dermatologie 3.09:Sestava 1 8.6.2009 9:15 Stranka 134 /\E
e

Klinické a laboratorni prace Ces-slov Derm, 2009, 84, No. 3, p. 134-137

Kvalita zZivota pacientii s lymfedémem.
Prvni vysledky

Vojackova, N., Slavikova, S., Vatiousov4, D., Hercogova, J.

Dermatovenerologicka klinika UK 2. LF a FN Na Bulovce, Praha
prednostka prof. MUDr. Jana Hercogové, CSc.

Souhrn

Kbvalita Zivota pacienti s lymfedémem. Prvni vysledky

Lymfedém je chronicky probihajici onemocnéni, které zpiasobuje poruchy hybnosti, ovliviiuje bézné
denni aktivity, pracovni a socidlni zarazeni, psychiku a v neposledni Fadé i kvalitu Zivota.

V soucasné dobé dochazi k rozvoji vyzkumu kvality Zivota pacientii. Metody ziskavani a zpracovani dat
nejsou jednotné. Nejéastéji se vyuzivaji dotaznikové metody. Byly sestaveny ruzné typy téchto dotazniku
v mnoha zemich.

V nasem souboru jsme pouzili modifikovany dermatologicky index kvality Zivota pacienti. Dotaznik byl
zaméren na potize zpusobené lymfedémem. Dotaznik je jednoduchy a pacient je schopen jej bez dalSiho
vysvétlovani vyplnit v kratké dobé. Vyhodnoceni se provadi podle vysledného skore odpovédi: 0-30. Cim
vyssi skore, tim vétsi ovlivnéni kvality Zivota. PFi podrobnéjsim rozboru je mozno odlisit dopad na jednot-
livé oblasti Zivota.

V nasi praci jsme oslovili 35 pacienti s primarnim lymfedémem a 35 pacientii se sekundarnim lymfedé-
mem dolnich koncetin. Dotazniky jsme zpracovali a skore porovnali v obou skupinach a s jinymi dermato-
logickymi onemocnénimi.
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Summary

Quality of Life in Patients with Lymphedema. First Results

Lymphedema is a chronic disease that impairs mobility, everyday activities, working and social position,
psyche and last, but not least, the quality of life of the patient. Recently, the quality of life of the patient
research is evolving. Methods of data collection and processing are not unified yet. Questionnaires methods
are used most frequently. Various questionnaires were developed in different countries. In our study we
used the modified Dermatology Life Quality Index. The questionnaire focussed on complaints caused by
lymphedema is simple, so that can be filled-out in a short time. The evaluation is based on the final score
ranging from 0 to 30. The higher score is the more serious impairment of the quality of life is present. More
detailed analysis allows differentiation of impact on particular aspects of life. In this study 35 patients with
primary lymphedema and 35 patients with secondary lymphedema were interviewed. Questionnaires were
processed and the score of both interviewed groups was compared mutually and with the score of other der-
matological conditions.

Key words: quality of life — modified Dermatology Life Quality Index — lymphedema

Zije za urCitych podminek. Prvni obory, které se kvalitou

UvVOD

Termin kvalita Zivota se poprvé objevil ve 20. letech
minulého stoleti v souvislosti s tvahami o ekonomickém
vyvoji a tloze stitu v oblasti podpory chudych. Po vilce
v USA bylo zvySovani kvality Zivota jednim z cil doméa-
ci politiky, v popfedi zdjmu bylo zjistit, jak dobfe se lidem

Zivota zaCaly systematicky zabyvat, byly sociologie
a psychologie. Sociologové porovnévali kvalitu Zivota
u rtznych socidlnich skupin lidi, psychologové hodnotili
subjektivni pohodu jedincd.

Kvalita Zivota pacientll se dostala do popiedi zdjmu
zdravotnickych pracovnikil aZ v poslednich tficeti letech.
Koncept kvality Zivota ve zdravotnictvi se opird o WHO
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definici zdravi, kdy zdravi neni chapédno jen jako nepfi-
tomnost nemoci, ale jako stav uplné fyzické, psychické
a socidlni pohody. Na podkladé této definice zdravi je
mozno kvalitu Zivota pacienti formulovat jako to, jak jedi-
nec vnima své postaveni ve svété v kontextu kultury
a hodnotovych systém, ve kterych Zije, a to ve vztahu ke
svym osobnim ciliim, ofekdvanim, z4jmim a Zivotnimu
stylu (4, 13, 19).

Pokud bychom se kvalitou Zivota zabyvali obecné, je
chédpana jako duasledek interakce riiznych faktort. Rozli-
Sujeme subjektivni a objektivni pohled. Subjektivni kvali-
ta se tykd lidské emocionality a v§eobecné spokojenosti se
Zivotem, objektivni znamend splnéni poZadavku tykajicich
se socidlnich a materidlnich podminek Zivota, socidlniho
statusu a fyzického zdravi.

