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Abstrakt

Bakalarské prace ,,Informovanost rodic¢ti a rodinnych pfislusnik détského pacienta o
lymfedému* se zabyvé otdzkou informovanosti rodicti (pecovatelll) détského pacienta o
tomto onemocnéni. Cilem prace bylo zjistit stav informovanosti rodi¢l a rodinnych
ptislusniki détského pacienta v oblasti lymfedému a zavislost mezi touto informovanosti
a nékterymi parametry zkoumané skupiny a riznymi druhy informaci. Jako metoda
vyzkumného Setfeni byl zvolen nestandardizovany dotaznik vlastni konstrukce. Dotaznik
byl distribuovan respondentim v papirové a online podobé, a to prostiednictvim
specializovanych zdravotnickych pracovist a soukromych facebookovych skupin
zaméfujicich se na problematiku lymfedému. Do tohoto Setfeni bylo zahrnuto
59 dotaznikl. Vysledky tohoto Setfeni ukazaly, Ze informovanost respondenttl je na dobré
urovni, a to nezavisle na vzdelani respondentli a dobé od prvnich ptiznakli onemocnéni.
Vedle specializovanych pracovist’ se jasné ukazal vyznam internetu jako dalSiho Castého
zdroje informaci pro respondenty. Naopak mezi méné preferované zdroje informaci byla
respondenty zafazena média jako Casopisy, noviny a televize, edukacni materidly,
odborna literatura, ale také prakticti Iékati pro déti a dorost. Zavér: Tento nalez 1ze pricitat
zejména kvalitni specializované péci, jejiz soucasti je poskytovani duaveéryhodnych
a srozumitelnych informaci o onemocnéni. Ptestoze vysledky vyznély pomérné
pozitivné, byly identifikovany 1 dil¢i nedostatky spojené napiiklad se specifiky
neadresného poskytovani informaci na internetu, nebo potiebami détskych pacienti. Na
zéklad¢ téchto poznatki byl vypracovan seznam doporuceni pro zlepSeni informovanosti

v oblasti lymfedému.
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Abstract

This bachelor thesis "Informedness of Parents and Family Members of Pediatric Patients
about Lymphedema" focuses on the informedness of parents (caregivers) of a pediatric
patient about the lymphedema disease. The goal of the work was to determine the state
of informedness of parents and family members of a pediatric patient in the area of
lymphedema and the dependence between this informedness and some parameters of the
researched group and various types of information. A non-standard questionnaire of an
own construction was chosen as the research method. The questionary was distributed in
paper and online form through specialized healthcare facilities and through private
Facebook groups focusing on lymphedema. 59 questionnaires were included in the
survey. The results of this survey showed that the respondents' informedness is at a good
level, regardless of the respondents' education and the time since the first symptoms of
the disease. The Internet, next to specialized medical deparments, was identified as one
of the most important and most frequent sources of information by the respondents. On
the contrary, the respondents called media such as magazines, newspapers and television,
educational materials, professional literature, but also general practitioners for children
and adolescents as less preferred sources of information. Conclusion: These findings can
be attributed mainly to high-quality specialized medical care, which includes the
provision of reliable and comprehensible information about the disease. Although the
results were relatively positive, partial shortcomings were identified. They are realted, for
example, to specifics of unaddressed provision of information on the Internet, or to needs
of child patients. A list of recommendations for improving informedness in the field of

lymphedema was made based on the findings from the questionary.
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P
UVOD

Onemocnéni lymfedém se obecné nefadi mezi akutné zivot ohrozujici onemocnéni,
zato jej muzeme oznacit za onemocnéni, které vyrazné ovliviiuje kvalitu a zplisob zZivota
pacienta po vétSinu doby trvani. Bohuzel i v dnesni dobé€ se setkavame s pfistupem, kdy
je toto onemocnéni lymfatické insuficience opomijeno a je povazovano za nedulezité.
Zivot pacienta s primarnim & sekundarnim lymfedémem je provazen celoZivotni pééi
o sebe sama a jen na nas zdravotnickych pracovnicich (Iékafi, lymfoterapeuti, nutri¢ni
specialisté atd.) zalezi, jakym zptisobem dokazeme témto pacientim a jejich rodindm

ptedat potfebné informace a dovednosti, aby svlij nelehky ukol co nejlépe zvladli.

Téma bakaldiské prace ,,Informovanost rodic¢li a rodinnych ptislusnik détského
pacienta o lymfedému® jsem si zvolila na zékladé svého profesniho zajmu o tuto
problematiku. Jednim z prvnich impulsii se stal klient z mé lymfoterapeutické praxe,
kterému se narodila dcera s vrozenym primarnim lymfedémem s projevem ihned po
porodu. Diky své Zivotni zkuSenosti a jiz ziskanym informacim o této nemoci mohl
nasmérovat zdravotnicky personal spravnym smérem a soucasné poskytnout i potfebnou
oporu matce svého ditéte. DalSim impulsem bylo setkani s pacienty, ktefi byli St’astni, Ze
po nékolika letech marného hledani a putovani v siti zdravotnického systému konecné

nasli odborné pracovisté zabyvajici se jejich onemocnénim.

PrestoZe je tato prace zaméfena na rodice a ptibuzné détskych pacientii, nemizZeme
opomenout na vyznamny presah tohoto onemocnéni do skupiny dospélé populace, u které

1ze sledovat naptiklad ¢asté propojeni s vyskytem onkologického onemocnéni.

Bakalatska préace je rozdélena na dvé €asti, teoretickou a empirickou. Teoreticka
¢ast nas ve své uvodu zavadi k historickym prameniim a postupnému rozvoji oboru
lymfologie, z kterého vychazi a dale se rozviji souCasna terapie. Dale navazuje, pro snazsi
pochopeni tématu, stru¢né definovani lymfatického systému a zékladni terminologie, ptes
kterou se dostavame k popisu samotného onemocnéni, jeho 1é€be, oSetfovatelské péci
o pacienta, doméci péci a odliSnostem v péci o détského pacienta. V kratkosti je zminéno
téma informaci a jejich moznych zdroji. Teoretickou Cast prace uzaviraji vybrané

piipadové studie zabyvajici se touto tématikou.

Empiricka cast prace je zamétena na zjisténi informovanosti rodicti a piibuznych

détskych pacientll s lymfedémem v ramci zkoumané skupiny. Vyzkum byl provadén
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formou nestandardizovaného dotazniku s vyuzitim kombinace dotaznikového
a anketniho Setfeni. Vysledky Setfeni jsou shrnuty v grafické a textové forme. Stézejni
¢asti prace jsou hypotézy souvisejici s tématem informovanosti o lymfedému, které
kromé& obecnéjSich piedpokladii odrazeji také podnéty z lymfoterapeutické praxe.
Hypotézy jsou néasledn¢ evaluovany pro vybrany vzorek respondentli na zaklade
ziskanych dat z provedeného Setfeni. Vysledky jsou podrobné diskutovany a v piipadé

nesouladu hypotéz a pozorovani jsou uvedena mozna vysvétleni tohoto rozdilu.

Zavér prace je zaméfen nejen na shrnuti provedenych analyz, ale také na dilci

doporuceni, ktera navazuji na informace ziskané z provedeného Setieni.

1.1  Cile prace

Hlavnim cilem prace je zjistit stav informovanosti rodi¢t a rodinnych piislusnika
détského pacienta v oblasti lymfedému a zavislost mezi touto informovanosti a riznymi
parametry zkoumané skupiny a riznymi druhy informaci. Aby bylo mozné tento hlavni

cil préce splnit, byly stanoveny nasledujici dil¢i cile:

- Prostudovat problematiku lymfedému, jeho diagnostiky, lécby, oSetfovatelské
praxe a mozZnosti ziskavani informaci o tomto onemocnéni se zaméfenim na détské

pacienty a jejich rodice a ptibuzné.
- Analyzovat relevantni studie na toto témata.
- Ur¢it metodiku vyzkumu a stanovit zakladni hypotézy.

- Vytvoftit tiSt€énou a online formu dotazniku. Provést jejich distribuci a sbér

vyslednych formulait.

- Extrahovat statisticky relevantni data z dotaznikového Setfeni, provést jejich

analyzu a odpovidajici interpretaci.

- Posoudit zavéry Setfeni, srovnat je s diivéjSimi studiemi a vyvodit piipadna

doporuceni pro praxi.

10
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2 TEORETICKA A PRAKTICKA VYCHODISKA

V této kapitole jsou shrnuty zdkladni poznatky k problematice lymfedému. V jeji
uvodni ¢asti je rozebrana historie a rozvoj oboru lymfologie, ze které vychazi dnesni
terapie. Dale je stru¢né definovan lymfaticky systém a souvisejici zdkladni terminologie.
Nasledn¢ teoretickd Cast popisuje samotné onemocnéni lymfedému, jeho I1écbu,
oSetrovatelskou péci o pacienta s jejimi odliSnostmi u détského pacienta a doméci péci.
Strucné je i1 shrnuta problematika informaci a jejich moznych zdroji. V zavéru kapitoly

jsou uvedeny ptipadové studie zabyvajici se tématikou lymfedému.

