7. Streszczenie

Atopowe zapalenie skory jest jedm najczstszych choréb skory wieku dziecego. Szacuje si
ze jest m dotknite nawet do 20% dzieci i dorostych na catywiecie [2]. Dermatoza ta ma
zazwyczaj swoj poetek we wczesnym dziegstwie. U 45% dzieci chorych na AZS pierwsze
objawy pojawiag sie przed 6. miegcemzycia, u 60% przed ukmzeniem 1. rokuiycia, a u 85%
przed ukdczeniem 5. rokuzycia [1]. Z uwagi na przewlek$é i nawrotowd¢, a take
towarzyszacy chorobie intensywnygwiad, AZS wpltywa na jak& zycia chorego oraz zaburza
funkcjonowanie jego rodziny.

Z uwagi na znaccy wzrost cgstasci wystepowania AZS w ostatnich latach, corazedj uwagi
poswieca sé jakasci zycia pacjentow dotketych g dermatoz. Szereg badepotwierdza znaczne
obnizenie jakdci zycia pacjentéw z AZS w odniesieniu zaréwno do papjilzdrowej, jak i do
innych choréb dermatologicznych czy nawet ogolnmysivych [59,60]. Jednak wgi mato
uwagi pédwiecca s¢ pacjentom pediatrycznym, ktérzy stangwgitOwm grupge pacjentow z AZS.
Pomijanym czsto problemem jest wptyw choroby na pozostatyclomzbw rodziny. Powstaty
jedynie nieliczne publikacje paigcone jakdéci zycia rodzin pacjentéw chorgych na atopowe
zapalenie skory. W finiennictwie polskim temat ten jest unikatowy, gtéeviz uwagi na brak
polskich narzdzi do oceny wptywu choroby dermatologicznej nabfékzycia rodziny.

Celem przeprowadzonych badayto:

1. Opracowanie i przeprowadzenie walidacji polskiggrsji jgzykowej kwestionariusza
oceniagcego wptyw choroby dermatologicznej na jékazycia rodziny autorstwa profesora
Finlaya oraz doktora Basry z Uniwersytetu Cardjffhe Family Dermatology Life Quality
Index”).

2. Ocena jakéri zycia dzieci chorujcych na atopowe zapalenie skory z uwdglieniem: pici,
wieku chorych, stopnia nasilenia choroby, poziomh tatkowitego oraz swoistych przeciwciat
IgE w surowicy.

3. Ocena wplywu atopowego zapalenia skory u dziedka jakd¢ zycia rodzicow z
uwzgkdnieniem: ptci dziecka, wieku chorych, stopnia leasa choroby dziecka, indeksu j&ko
zycia dzieci chorujcych na atopowe zapalenie skory wedtug IDQOL, pozidgE catkowitego
oraz swoistych przeciwciat IgE w surowicy. 108

4. Poréwnanie wplywu atopowego zapalenia skory waka na jak& zycia poszczegolnych
rodzicow (matki i ojca).

Badanie miato charakter dwuetapowy. W pierwszynpietalokonano opracowania i walidacji
polskiej wersji ¢zykowej kwestionariusza ocergaggo wptyw choroby dermatologicznej na
jakos¢ zycia rodziny. Wykorzystano ,The Family Dermatologife Quality Index” stworzony
przez profesora Finlaya oraz doktora Basre z Ursytetu Cardiff. Proces opracowania i
walidacji polskiej wersji kwestionariusza zostakzgprowadzony wedtug muzynarodowych
standardéw. Analiz wewretrznej spojnéci przeprowadzono na podstawie poprawnie
wypetnionych kwestionariuszy w czasie pierwszegoiadmadania. Stwierdzono ista@tn
statystycznie, dodatnikorelacg pomiedzy wynikami otrzymanymi za kde z pyta z osobna, a
taczm liczba punktéw. Wyniki dotyczce spojnéci wewretrznej g bardzo dobre, wargé
wspotczynnika Cronbach wyniosta 0,84. Na podstawie prawidiowo wypetniomydwukrotnie
ankiet, dokonano analizy wiarygodioo kwestionariusza. Poziom powtarzaiobustalono przy
uzyciu wspétczynnika ICC, ktory wyniost 0,69. Uzyskawartdé jest graniczna, jednak wynik
mozna uznd za zadawalgpy. Ponadto nie stwierdzono istotnych statystyczéiaic pomedzy
catkowity punktacy otrzymam po dwukrotnym wypetnieniu kwestionariusza. Wyzrauz
rowniez wspotczynniki korelacji porgtdzy odpowiedziami na poszczegolne pytania uzyskane
podczas pierwszego i drugiego wypetniania ankiStywierdzono istotp statystycznie, dodatni
korelacg pomkdzy otrzymanymi wynikami w przypadku k@ego pytania podczas dwukrotnego
wypetniania ankiety. Tak przeprowadzony proces apmania i walidacji polskiej wersji
kwestionariusza ,The Family Dermatology Life Quglihdex” pozwala na wykorzystanie go do
oceny wpltywu atopowego zapalenia skory na §ékgycia rodziny wrod polskich pacjentow.



