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Souhrn

Vliv atopického ekzému ditéte na ¢leny jeho rodiny — ¢eska validace dotazniku

Cilem teto studie bylo posoudit vliv atopické dermatitidy ditéte na kvalitu Zivota ¢lena jeho rodiny
a nasledné srovnat jejich kvalitu Zivota s kvalitou Zivota rodicu déti, které maji dalsi dermatologické nemo-
ci. Za uicelem studie jsme provedli na nasem pracovisti ¢eskou validaci dotazniku Dermatitis Family Impact
Questionnaire.

Dotaznik ,,Vliv atopického ekzému ditéte na ¢leny jeho rodiny vyplnilo 142 rodi¢t. Prumérné skore
rodin postizenych AD bylo 8,66 (SD = 6, 47, n = 99). Pri porovnani s jinymi koZnimi chorobami (naevus,
verruca vulgaris a molluscum contaginosum) déti bylo prumérné skoére kvality Zivota rodic¢a 1,22
(SD =2,73,n =19; SD = 1,50, n = 4; SD = 2,12, n = 2). Tato pilotni studie dokazala, Ze problém sniZzené kva-
lity Zivota rodic¢t déti s AD existuje i v Ceské republice. Tento problém nebyl doposud na nasem tizemi stu-
dovan. Ceské vysledky byly vétsinou srovnatelné s vysledky ziskanymi ve svétovych studiich. Navic nové
validovany dotaznik se ukazal byt plné srozumitelny a jasny pro rodice déti s AD.

Kli¢ovd slova: atopicka dermatitida — kvalita Zivota — dotaznik kvality Zivota

Summary

Dermatitis Family Impact Questionnaire — Czech Validation

The aim of this study was to evaluate the influence of children atopic dermatitis (AD) on the quality of
life of the family members and to compare their quality of life with the quality of life of parents of children
suffering from other skin diseases. For this purpose we conducted Czech validation of the Dermatitis
Family Impact Questionnaire (,,Vliv atopického ekzému ditéte na ¢leny jeho rodiny*‘). The questionnaire
,, Vliv atopického ekzému ditéte na cleny jeho rodiny‘‘ was collected from 142 respondent parents. The ave-
rage score of the families with a child suffering from AD was 8,66 (SD = 6. 47, n = 99). Compared to this
the score of the families with children with other skin diseases (naevus, verruca vulgaris and molluscum
contagiosum) was 1.22 (SD = 2.73, n = 19; SD = 1.50, n = 4; SD = 2.12, n=2). This pilot study proved that
decreased quality of life of families of children with AD exists also in the Czech Republic. This issue has not
been studied in the Czech Republic yet. The czech results were mostly comparable with the results in fore-
ign studies. Moreover, the newly validated questionnaire proved to be fully understandable and clear for
the parents of children suffering from AD.

Key words: atopic dermatitis — quality of life — quality of life questionnaire
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UvOoD

Atopicka dermatitida (syn. atopicky ekzém, prurigo
Besnier, neurodermatitis atopica, AD) je multifaktoridlni
neinfekéni zanétlivé onemocnéni kiiZze chronicky recidi-
vujiciho charakteru (8, 10, 18). Je to nejcastéjsi zanétli-
vé onemocnéni u déti, objevujici se obvykle pied dru-
hym rokem Zivota. Svétovd prevalence AD u déti je
15-30%. U 49-75 % déti se vyvine AD do 6. mésice

Zivota a do 5 let Zivota vzriista pocet postizenych na 80
az 90 % (1, 2).

Ve vyspélych zemich prevalence AD v poslednich
letech rapidné vzrista. V Ceské republice trpi AD 16 %
déti do 1 roku Zivota, 12 % déti ve véku do 151leta 3 %
dospivajicich nad 16 let (2). ZavaZnost AD je ddna nejen
rozsahem ¢i intenzitou objektivnich a subjektivnich pfi-
znak{, ale i pribéhem, komplikacemi a dopadem na kva-
litu Zivota. Velmi Casté exacerbace ¢i kontinudlni pribéh
bez remisi, postizeni partii omezujicich praceschopnost
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a sobéstaCnost (ruce) Ci psychosocidlné hendikepujicich
(oblicej), casté kozni infekce s piipadnou diseminaci
a prisluSnymi riziky, pruritus vedouci k vyraznym poru-
chidm spanku s naslednou sniZenou vykonnosti a dal§imi
socidlnimi a psychosomatickymi diisledky a také casto
nedostate¢na odpovéd na 1é¢bu — viechny tyto skute¢nos-
ti pak usti ve zna¢né sniZeni kvality Zivota postizeného
jedince (1). Situace se stava jeSté vice sloZitou pfi posti-
Zeni ditéte. Nemocné dité v rodin€ znamena v podstaté
nemocnou rodinu. Velmi vyrazné sniZena je kvalita Zivo-
ta jak samotného ditéte, tak i ¢lend jeho rodiny.