2.1 Z minulosti aZ po soucasnost

Prestoze se ve spoleCnosti stile ozyva nazor, ze lymfologie je mlady obor,
nahlédnutim do historie zjistime, Ze jeji kofeny sahaji opravdu daleko. Tato historie je
navic velmi bohatd a béhem nékolika stoleti se problematikou spojenou s lymfologii
zabyvalo nemalé mnozstvi 1ékatti, védcti a odbornikii. Diky témto historickym pramentim

muzeme dojit k zajimavym poznatkiim a lepSimu pochopeni vyvoje tématiky lymfedému.

Jean Pecquetl desenbes

the reservoir of the

| chyle {cisrerva chvif) Leaneito Compparing
provades three
Francis Glisson dimsersional graphic
. . desoribes the bepatic reconstructions of the
Observation of glandular corpuscles ; Tymaph cieculation liver lymphatic vessels
{lymph nodes) and vessels containing o Hieronimus Fabsicius of _
milky fluid by Hippoceates, Arisiotle, Acquapendente describes Frederik Ruvsch
Alexandnan asasornsts and Cialen the cloacal buarsa descrihes ithe flanciion
E . of bymphatic valves
v v
500 BC  300BC 200 1500 1600 1700 1800 1900 2000
A F.3
Bariolpmeo Eustachi Thomas Baribolin and Faole Mascagni illustrates
describes the ko Dlous Risdbeck dispute the whsale body Bymphatic
Auet Dveng alba dharpee) and first appearance of netwark
the perm “lymplatics”

Cinspare Aselli Hunsers brothers and Kam Aliaks discovers

deseribes the William Hewson and the lymphatic growth

gut lacicals Cruakshank ( ribe Excior: receprior sysiem
{vemar Incteae) 1 lymphates functson 3 ;

Zdroj: (Natale, 2017, s. 418)

Obrazek 1: Schematic diagram showing the principal steps of the scientific progress

Prvni zminky o lymfatickych uzlindch jsou datovany kolem roku 1600 pf. n. l.
v zapisech hieroglyfli zachycenych na papyrech ve starém Egypté. V 5. stoleti pt. n. 1.
pak v antickém Recku Hippokrates popsal hrubou anatomii makroskopickych slozek
(uzlin) lymfatického systému a zavedl termin chylos (chyle) (Eliska, 2018a, s.1; Van

Schaik, 2022), viz. Hippokratovy zapisky: ,, Vsichni muzi maji Zldzy, mensi nebo vétsi,
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v podpazi a mnoha dalsich castech téla* (Ambrose, 2006, s. 3). Nejstarsi zminky
o lymfatickych cévach pochazeji od Aristotela (4. stoleti pf. n. 1.), ktery je popsal jako
“Vlakna, ktera zaujimaji pozici mezi cévami a nervy a ktera obsahuji bezbarvou
tekutinu. *“ a Herophila (3. stoleti pt. n. 1., Egypt, Alexandrie). I pfes tyto objevitelské
ispéchy v oblasti lymfatického systému nazyvali staii Rekové lymfaticky systém
neur¢itym, nepolapitelnym az zahadnym (Natale, 2017, s. 418).

Ve 2. stoleti n. l. rozpracoval své myslenky na toto téma Galén v dilech Anatomicae
administrationes a De usu partium. Tato dila méla zasadni vliv na vnimani lymfatického

systému na dalSich 15 stoleti.

Doba stiedovéku byva v Evropé oznacovana z pohledu rozvoje védy a kultury ve
spole¢nosti jako ,.temny vek*. Dochazi k minimalnimu z4jmu a rozvoji v poznatcich
o fungovani lidského téla, vcetné lymfatického systému. Oproti tomu v dneSnich
arabskych zemich, diky perskému filozofovi, 1ékafi a uc¢enci Avicennovi (Abu Ali Ibn
Sind 980-1037n.1.) zdjem a badani v poznatcich o lidském téle pokracuje. Napiiklad
v knize De elephantiasi seu tumore pedum popisuje sporadicky lymfedém, ktery vznikl
v kone¢nych stadiich chronické vendzni insuficience (Eliska, 2018a, s. 16). Poskytl také

jedny z prvnich popisti lymfedému (elefantiazy) zptisobeného parazitarnimi infekcemi.

K obnoveni anatomickych studii dochdzi az v 15. stoleti. Nezastupitelnou roli
v této renesanci védeéni sehrdl Andreas Vesalius, nazyvany ,,otcem moderni anatomie®,
jenz ve svém dile ,,De Humani corporis fabrica®“ (1543) opravil mnoho chyb
z Galénovych praci, které byly do této doby dogmaticky pfijimany. Zavedeni pojmu
,,0b&h* pro kardiovaskularni systém a oznaceni srdce za centralni organ namisto jater
vedlo k dal$imu posunu v pochopeni lymfatického systému a ,, ...nescetné a extréemné
malé Zily s chlopnemi na konci ziskaly opét pozornost odbornikii. “ (Van Schaik, 2022, s.
703). Diky n¢kolika vyznamnym objeviim a zvySenému zajmu o lymfaticky systém,
muzeme 17. stoleti nazvat ,,zlatym vékem* poznavani lymfatického systému (Natale,
2017). Z ceskych osobnosti z tohoto obdobi lze zminit Jana Jessenia (1566 — 1621),

u kterého miizeme nalézt pisemné zdznamy o hojném vyskytu lymfatickych uzlin.

»Narozeni“ mizniho systému je datovano k 23.7.1622, kdy Gaspare Aselli
(1581 —1625) provedl vivisekci bfisni dutiny psa napitého mlékem, pfi které zpozoroval
pritomnost ,, ...nékolika tenkych a krasnych bilych snir...“ (Van Schaik, 2022, s. 703),
které pojmenoval ,,venae albae aut lacteae* (laktaty). Aselliho spis o lymfatickém

systému ,,De lactibus sive lacteis venis, quarto meseraicorum vasorum dissertatio genere

12
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novo invento® s prvnimi barevnymi ilustracemi mizniho systému byl publikovan roku

1627 (Natale, 2017).

Za dalSim vyznamnym objevem stoji francouzsky Iékat Jean Pecquet
(1624 — 1674), ktery v roce 1651 zjistil, ze se laktaty vyprazdnuji do hrudniho kanalu
ane, jak se dle Galénova uceni predpokladalo, do jater. Tento hrudni kanal s jeho
chlopnémi a rezervoar chyle pojmenoval ,.cisterna chyli“. V souladu s tim ve stejném
obdobi anatom Thomas Bartholini (1616 —1680) ve své praci rozli§il dva typy
bezkrevnych cév a zjistil, ze lymfatické cévy, které jdou k jatrim, do jater neusti, ale
obihaji je a pfechazeji do ductus thoracicus (Eliska, 2018a). Poprvé pouzil vyraz
Slymfatika®. V 1653 uvedl do medicinské literatury vyraz ,,vasa lyphatica™ (Natale,
2017). Jako tfeti ve stejném obdobi (v roce 1652) prezentoval Svédsky védec Olaus
Rudbeck (1630 —1702) svlij vyzkum o lymfatickém spojeni mezi stfevy a krevnim
obéhem. Své zavéry shrnul v tezich De circulatione sanguinis spolu se zobrazenim ductus
thoracicus a s popisem ¢etnych lymfatickych chlopni v cévach. Zavedl také dalsi odborna
pojmenovani jako ,,vasa serosa, ductus serosa““. Podobné vysledky vyzkumu v témét
stejné dobé zaptiCinily vznik prvniho imunologického sporu o prvenstvi a to mezi
Thomasem Bartholinim a Olausem Rudbeckem. Paradoxné pravé tento spor piispél
k dal§imu rozsifeni povédomi o existenci lymfatického syst¢tmu do Sir§iho okruhu

odborné spolecnosti.

Roku 1701 holandsky botanik a anatom Frederik Ruysch (1638 —1731) diky své
nové metodé vstiikovani glycerolu a sulfidu rtuti 1 do nejmensich cév, popsal morfologii
a funkci lymfatickych chlopni a upravil smér lymfatického toku. Jednalo se o prilomovy
objev doby. Na jeho praci navazal William Hunter, ktery experimentalné prokézal, ze
lymfatické cévy nejsou spojené s tepnami a nevyuZzivaji k pohybu lymfy srdecni tlak.
Smér toku lymfy urcuji chlopné. Dale prokézal, Ze lymfa pochazi z extravaskuldrni
a extracelularni intersticidlni tekutiny. Za tento vyzkum ziskal v roce 1769 Copleyho
medaili (Natale, 2017). O dal$i skokové rozsifeni informaci o lymfatickém systému se
postaral Paolo Mascagni, ktery roku 1784 publikoval ilustraci lymfatické sité¢ v celém
téle. Mascagni ve své praci uvadél, Zze lymfatické uzliny zpomaluji tok lymfatické
tekutiny, aby mohlo dojit ke zméné jejiho slozeni. Mascagniho pravidlo ftikd, ze
lymfatické cévy prochazeji na jejich cest¢ z kazdého organu do ductus thoracicus

pfinegjmensim 8 — 10 uzlinami (Eliska,2018a, s. 11; Van Schaik, 2022).

