
VYTVOŘENÍ A PILOTNÍ STUDIE VYUŽITÍ ČESKÉ VERZE DOTAZNÍKU „GENOMICS OUTCOME SCALE“
Autoři: Láčík Michal, Marković Andrej

Školitel: Curtisová V., MUDr
Ústav lékařské genetiky FN Olomouc, Lékařská fakulta UPOL

Úvod: Cílem genetické konzultace je odhalení etiologie genetického onemocnění, stanovení prognózy,
léčby a dispenzarizace. Následuje zjištění genetické prognózy reprodukce pacienta a rodinných
příslušníků. Pacient je o výše uvedeném informován s cílem umožnit mu údajům porozumět a naložit
s nimi tak, aby pro něj byly co nejvíce prospěšné. Úspěšnost konzultace je možné hodnotit dotazníkovým
šetřením, které využívá výsledky hodnocené pacientem (Patient-Reported Outcomes).

Cíle: Překlad dotazníku „Genomics outcome scale“ z anglického originálu do češtiny a analýza
srozumitelnosti české verze pacienty. Porovnání chápaného významu jednotlivých bodů dotazníku
s originálním míněním.

Metodika: Metodologie reflektovala doporučený postup pro překlad a kulturní adaptaci dotazníků
založených na výsledcích hodnocených pacientem. Autoři zhotovili dva na sobě nezávislé překlady
z anglického originálu do češtiny, které byly konzultovány s pěti anglicky mluvícími nelékaři. Vzniklý
dotazník byl upraven na základě konzultace se školitelem a odborným asistentem pro výuku anglického
jazyka na LF UPOL. Tato verze byla diskutována autory, školitelkou a třemi klinickými genetiky ÚLG FNOL.
Vytvořená verze, která zahrnovala více formulací jednotlivých tvrzení, byla využita pro rozhovory
s pacienty ÚLG FNOL v rámci pilotní studie. Po rozhovorech s šesti pacienty došlo k další úpravě, ve které
byly zohledněny nedostatky z předchozích rozhovorů. V následujících čtyřech rozhovorech bylo patrné
lepší porozumění významu jednotlivých tvrzení. Údaje zjištěné v rozhovorech umožnily výběr
preferovaných formulací a na jejich základě byla vytvořena finální podoba dotazníku.

Výsledky: Byla vytvořena česká verze dotazníku, která zohledňuje názory odborníků i pacientů
a zachovává mínění originální verze.

Závěr: Vytvoření první české verze dotazníku „Genomics outcome scale“ umožní hodnocení prospěšnosti
genetických konzultací, které může sloužit k dalšímu zlepšování péče i klinickému výzkumu.

Obrázek č. 2: Finální verze dotazníku
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Obrázek č. 1: Anglický originál dotazníku


