Informovany souhlas zdkonného zastupce

VaZeni rodice,

dovolte mi pozadat Vas o spolupraci pii tvorbé mé bakalaiské prace, jejimz cilem je zpracovat reSer$ni
souhrn dostupnych zdroji zabyvajicich se nastavenim pfistroje Gough Assist (dale CA) u pediatrickych
pacienti. Prace bude doplnéna kazuistikami pacientG spliujicich indikaéni kritéria pro ziskani
pfistroje CA. Soucésti kazuistiky bude opakované zhodnoceni v ramci vySetieni a terapie s vyuZitim
piistroje CA, fonendoskopu a pulzniho gxymetm, a déle vyplnéni dotaznikd vztahujicich se k pribéhu
terapie. Zhodnoceni bude probihat za pfitomnosti vedouci prace Mgr. Anety Koldfové a za pfedpokladu
respektovani kontraindikaci vyuZiti pfistroje CA s nim nejsou spojena zadnd znama rizika.

Pracovisté: Klinika rehabilitace a t&lovychovného lékafstvi 2.LF UK a FN Motol, d&tska ¢ast
Jméno fesitelky prace, kontakt: Barbora Valni¢kova, barbora.valnickova@gmail.com
Jméno vedouci price, kontakt: Aneta Kolafova, aneta.kolarova@fnmotol.cz

Prohlaeni

Prohlasuji, Ze jsem byl/a informovan/a o priibéhu mé&feni mého ditéte v ramci vySe uvedené bakalafské
prace a s jeho uCasti ve zminéné ¢asti prace souhlasim. Byly mi poskytnuty veskeré potfebné informace
a jsem informovan/a o tom, Ze se v ramci spoluprace mohu kdykoliv obratit na fefitelku prace s dalsimi
otazkami ¢i prosbami.

Byl/a jsem seznamen/a se skute¢nosti, Ze naméfend data a osobni idaje mého dit&te budou vyuZity pouze
pro védecké ulely a budou zpracovany a publikovany anonymné.

Dale souhlasim s pofizenim foto/video dokumentace mého ditéte a s vyuzZitim t€chto materiala
v bakalaiské praci, za podminky, Ze ziistane utajena identita ditéte.

Jsem si védom/a skuteénosti, Ze ma 1¢ast na tomto projektu je dobrovolna a od spoluprace na projektu
mohu kdykoliv odstoupit, a to i bez udani diivodu.

Jméno, piijmeni a datum narozeni vy3etfovaného ditéte:



Cislo pacienta:

PedsQL"

Dotaznik
o pediatrické kvalité zivota

Version 4.0 - Czech (Czech Republic)

ZPRAVA O MLADISTVEM (13-18 let)

POKYNY

Na nasledujici strance je uveden seznam véci, které by pro tebe mohly
znamenat problém.

Rekni nam, prosim, jak velky problém pro tebe kaZda véc pfedstavovala
v prubéhu posledniho JEDNOHO mésice zakrouZkovanim nasledujicich
moznosti:

0 jestlize neni problém nikdy

1 jestliZze neni problém témeér nikdy
2 jestlize je problem nékdy

3 jestlize je problém ¢éasto

4 jestlize je problém témér vzdy

Kazda tvoje odpovéd je spravna.
Jestlize nerozumi$ otazce, pozadej o pomoc.
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PedsQL 2
Jak velky problém pro tebe kazdéa z téchto véci pfedstavovala za posiledni
JEDEN mésic?