13



Bakalatska prace Informovanost rodi¢ti a rodinnych pfislusnikt détského pacienta o lymfedému

Béhem 18. stoleti byla objasnéna absorpcni funkce lymfatického systému a jeho
anatomicka souvislost s krevnim obéhem skrze jeho vyusténi do zil. Stale vSak nebylo

ziejmé, jak a kde vzniké lymfaticka tekutina.

Z osobnosti lymfologie v 19. stoleti jmenujme napiiklad anatoma a chirurga
Gilberta Brescheta, jenz se vénoval zanétim lymfatickych cév a uzlin béhem rtznych
onemocnéni (Eliska, 2018a, s. 12). Dale Ernesta Starlinga, ktery na pielomu 19. a 20.
stoleti ukazal, ze lymfa je vysledkem pohybu tekutiny pies kapilarni sténu zptsobeného
rovnovahou mezi hydrodynamickymi a osmotickymi silami (Natale, 2017). Do 19. stoleti
také saha historie aplikace manualni lymfodrendze, kdy byla aplikovana zatim netplné
jako fyzikdlni metoda. K jejimu zdokonaleni doslo ve dvacatém stoleti diky pouziti
fyziologicko-anatomickych védeckych principi. Za pocatek dne$ni metody manudlni
lymfodrenaZze lze povazovat rok 1936, kdy manzelé Estrid a Emil Vodderovi predvedli
tuto techniku na pafizské mezinarodni vystavé zdravi a krasy Santé et Beauté. Nejprve

zahrnovala lymfodrenazni 1é¢bu obliceje a posléze byla rozsifena na celé télo.

Druhéd ¢ast 20. stoleti se vyznacovala vyznamnym pokrokem v radiologickych
zobrazovacich technikdch lymfatického systému. Z jejich pocatki mlzeme uvést
naptiklad peddlovou lymfangiografii (aplikace injekce ethiodizovaného oleje a nasledné
sledovani zvyraznénych lymfatickych cév radiografii), kterd byla poprvé popsana roku

1931 Hernani Monteirem (Van Schaik, 2022).

Hudac a Mc Master (r. 1933) zbarvovali dermélni lymfatika vysokomolekulatni
pantentovou modii. Servelle a Deysson (r. 1945) injikovali dilatovana lymfatika
Thorostrastem s naslednym zrentgenovanim vysledku. John Bernard Kinmont (nazyvan
otcem klinické lymfografie) v roce 1952 pouzival vodou rozpustnd kontrastni média
k zobrazeni lymfatickych cév u €loveéka po prvni regiondlni uzliny. Dnes je tato metoda

nahrazena lymfoscintigrafii (EliSka, 2018a, s. 14).

Mezi vedouci osobnosti pielomu tisicileti v oboru lymfologie pattili Mihaly Foldi

(Budapest’, Némecko) a Charles Lionel Witte (USA) (Eliska, 2018a, s. 13).

Vyzkum v 21. stoleti se zaméfuje pfedev§im na vyuziti molekuldrni biologie
a genetiky. Dafi se tak detailnéji vysvétlit zdkladni principy vyvoje lymfatického
systému, jeho poskozeni a souvisejicich onemocnéni (Eliska, 2018a, s. 21). Milnikem ve
vyzkumu primarniho lymfedému bylo objeveni prvniho genu VEGFR3 (r. 1998)

zptisobujiciho toto onemocnéni (Milroyiv typ —otok od narozeni). Nasledoval objev
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druhého genu FPXC2 (r. 2000), ktery zptsobuje lymfedém - distichiasis syndrom (otok
obou dolnich koncetin (DK)). Roku 2007 T. Tammela s kolegy poprvé prokazal moznost
odliSnosti lymfatickych cév od lymfatickych kapilar a dokazal, ze genovou terapii VEGR-
C lze tento proces indukovat (Natale, 2017). V roce 2012 byl objeven glymfaticky systém
u zivocichi, ktery odstraniuje odpad z centralniho nervového systému. V roce 2017 bylo
prokazano, ze mozkové pleny obsahuji meningedlni lymfatickou sit’ (Absinta et al.,
2017). Obé tyto struktury funguji jako zakladni systémy transportu tekutin pro centralni
nervovy systém a mozkové blany (Van Schaik, 2022).

Lymfologie byla jako samostatny medicinsky obor ustanovena az v 2. poloviné
20. stoleti. Sdruzeni lymfologickych pracovniku v International Society of Lymphology
(ISL) roku 1966 vedlo k dal$imu vyznamnému rozvoji tohoto oboru. Nasledovalo
zalozeni Evropské lymfologické spolecnosti v roce 1978. Do fungovani mezinarodnich
lymfologickych organizaci se velmi brzy zapojili také vyznamni ceskoslovensti
lymfologové jako Prokop Malek, Alfred Belan, Vladimir Barto§ ¢i Ladislav Bafinka.
Vyznamnym uspéchem jejich mezindrodni prace bylo konani svétového lymfologického

kongresu (ISL) v Praze v roce 1977.

Ceska lymfologicka spoleénost (CSL) byla zaloZena jako soucdast Ceskych
1ékatskych spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné (CLS JEP) v roce 1992. O jeji zalozeni
se zaslouzili ptedev§im Miroslav Bechyné, Josef Bruna, Oldfich Eliska a Miloslava
Eliskova. Prvnim piedsedou byl Karel Benda. Mezi hlavni tikoly Ceské lymfologické
spolecnosti patii teoretické a praktické vzdélavani lymfologie a lymfodrendze (v soucasné
dobé zajistuje Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékafskych zdravotnickych oborti
v Brng), vydavani standardii 1é¢by lymfedému (napi. Standard 1é¢ebného planu Ceské
lymfologické spoleénosti CLS JEP, 2009) a pofadani narodnich a mezinrodnich
odbornych kongresti (Ceska lymfologickd spole¢nost, 2018). Z mezinarodnich
odbornych spolec¢nosti s obdobnym zaméfenim muizeme zminit napt. Evropskou
lymfologickou spole¢nost (ESL) a Lymphatic Education & Research Network (LE&RN)

sidlici v Americe.
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2.2  Lymfaticky systém a zakladni terminologie

Lymfaticky systém se skladé z nasledujicich casti.

Lymfa (miza) je bezbarva, Cird tekutina vznikajici z tkdniového moku. Do lymfy se
vstfebavaji bilkoviny, cholesterol, tuky, vitaminy rozpustné v tucich (A, D, E, K),
steroidni hormony, Zelezo, méd’ a kalcium (Eliska, 2018b, s. 15). Denné se vytvoii zhruba
1,5 az 2,5 litru lymfy. Lymfa transportovana lymfatickymi cévami ze stieva je

oznacovana chylus (Eliska, 2018a, s. 73; Eliska, 2018b, s.18).

Lymfatické (mizni) cévy jsou transportni cesty pro lymfu. RozliSujeme je na
lymfatické kapilary, kolektory a kmeny (ductus thorocicus, ductus lymphaticus dexter).
(Eliska, 2018b, s. 17-18). Souhrnnym nazvem je oznacujeme lymfatika. Pii aplazii
lymfatickych cév ve vétsi oblasti dochdzi k odumieni plodu jiz v déloze ¢i novorozence

krétce po porodu (Eliska, 2018a).

Lymfatické (mizni) organy délime na primarni (thymus, kostni dien) a sekundarni
(slezina, lymfatické uzliny, lymfoidni tkan zazivaciho traktu a bronchialni strom plic),

které produkuji T a B lymfocyty. (Foldi, 2014).

Lymfatické (mizni) uzliny jsou ovalné nebo ledvinovité shluky lymfoidnich bun¢k
v bilém hladkém pouzdie o velikosti 1 az 3,5 mm. Skladaji se pfevazné z B a T lymfocytl
(Eliska, 2018b, s. 14). Jsou koncentrovany ve skupinach nebo fetézcich na lymfatickych
cévach. Pocet uzlin neni u kazdého jedince stejny. Zavisi na v€ku, zdravotnim stavu
a fyzické konstituci jedince. V dospélosti se jejich pocet pohybuje okolo 450 (Eliska,
2018b, 5.79-80; Wald, 2022). Odstranéné uzliny se jiz neregeneruji (Foldi, 2014, s. 192).

Funkce lymfatického systému miizeme rozdélit na drendzné transportni funkci
a imunologickou funkci. Drendzn¢ transportni funkce lymfatického systému hraje
dialezitou roli v udrZzovani idealnich podminek intersticialniho prostoru. Intersticialni
(mezibunécnd) tekutina tvoii 16 % hmoty téla. V pribéhu 24 hodin vzniké cca 20 litrt
této intersticidlni tekutiny, z nichz je 18 litrd absorbovéano kapildrnim fecistém a 2 litry
odvadi lymfatické fecisté vcetné obsazenych bilkovin a bunécnych elementt.
Imunologicka funkce tzce souvisi s drenaZni transportni funkci. Svym filtraCnim
potencidlem v uzlinach zachytit bakterie, viry ¢i nadorové bunky se vyznamné podili na
obranyschopnosti organismu. Nejsou-li zachycené nadorové buiky vcéas v uzling
zlikvidovany, dochazi k poruSeni tohoto mechanického filtru lymfatickych cest a ke

vzniku metastaz ve vzdalenych mistech a orgdnech (Wald, 2022).
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Lymfaticky systém délime z anatomického pohledu na povrchovy (Ptiloha E)
a hluboky. Tyto systémy jsou vzajemné propojeny mnozstvim spojek, diky kterym lze

¢astecné nahradit odvod lymfy pti zhorSené funkci nékterého z téchto systémd.

