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Eletmindség kronikus urticariaban

Quality of life in chronic urticaria
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A kroénikus bérbetegségekkel valé egyuittélés a betegek
életét jelent6sen megneheziti. Bar az élet mindségének
mérése nem egyértelm(, a kialonbozd életmindség vizs-
galatok elgondolkodtatd, sokszor meglep6 eredmények-
kel szolgalnak egy-egy betegség terhének megitélésére. A
dolgozatban 6sszefoglaljuk a kronikus urticaridban vég-
zett életmin6ség vizsgalatok eredményeit, amib6l kide-
ril, hogy ez a betegség milyen nagy terhet r6 a betegek
életére.

~ Kulcsszavak:
urticaria - életmindség

Az élet min6ségének megitélése egyénenként nagyon
véaltozo, a betegségeken kivil szamos lelki, tarsadalmi,
szocidlis tényez@ befolyasolja. A betegségekhez kapcsolt
életminéség meghatarozasok is specifikus teriletekre
oszthatok. A legrégibb és legb&vebb irodalma a terminalis
betegségekhez kapcsolhatd életminéség méréseknek van.
Az élet végével szembe nézni nyilvanvaléan mas kérdése-
ket vet fel, mint krénikus betegségekkel egyitt élni. A
kronikus betegségekkel valé egyiittélésnek specidlis fajta-
ja az élet minésége szempontjabdl a krénikus bdérbetegsé-
gekkel valé egyuttélés. Schipper és Levitt 1985-ben irt
dolgozatukban leirjak, hogy az életmindség méréssel a
legf6bb probléma az, hogy nem tudjuk meghatarozni pon-
tosan azt, hogy mit mérjunk. Az életmin6ség egy folya-
matosan valtozé entitas, ugyanakkor ezek a szerzék négy
alapvet6 Osszetev6t hatdroznak meg, ami az életminéség
méréseknél fontos: a fizikai, munkavégzési képesség, a
pszichés status, a szocializalodasi képesség és a szomati-
kus diszkomfort (1).

A bbrgyogyaszati betegek életminéségének mérésére a
legaltalanosabban hasznalt 1994-ben k6zolt DLQI (Der-
matology Life Quality Index) mellett szdmos betegség
specifikus teszt all ma mar rendelkezésre (2). A DLQI tiz
kérdése a kovetkez§ teriiletekre fokuszal: tiinetek és érzé-
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SUMMARY

Living with chronic skin disease poses considerable
hardship on people. Although to properly measure the
quality of life is not easy, the various tests applied so far
in different skin diseases gave very useful information on
the subject. Here we summarize the results of life quality
measurements in chronic urticaria, which shed light on
the severe hardship inflicted on patients by this
condition.
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sek, napi tevékenység, szabadidd, munka és iskola, sze-
mélyes kapcsolatok, kezelés. Az elérhetd pontszam 0-30,
a magasabb pontszam kifejezettebb hatast és igy rosszabb
életmindséget jelez.

Bar altalanosan elfogadott, hogy a kronikus b&rbetegsé-
gek jelent8sen befolyasoljak az élet minéségét, szamos
betegség, koztiik a krénikus indukalhat6 urticaria életmi-
néséget sulyosan érintd hatasat csak akkor értékeljik iga-
zan, amikor valéban elkezdjiik mérni ezt a hatast. A vizs-
galatokbdl egyértelmden Kkidertl, hogy az orvosok
megitélése a betegség életmindséget befolyasol6 hatasarol
teljesen eltér attol, amirdl a betegek beszamolnak (3). Az
egyik els6 felmérés, melyet kronikus urticarias betegek
életmindségérdl készitettek Angliaban (4) meglepetésre
még a betegek otthoni funkciodinak ellatasaban is jelent6s
elégtelenséget mutatott (1. abra). A betegek 49-71%-a jel-
zett probléméakat a haz koruli mindennapos teendék ella-
tasaban. A betegek 54%-a szigor( diétat tartott, abban a
reményben, hogy ez javit a betegség tlnetein. A betegek
73%-a visszamondott minden szocialis tevékenységet a
betegség miatt, ugyanennyi beteg beszamolt arrél, hogy
betegsége hatassal volt a szexudlis életére. A betegek
majdnem felének mobilitasat is befolyasolta a betegség. A
kronikus urticaria a betegek alvasara, pihenésére jelent6s
negativ hatassal volt. A betegek 74%-anak jelentett gon-
dot a munkaban vald helytallas, 56%-uk atlagosan 6,4 na-

290


mailto:bata.zsuzsa@med.u-szeged.hu

1. dbra

AKkronikus urticaria hatasa az életmindségre
{O'Donnell és mtsai. adatai alapjan késztlt dbra, n=142 beteg)

poét hidnyzott a betegsége miatt munkahelyér6l. A vizsgé-
latokbol kiderilt, hogy a kronikus urticaria negativ hatasa
a betegek életminéségére dsszemérhetd a harom-ér beteg-
ségben szenvedd, coronaria bypass mitétre varé betege-
kével (3).