Co se rozumi pojmem kvalita? Podle etymologického
slovniku je toto slovo odvozeno od latinského zdkladu
»~qualitas® — kvalita, ¢i ,,qualis* — jaky. Kvalitou se pak
rozumi ,jakost, hodnota®“. Otdzkou kvality Zivota se
zabyvali lidé odeddvna. Znamy je napf. vyrok Aristotela
o tom, Ze Stésti (a tim do urcité miry i kvalita Zivota) je
néc¢im, na co maji rdzni lidé odlisné nizory. A nejen to.
I tentyz clovék vidi v riznych situacich Zivota Stésti
(a podobné kvalitu Zivota) v néfem jiném. Aristoteles
fika: ,,KdyZ ¢lovék onemocni, vidi $tésti ve zdravi. Kdyz
je v poradku, jsou mu Stéstim penize“(9).

Termin ,kvalita Zivota® byl poprvé v historii uveden
jiz ve dvacatych letech minulého stoleti, a to v souvislosti
s tivahami o ekonomickém vyvoji a tloze stitu v oblasti
materidlni podpory chudych lidi (19). Po vélce se tento
termin znovu objevil v politickych souvislostech v USA,
kdy v 60. letech tehdejSi americky prezident Johnson
v jednom ze svych projevil prohlasil zlepSovani kvality
Zivota Americ¢ant za cil své domdci politiky. M€l tim na
mysli, Ze ukazatelem spoleCenského blaha neni prosta
kvantita spotiebovaného zboZi (how much), ale to, jak
dobfe se lidem za urCitych podminek Zije (how good).
Pozdéji, v 80. letech dochézi k ¢astému pouzivani tohoto
terminu v souvislosti s existenci tzv. ,,victimless crimes®,
tj. drobné kriminality, kterd sice nema lidské obéti, avSak
lidi velmi obtézuje (7). Termin ,kvalita Zivota* brzy zdo-
mdcnél zejména v sociologii, kde slouZi k odliSeni pod-
minek Zivota, jako jsou napf. piijem, politické zfizeni Ci
pocet automobilti na domdacnost, od vlastniho Zivotniho
pocitu lidi. JiZ v sedmdesatych letech doSlo k prvnimu
pouziti terminu ,.kvalita Zivota® pro vyzkumné ucely.

Studium kvality Zivota nabylo na intenzit¢ zejména
v poslednich deseti letech. Na riznych pracovistich ve
svété se tomuto tématu vénuji celé vyzkumné tymy, které
se pokouSeji z riznych aspektll uchopit toto zajimavé
a dileZité téma.

Kvalita Zivota je v medicin€ a ve zdravotnictvi sledo-
vana priblizné od sedmdesatych let dvacéitého stoleti.
Zejména v prib&éhu osmdesatych let se tento termin zaci-
nd stéle Castéji pouzivat v klinickych studiich.

Ve zdravotnictvi se z hlediska kvality Zivota hodnoti
poskytovand péce a jeji vysledky nebo castéji urcité
1éCebné postupy Ci specifické zdravotnické programy (7).
Pro medicinu a zdravotnictvi je uZivani pojmu ,kvalita
Zivota“ velmi relevantni a je zcela v intencich pojeti zdra-
vi WHO, kdy zdravi neni chapéno pouze jako nepfitom-

nost nemoci, ale jako stav uplné ,fyzické, psychické
a socidlni pohody*. Kvalitou Zivota podle WHO je potom
to, jak jedinec vnima své postaveni ve svété v kontextu
kultury a hodnotovych systémd, ve kterych Zije, a to ve
vztahu k jeho osobnim cilim, ocekdvinim, z4jmim
a Zivotnimu stylu (16, 20).