2.3 Lymfedém

Dle definic uvedenych v odborné literatufe mizeme lymfedém (lymfaticky mizni
otok) definovat jako chronické progresivné se vyvijejici onemocnéni, které se projevuje
insuficienci lymfatického systému zplisobenou nedostate¢nou drenazni funkci.
Nerovnovaha mezi mnozstvim lymfy a transportni kapacitou lymfatickych cév je pfi¢inou
lymfostazy. Lymfedém miizeme oznacit jako vysokoproteinovy a nizkopritokovy edém

(Eliska, 2018a; Wald, 2022).

Insuficience lymfatického systému mohou vznikat zmechanickych pficin
zpusobenych napiiklad zanéty, nadorem, chirurgickym poskozenim, ozafenim,
traumatem, apldzii n¢kterych lymfatickych cév a uzlin ¢i jejich hypopldzii atd. Pivod

organickych a funkénich pfi¢in se mize vzajemné prolinat.

V ptipade neposkozeného lymfatického systému, kdy vSak vznika vice lymfy, nez
je jeho transportni schopnost, hovofime o dynamické pticin¢ insuficience. Pii kombinaci
obou pficin se jednd o tzv. mechanicko-dynamické insuficienci (maly transport, zvySené

mnozstvi lymfy) (EliSka, 2018a).

2.3.1 Prevalence a incidence lymfedému

V Ceské republice neni prevalence a incidence onemocnéni lymfedému povinné
hlaSena a neni tedy pfesn¢ sledovéana. Statisticka data jsou v souc¢asné dob& podavana
pouze u hospitalizovanych pacientll v ramci hldSeni na zakladé Mezinarodni klasifikace
nemoci MKN-10. Dle zahrani¢nich zdrojt je prevalence lymfedému v bézné populaci
odhadovana na 1,33-1,44 z 1000 osob (Pateva, 2022). U déti a mladSich osob do 20 let
vcetné se onemocnéni lymfedému vyskytuje vzacné. Smeltzer et al. ve své studii z roku
1985 uvadéji rocni incidenci u déti s primarnim lymfedémem na 1,15/100 000 osob
populace (Vidal, 2016; Smeltzer, 1985). Ve Spojenych statech, dle lymfoterapeutky DM.
Baylor dosahuje vyskyt primarniho lymfedému cca 0,6 % déti (Baylor, 2020). Lymfedém
se v mlad$im détském veku Castéji vyskytuje u muzi. U Zen vyskyt pfevazuje v dospivani

(cca 13 —20 let) (Pateva, 2022). V ptfipad¢ sekundarniho lymfedému je vyskyt a jeho

17



Bakalatska prace Informovanost rodi¢ti a rodinnych pfislusnikt détského pacienta o lymfedému

¢etnost piimo zavisly na pti¢iné (karcinom penisu 100 %, karcinom prsu 36 az 65 %

s ndslednym otokem koncetiny, melanom na DK 26 az 28 % atd.) (EliSka, 2018b).

ROK 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021 | 2022
Celkem 594 | 559 | 602 | 577 | 524 | 514 | 506 | 501 344 | 341 | 411
a) Podle pohlavi

Muzi 150 144 138 148 121 136 110 110 94 102 116
Zeny 444 | 415 | 464 | 429 | 403 | 378 | 396 | 391 250 | 239 | 295
b) Podle véku

Do 20 let 16 9 9 8 3 8 7 10 9 6 4
20-29 let 7 6 9 10 4 7 9 10 5 4

30-39 let 21 22 15 17 11 10 20 13 11 12 19
40-49 let 54 41 45 38 43 41 47 38 35 39 37
50-59 let 107 89 93 94 86 89 74 80 53 40 62
60-69 let 149 152 154 153 137 121 111 122 83 70 82
70-79 let 143 135 163 156 137 147 149 149 93 116 129
80-89 let 90 95 100 94 98 85 80 70 48 51 62
90 a vice let 8 14 19 9 8 11 10 10 7 5 11
¢) Podle diagnozy

189.0 - Lymfedém

nezafazeny jinde 541 501 537 519 | 470 | 455 457 440 312 305 368
197.2 -

Postmastektomicky 34 38 45 40 38 40 41 42 25 29 37
lymfedém

Q82.0 - Dé&di¢ny

lymfedém 21 23 24 22 18 22 12 19 8 9 8

Zdroj: (Data UZIS, Narodni registr hrazenych zdravotnich sluzeb (NRHZS))
Tabulka 1: Hospitalizovani pacienti s lymfedémem v CR

2.3.2 Klasifikace lymfedému

Zaklady klasifikace vznikaji jiz v roce 1934, diky praci Allena. Objevuje se prvni
déleni na dva zakladni typy (zanétlivy, nezanétlivy) a dvé skupiny (primarni, sekundarni)
(Vojackova, 2008). Lymfedém v dnesni dob¢€ posuzujeme jiz podrobnéji, z vice hledisek.
Nejcastéji jej delime dle typu, stddia onemocnéni a skupin. V rdmci zemi nalézdme
v systétmu déleni nékteré odliSnosti. Dle skupiny délime lymfedém na primarni

a sekundarni.

Primarni lymfedém (idiopaticky)

Jedna se o vrozenou vyvojovou poruchu lymfatického systému (hypoplazie/aplazie
lymfatickych kolektorti, hypoplazie/fibroza lymfatickych uzlin, hyperplazie nékterych

kolektoril), ktera je pfitomna jiz pfi narozeni. Pfi¢inou primarniho lymfedému miize
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byt také porucha zalozena na genetickém zaklad¢ (viz. Ptiloha F). Otok se ¢asto objevuje

bez zjevné predchozi pticiny (Eliska, 2018b).

Tabulka nize shrnuje déleni lymfedému u déti dle obdobi vyskytu prvnich piiznakii.

Nizev Vék Piiznaky

Kongenitalni lymfedém, casté symetrické postizeni koncetin (pfevazné
DK), syndrom Milroy typ I ihned pfi porodu, dédi¢nost vazana na
Lymphedema congenitum | 0-2roky VEGFR-3 v chromozomu 5Q35.3

Nejcastéji propuka v obdobi dospivani (vliv estrogentl), Meige
Lymphedema praecox 2-35 let syndrom, pozdni forma Milroyova typu, inaktivace FOXC2genu

Lymphedema tardum nad 35 let | Manifestuje v rizném ¢asovém obdobi, Milroy typ, Meige syndrom

Zdroj: (Eliska, 2018a; Eliska, 2018b; Foldi, 2014)
Tabulka 2: Déleni primarniho lymfedému dle véku

Primarni lymfedém postihuje vice Zeny, vykazuje dédi¢ny charakter a je
zaznamenan jeho familidrni vyskyt. Nejcasteji se vyskytuje na dolnich koncetinach (DK),
ato jak v jednostranné tak i oboustranné forme postizeni. Mezi mozné vyvolavaci faktory,
které ukonci latentni fazi lymfedému, fadime bandlni drobna poranéni (vyvolani
posttraumatického primarniho lymfedému), I1ékarské zakroky i drobného charakteru

(napt. fimoza), erysipel, bodnuti hmyzem, imobilizace trvajici vice hodin atd.

Sekundarni lymfedém

Vznika z rGznych pfi¢in sekundarnim poskozenim lymfatického systému, ktera
zpusobi blokadu ¢i uzavieni lymfatického systému. Mezi tyto pfi¢iny nejcastéji fadime
nadorova onemocnéni vetné maligniho lymfedému, chirurgické zakroky (odstranéni
lymfatickych uzlin, iatrogenni poSkozeni), traumatické poskozeni, zanéty (infekce),
radioterapii, parazity atd. Podrobny piehled typli a pfi¢in sekundarnich lymfedémi

viz. Pfiloha H.

Sekundarni lymfedém vznikd pod mistem obstrukce lymfatického fecisté a mize
se projevit v kterémkoliv v€ku (Eliska, 2018b; Foldi, 2014). Lymfedém se castéji
projevuje se zpozdénim i ne¢kolika let, coz miZe komplikovat jeho diagnostiku oproti
vyskytu v kratké dob&é po operaci ¢i radioterapii, kde jsou souvislosti snadnéji
propojitelné.