MOJE TELESNE ZDRAVI A CINNOSTI (problémy Nikdy T‘?{(‘f* Nékdy | Casto | TéméF
v oblasti...) nikdy vady
1. Je pro mé obtizneé ujit vice nez 100 metrt 0 1 2 3 4
2. Je pro mé obtiZné bé&Zet 0 1 2 3 4
3. Je pro mé obtizneé sportovat nebo cvicit 0 1 2 3 4
4. Je pro mé obtiZné zvedat néco tézkého 0 1 2 3 4
5. Je pro mé obtizne se samostatné vykoupat nebo 0 1 2 3 4
osprchovat
6. Je pro mé obtizné pomahat doma 0 1 2 3 4
7. Mam bolesti 0 1 2 3 4
8. Mam malo energie 0 1 2 3 4
MOJE POCITY (problémy v oblasti...) Nikdy | Téméf | Nékdy | Casto | Témsf
nikdy vidy
1. Pocituji obavy nebo strach 0 1 2 3 4
2. Pocituji smutek 0 1 2 3 4
3. Pocituji hnév 0 1 2 3 4
4. Mam potize se spankem 0 1 2 3 4
5. Mam obavy z toho, co se mi pfihodi 0 1 2 3 4
JAK VYCHAZIM S OSTATNIMI (problémy v oblasti...) Nikdy :mf Nékdy | Casto T‘fi";:f
1. Je pro mé obtizné vychazet s mymi vrstevniky 0 1 2 3 4
2. Moji vrstevnici se se mnou nechtéji pratelit 0 1 2 3 4
3. Moji vrstevnici si ze mé utahuji 0 1 2 3 4
4. Nezvladam véci, které dokaZzou moji vrstevnici 0 1 2 3 4
5. Je pro mé obtizné vyrovnat se mym vrstevnikim 0 1 2 3 4
VE SKOLE (problémy v oblasti...) Nikdy | TéméF | Nékdy | Casto | Témér
nikdy vidy
1. Je obtizné davat pozor pfi vyuéovani 0 1 2 3 4
2. Zapominam veci 0 1 2 3 4
3. Mam potize stihat své Skolni povinnosti 0 1 2 3 4
4. Chybim ve 5kole, protoZe mi neni dobfe 0 1 2 3 4
5. Chybim ve skole, protoZze musim k lekafi nebo do 0 1 2 3 4
nemocnice
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| Identifikagnigislo:

Datum:

PedsQL"

Dotaznik
o pediatrickeé kvalité zivota

Version 4.0 - Czech (Czech Republic)

ZPRAVA RODICU O MLADISTVEM (13-18 let)

POKYNY

Na nasledujici strance je uveden seznam véci, které by pro vaseho
mladistvého syna / vasi mladistvou dceru mohly znamenat problém.

Sdélte nam, prosim, jak velky problém kaZda véc znamenala pro vaseho
mladistvého syna / vasi mladistvou dceru v pribéhu posledniho JEDNOHO
mésice zakrouzkovanim nasledujicich mozZnosti:

0 jestlize neni problém nikdy

1 jestlize neni problém témeér nikdy
2 jestlize je problém nékdy

3 jestlize je probléem casto

4 jestlize je problém témér vzdy

Kazda vase odpovéd je spravna.
Jestlize nerozumite otdzce, poZadejte o pomoc.

PedsQL 4.0 Parent (13-18) Kopirovani bez povoleni je zakazano. Copyright @ 1998 JW Vami, Ph.D.
01/00 V&echna prava vyhrazena
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PedsQL 2
Jak velky problém byly nasledujici véci pro vaseho mladistvého syna / vasi
mladistvou dceru za posledni JEDEN mésic?