V tomto kontextu neni ndhodou, Ze v mediciné bylo sle-
dovani kvality Zivota nejdfive zapocCato pravé
u onkologicky nemocnych pacientl. Jak zndmo, Zivot pro-
dluZujici terapie neziidka svou agresivitou docasné zhorSu-
je kvalitu Zivota nemocnych vice neZ nemoc samotnd.
V dermatologii se prvni vyzkumné projekty ohledné vlivu
koZznich nemoci na kvalitu Zivota pacientil objevily az kon-
cem osmdesatych let. Ale uZ v roce 1970 Whitmore daval
svym pacientlim seznam 21 otazek, jejichZ cilem bylo uka-
zat vliv kozniho onemocnéni pacienta na kvalitu jeho Zivo-
ta (17). O tfi roky pozdé€ji Robinson navrhl zavedeni systé-
mu méfeni postiZeni pacienta a jeho vliv na Zivot do der-
matologické praxe (14). Prvnim velmi peclivé zkoumanym
koZnim onemocnénim byla psoridza. Autorem této price
(Psoriasis — an index of disability, 3) byl Profesor A. Y.
Finlay. Studie byla provadéna s vyuZitim prvniho specific-
kého dotazniku kvality Zivota u koZniho onemocnéni —
Psoriasis Disability Index. Profesor Finlay je autorem celé
fady dalSich dermatologickych dotaznikd, kterych do sou-
C¢asné doby vznikla enormni S$kdla (4, 5, 13).
V devadesatych letech vznikl prvni dotaznik kvality Zivota
pro pacienty trpici AD (14). V soucasné dobé se nejcastéji
pouzivd Dermatology Life Quality Index (DLQI),
Children’s Dermatology Life Quality Index-text a cartoon
verze (CDLQI), Infant’s Dermatitis Quality of Life Index
(IDQOL), Skindex, The Family Dermatology Life Quality
Index (FDLQI) a Dermatitis Family Impact Questionnaire
(DFI). Dostupné jsou rizné, validované jazykové verze
téchto dotaznikll. V Ceském piekladu existuji dotazniky:
Dermatologicky index kvality Zivota, Détsky dermatolo-
gicky index kvality Zivota — textova verze, Dermato-
logicky index kvality Zivota kojenct.

Ve svétové literatuie existuje fada vyzkumnych pro-
jekt a praci posuzujicich vliv AD ditéte na Cleny jeho
rodiny. Nejvétsi podil ve svétovych publikacich zde maji
prace profesora A. Y. Finlaye a M. S. Lewis-Jonese.
Cilem na$i studie bylo posouzeni kvality Zivota rodicu
Zijicich s ditétem trpicim AD a ndsledné srovndni jejich
kvality Zivota s kvalitou Zivota rodict déti, které maji jiné
dermatologické nemoci. Studie posuzujici tyto rozsihlé
aspekty kvality Zivota dosud nebyla v Ceské republice
publikovana.

MATERIAL A METODIKA

Vzhledem k planované studii v roce 2008 pfi spolupréa-
ci s prof. A. Y. Finlayem a dr. Mohammadem K. A.
Basrou z Dermatologické kliniky Univerzity Cardiff ve
Walesu jsme provedli pfeklad a plnou validaci dotazniku
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Dermatitis Family Impact Questionnaire (Vliv atopic-
kého ekzému ditéte na ¢leny jeho rodiny).

Podle doporuceni Food and Drug Administration (12)
byly tyto dotazniky pfeloZeny z anglického do Ceského
jazyka dvéma piekladateli samostatné, poté byla zvolena
jednd findlni verze, kterd byla dale preloZena zpét
z angli¢tiny do CeStiny dvéma piekladateli z Ustavu jazy-
kt Univerzity Karlovy v Praze (12). Vysledek byl téméf
stejny jako origindlni verze. Nésledné byla provedena
pilotni studie u 20 rodic¢t déti s AD, ktera potvrdila, Ze
tento dotaznik je pln€ srozumitelny a jasny (15).