Mrwe

V tropickych oblastech je nejcastéjsi pricinou sekundarniho lymfedému lymfaticka
filariasa (parazitalni onemocnéni zptisobené Cervy rodu Filaria Wuchria Bancrofti nebo
typu Bruggia malayi jejichz larvy jsou piendSeny kousnutim komara), kterou bylo v roce

2018 dle informaci World Health Organization (WHO) celosvétoveé infikovano az
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51 miliont lidi. V Ceské republice se nejcastéji jedna o nadorové onemocnéni a s nim

spojenou lécbu.

Specifickym typem sekundarniho Ilymfedému jsou arteficidlni lymfedémy
a dynamicka insuficience lymfatického systému. Arteficialni lymfedémy mohou
vzniknout uc¢elovym jednanim pacienta, napi. zaSkrcovanim koncetiny s cilem zptsobit
si otok, pramenici z psychickych potizi a ustici v sebeposkozovani, v disledku ¢ehoz
dochazi k porucham lymfatické drendze. Dalsi pfi¢inou s podobnymi nasledky mtze byt
nespravnd dlouhodobé aplikace pomicek ¢i pfistrojiit (sadrovani, tejpovani, strangulace
Spatné prilozenymi rehabilitacnimi pomuickami apod.). Dynamicka insuficience
lymfatickeé systému se projevuje zvySenym mnozstvim intersticialni tekutiny pii normalni
funkci a transportni kapacité¢ lymfatick¢ého sytému. Tento stav muize byt disledkem
zhorSeného odtoku krve Zilniho systému (napf. trombdza), zvySenou kapilarni filtraci
(alergickd reakce, zanét) nebo dilataci cévniho systému zplsobenym farmaky. Pfi

odstranéni pfic¢iny dochazi k vymizeni lymfedému (Wald, 2022; Eliska 2018b).

Dle stadia postizeni onemocnéni rozdélujeme lymfedém do ctyt skupin. Déleni

vychézi z dokumentu klasifikace ISL dle Consensus Document Lymphlogy roku 2013.

Stadium 0 (latentni lymfedém) — oznacuje Casovy usek (pfiblizné 3 mésice az
3 roky), pfi kterém nedochazi k viditelné manifestaci otoku. Subjektivné se vyskytuje
zejména napéti, tiha oblasti, bolesti a inava. Z pohledu lymfatického systému jiz doslo
k poruseni lymfatické drenaZe, sniZeni transportni kapacity a dilataci prekolektori.
V ptipadé lymfedému manifestujicim se thned po porodu tato faze prob&hla u déti jiz

intrautering (Wald, 2022; Eliska, 2018a).

Stadium 1 (reverzibilni lymfedém) — dochéazi k vystupiiovani subjektivnich
pfiznakt a prosdknuti mékkych tkdni po ndmaze, zejména vecer. Do rana tyto pfechodné
stavy otoku bez léCby, vétSinou za pomoci polohovéani, sami ustupuji. NaruSena
lymfatickd drendz a transportni kapacita lymfatického systému jiz nezvlada odvést tyto
pfechodné¢ navySené objemy mezibunééné tekutiny. Projevuje se mekkym
vysokoproteinovym otokem, ve kterém po tlaku prstil (cca 10 s) ziistava dilek a fokalnimi
fibrosklerotickymi zménami. Bez v€asné 1écby prechazi lymfedém ze stadia 1 do stadia

2 (Wald, 2022; Eliska, 2018a).

Stadium 2 (ireversibilni lymfedém) — v tomto stadiu je jiz otok trvaly, tuhy, bledy

a velmi Spatn¢ stlacitelny. Dochazi k porucham hybnosti v postizené krajiné (konceting),
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ztlusténi ktze s hyperkeratéznimi lozisky, nartstu tukové tkané, zanétim podkozi

a nasledné fibroze. Polohovani je jiz neti¢inné (Wald, 2022; Eliska, 2018a).

Stadium 3 (elefantidza) (také viz. Priloha I) — jedna se o monstrozni otok
s vyznamnou fibrotickou prestavbou podkozi, ktery je provazen témét tiplnym omezenim
hybnosti v pfislusnych oblastech kloubti, narGstem poc¢tu koznich fas, hyperpigmentaci
a ¢etnymi koznimi komplikacemi (veruky, vezikuly, lichenifikace, bradavicnaté utvary
atd.). Vlivem oslabené imunity dochazi k rozvoji erysipelu. Nejcastéji se setkavame
s elefantidzou na dolnich koncetinach, pii které vznikaji tzv. kvadratické prsty a je také
Casto provazena lymforeou (vytékani intersticidlni tekutiny a lymfy z prasklych
puchyiki). Postizeny vSak mohou byt i horni koncetiny (HK), oblicej ¢i genital (Wald,
2022; Eliska, 2018a).

V literature nalézdme také znaceni stadia lymfedému od stadia 1 az po stadium 4,

které pouziva naptiklad Ceska lymfologicka spoleénost CLS JEP.

Dale mtizeme rozdé¢lovat lymfedémy dle typu na zanétlivé (flebitis, flebotrombosis,
erysipel, herpetické infekce, mykozy apod.) a nezanétlivé (nadorové onemocnéni,
radioterapie, urazy ...), dle pivodu na lymfedémy s refluxem a bez refluxu, dle

postizenych oblasti téla atd.

2.3.3 Diagnostika lymfedému

Diagnostiku lymfedému provadime za pomoci cileného a pfesného vyhodnoceni
anamnézy, fyzikalnich vySetfeni a pfistrojovych vySetfeni. V kompletni vSeobecné
anamnéze se zamétujeme v ramcei rodinné anamnézy (RA) na pfitomnost otokii ostatnich
¢lent rodiny, syst¢tmova a nadorovd onemocnéni, v osobni anamnéze (OA) pak na
vrozené anomalie, Urazy, operace, infekce, nddorovd onemocnéni atd. v obdobi pied
prvnimi projevy otoku. Pfi specifikaci nyné&jsiho onemocnéni (NO) se soustiedime na
lokalizaci prvnich ptiznaki otoku véetné€ jeho nasledného Siteni, vyvolavajici a zhorSujici
faktory, reakce ve vztahu k zaté€zi, teplot€ a denni dobé. V ramci fyzikalniho vySetfeni
vyuzivame zejména vySetfeni pohledem a pohmatem, pii kterém se zaméfujeme na
charakter a lokalizaci otoku, asymetrie, zmény barvy kize, zmény na nehtech
a,,Stemmerovo znameni“ (ztlusténi zesileni kiize a podkozi na hibetu 2. prstu, nelze

vytvofit kozni fasu) (EliSka, 2018b; Wald, 2022).

o 24

Nejdiilezitéjsi ~ zobrazovaci  metodou v diagnostice  lymfedému  je

lymfoscintigrafické vySetieni (radionuklidova lymfografie) lymfatického systému, pfi
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némz se subkutanné aplikuje kontrastni latka (radiokoloid) do meziprsti ruky ¢i nohy.
U dospélych a vétsich déti probiha vysetfeni se zatézi (cviceni). Lymfoscintigrafické

vysetieni 1ze provadet jiz od ¢tvrtého mesice véku pacienta (bez zatéze) (Eliska, 2018a).

Dalsi pouzivana vySetfeni jsou ultrasonografie zilniho systému a ve vyjime¢nych
ptipadech také pocitacova tomografie, magnetickd rezonance a pozitronova emisni
tomografie. V posledni dobé se ¢im dal cCastéji také ptipojuji geneticka vySetieni (Van

Schaik, 2022).

2.3.4 Komplikace lymfedému
Komplikace lymfedému mizeme rozdé€lit na infekéni, neinfekéni a ostatni

onemocnéni ovliviyjici stav lymfedému.

Mezi nejcastéjsi kozni infekéni komplikace patii erysipel - akutni streptokokovy
zanét kize a vrchnich vrstev podkozi, ktery je mezi pacienty zndm pro svoje syté rudé
zabarveni pod lidovym nazvem ,riuze. Dale do této skupiny fadime Casto zastoupené
mykotické infekce napt. tinea nohy, ktera zacind nejcastéji v meziprstnich prostorech

a onychomykoézu (plisiové onemocnéni nehti).
KoZnimi neinfekénimi komplikacemi jsou podle Dr. Vojackové napiiklad
Chyloderma —,, spontanné praskajici drobné puchyrky na kiizi s obsahem lymfy ...

(Vojackova In Eligka, 2018b, s. 67).

Lymbhorhea — ,, spontanni prosakovani lymfy neporusenou kiizi, ke kterému dochazi
pri vwraznéjsim nebo nahle vzniklém pretlaku lymfy v postizené oblasti. Pricinou mohou
byt také progrese uzlinového postizeni nddorovym procesem nebo soubéZna
dekompenzace jiného systemu (kardiovaskuldarniho, renalniho). “ (VojaCkova In Eliska,

2018b, s. 67).
Lymfaticka pistél — lymfa vytéka poruSenim v kizi vzniklém pfi operaci, Grazu atd.

Lymfocysta — zapouzdiené nahromadéni lymfy. Vznika ptferuSenim lymfatickych
cév zejména pii invazivnich lymfadenektomiich, které zplsobi pferuSeni toku lymfy.

Tato komplikace se vyskytuje zejména v oblasti genitdlu (EliSka, 2018b, s. 67).

