpoznani symptomu narkolepsie vede Casto i k chybné diagnostice, ktera
nemocnému piinasi zna¢nou psychosocidlni zatéz. U déti byva Casto zaménovana za
ADHD (Ohayon, 2013; Modestino & Winchester, 2013). To mize byt doporué¢enim pro
dalsi studii, ktera by se mohla zabyvat vztahem mezi ADHD a narkolepsii. Tyto dvé
nemoci se mohou na prvni pohled zdat v rozporu, ale nové vyzkumy pfinaseji hypotézy,
pro¢ by mezi nimi mohla existovat souvislost — napiiklad odpovidajici mozkova aktivita
a podobné nepravidelnosti v neurotransmiterech (Washington, 2021). Jednim z hlavnich
cili specializovanych zdravotnickych zatfizeni pro poruchy spanku, které v posledni
dekadd¢ investuji spoustu prostiedki do vyzkumu narkolepsie, je pravé snaha
minimalizovat prodlevu mezi prvnimi p¥iznaky narkolepsie a stanovenim diagnézy. Cim
diive je stanovena diagnoza, tim diive dochdzi k pfijeti nemoci, k mensi socidlni izolaci
a nizsi pravdépodobnosti rozvoje psychosocialnich potizi. V konecném disledku by veétsi

informovanost mohla vést ke zvySeni kvality Zivota jedinci s narkolepsii.
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Zavér

Cilem mé bakalai'ské prace bylo zjistit, zda se 1isi kvalita zivot u osob trpicich narkolepsii
Vv zavislosti na jejim typu (NT1 ¢i NT2). Vychazela jsem z ptesvédeni, Ze rozdilny
klinicky obraz u NT1 a NT2 muze implikovat i rozdilnou uroven kvality zivota. Dle
vysledkil studie se neprokazal statisticky vyznamny rozdil mezi skupinou NT1 a NT2 v
dimenzi celkového fyzického zdravi, ani celkového psychického zdravi, které jsou
hlavnimi dvéma doménami sdruzujicimi pod sebou 8 dil¢ich kategorii v dotazniku SF-
36. Vysledky z dotazniku SF-36 u skupiny NT1 a NT2 v mém souboru navic dosahovaly
hodnot signalizujicich lepsi HRQoL. Skoér se v dimenzi u skupiny NT1 i NT2 v PCS i
MCS pohyboval nad primérem 50, tedy nad normou obecné populace znacici lepsi
HRQoL, jen v MCS u NT2 se pohyboval zanedbatelné pod normou obecné populace. Na
tyto zaveéry je vSak nutno pohlizet na zakladé¢ limitd (viz Diskuze), jejimz
nejvyznamnéj$im je velikost sledovaného souboru.

Narkolepsie je onemocnéni, které je svou povahou celozivotni, zatézujici a
prostupujici do vSech slozek kvality Zivota jedince. Hodnoceni kvality zivota je diillezitym
aspektem, ktery poskytuje cenné informace o G¢innosti lé€ebnych intervenci, objasiiuje
dopady na kazdodenni prozivani nemocného a poskytuje lepsi multidisciplinarni péci o
pacienty. Zjisténi, ze se skupina NT1 a NT2 nelisi v Grovni kvality Zivota ptiblizuje, jaké
ptiznaky narkolepsie mohou mit vice limitujici vliv na uroven kvality Zivota.

Dalsimi dopady, které mohou ovliviiovat prozivani jedince s narkolepsii je také
nedostate¢nd informovanost a vaznost tohoto onemocnéni. Tato prace muze byt
napomocna k rozsifeni povédomi o této nemoci a tim soucasné piispét k pozvednuti

urovné kvality zivota pacientu s narkolepsii.
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5. Pro€ mezi demogtafikymi sledovanymi proménnymi je BMI? Pro¢ ne zaméstanost-nezaméstnancst jako
proménna vztahujici se k socialnimu statu a subjektivnimu hodnoceni kvality Zivota, kterou jste sledovala?
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1. jednoznacdny cil prace a stanoveni hypotézy na zakladé rozsahlych poznatku a dat z literatury.

2. perfektni teoreticka Cast, ktera popisuje pouze fakta vztahujici s k potvrzeni &i vyraceni hypotézy.

3. Prehledny popis nabizejicich se metod pro viastni vyzkum a zdGvodnéni vybéru pouzitého nastroje

4. Vysledky jsou velice detailné popsané a shrnuté v tabulkach pfimo v textu, coz usnadnuje a urychluje
¢tenari porozumnéni

5. V diskuzi jsou poctivé zvazovany faktory vedouci k nepotvrzeni hypotézy jak ve vlastnim vyzkumu tak v
porovnani s literaturou

6. Zavér je jednoznaény, srozumitelny, nabizejici mozZnosti vyuZiti vysledku prace v problematice
narkolepsie jako nevyléciteIné nemoci kvalitu Zivota pacientu.
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1. chybi mi osobni nazor &i zkusenost pro€ si studentka toto téma vybrala.

2. Demografické udaje o probandech studie: pro mé je nejasné jzarazeni BMI, se kterym se dale ve
zpracovani vysledku nepracuje

3. Vztah k oboru psychologie je zminovan v souvislosti s nefarmaklogickou terapii v teoretické casti,
predev§im metoda KBT, nicméné se pak v experimentalni &asti i diskuzi vytraci

4. Zaver je z tohoto pohledu trochu skromny co se ty€e vyuziti pychologickych metod k zlepSovani kvality
zivota pacientl s narkolepsii obou typu.
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