Az életminbséget mérd kérddiveket forditas utan a ki-
16nb6z6 nyelveken validalni kell, a nyelvi kézeg sok te-
kintetben befolyasolhatja a felmérés eredményét. Bar Va-
lidéit urticaria specifikus életmin6ség kérddivek tdbb
nyelven elérhet6ek, sajnos validait magyar urticaria-speci-
fikus életmindség kérddiv jelenleg nincs. A német kroni-
kus urticaria specifikus életminéség kérddivbdl kiderdlt,
hogy a betegség a n6betegek életmindségét jobban gyen-
giti, mint a férfibetegekét (5). A betegek életének két leg-
jobban érintett terlilete az alvas és a koncentraciés képes-
ség volt. Az alvéaszavarok jelentésen befolyasoltak a bete-
gek kedélyallapotat, fokozott aggodast és rossz kedélyal-
lapot kialakulasat eredményezve. A betegek kérében nem
ritka a depresszio. Sok betegben szégyenérzetet kelt a
bértiinetek kialakulasa és a viszketés.

Egy-egy betegséggel kapcsolatban az orvosok és a bete-
gek szemlélete nagyon kilénbdzd lehet. Az orvost tera-
pias valasztasaiban a ,,nil nocere” elv vezérli, az élet mi-
néségének kérdésével nem mindig foglalkozunk stlyanak
megfelel6en. Kronikus urticaridban példaul nem szokatlan
az a fajta gondolkodasunk, hogy ez a betegség nem sulyo-
san egészségkarositd, évek-évtizedek alatt magatdl is el-
mulik, a betegek ugyan arr6l szdmolnak be, hogy nagyon
viszketnek és nem tudnak aludni, de ez végil is nem
annyira sulyos probléma, adunk tiineti szereket és sokszor
hosszl id6 mulva kontrollvizsgalati id6pontot. Az életmi-
néség vizsgalatok azonban réaébresztik az orvost arra,
hogy errdl a betegségrdl is masképp gondolkodjon. Nem
is gondoljuk, hogy a betegségnek ilyen széleskord élet-
funkcidkat befolyasolé hatasa lehet, amig nem szembesi-
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link a felmérések adataival.
Ezek az adatok raébresztenek
minket, orvosokat arra, hogy a
krénikus urticaria gyakorlatilag
az élet legszebb éveit (20-50
kozott) teszi tonkre, gyakran
maradand6 lelki és szocialis
sériléseket hagyva maga utan.

AKkulénbdz6 kronikus bérbe-
tegségeket 6sszehasonlitd vizs-
galatokbdél kidertlt, hogy a
kronikus urticarias betegek na-
pi aktivitasat a bdrtiinetek job-
ban befolyasoljak, mint a pik-
kelysomoros betegekét (6). A
betegség negativ pszichés hatéa-
sa az atdpias dermatitishez és a
pikkelysémdrhéz hasonl6 volt.

Ma az egyetlen krénikus ur-
ticaria specifikus életmin6ség
kérd6iv a 23 kérdéses CU-Q-
2oL, 6 kategoridban. Ezek a
kategoriak a viszketésre (2 kér-
dés), az 6déma kialakulasra (2 kérdés), az aktivitasra (6
kérdés), az alvasra (5 kérdés), a tevékenységek korlato-
zottsagara (3 kérdés) és a kiils6 megjelenésre (5 kérdés)
fokuszalnak. A kérddiv spanyol, német, torok, lengyel,
brazil portugal nyelvre validalt (6).

A szocialis-kulturalis kézeg, amelyben élink, jelent6-
sen befolyasolja az egyes betegségek altal életiinkre rott
terheket. Az orvosok feladata els6sorban a betegségek
kialakulasanak, okainak feltarasa, ezek gyogyitasa, lehe-
t6leg specifikus, célzott terapidk fejlesztése és alkalmaza-
sa. Azok a betegségek, melyeket viszonylag rovid id6
alatt teljesen meg tudunk gyogyitani, nem igényelnek
életmin@ség vizsgalatokat. Azokban az esetekben - és
ilyen a kronikus urticaria is -, amikor a betegnek nem tu-
dunk konnyd, gyors megoldast betegsége gyodgyitasara
felajanlani, nagyon lényeges az is, hogy a betegség altal
okozott életminéség teherrel tisztaban legylink. Mind a
szakma, mind a tarsadalom sokat tehet a krénikus bete-
gek terheinek konnyitéséért. A betegségekhez kapcsolt
vildgnapok a betegek életminéségének javitasat célozzak,
részben a szakma, még inkabb a tarsadalom tajékoztatasa
a betegekkel valé egyuttérzésiinket noveli, jobban
megértjik életik nehézségeit, kiizdelmeiket és ez a
megértés toleranciat indukal.