W drugim etapie zbadano ja¥ozycia dzieci z AZS oraz wptyw choroby dziecka naogggkzycia
rodzicow. Oceniono stopie cigzkosci atopowego zapalenia skory przyzyaiu dwdéch
wskaznikow: ,Severity Scoring of Atopic Dermatatis (SC8B)” oraz ,Eczema Area and
Severity Index (EASI)”. W celu oceny jas@ zycia dzieci z atopowym zapaleniem skory
wykorzystano kwestionariusz specyficzny stworzomgep prof. Finlay’a oraz prof. Lewis —
Jones’a z Uniwersytetu Cardiff ,The Infant’'s Deritiat Quality of Life Index” (IDQOL) w
polskiej wersji gzykowej (Indeks jaké&ri zycia — egzema u niemoyt), w ktérym odpowiedzi
udzielali opiekunowie. Przyzyciu uprzednio stworzonej polskiej wersjzykowej ,The Family
Dermatology Life Quality Index” (FDLQI) dokonano @ty wptywu AZS u dziecka na jak®d
zycia rodzicow. Poréwnano rowrievptyw AZS u dziecka na 109

jakas¢ zycia poszczegoélnych rodzicow — matki i ojca. Poogmtidczas hospitalizacji u pacjentow
oznaczono poziom IgE catkowitego oraz swoistychepzciat IgE skierowanych przeciwko
konkretnym alergenom w surowicy.

Badaniem olgto 50 chorych hospitalizowanych w Klinice PediatAlergologii i Kardiologii
Uniwersytetu Medycznego we Wroctawiu z powodu atepgo zapalenia skéry. W grupie byto
36 chtopcow (72,0%) i 14 dziewczynek (28,0%). Wipcjentow wahat siod 2 miesjcy do 24
mieskcy (Srednia 10,2 miescy * 6,5). U 32 badanych (64,0%) stwierdzono dodetywiad
atopowy w rodzinie. 46 pacjentow (92,0%) byto kaomyich piersi, w tym 36 (72,0%) diej niz

3 miesjce, a 15 (30,0%) ponad 6 migsl. 17 badanych (34,0%) byto naomych na dym
tytoniowy, 13 (26,0%) miato w domu kontakt z sm4 zwierat, 4 (8,0%) miato wilgé w
mieszkaniu, a 2 (4,0%) spato na pierzu. 2 pacjerfth@) ucgszczato doitobka, a 48 (96,0%)
pozostawato na co dZiev domu pod opiekrodzicow lub opiekundw.

W badaniach wiasnych dokonano oceny fakaycia dzieci z atopowym zapaleniem skory,
wykorzystupc kwestionariusz specyficzny — Indeks jé&tiazycia — egzema u niemoytl(IDQOL

— Infant’s Dermatitis Quality of Life Index). Indekakaci zycia dzieci chorycych na atopowe
zapalenie skory nie byt zaley od pici, wieku pacjenta, a tak wieku zachorowania. Wykazano
jednak istotp statystycznie dodatnikorelacg pomidzy indeksem jaki zycia wedtug IDQOL

a diugdcia trwania choroby (r=0,28; p<0,05). Analizajzalenos¢ pomidzy IDQOL a stopniem
nasilenia choroby, uzyskano istetrstatystycznie, dodatnikorelacg zarowno dla indeksu
SCORAD (r=0,67; p<0,001) jak i EASI (r=0,53; p<0190 W badaniach wiasnych nie
stwierdzono wyranej zalenosci pomidzy IDQOL a poziomem IgE catkowitego w surowicy
pacjentow. Analizyjc zalenosci pomidzy indeksem IDQOL a liczbdodatnich alergenow,
stwierdzono istotsp statystycznie, dodatnikorelacg pomidzy badanymi parametrami (r=0,36;
p=0,02).