Dotaznik ,,Vliv atopického ekzému ditéte na cleny
jeho rodiny“ je zaméfen na ¢leny rodiny ditéte, které trpi
AD - obrazek 1. Dotaznik obsahuje 10 otdzek ohledné
vlivu AD ditéte na: doméci prace, spanek ostatnich ¢lent
rodiny, rodinné aktivity, ndkupy pro rodinu, rodinné
vydaje, pocity celkové inavy a vycerpani rodicl, vzniku
emociondlni dzkosti, deprese u rodi¢t, vztahy v roding
a zapojeni ostatnich ¢lent rodiny do oSetfovani a 1écby
ditéte. Dotaznik je kritky — rozsahem na jednu stranku,
nendrocny, kdykoli opakovatelny. Zaméfen je na asové
obdobi jednoho tydne. Vyplnéni dotazniku trva v praméru
1-2 minuty. Odpovédi se provadéji zaSkrtnutim: velmi
mnoho, hodng, mélo, viibec ne. Hodnoceni se provadi
souctem bodl. Za odpovéd velmi mnoho — 3 body, za
odpovéd hodné — 2 body, za odpovéd malo — 1 bod, za
odpovéd vibec ne — 0 bodil. Soucet bodi dotazniku je
v rozmezi 0-30 bodd. Body 0-5 znamenaji maly vliv na
kvalitu Zivota, body 6-10 znamenaji stfedni vliv na kva-
litu Zivota, body 11-20 znamenaji velmi velky vliv na
kvalitu Zivota, body 21-30 znamenaji extrémni vliv na
kvalitu Zivota.

V obdobfi od listopadu 2008 do biezna 2009 probéhla
na na$i Dermatovenerologické klinice 2. LF UK a FN
Na Bulovce dalsi pilotni studie. Tato studie méla charak-
ter dotaznikového Setfeni v ramci kazdodenniho provozu
na ambulancich a na liZzkovém oddéleni. Zucastnilo se ji
143 rodict, 100 rodict déti s AD a 43 rodic déti s jinou
koZni diagnézou. Rodice na zdkladé véku jejich déti byli
rozdéleni do menSich podskupin:

1. rodice déti od novorozencu do 6 let,

2. rodic¢e déti od 7 do 12 let,

3. rodice déti od 13 do 18 let.

Z dtivodu malého poctu pacientl s jinymi koznimi dia-
gnézami, jsme vytvofili srovndvaci kategorii pfidruZe-
nych diagnéz: névy, bradavice a moluska. Tato skupina
byla vytvofena na zakladé fyzické podobnosti eflorescen-
ci a subjektivnich pocitil pacienta (zmény malé velikosti,
ve vétSiné pfipadll v nezjevné lokalizaci, neovlivilujici
vyrazné kvalitu Zivota pacienta).

Pfi kazdé navstéve vyplnil rodi¢ dotaznik ,,Vliv atopic-
kého ekzému ditéte na cleny jeho rodiny*. Provedli jsme
vyhodnoceni dotazniki. Nésledné byly vysledky statistic-
ky zpracovéany s pouZitim softwaru SPSS.

Studie byla schvélena etickou komisi Fakultni nemoc-
nice Na Bulovce. Pacienti, ktefi se studie zacastnili, byli
plné informovani o charakteru a cilech studie. Byli ujisté-
ni, Ze studie bude anonymni.

VYSLEDKY

V nafem vyzkumu bylo primérné DFI skore pro dia-
gnézu AD 8,66 (SD = 6,47, n = 99). Dalsi diagnozy, které
dosédhly vysoké DFI skore v nasi studii, byly ,,dal$i zanét-
livé choroby”“ (DFI skére 21, SD = 0,00, n = 1)
a ,,houbové infekce* (DFI skore 11,50, SD = 6,36, n = 2).
Tyto diagndzy se vyskytovaly pouze v jednom, eventudl-
né ve dvou piipadech, takZe nebyly statisticky hodnoti-
telné (tab. 1).

Ve skupiné rodic¢t déti od kojencit do 6 let s diagn6zou
AD bylo DFI skére 7,98 (SD = 5,96, n = 58). SdruZené
diagnézy névy, bradavice a moluska dosdhly DFI skore
1,09 (SD =1,22, n = 11).