Verrucosis lymphostatica — zevni bradavic¢naté utvary, které se vyskytuji nejprve

w7

dekompenzovaného lymfedému (Wald, 2022).
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Ulcus cruris lymphostaticum — ,, bércovy vied vznikajici na podklade lymfostazy ...

(Vojackova In Eligka, 2018b, s. 68).

Mezi ostatni onemocnéni ovliviiujici lymfedém fadime ortopedickd onemocnéni
napt. syndrom zmrzlého ramene, bolesti kloubti, neurologické potize v podobé parestézii,
paréz, vertebrogennich problému, diabetu, flebopatii, psychickych potizi uzkostné-
depresivniho charakteru promitajicich se az do partnerskych vztahli véetné€ intimni oblasti
apod. U mnohaletych lymfedéma se vzacné setkavame i se vznikem néadorového
onemocnéni, maligntho Stewart Treves syndromu (lymfangiosarkom), ktery je
charakterizovan svym vyskytem fialovych uzliki ulozenych vkizi a podkozi

(Eliska, 2018b; Kafkova, 2018; Wald, 2022).

2.4 Lécba
Zakladem uspésné 1€cby je vCasné a spravné stanoveni diagndzy. Jelikoz je vsak
otok pfiznakem mnoha dalSich lokalnich a systémovych onemocnéni, byva mnohdy pii

diagnostice podcenén a vyhodnoceni jeho pficiny je pak nespravné (Wald, 2022).

Béhem poslednich tficeti let doSlo k vyraznému posunu ve vnimani lymfedému
a pidstupu k jeho 16¢bé. Pateinimi pracovisti 16¢by jsou v Ceské republice ambulantni
lymfocentra a specializovana ltiZzkova pracovisté. Na komplexni 1é€bé lymfedému se
podili nejen lymfologové (indikace 1é¢by a pravidelné sledovani nemocného 1ékatfem)
a lymfoterapeuti (edukace a realizace terapie), ale ve vétSin¢ piipadi dochazi
k multioborové spolupraci s dal§imi specializovanymi pracovisti typu onkologie,
dermatologie, psychologie, rehabilitace atd. V poslednich letech se také dostava do
popiedi z4jmu potieba zajiSténi odpovidajici péce o détské lymfologické pacienty

(Kafkova, 2018).

Zakladem lécby lymfedému, jak primarniho tak i sekundarniho, je konzervativni
1é¢ba ,, Komplexni dekongestivni terapie“ (CDT — Complex Decongestiv Therapy). Tato
terapie je v kombinaci s vhodnou farmakoterapii doplnéna dal§imi podpirnymi
léCebnymi postupy jako magnetoterapie, laserterapie, elektroterapie, vibrace, terapie
vramci lazenské péce, pristroje k pasivnim pohyblim, O2 a CO2 terapie a dalsi.
Chirurgicka 1écba je zatim aplikovana pouze v piesné definovanych piipadech (Wald,

2022).

Lécba détskych pacient je z pohledu pfistupu vysoce individualni. Odviji se od
mnoha faktor naptiklad veéku, zajmu ditéte apod. Pro l€kate a terapeuty se vyznacuje

23


http://www.lymfedem.cz/lymfedem/komplexni-dekongestivni-terapie/
http://www.lymfedem.cz/lymfedem/farmakoterapie/

Bakalatska prace Informovanost rodi¢ti a rodinnych pfislusnikt détského pacienta o lymfedému

vysokymi naroky na empatii a to nejen ve vztahu k ditéti, ale také k jeho rodi¢lim
(primarnimu oSetfovateli). Na rodice jsou kladeny vysoké naroky na péci, s kterymi jim

muze pomoci kvalitni a srozumitelné podana edukace (Baylor, 2020).

2.4.1 Komplexni dekongestivni terapie

V dnesni dobé se jednd o nejcastéji pouzivanou lécbu lymfedému. Z kritické
analyzy vyzkumu komponent CDT zpracované mezi roky 2004 az 2010 vyplyva, Ze se
jedné o uc¢innou metodu redukce lymfedému (Lasinski, 2012).

CDT je tvofena ¢tyimi lécebnymi postupy:
- Lymfatickd drenaz — manudlni a ptistrojova
- Zevni komprese lymfedematozni tkan¢ — bandaze, elastické komprese/navleky
- Péce o kizi a Gprava zivotniho rezimu nemocnych
- Podptirna pohybova a dechova cviceni (Eliska, 2018b)

Tato terapie standardné probiha ve 2 fazich, faze redukce otoku a faze udrzovaci,
které se v prib&hu 1écby stiidaji. Tyto faze se prolinaji a 1isi se pouze v intenzité terapie

viz. Tabulka 3.

Aplikace Fazel Fazell

Péce o kazi Kontinualné Kontinualné

Lymfaticka drenaz Alespon 1x denné Podle individudlni potfeby manudlni a pfistrojova
Komprese 24 h bandaZovani Elastické komprese pres den

Pohybova cviceni Denné Denné

Zdroj: ( (Foldi, 2014, s. 237)
Tabulka 3: Faze CDT

Vsechny tyto 1écebné postupy zatazujeme v ramci realizované oSetfovatelské péce
s ohledem na kontraindikace pacienta. Redukce objemu lymfedematdzni koncetiny je

v odborné literature udavana mezi 22 — 73 %. (Eliska, 2018a; Kafkova, 2018).

Dr. Vojackova uvadi, ze cilem této konzervativni terapie je: ,, ... redukce objemu
otokem postizené casti tela, uleva tihy, prevence komplikaci, zlepSeni motility a zvySeni

kvality zivota. “ (Vojackova In Eliska, 2018b, s. 59).
Lymfaticka drenaz — délime ji na manualni a piistrojovou.

Manudalni lymfaticka drendz (MLD) je jemnou manualni technikou, pii které
terapeut pusobi nizkym tlakem na kizi a mékké tkdné s lymfedémem tak, aby zvysil

resorpci a transport lymfy miznim fe¢istém. UGelem je piesun tekutiny z oblasti
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s lymfedémem do intaktnich ¢asti lymfatického systému. Lymfaticka drenaz je prospésna
1 pro tyto funkcni casti lymfatického systému, protoze stimuluje jejich pfenosovou
a vstiebavaci funkci. Dal§im ucinkem je podpora produkce proteinovych enzymu, coz
prispiva k redukci nahromadénych bilkovin a dalSich makromolekularnich latek ve

tkanich (Wittlinger, 2013; Eliska, 2018b; Wald,2022).

Manuélni lymfodrenaz vychazi z pivodnich postupt, které prezentovali manzelé
Vodderovi v roce 1936 na pafizské mezinarodni vystavé zdravi a krasy Santé et Beauté.
Na pocatku MLD je nejprve tieba vyprazdnit proximalni lymfatické uzliny a vytvofit tak
misto pro tekutinu, kterd bude pfi oSetfeni odchazet z postizenych oblasti. Samotna
drendz probiha ve sméru ptirozeného proudéni lymfy v téle. Lymfatickou drenaz muze
provadét pouze proskoleny lymfoterapeut. Drendz nesmi bolet a mél by po ni ndsledovat
alespon Castecné viditelny Gstup negativnich pfiznakld lymfedému (Wittlinger, 2013;

Eliska, 2018b; Wald,2022).

Pristrojova lymfaticka drendz (PLD) dopliiuje MLD. Také PLD musi piedchazet
uvolnéni spadovych lymfatickych uzlin, aby nedoslo k hromadéni otoku. Principem PLD
je opakovand postupnd komprese a uvolnéni koncetin ve sméru toku lymfy pomoci
nafukovacich vaku (viz. Obrazek 57), coz podporuje lymfaticky 1 zilni systém. PLD lze
provadet na zdklade lékaiského doporuceni jak na specializovanych pracovistich, tak

v rdmci doméci péce. Vzdy vSak pouze fadné proskolenou osobou (Eliska, 2018b; Wald,

2022).

\,‘ A\ {
\.\ &

By o

Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 453)
Obrazek 2: Nasavaci ucinek lymfodrenaze

MLD lze provadét jiz od utlého véku pacientii. Samoziejmosti je pfizptisobeni
pouzitého tlaku (zejména u MLD kojencit). U PLD je omezenim velikost nafukovacich
vaku pfistroje a schopnost ditéte vydrzet v klidu, proto je aplikovana az od dvou let
pacienta, nebo 1 pozdéji. Pouzivani lymfodrenaznich pfistroji v doméacim prostredi je

doporucovano ptiblizn¢ od 5-6ti let (Eliska, 2018a).
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Absolutni kontraindikace lymfodrendze (manudlni i ptistrojové): ,,... nelécené
nebo aktivni nadadorové onemocneni, akutni bakterialni a virové infekce, akutni
tromboflebitida a flebotromboza. K relativnim kontraindikacim se radi dekompenzovana
ischemicka choroba srdecni a kardialni selhavani, astma bronchiale, nestabilni

hypertenze, hyperthereoza a gravidita. “ (Vojackova In Eliska, 2018b, s. 60).