W badaniach wtasnych dokonano oceny wplywu atopovweegpalenia skory u dziecka na jako
zycia matki wedtug FDLQISrednia warté¢ FDLQI wyniosta 17,1+5,3 punktow (zakres 4,0 —
28,0). Choroba dziecka miata nagkszy wptyw na jaké¢ zycia matki poprzez zwkszenie
codziennych domowych wydatkow. Natomiast najmnighmwata na prag lub nauk matki.
Oceniono rownig wpltyw atopowego zapalenia skory u dziecka na §akgcia ojca wedtug
FDLQI. Srednia warté¢ FDLQI wyniosta 14,7+5,8 punktow (zakres 4,0 — 2p0nktow).
Choroba dziecka miata najkiszy wptyw na jaké¢ zycia ojca poprzez 110 zgkszenie
codziennych domowych wydatkow. Natomiast najmnidczmwana byta reakcja innych na
chorolz dziecka. Wykazano istojrzaleznos¢ pomidzy FDLQI matki, a FDLQI ojca. Waszy
stopier updsledzenia jakéci zycia matki wizat st rowniez z wyzszym stopniem upgtedzenia
jakasci zycia ojca. Choroba dziecka miata jednakksizy wptyw na jakéc zycia matki nz ojca.
Dokonano analizy poréwnawczej wptywu atopowego apa skory u dziecka na jakozycia
matki i ojca przy uyciu FDLQI. Dowiedziono, 4 choroba dziecka w poréwnywalnym stopniu
wplyngta na zycie towarzyskie, na czas wolny, jak rowni@a zwekszenie codziennych
domowych wydatkéw obojga rodzicow. Wykazanozipowodu choroby dziecka matki doznaty
jedynie nieznacznie wtej emocjonalnej ugki, jak rowniez nieco wecej trudndci zwigzanych z
reakcp innych na chorop dziecka ni ojcowie. Wykazano zdecydowanie ¢gkszy wpltyw
choroby dziecka na samopoczucie fizyczne matek ojcéw (zngczenie, wyczerpanie,



przyczynienie s do probleméw zdrowotnych, zaburzenia snu, odpasizyrMatki péwiccaty
dwzo wigcej swojego czasu na zajmowanie aorym dzieckiem, poprzez ich pighacg czy te
stosowane leczenie. Byly rowai@barczone dodatkowymi obayzkami domowymi z powodu
choréb ich pociech. Atopowe zapalenie skory dzieddardziej wplywato na relacje
miedzyludzkie matki ni ojca. Stwierdzonaze choroba dziecka miata jedynieckszy wptyw na
jakos¢ zycia ojcow poprzez wpltyw na ich pradub nauk (potrzelg wzigcia wolnego,
niezdolnd¢ do pracy, zmniejszenie liczby godzin przepracowhnygzy teé problemy z osobami
w pracy).

W badaniach witasnych nie wykazano zal®ci pomiedzy FDLQI matki i ojca a ptgi wiekiem
dziecka, dtugécia choroby czy te wiekiem zachorowania. Analizig zalenos¢ pomidzy
FDLQI matki a stopniem nasilenia choroby, uzysk#stotrg statystycznie, dodatnikorelacg
zarowno dla indeksu SCORAD (r=0,48; p<0,001) j&ASI (r=0,34; p=0,02). Dokonano oceny
zaleznosci pomidzy indeksem jakiwi zycia matki wedtug FDLQI a indeksem jakb zycia
chorego dziecka wedtug IDLQI i wykazano istptstatystycznie, dodatnikorelacg pomkdzy
badanymi parametrami (r=0,79; p<0,001). Nie stwierth istotnej statystycznie korelacji
pomiedzy FDLQI matki a poziomem IgE catkowitego w surowipacjentow. Analizac
jednake zalenos¢ pomiedzy FDLQI matki a liczb dodatnich alergendw, stwierdzono istptn
statystycznie, dodatpikorelacg pomiedzy badanymi parametrami (r=0,38; p=0,01). Anaijcuj
zaleznos¢ pomidzy FDLQI ojca a stopniem nasilenia choroby, uzyskastotry statystycznie,
dodatnj korelacg zaréwno dla indeksu SCORAD (r=0,44; p=0,002) j&ASI (r=0,33; p=0,03).
Dokonano oceny 111 zadeosci pomkdzy indeksem jakiwi zycia ojca wedtug FDLQI a
indeksem jakéci zycia chorego dziecka wedlug IDQOL i wykazano isiotstatystycznie,
dodatng korelacg pomiedzy badanymi parametrami (r=0,67; p<0,001). Nieiesttizono istotnej
statystycznie korelacji pogdzy FDLQI ojca a poziomem IgE catkowitego w surowic
pacjentow. Analizujc jednake zalenos¢ pomiedzy FDLQI ojca a liczp dodatnich alergenow,
stwierdzono istots statystycznie, dodatpikorelacg pomedzy badanymi parametrami (r=0,34;
p=0,03). Podsumowsg, atopowe zapalenie skory ma istotny wptyw na gdmie jakdci zycia
dziecka i jego rodzicow. Jakb€ zycia dziecka istotnie koreluje z jadalg zycia rodzicéw.
Choroba dziecka w znacznie gkszym stopniu updedza jakéc¢ zycia matki ni ojca. Jaké&
zycia dziecka, jak i poszczegdélnych cztonkéw rodzimyatki i ojca) zalgy od klinicznego
nasilenia procesu chorobowego oraz od liczby dackaergendw.