TELESNE ZDRAVi A CINNOSTI (problémy v oblasti...) Nikdy T:lf:’;' Nékdy | Casto Tfif::f
1. Ujit vice nez 100 metrQ 0 1 2 3 4
2. Béh 0 1 2 3 4
3. Sportovani nebo cviceni 0 1 2 3 4
4. Zvedani nééeho tézkého 0 1 2 3 4
5. Samostatné koupani nebo sprchovani 0 1 2 3 4
6. Pomahani doma 0 1 2 3 4
7. Pocity bolesti 0 1 2 3 4
8. Nizka hladina energie 0 1 2 3 4
EMOCIONALNI ZDRAVI (problémy v oblasti...) Nikdy | Tém&F | Nekdy | Casto | Témér
nikdy vidy
1. Pocity obav nebo strachu 0 1 2 3 4
2. Pocity smutku 0 1 2 3 4
3. Pocity hnévu 0 1 2 3 4
4. PotiZze se spankem 0 1 2 3 4
5. Obavy z toho, co se mulji pfihodi 0 1 2 3 4
SPOLECENSKE CINNOSTI (problémy v oblasti...) Nikdy T:If:’;' Nékdy | Casto Tfif::f
1. Vychazet se svymi vrstevniky 0 1 2 3 4
2. Jeholjeji vrstevnici se s nim/ni nechtéji pratelit 0 1 2 3 4
3. Jeholjeji vrstevnici si z néj/ni délaji legraci 0 1 2 3 4
4. Nemuze délat véci, které délaji jeholjeji vrstevnici 0 1 2 3 4
5. Ma problémy udrzet krok se svymi vrstevniky 0 1 2 3 4
SKOLNI CINNOSTI (problémy v oblasti...) Nikdy | TéméF | Nékdy | Casto | Témér
nikdy vidy
1. UdrZeni pozornosti pfi vyucovani 0 1 2 3 4
2. Zapominani véci 0 1 2 3 4
3. Stihani Skolnich povinnosti 0 1 2 3 4
4. Chybi ve 3kole, protoZe se neciti dobfe 0 1 2 3 4
5. Chybi ve Skole, protoZze musi k lékafi nebo do 0 1 9 3 4
nemocnice
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Zaznam o prubéhu domaici terapie s pouZitim kaslaciho asistenta

Jméno, pfijmeni a datum narozeni pacienta:

Zvolené nastaveni pfistroje CA:

Datum vyuZivani daného nastaveni: od

Datum

Pocet
pouziti

den

Pocet dechovych
cyklti béhem
jednotlivych pouziti
(pFip. kolik min.)

Priimérné PCF
béhem
jednotlivych
pouditi

Primérny
insuflacni tlak
bé&hem
jednotlivych
poutziti

Produkce
sputa
béhem
jednotlivych
pouziti:
ANO / NE

Pozorovano
rozvijeni
hrudniku

béhem
jednotlivych
pouziti:
ANO / NE

Subjektivni pocit
pacienta po
jednotlivych poufZiti:
1 - toleruje velmi
dobie
2 —toleruje s obtizemi
— jakymi?

3 - netoleruje




Mapi«

PedsQLTM 4.0 SF15 Generic Core Scales Research Trust

The Child, Young Adult, Adult, and Parent Reports of the PedsQL™ 4.0 SF15 Generic Core

Scales for:

- Young Children (ages 5-7)
- Children (ages 8-12)

- Teens (ages 13-18)

- Young Adults (ages 18-25)
- Adults (ages over 26)

are composed of 15 items comprising 4 dimensions.

DESCRIPTION OF THE SF15 QUESTIONNAIRE:

Dimensions Number of Cluster of Reversed Direction of Dimensions
Items Items Scoring
Physical 5 1-5 1-5
Functioning
Emotional 4 1-4 1-4
Functioning Higher scores = Better
Social 3 13 1-3 HRQOL
Functioning
School 3 1-3 1-3
Functioning

SCORING OF DIMENSIONS:

5-point Likert scale from: 0 (Never) to 4 (Almost always)

Item Scaling 3-point Likert scale from: 0 (Not at all), 2 (Sometimes), and 4 (A lot) for the
Young Child self-report

Weighting of

Items No

Extension of
the
Scoring Scale

Scores are transformed on a scale from 0 to 100

Scoring
Procedure

Step 1: Transform Score

ltems are reverse scored and linearly transformed to a 0-100 scale as follows:
0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0

Step 2: Calculate Scores by Dimensions:

e If more than 50% of the items in the scale are missing, the scale scores
should not be computed

¢ Mean score = Sum of the items over the number of items answered

Psychosocial Health Summary Score = Sum of the items over the number of
items answered in the Emotional, Social, and School Functioning Scales

Physical Health Summary Score = Physical Functioning Scale Score

Total Score: Sum of all the items over the number of items answered on all the