Ve skupiné rodict déti od 7 do 13 let trpicich AD bylo
primérné skoére DFI 8,43 (SD = 6,28, n = 23). Skére pro
sdruZené choroby névy, bradavice a moluska bylo 2,43
(SD = 4,31, n = 7). DFI skére rodict nejstarsi skupiny
déti od 14 do 18 let pro diagnézu AD bylo 11,11 (SD =
7,97, n = 18) a pro sdruZené choroby 0,14 (SD = 0,38,
n = 7). Prokdzali jsme vysoce signifikantni rozdil

Tab. 1. Souhrnné charakteristiky celkového skore vlivu onemocnéni ditéte na ¢leny jeho rodiny podle diagnéz

DG N Primér Mediin SD Min Max
Atopicky ekzém 99 8,66 6 6,47 0 29
Névy 19 1,26 0 2,73 0 12
Bradavice 4 0,75 0 1,50 0 3
Moluska 2 1,50 1,5 2,12 0 3
Virové infekce 3 4,00 5 3,61 0 7
Skabies a epizoondzy 2 5,00 5 2,83 3 7
Dalsi ekzémy 6 5,17 5 3,97 0 12
Houbové infekce 2 11,50 11,5 6,36 7 16
Vitiligo 1 1,00 1,00 0,00 1,00 1,00
Dalsi zénétlivé choroby 1 21,00 21,00 0,00 21 21
Cévni abnormality a koZni cysty 2 5,50 5,5 7,78 0 11
Dalsi choroby (Lymesk4 borrelidza) 1 1,00 1 0,00 1 1

Zkratky: N — number (celkovy pocet); SD — standard deviation (smérodatnd odchylka); Min — minimum; Max — maximum
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VLIV ATOPICKEHO EKZEMU DITETE NA CLENY JEHO RODINY

Cilem tohoto dotazniku je stanovit, do jaké miry Vas ovliviiovaly kozni problémy VaSeho ditéte BEHEM
UPLYNULEHO TYDNE. Prosime, u kazdé otazky zaskrtnéte (v) vZdy jedno policko.

1. Do jaké miry mél ekzém Vaseho ditéte vliv na domaci prace Velmi mnoho a
(myti nadobi, uklizeni) béhem uplynulého tydne? Hodné a
Mailo a

Viibec ne d

2 . Do jaké miry mél ekzém VaSeho ditéte béhem uplynulého tydne Velmi mnoho d
vliv na pripravovani jidla a krmeni? Hodné d
Milo d

Viitbec ne d

3. Do jaké miry ovlivnily projevy atopického ekzému u Vaseho ditéte béhem Velmi mnoho a
uplynulého tydne spanek ostatnich ¢lent rodiny? Hodné d
Mailo a

Vibec ne d

4. Do jaké miry mély projevy atopického ekzému u VasSeho ditéte béhem Velmi mnoho d
uplynulého tydne vliv na rodinné aktivity ve volném Case (napf. plavéini)? Hodné a
Milo d

Viitbec ne d

5. Do jaké miry ovlivnily béhem uplynulého tydne projevy atopického ekzému Velmi mnoho d
u Vaseho ditéte Cas, ktery jste planovali stravit na nakupech pro rodinu? Hodné d
Mailo a

Vibec ne d

6 Do jaké miry ovlivnily b€hem uplynulého tydne projevy atopického ekzému Velmi mnoho d
u Vaseho ditéte rodinné vydaje: naklady spojené s 1écbou, na obleceni? Hodné d
Milo d

Vitbec ne d

7. Do jaké miry mély projevy atopického ekzému béhem uplynulého tydne vliv Velmi mnoho d
na vznik celkové tnavy a vycerpani rodi¢i/opatrovnikl ditéte? Hodné d
Mailo a

Vibec ne d

8. Do jaké miry ovlivnily projevy atopického ekzému rozvoj nebo vznik Velmi mnoho d
emocialni vizkosti, jako deprese, frustrace a nebo pocit viny Hodné d

u rodice/opatrovnika ditéte v pribéhu uplynulého tydne? Milo d
Viitbec ne d

9. Do jaké miry ovlivnily projevy atopického ekzému Velmi mnoho d
vztahy mezi hlavnim opatrovnikem ditéte a jeho partnerem Hodné a
anebo hlavnim opatrovnikem a ostatnimi détmi v rodiné Mailo d

v prabéhu uplynulého tydne? Vibec ne d

10. Do jaké miry ovlivnilo Zivot hlavniho opatrovnika v pribéhu uplynulého tydne Velmi mnoho a
zapojeni do oSetfovani a 1écby ditéte s atopickym ekzémem? Hodné d
Milo d

Viitbec ne d

JMENO A PRIJMENI DITETE
JMENO A PRIJMENI RODICE

Prosim zkontrolujte laskavé, zda jste odpovédél/a na vSechny otdzky.
Dékujeme ©OMS Lewis-Jones A Y Finaly, kvéten 2003. Tento text se nesmi kopirovat bez svoleni autora.