Kvalita Zivota se promitd v péti doméndach, které jsou
nasledné hodnoceny.

1. fyzické a materidlni byti (materidlni dostatek, financ-
ni zabezpeceni, fyzické zdravi a bezpeci),

2. vztahy s druhymi lidmi (rodici, partnery, détmi),

3. socidlni zac¢lenéni a obCanské aktivity (pomoc dru-
hym, zapojeni do vefejné prace),

4. osobni rozvoj a naplnéni (intelektudlni rozvoj, pra-
covni uplatnéni, kreativita, osobni vyjadieni),

5. rekreace a volnocasové aktivity (spoleensky Zivot,
rekreacni aktivity).

Kvalita Zivota v medicing je sledovana od 70. let minu-
1€ho stoleti, v 80. letech prob&hly prvni klinické studie (5,
9, 11, 13).

Pro méfeni kvality Zivota se pouZivaji jak ukazatele
subjektivni pohody, tak objektivni ukazatele mortality
a morbidity. Kvalita Zivota v medicinském pojeti je potom
chdpéna jako subjektivni pocit Zivotni pohody, ktery je
asociovan s nemoci ¢i urazem, 1é¢bou a jejimi vedlejSimi
ucinky. Hovorii se o kvalité Zivota vztazené ke zdravi
(health-related quality of life) (13).

Prvni obory v medicing, které se zabyvaly sledovanim
kvality Zivota, byly onkologie a psychiatrie. Diivodem byl
vyvoj a pouzivani novych 1éka, které na jedné strané pro-
dluZuji Zivot, na strané druhé svymi pomérné vyraznymi
vedlejSimi ucinky zhorSuji kvalitu Zivota.

Metody ziskdvani a zpracovani dat nejsou jednotné
aneustdle se vyviji a modifikuji. Ke studiu se pouZiva Siro-
ké spektrum metodologickych postupt: telefonni interview,
fizeny rozhovor, rizné typy analogovych 8kal a dotazniky.
Pravé dotaznikovd metoda Setfeni je nejcastéjsi
anejoblibenéjsi. Diivodem je ¢asova nendroCnost, spolehli-
vost, mozZnost opakovani. Otazky se vztahuji k jednotlivym
doméndm a obvykle jsou cilené na udalosti z urcitého aso-
vého obdobi. Odpovédi se zaznamendvaji zaSkrtnutim, hod-
noceni se provadi sou¢tem bodi. Cim vy skore, tim vét-
8i dopad na kvalitu Zivota (9, 10, 11, 12).

Dotazniky pouZivané v medicin€ se rozd¢€luji na tii typy
(13, 19).

1. obecné dotazniky, které umoZiiuji srovnani kvality
Zivota mezi rdznymi chorobami, za zlaty standart je pova-
Zovén dotaznik SF-36, ktery zkouma dopad farmakoterapie,
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2. dotazniky ur¢ené pro skupinu chorob: pro nemocné
s koZnimi chorobami je ur¢en napt. dermatologicky index
kvality Zivota (DLQI), pro onkologicky nemocné EORTC
QLQ-C30,

3. dotazniky ur¢ené pro danou chorobu, které byly
vytvoreny pro detailni studium u dané choroby (PDI — pso-
riasis disability index pro pacienty s chronickou formou
psoriazy).

MATERIAL A METODIKA

Pro hodnoceni kvality Zivota pacientll s lymfedémem
jsme pouzili modifikovany dermatologicky index kvality
Zivota.

Dermatologicky index kvality Zivota vznikl v roce 1994
ve Velké Brit4nii (Finlay a Khan) (5, 6). Do dne$ni doby
je pouZivan ve vice neZ dvaceti zemich, jedna se o oficidlni
verze preloZené do narodnich jazykt. Sklada se z deseti
otazek. DLQI pouZzilo podle literatury pro své pacienty
s lymfedémem 68 jinych autord (2, 3).

Na§ modifikovany dotaznik je zaméfen na potiZe zplso-
bené lymfedémem. Stejny dotaznik pouZili autofi Chandra-
sena a kol. (14). Dotaznik je jednoduchy, neniro¢ny, kdyko-
li opakovatelny. Zaméfen je na ¢asové obdobi jednoho
tydne. Jednotlivé otdzky se vztahuji k jednotlivym domé-
ndm. Vyplnéni dotaznikd trva v priméru 1-2 minuty. Odpo-
védi se provadéji zaSkrtnutim: viibec ne, trochu, hodné, vel-
mi mnoho. Hodnoceni se provadi souctem bodil. Body za
odpovéd viibec ne: 0 bodd, za odpovéd trochu: 1 bod, za
odpovéd hodné: 2 body a za odpovéd velmi mnoho: 3 body.
Pokud pacient na otazku neodpovédél, hodnoti se za O bodi.
Soucet bodi dotazniku je v rozmezi 0-30 bodu:

0-1 = Zadny vliv

2-5 = maly vliv

6-10 = stfedni vliv

11-20 = velky vliv

21-30 = extrémni vliv

V nasi pilotni studii jsme oslovili 35 pacientl se sekun-
darnim lymfedémem dolnich koncetin a 35 pacientl
s primarnim lymfedémem dolnich koncetin. Provedli jsme
vyhodnoceni dotaznikidl. V souboru jsme dile hodnotili
rozloZeni podle pohlavi, v€ku, postiZeni jedné nebo obou
dolnich koncetin a u sekundarniho lymfedému nés zajima-
la etiologie. V zavéru jsme porovnali skére pacientl se
sekunddrnim a primarnim lymfedémem, skore naseho sou-
boru a souborti pacientll s lymfedémem jinych autort.
Porovnali jsme téZ skére pacientll s lymfedémem a jinymi
chorobami.

VYSLEDKY

Ve skupiné pacientt se sekundarnim lymfedémem dol-
nich koncetin bylo 31 Zen a 4 muZi. Jedna dolni koncCetina
byla postizena ve 14 pfipadech, obé dolni koncetiny

Cesko-slovenska dermatologie

135



21krat, nejvice pacientll bylo ve véku 51-70 let (tab. 1).
Etiologii sekunddrniho lymfedému ukazuje tabulka 2.
Z oslovenych 35 pacientl s primarnim lymfedémem dol-
nich koncetin vyplnilo dotaznik 29, z toho bylo 25 Zen a 4
muZi. Jedna dolni koncetina byla postiZena v 10 ptipadech,
obé dolni koncetiny v 19 piipadech. Nejvice pacientl bylo
ve véku 18-20 let (tab. 3). Porovnani skére sekundarniho
a primarniho lymfedému ukazuji tabulky 4 a 5.
Analyzovali jsme podrobnéji odpovédi na jednotlivé

Tab. 1. RozloZeni podle véku v souboru pacienti se sekun-
darnim lymfedémem

Vék Pocet
21-30 2
31-40 3
41-50 7
51-60 9
61-70 12
71-80 2

Tab. 2. Etiologie sekundarniho lymfedému

Etiologie Pocet
Gynekologickd operace 15

Obezita, lipohypertrofie,
chronickd vendzni 13

insuficience
Vrozeny defekt kosti
Flebotrombéza
Uraz

Karcinom prostaty
Recidivujici erysipel

|t | | DD | DN

Tab. 3. RozloZeni podle véku v souboru pacienti s primarnim
lymfedémem

Vék

18-20
21-30
31-40
41-50
51-60
61-70
71-80

o
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[«
"
-

—l W AN W[~ |R~|[

Tab. 4. Porovnani skore sekundarniho a primarniho lym-
fedému

Skoére Sekundarni Primarni
lymfedém lymfedém
Nejvyssi 23 21
Nejnizsi 0 0
Pramérné 10,8 9,5

Tab. 5. RozloZeni skore v jednotlivych skupinach
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otdzky. Odpovéd velmi mnoho byla nejcastéjsi v souboru
pacientl se sekundarnim lymfedémem na otazky cislo 1, 2,
3 a 10, z toho absolutné nejvice sekundarni lymfedém zté-
Zuje péc¢i o domdcnost (otazka Cislo 3). Odpovéd viibec ne
byla zaznamenédna nejcastéji na otazky 6, 7, 8 a 9.
V souboru pacientll s primarnim lymfedémem nejcastéjsi
odpovéd velmi mnoho byla na otdzky 2, 4, 5 a 6, absolut-
né nejvice obtéZuje primarni lymfedém pfi vybéru oblece-
ni a ovliviiuje ndplii volného casu. Nejcastéji odpovidali
pacienti viibec ne na otazky 7, 8, 9 a 10.

Dotaznik vyplnili vSichni pacienti se sekundérnim lym-
fedémem, 6 pacientli s primdrnim lymfedémem dotaznik
neodevzdalo.

DISKUSE

Do komplexni péce o pacienty s lymfedémem by mélo
byt zahrnuto sledovani kvality jejich Zivota. Vypovida ndm
o tom, jak mnoho zté€Zuje choroba Zivot naSim pacientiim.
Pouziti modifikovaného dermatologického indexu kvality
Zivota se zda byt piinosné pro svou jednoduchost
a opakovatelnost. Je mozné ho aplikovat v béZné denni
praxi a je vhodny i pro sledovani v Case.

Vyplnéni dotazniki je rychlé, nevyZzaduje dalsi vysvét-
lovéni ani komentar zdravotnika. Vyhodnoceni dotaznika
nam pomdhd v identifikaci obtiZi a nisledné na podkladé
vysledkli nAm umoZiuje piizpiisobit péci o naSe pacienty.
Pfinos je mozné spatfovat v pomoci pfi rozhodovéni
o strategii 1écby.