Zevni komprese lymfedematozni tkané

Zevni komprese je nedilnou soucasti 1écby lymfedému. Brani zvétSovani
arozSifovani otoku a zpomaluje jeho pfipadny navrat po lymfodrendzi. Obzvlasté
dilezita je v pocatecnich fazich onemocnéni. Mezi dalsi ucinky kompresni terapie patii
snizeni prosakovani tekutiny z kapilar, podstatny narast reabsorbce lymfy a stimulace
zanétu a pomalejsi adhezi leukocyti ke sténé kapilar. Komprese se provadi od prstil
(periférie) k centru téla vicevrstevnou bandazi pomoci kratkotaznych obinadel a dalSich
pomticek (napi. navleky) viz. Ptiloha J. Ponechava se po dobu 24 hodin. Jeji ucinek Ize
zvysit pohybem. Kompresi mliZze provadét po fadném proskoleni i pacient nebo jeho

rodinny ptisluSnik (Navratilova /n Eliska, 2018b).

Kompresivni navleky se vyuZivaji jako alternativa k bandéazi v udrzovaci fazi lécby.
Vyhodou je jejich snadnéjs$i a rychlejsi aplikace. Navleky jsou k dispozici jak v konfekcni
velikosti, tak na miru dle potieb pacienta. Dllezitym parametrem pouZitych navleka je

mira komprese, ktera se odviji od aktualniho stavu onemocnéni a postizeného mista.

Dr. Vojackova uvadi, ,, Kontraindikace zevni komprese jsou pokrocila postizeni
tepenného systéemu, dekompenzovana ICHS, akutni bakterialni zanéty kiize a podkoZzi,
mezi relativni patri hypertenze, srdecni arytmie, angiopatie a neuropatie a kontaktni

alergie na material. “ (Vojackova, 2021, s. 7).

Péce o kiizi, iprava Zivotniho reZimu nemocnych

V disledku dlouhodobého oslabeni imunity pifi poruse lymfatické drendze a s tim
souvisejici poruchy hojeni ran je zcela zésadni pravidelné a peclivé pecovat o pokozku,
dbat o jeji spravnou hydrataci a vyvarovat se jejiho zranéni. Kazdé i drobné zranéni je
potieba ihned fadn¢ oSetfit, stejn¢ tak mykotické projevy na pokozce, které vyznamné

zvysuji riziko zhorSeni stavu lymfedému (Wald, 2022; Eliska, 2018b).

26



Bakalatska prace Informovanost rodi¢ti a rodinnych pfislusnikt détského pacienta o lymfedému

Pti upravé zivotniho rezimu nemocnych vyrazujeme faktory zvysujici zatéz nebo
podporujici zanétlivost mizniho systému. Pro zlepsSeni a udrzeni funkce lymfatického
systému se snazime podpofit a u pacientii aktivovat vSechny lymfokinetické faktory.
V ramci 1écby je potfeba udrzovat primétenou télesnou hmotnost, dodrzovat adekvatni
pfisun tekutin a eliminovat potraviny s vysokym obsahem sodiku. V ramci
specializovanych lymfologickych center probihaji odborné seminafe zaméfené na
spravné stravovaci navyky, pfipadné¢ je mozné pii potizich s obezitou vyuzit

individualnich konzultaci s nutricnim terapeutem (Wald, 2022; Eliska, 2018Db).

Uceleny piehled tpravy zivotniho rezimu pacientii s lymfedémem nabizi ,,kodex“

lymfedematiki od prof. K. Bendy (viz. Piiloha M).

Podpiirna pohybova a dechova cviceni

Pohybova a dechova cvieni maji pozitivni vliv na tok lymfy. Naopak, pokud je
pohybu nedostatek, naptiklad pti dlouhém letu, mize dochazet ke zhorsSeni cirkulace,

popiipade az ke vzniku edému (Eliska, 2018a).

Funkci dechovych cviceni je napomoci uvolnéni naplnéné cisterny chyli a hlavniho
mizovodu (ductus thoracicus) skrze pohyb branice a lokalizovaného dychéani. Dechova
cvi¢eni maji nezastupitelnou roli v ovlivnéni hlubokého mizniho systému, na né¢jZz nema

povrchova lymfatickd drenaz vliv.

Pohyb lymfy je zaji§tovan svalovou pumpou, kterou je mozZné podpofit specialnimi
cviky. Tyto cviky, kromé redukce lymfedému, uvoliiuji kloubni pletence koncetin,
protahuji zkracené a posiluji oslabeni svaly, zvétSuji a udrzuji kloubni rozsah a prispiva;ji
ke sprdvnému drZeni téla a brani¢nimu dychéni. Doporucend cviceni jsou napiiklad
plavani a cviceni ve vodé, pomald cviceni typu joga, tai-chi, chlize, nordic walking
a podobné&. V zahrani¢i na lymfologickych klinikach probihaji v rdmci terapie i hodiny
tance (valciku). Cviceni by mélo ze zacatku probihat pod vedenim lymfoterapeuta a poté
pod jeho opakovanou kontrolou. Ta ma zajistit, aby pacient v domaci péci provad¢l cviky
spravné a ty tak mély pozadovany efekt. Dulezité je, aby cviceni bylo provadéno vzdy
s kompresi a optimaln¢ denné¢ (Eliska, 2018a; Eliska, 2018b). Grafické zobrazeni

nékterych cviki viz Ptiloha L.

27



Bakalatska prace Informovanost rodi¢ti a rodinnych pfislusnikt détského pacienta o lymfedému

Mickovani
Mickovani patii mezi reflexni metody. Slouzi zejména k uvolilovani uzlin a tuzsich
mist diky jemnému masirovani, které¢ napomaha s odvedenim lymfy z oblasti lymfedému.

Tato technika je vhodna i v ramci domaci péce. Casto je pouzivana také u mladsich déti,

které vnimaji tuto terapii jako hru.

Taping

Lymfo taping je technika kinesiotapingu, jehoZ uc¢elem je nasmérovani a urychleni
toku lymfy a odstranéni mikrocirkulacnich omezeni tak, aby dochazelo k odvedeni
stagnujici extracelularni tekutiny. Paska se aplikuje volné bez napéti a pii protazeni
osetfované partie ve sméru fyziologického toku lymfy nebo na tzv. lymfatické rozhrani

(Eliska, 2018b; Vojackova, 2021).

Taping je zejména vhodny vyuzit pii hyperosmolarnich otocich, hojeni a regeneraci
tkani. Hojné se pouziva u déti a kojenci (viz. Ptiloha K). V dnesni dobé¢ se jiz bézné
aplikuje pfi 1é¢bé i prevenci a je soucasti oSetieni na lymfoterapeutickych pracovistich.
Naopak jej nemiizeme pouzit v piipadé jemné nebo poskozené pokozky, pti nezaléenych
nadorovych onemocnéni, u hnisavych ran, ekzému, podezieni na hlubokou Zilni
trombozu, probihajicim akutnim zanétlivém onemocnéni a zvySené citlivosti aZ alergii na
lepidlo tapovaci pasky (lze teSit hypoalergenimi tapy). Evidentni vyhodou tapingu je
nepfietrzité plisobeni po dobu nekolika (5 az 6) dni, pti¢emz aplikace se po kratké pauze

muze opakovat (Eliska, 2018b; Kobrova, 2017).

Metodu lymfotapingu pfinesl do Ceské republiky Dr. Schingale (Némecko).
Spole¢né s lymfoterapeutkou C. Feenstrou (Holandsko) u nas realizovali prvni kurzy

zamétujici se na tuto techniku (Eliska, 2018b).

Psychoterapie

U onemocnéni lymfatického systému, stejné tak jako u jinych onemocnéni, ktera
maji vyrazny vliv na kvalitu zivota, hraje pii 1écbé psychika pacienta nezanedbatelnou
roli. Je znamo, ze 1éCba pacientil s pesimistickym pristupem ma horsi vysledky nez lécba
u optimisticky ladénych pacienti. Ukolem psychoterpie je tedy zabranit zhorSeni
psychického stavu pacienta v disledku negativnich pfiznakti a omezenich souvisejicich

s onemocnénim. Psychoterapie je doporu¢ovana zejména, ale nikoliv pouze, u détskych
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pacientli. Nutno vSak podotknout, ze v soucasné dobé je psychologickd péce hiie

dostupna, z ¢ehoz plyne nizsi vyuziti této terapie béhem 1é¢by.

2.4.2 Farmakologicka lécba

Na farmakologickou Ié¢bu pohlizime jako na medikament6zni doplitkovou 1éc¢bu
k CDT. Svym ptsobenim podporuje dlouhodobé udrzeni dosazeného efektu. Pozadavky
na farmakologickou 1€¢bu jsou dle doc. Walda napiiklad zvyseni zilniho ndvratu, zlepSeni
tekutosti lymfy a krve (reologie), zvySeni transportni kapacity lymfatického systému,
proteolyza bilkovin hromadicich se v mezibunééném prostoru a bilkovinnych zéatek
v lymfatickych cévach. Pouzivané 1€kové skupiny jsou predevsim proteolytické enzymy,
venofarmaka (flavanoidy) a 1éky souvisejici s komplikacemi jako napft. antibiotika,
antimykotika, keratolytika atd. U détskych pacientl byvaji moznosti farmakologické
1écby omezené a to zejména podminkou schvéleni daného 1éku pro déti (Eliska, 2018b;

Wald, 2022).