Obr. 1. Dotaznik.

DATUM:
SKORE:
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Tab. 2. Souhrnné charakteristiky celkového skére vlivu onemocnéni ditéte na ¢leny jeho rodiny srovnani atopicky ekzém versus

skupina diagn6z névy + bradavice + moluska

Rodice déti od kojenct do 6 let
N Primér SD t-test
Vliv onemocnéni atopicky ekzém 58 7,98 5,96 p = 0,00000000003
ditéte na Cleny névy + bradavice + 11 1,09 1,22
jeho rodiny moluska
Rodice déti 7-13 let
N Primér SD t-test p=
Vliv onemocnéni atopicky ekzém 23 8,43 6,28 p =0,026
ditéte na ¢leny névy + bradavice + 7 2,43 4,31
jeho rodiny moluska
Rodice déti 14-18 let
N Primér SD t-test
Vliv onemocnéni atopicky ekzém 18 11,11 7,97 p = 0,00002
ditéte na Cleny névy + bradavice + 7 0,14 0,38
jeho rodiny moluska

Zkratky: N — number (celkovy pocet); SD — standard deviation (smérodatna odchylka)

v ovlivnéni kvality Zivota rodi¢t déti s AD ve vSech véko-
vych kategoriich a skupinou rodicit déti s diagndzy névy,
bradavice, moluska (tab. 2).

Dale jsme hodnotili vliv atopického ekzému ditéte na
Cleny jeho rodiny podle pohlavi ditéte (tab. 3). Vliv pohla-
vi ditéte byl hodnocen analyzou rozptylu se dvéma fakto-
ry: v€kova skupina a pohlavi ditéte. VIiv pohlavi byl
vyhodnocen jako nesignifikantni, p = 0,49. Nejvétsi rozdil
byl naznaceny ve skupiné déti 7-13 let. Byly vyhodnoce-
ny jednotlivé otazky, které mohou pfispivat k rozdilu.
Pouze otdzka €. 7 — ,,Do jaké miry mély projevy AD vaSe-
ho ditéte béhem uplynulého tydne vliv na vznik celkové
unavy a vycerpani rodi¢i?* dala signifikantné vyssi skore
u chlapcti (Mannv-Whitneytv test p = 0,023): chlapci
pramér = 1,25 mediin = 1, divky pramér = 0,4 median =
0. V jinych otazkach (ani v rdmci jinych vékovych skupin)
nebyl signifikantni rozdil podle pohlavi prokazan.

Tab. 3. Srovnini celkového skore vlivu atopického ekzému
ditéte na Cleny jeho rodiny podle pohlavi ditéte

Vliv atopického ekzému na ¢leny rodiny — celkové skore

Déti do 6 let

N pramér SD

Chlapec 25 8,32 5,74

Divka 33 7,73 6,19
Déti 7-13 let

Chlapec 8 11,75 7,63

Divka 15 6,67 4,82

Déti 14-18 let
Chlapec 9 9,67 7,73
Divka 9 12,56 8,40

Dale jsme analyzovali podrobnéji odpovédi na jednot-
livé otazky. Odpovédi s nejvyssim skoére ve skuping rodi-
¢ déti od kojenct do 6 let byly 3, 6, 7; ve skupiné rodi-
¢t déti od 7 do 13 let to byly odpovédi 4 a 6 a ve skupi-
né rodici nejstarSich déti od 14 do 18 let mély nejvyssi
skoére 1, 2, 8, 10.