Oktober 1-jét els6 izben 2014-ben nyilvanitottdk az
Urticaria Vilagnapjanak, a nemzetkézi kezdeményezés-
hez a Magyar Dermatolégiai Tarsulat is csatlakozott. K-
16nb6z6 rendezvényekkel probaltuk felhivni a figyelmet
arra, hogy ez a b6érbetegség is milyen nehéz terheket r6 a
visel6jére. A Vilagnap alkalmabdl szervezett sajtétajé-
koztaton egy kozvélemény kutatds ismertetésére kerilt
sor, amely a b&rbetegségek tarsadalmi megitélésével és
az érintettek mindennapi terheivel kapcsolatos kérdéseket
vizsgélt. A kutatast 2014 Gszén végezte az NRC kft. egy
1200 f6s mintan, amely minden jellemzd, vagyis a nem,



az életkor, az iskolai végzettség és a lakohelytipus alap-
jan is reprezentativan tukrozi a 18-59 éves hazai lakossag
véleményét, tapasztalatait. Az adatfelvétel egy online
kérdGiv segitségével tortént, tobbszordsen rétegzett, vé-
letlen mintavétellel.

A kutatds reprezentativ jellegét alatamasztjak a kulon-
b6z6 bérbetegségek eléfordulasi adatai, amely szamada-
tok jol korreldlnak a nemzetk6zi tudomanyos irodalom
szerinti gyakorisaggal. A két leggyakoribb bérbetegség az
ekcéma (16%) és a csalankiiités (15%) volt a felsoroltak
kozil (ekcéma, csalankiutés, bérgomba, nem szajon je-
lentkez6 herpesz, pikkelysomor, rozacea, 1azhélyag, b6r-
daganat), a b6rgomba 7%-ban fordult el§, mig a megkér-
dezettek 3%-a pikkelysomdrben szenved. Osszességében
a lakossag 37%-anal el6fordult mér a felsorolt nyolc bér-
betegség valamelyike, és 7%-a jelenleg is kiizd ezek ko-
zll valamelyik b6rbetegséggel.

A kozvélemény kutatasbol is kiderilt, hogy 6sszesen a
lakosséag 9%-4aval fordult mér el6, hogy bdrét érintd prob-
léma miatt nem dolgozott, beteget jelentett hosszabb
vagy rovidebb ideig. Az érintettek fele legaldbb 5 napra
vagy annal hosszabb id6re esett ki betegsége miatt a
munkabdl, és 10%-ukkal fordult mér el6, hogy figyel-
meztetést kapott a bérbetegségb6l adodo hianyzasa miatt,
majdnem ennyien vannak (9%), akik allasukat is elveszi-
tették ilyen okbol. A bérgyogyaszok szamara talan nem
meglepd, de a laikusok részére mindenképpen, hogy a
latvanyos bértiinetekben szenved6k gyakran szoébeli in-
zultusban részesilnek (17%), de el6fordult a megkérde-
zettek kdzott olyan, akit fizikailag is bantalmaztak beteg-
sége miatt (4%). A béantalmazast a betegek egyharmada
nehezen dolgozta fel, egy honapnal is tobb idébe telt, mi-
re tultette magéat a timadason. Mindezen adatok meger6-
sitik a vilagnapok alkalmaval torténd figyelemfelhivasok

jelent6ségét, és bizunk benne, hogy a diszkriminéci6 el-
leni kitartd6 kiizdelmunk hatasara el6bb-utébb megindul
egy tarsadalmi valtozas, amely a betegek nehézségeinek
megértésén keresztlil a gondolataink atértékeléséhez és
hétkoznapi cselekedeteink, hozzaallasunk megvaltozasa-
hoz vezet.

A kozlemény megjelenését a Novartis Hungaria Kft. (1114 Buda-
pest, Bartok Béla ut 43-47. Tel: 06-1-457-6500, Fax: 06-1-457-
6600) tette lehet6vé. A kdzlemény a szerz6 6nallé szakmai allaspont-
jat tukrozi és nem tekinthet6 a Novartis Hungaria Kft. részérél koz-
zétett szakmai vagy egyéb tajékoztatasnak vagy allasfoglalasnak. A
megemlitett termékek hasznalatakor az érvényes alkalmazasi el6iras
az irdnyado.

XOLCSU23/140CT
dokumentum lezaras datuma: 2014.10.15.

IRODALOM

1. Schipper H, Levitt M.: Measuring quality of life: risk and bene-
fits. Cancer treatment reports (1985) 69,1115-1123.

2. FinlayA. Z., Khan G. K.: Dermatology Life Quality Index (DLQI):
a simple practical measure for routine clinical use Clin Exp
Dermatol (1994) 19,210-16.

3. O’Donnell B. F: Urticaria. Impact on quality of life and econom-
ic cost Immunol Allergy Clin N Am (2014) 34, 89-104.

4. O’Donnell B. F, Lawlor F, Simpson J. et al.: The impact of
chronic urticaria on the quality of life. Br J Dermatol (1997) 136,
197-201.

5. Mlynek A., Magerl M., Hanna M. et al.: The German version of
chronic urticaria quality-of-life questionnaire: factor analysis,
validation, and initial clinical findings. Allergy (2009) 64, 927-
936.

6. Jauregui l., Ortizde FrutosF. J., Ferrer M.: Assessment of sever-
ity and quality of life in chronic urticaria. J Invest Allergol Clin
Immunol (2014) 24, 80-86.

Erkezett: 2014.10. 17.
Kozlésre elfogadva: 2014.10. 22.

292