V obou souborech pfevazovaly Zeny. Pacienti
s primarnim lymfedémem byli mladiho véku. Cast&ji byly
postiZeny obé dolni koncetiny.

Primérné skore pacientl se sekundarnim lymfedémem
bylo o néco vyssi — 10,8 — oproti 9,5 u pacientil s pri-
marnim lymfedémem. Porovninim odpovédi na jednotli-
vé otazky v obou souborech dojdeme k nasledujicim zave-
rim: absolutné nejvice obtéZuje sekunddrni lymfedém
v péci o domécnost a zpiisobuje problémy kolem 1é¢by,
dale ztéZuji Zivot pocity tihy koncetiny a bolesti. Shodné
pfivadi pfitomnost otoku pacienty s primarnim i sekun-
darnim lymfedémem do rozpaku. Absolutné nejvice obté-
Zuje primarni lymfedém pii vybéru obleCeni a zplisobuje
problémy v ndplni volného ¢asu. Déle obtéZuje primarni
lymfedém pfi sportu. Na druhé strané lymfedém shodné
vlbec nevadi pfi praci nebo studiu, v mezilidskych vzta-
zich a nezplisobuje sexudlni problémy. Sekundarni lymfe-
dém nezplisobuje problémy pfi sportu, primarni lymfedém
nepfinasi problémy spojené s 1éCbou.

Studii zabyvajicich se kvalitou Zivota pacientl
s lymfedémem dolnich koncetin je malo. Vice autort sle-

Skoére Sekundarni Primarni dovalo dopad na kvalitu Zivota u pacientli s lymfedémem

lymfedém lymfedém hornich koncetin, ktery vznikl v souvislosti s 1é¢bou kar-

0-10 19 18 cinomu prsu. Publikované soubory pacientl s lymfe-

11-20 14 10 démem dolnich koncetin jsou s malym poctem pacientil

21-30 2 1 nebo jsou v souborech zahrnuti i pacienti s lymfedémem
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hornich koncetin, nékteré prace pouZivaji nestandardni
metodiky ziskavani dat (20, 21, 22, 23).

Dermatologicky index kvality Zivota byl u pacientl
s lymfedémem aplikovan ve vztahu k dopadu na kvalitu
Zivota ve vice studiich (1, 9). Vysledné skore bylo ve vét-
S§in€ praci niZ8i, protoZe dotazy jsou zaméfeny na kuzi
nikoli na potiZe s otokem.

Modifikovany dermatologicky index kvality Zivota
pouZili ve své praci autofi ze Sri Lanky v souboru pacien-
th s lymfedémem hornich a dolnich koncetin, ktery vzni-
kl z diivodu filariové infekce (14). V souboru pfevazova-
ly Zeny a postiZeni jedné koncetiny, shodné€ jako v naSem
souboru. Primérné skore bylo 8,2, tedy nizs§i neZ v naSem
souboru. Dopad na kvalitu Zivota koreloval s tiZi lymfe-
dému a niz8§im vékem. Nejvice pacienty obtéZovala bolest,
pocit rozpakl a omezeni fyzické aktivity.

Jiné studie zkoumaly kvalitu Zivota pacientll s lymfe-
démem dolnich koncetin prostiednictvim obecného dotaz-
niku SF — 36 (7). Prizkum 86 Zen s lymfedémem v sou-
vislosti s 1é¢bou gynekologické malignity prokdzal dopad
na kvalitu Zivota ve vice oblastech béZnych dennich akti-
vit: chlize na delSi vzdalenost, doméaci price a nakupy,
omezeni ve sportu a aktivitich volného Casu.

V letech 1994-2007 bylo v elektronické databazi nale-
zeno 272 plnych ¢lanki a 291 abstrakt tykajicich se kva-
lity Zivota pacientl za pouziti DLQI (2). Dotaznik byl apli-
kovan ke zkoumdni kvality Zivota u riiznych chorob.
Porovnanim pramérného skore nékterych vybranych cho-
rob jsme zjistili vy38i dopad na kvalitu Zivota u akné
(11,9), atopického ekzému (12,2) a hirsutismu (12,8),
mensi pramérné skore u bércovych viedil (6,9), psoridzy
(8,8) a vitiliga (5,6) (8,15,16,19).

Kvalita Zivota pacientd s lymfedémem je pfitomnosti
otoku naruSena (17, 18). Cilem nasi 1éc¢by a péce by mélo
byt zlepSeni kvality Zivota téchto pacientil. V dal$i studii
by bylo vhodné porovnat dopad na kvalitu Zivota pred
komplexni 1é¢bou lymfedému, po 1é€b€ a s urcitym caso-
vym odstupem.
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