DISKUSE

Tato studie dokézala, Ze v piipadé ditéte trpiciho AD,
je ,nemocné” nejenom samotné dité, ale i ostatni ¢lenové
jeho rodiny. Jejich kvalita Zivota je vyrazné sniZena.
Studie posuzujici tento aspekt kvality Zivota dosud neby-
la v Ceské republice publikovana. Navic nové validova-
ny, Cesky dotaznik ,,Vlivu AD ditéte na ¢leny jeho rodi-
ny“ se ukdzal byt plné srozumitelny a jasny pro jejich
rodice. V nasi studii bylo primérné skére dotazniku DFI
rodict déti s AD 8,66 (SD = 6, 47, n = 99). Skére se
vyrazné zvySovalo s v€kem pacienta. Ve skupiné rodici
nejmladsich déti od kojencti do 6 let bylo DFI skére 7,98
(SD = 5,96, n = 58). Ddle ve skupin€ rodict déti od 7 do
13 let bylo DFI skore 8,43 (SD = 6,28, n = 23)
a v nejstarsi vékové kategorii déti od 14 do 18 let DFI
bylo 11,11 (SD = 7,97, n = 18). Tento trend miZe zname-
nat, Ze s vékem ditéte se zvétSuje jeho vlastni povédomi
o charakteru onemocnéni a hlavné omezenich s nim spo-
jenych. To plati i pro rodinu ditéte. Dité€ s AD se nemuze
Casto ucastnit typickych rodinnych aktivit, jako je napf.
plavani; neklid v noci mlzZe naruSovat spanek ostatnich
Clend rodiny. Dité se Casto nemiZe ucastnit domdcich
praci, rodinné vydaje jsou neziidka zvySené v dusledku
ndkladil spojenych s 1é¢bou. S vé€kem ditéte té€chto ome-
zeni pfibyvd, coZ m4d mnohdy velmi negativni vliv na
kvalitu Zivota ostatnich ¢lenii rodiny. Dal§im zajimavym
faktem byla analyza vlivu pohlavi ditéte s AD na kvalitu
Zivota Clentll jeho rodiny. VI1iv pohlavi byl celkové vyhod-
nocen jako nesignifikantni, ale nejvétsi rozdil byl nazna-
¢en ve skupiné déti 7-13 let, kde vyssi skdre bylo zazna-
menané u chlapct. Tento fakt miZe byt zpisoben horsi
akceptaci choroby a tim i adaptaci v kazdodennim Zivoté
chlapct v porovnani s divkami. Vy$§i skére mizZe byt také
zpusobeno Vvétsi sportovni aktivitou chlapcll v této véko-
vé skupiné a nasledné vétSim omezenim, které jim miZze
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zpusobit AD. Tyto problémy maji v disledku vé&tsi nega-
tivni vliv na kvalitu Zivota rodi¢t, vznik jejich celkové
Unavy a vycerpani (otdzka ¢. 7 se signifikantné vySSim
skore u chlapci).

Dalsim zajimavym faktem je odliSnost vyskytu otdzek
s nejvyssim DFI skore v riznych vékovych kategoriich
déd. Kvalita Zivota rodic¢t nejmladSich déti od kojencit do
6 let byla nejvice sniZena v disledku negativniho vlivu
AD ditéte na spanek ostatnich ¢lent rodiny (otazka €. 3),
zvySenych ndkladd spojenych s lé¢bou (otdzka &. 6)
a vzniku celkové Unavy a vycCerpani u rodi¢t (otdzka
¢. 7). V rodiné déti od 7 do 13 let byla kvalita Zivota sni-
Zena nejvice u vlivu AD ditéte na rodinné aktivity (otdz-
ka ¢. 4) a na zvySeni ndkladd spojenych s 1écbou ditéte
(otazka €. 6). AD nejstarSich déti nejvice ovlivnila domé-
ci prace a piipravu jidla (otdzka ¢. 1, 2), zptsobila emo-
ciondlni uzkost, deprese, frustrace u rodicii (otdzka €. 8)
a velmi siln€ ovlivnila Zivot rodict pfi jejich zapojeni do
oSetfovani a 1éCby ditéte (otazka €. 10). Vysledek pramér-
ného skére DFI v na$i studii byl srovnatelny se $véd-
skym, kde bylo DFI skoére 8,3 (6). V britské studii bylo
dosazeno DFI skore pro AD 9,6 (11), ale v dalsi veiejné
studii DFI skore bylo niZsi 2,4 (11).

V mediciné je kvalita Zivota zkoumdna hlavné
v oblasti psychosomatického a fyzického zdravi pacienta.
Nejcastéji se pracuje s pojmem ,health related quality of
life*, tj. kvalita Zivota ovlivnénd zdravim. Tento pojem se
specifikuje jako ,,subjektivni pocit Zivotni pohody, ktery
je asociovan s nemoci ¢i urazem, 1é¢bou a jejimi vedlej-
Simi ucinky*. Konkrétné to znamend, Ze vedle klinickych
ukazatelll uspéchu ¢i neuspéchu nasazené terapie (hladi-
na hemoglobinu, krevni markery, krevni tlak, vymizeni
pfiznakd choroby) se sleduji subjektivni a objektivni
udaje o fyzickém a psychickém stavu pacienta, prevazu-
jicim typu emoci ¢i proZivané mife tzkosti a napéti.
Meéfeni kvality Zivota navic pfiné$i zdravotnikim mnoho
dalsich dulezitych informaci, které se v bézné klinické
praxi u pacientii viibec nezjistuji. Casto to jsou skutecnos-
ti, které jsou pro pacienty velmi duleZité ze subjektivniho
hlediska a rozhodujici pro zvladani Zivota s nemoci (emo-
ciondlni proZivani nemoci, mira socidlni podpory, part-
nerské vztahy a podobnég). AD, kterd je chronickym one-
mocnénim, miZe mit dlouhodoby vliv na celoZivotni roz-
hodovéni, vztahy v roding, tak i pozdé&ji na vztahy
s partnerem. Znalost miry ndm urcit€ napovi, na které
z aspektl Zivota pacienta i ¢lend jeho rodiny bychom se
méli zaméfit, abychom dosahli tspé3nych vysledkd kom-
plexni terapie. V mnoha prfipadech muze takovy postup
vyZadovat i konzultaci s psychologem. Bylo prokazéano,
7e psychicky diskomfort pacienta trpiciho AD, stejné jako
psychicka tenze jeho rodicil, miZe jako samostatny faktor
zhorSovat priibéh onemocnéni.

Dalsim dulezitym aspektem vyuZiti ziskanych vysled-
ki vySe jmenovaného skore miZe byt jejich pouZiti jako
velmi silny argument pro ekonomickou a i politickou
podporu. Zajimavy je fakt, Ze v mnoha zemich — napfi-
klad ve Spojenych statech, Finsku, Anglii — jsou vysled-

ky kvality Zivota nutné napf. k thradé€ 1éka. V Némecku,
Nizozemsku a Svycarsku byla sestavena nova doporuce-
ni, kterd v ramci klinickych studii vyZaduji ve stejném
stupni analyzu nakladi, klinické ucinnosti, ale téZ analy-
zu vlivu na kvalitu Zivota (5).

Dotaznik ,,Vliv atopického ekzému ditéte na cleny
jeho rodiny* je oficidlni ¢eskou, nové validovanou verzi
dotazniku: Dermatitis Family Impact Questionnaire.
Dotaznik miZe byt pouZit pro vyzkumné ucely jen se sou-
hlasem jeho autora prof. Andrewa Y. Finlaye z Department
of Dermatology Cardiff University School of Medicine
Heath Park, Cardiff CF14 4XN United Kingdom.

ZAVER

Kvalita Zivota ¢lent rodiny déti s AD je vyrazné sniZe-
na. Cilem naSi 1éCby a péCe by mélo byt zlepSeni kvality
Zivota jak pacienta, tak i ¢lenti jeho rodiny. V dalsi studii
by bylo vhodné porovnat miru postiZzeni kvality Zivota
rodice s kvalitou Zivota samotného ditéte. K ziskani pres-
néjsi a ucelenéjsi predstavy o kvalité Zivota ¢leni rodiny
ditéte s AD je tfeba vySetfit vétSi poCet pacientd, ¢lent
rodiny ditéte s AD, ale také s jinymi koZnimi chorobami.
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Pozndmka: Velmi dékujeme vSem rodi¢iim a détem, ktefi
se zucastnili na$i studie na Dermatovenerologické klinice
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la pod€kovéni prof. A. Y. Finlayovi a dr. M. Basrovi za
pomoc s validaci dotazniku Dermatitis Family Impact
Questionnaire.
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