2.4.3 Chirurgicka lécba

V piipadé zhorSeni nebo nelepSiciho se neuspokojivého stavu pacienta byva mozné
pfistoupit k chirurgickému feSeni onemocnéni. Podle toho, zda pii zédkroku dochazi
k napravé funkcnosti lymfatického systému nebo k odstranéni zévaznych symptomu

onemocnéni, délime vykony na kauzalni a symptomatické.

Vykony kauzdlnislouzi knahradé¢ nefunkéni ¢asti transportni kapacity
lymfatického sytému pomoci jiné lymfatické cévy, Zily nebo transplantdtem. Jedna se
o mikrochirurgické operace, mezi n¢z fadime derivacni, rekonstrukéni a antirefluxni
zékroky. Kvuli své ndrocnosti jsou tyto operace provadény pouze na neckolika

pracovistich na svéte.

Vykony symptomatické slouzi k redukovani disledkti chronického lymfedému.

Jedna se naptiklad o resekéni vykony, pii kterych dochdzi k odstranéni kuze

o 24

Dalsim ptikladem je liposukce, pii niZ se odsaje lipohypertrofickd podkozni tkan (Wald,
2022; Eliska, 2018b).

Kontraindikacemi  chirurgického  vykonu jsou standardni chirurgické

kontraindindikace.
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2.5 Osetrovatelska péce o pacienty s lymfedémem
Osetrovatelska péce se tidi dle lymfologem vypracovaného osetfovatelského planu.
V pribéhu celé péce probihaji pravidelné kontroly pacienta 1ékafem a terapeutické

kontroly.

V ramci oSetifovatelské péce lymfoterapeut provadi dikladnou edukaci pacienta
apfipadné¢ jeho oSetfujicich osob (napf. rodic¢i). B&hem prvnich navstév
specializovaného lymfologického pracovist¢ by mél pacient ziskat informace
o lymfatickém systému (co je lymfa, lymfatické cévy, otok atd.), o moznostech 1écby
lymfedému, CDT (MLD, PLD, kompresivni terapii atd.) a hlavnich kontraindikacich
1écby. Nasleduje praktické zaskoleni manudlnich technik (autolymfodrendz, taping,
aplikace komprese/bandaze atd.) a cviceni. V prubéhu navstév terapeuté pravidelné
kontroluji osvojené znalosti tak, aby v pfipad¢ nejasnosti mohlo dojit k jejich objasnéni
jiz na pocatku terapie. Pfistup k jednotlivym pacientim je zcela individudlni a asto
vyzaduje od terapeutii zna¢nou miru empatie, schopnost predat odborné informace laiklim
srozumitelnym jazykem a popfipad¢ také motivovat kpéfi o sebe sama.
Pacientim/rodi¢tim by mély byt poskytovany edukacni materialy, které jim budou oporou
pfi jejich doméci péci.

Osetrovatelska péce v lymfologickém centru zahrnuje kontrolu stavu pokozky
véetné oSetfeni drobnych poranéni nebo nasmérovani pacienta k navStévé lékafe —
lymfologa ¢i dermatologa (mykozy, bradavice, hluboké nehojici se rany apod).
Lymfoterapeut soucasné edukuje a pfipomina zdsady péce o kizi, pokud pokozka
vykazuje znamky nedostate€né péce (zvySend suchost, otlaky, podrazdéni, plisné,
nehojici se rany apod.). Ve spolupraci s 1ékafem mohou byt doporuceny napft. specialni
1éebné ¢i fyto-kosmetické pripravky. Jednou z podminek uspésné 1€Cby je optimalni

hmotnost, kterd je v pribéhu terapie pravidelné kontrolovana.

Pted kazdou MLD a PLD lymfoterapeut ovétuje, zda se u pacienta neprojevily
kontraindikace (akutni bakteridlni ¢i virova infekce, hnisavé koZni rany, nové
onemocnéni, dekompenzace zaléCeného onemocnéni atd.), pii kterych by tyto terapie
nemohly byt realizovany. Pfed kazdou MLD a PLD by mélo také probihat dechové
cviCeni a drenaz ptisluSnych lymfatickych uzlin. V rdmci MLD jsou vyuzivany rizné

techniky a pomucky dle individuélnich potieb pacienta.
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Nedilnou soucasti osetfovatelské péce je aplikace zevni komprese, a to v podobé
bandaze (jednoducha4, vicevrstevnd) nebo kompresniho navleku. Pti band4dzovani je dlraz
kladen na spravnou techniku provedeni (kontinudlné¢ graduovany tlak), dostatecné
vypodlozeni (zafezavani bandaze), apravu tlaku za pomoci specidlnich pomucek (napf.
pryzové inlaye) atd. Kompresivni elastické ndvleky musi byt pacientovi vybrany po

peclivém zméfeni postizenych mist a predepsany ve spravné kompresni tfide a velikosti.

2.5.1 Specifické rysy oSetiovatelské péce u déti
Osetrovatelska péce o dité je v lymfologii oproti péci o dospélé pacienty specificka
stejn€ jako v mnoha dalSich oborech. Kazdé dit¢ je jiné a kazda vékova skupina vyzaduje

trochu jiny pfistup.

Jak jiz bylo feceno, Uspéch celé terapie lymfedému zévisi na v€asné a spravné
diagnodze, v ptipad¢ déti vSak musime pfidat i na pfistupu jeho rodici. OSetrovatelska
péce tedy probihd v tzv. ,,tymovém duchu®, kdy tym je tvotfen lékafem, terapeutem, rodici
a ditétem. Zejména v pocatku péce je potieba zvolit velmi pozvolné tempo a na détského
pacienta nespéchat. Postupné si ziskat jeho divéru a odbourat strach/obavy z nového

prosttedi, novych osob v jeho blizkosti a dosud neznamych aktivit.

Pti tvorbé planu péce je potieba zohlednit nejen potieby ditéte a terapie, ale také
moznosti rodict. Béhem samotného vykonu oSetfovatelské péce je ze strany terapeuta
1 rodi¢l vyZadovana znacna kreativita a uplatnéni fantazie. U malych déti je do terapie
zapojovan prvek hry. Malé déti se brzy nudi, nevydrZi u jedné aktivity n¢kolik desitek
minut. Terapie détskych pacientti jsou krat$i a hravéjsi. V ramci MLD dochézi napf.
k mens$imu opakovani hmati a je provadéna i v zcela neobvyklych pozicich oproti bézné
poloze ,,vleze®. Pii terapii respektujeme specifika vyvojovych obdobi (radost z nalezené
moznosti pohybu, obdobi vzdoru, obdobi dospivani apod.) a postupné se jimi snazime

s co nejvetsi mirou pohody spolecné projit (Baylor, 2020).

Odborna literatura uvadi, ze PLD je z pohledu zejména technické strdnky mozné
zah4jit ptiblizn€ ve dvou letech véku ditéte (velikost nafukovacich vaki). (Eliska, 2018a)
Na poslednim lymfologické kongresu (2023) v Brné¢ byla vramci prednasSky
Dr. Kafkové — ,,Lymfedém u déti” PLD doporucovéna pro déti az od 13-15 let véku
z divodu neklidnosti a mensi trpélivosti détskych pacientli. Vzdy je potteba individualné
nastavit pracovni tlak. Vzhledem k rychlému rastu v détském véku je cca jedenkrat za

rok nezbytné upravit velikost navleku ptistroje (Eliska, 2018a).
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Pii kompresivni bandazi volime pro citlivou détskou pokozku jemné materidly
a spravnou velikost podkladového a obvazového materidlu. U malych déti se vyhybame
bandéazovani prsti na DK z diivodu jejich mozné deformace (Eliska, 2018a). Komprese
nesmi zasadnim zpusobem omezovat pohyb ditéte, aby nedoSlo ke zpozdéni

psychomotorického vyvoje (Baylor, 2020).

Kompresivni ndvleky jsou pro déti, nez dorostou do minimalni konfekéni velikosti,
vyrabény na miru. Oproti dosp€lym pacientiim je potieba Castéjsi kontrola téchto navleki,
jestli z nich jiz dité€ nevyrostlo a zda komprese splituje stale svoji funkci. Pro déti do

1 roku, byva jako alternativni terapie zevni komprese vyuzivan taping.

Cviky jsou vybirany dle zajmi a schopnosti ditéte (rodice). U mensSich déti jsou
prokladany fikankami a pisnickami. Nejen v letnich mésicich je skvélou alternativou

plavani.

Také volba vhodného obleceni mtize byt v détské konfekci znacnym ,,ofiSkem*,
ktery vyzaduje specialni tipravu odévil a v ptipadé lymfedému DK i vyrobu obuvi na

miru.

2.6 Domaci péce
Kvalitni edukace + kvalitni a pravidelna domaci péce = dulezity krok k tispésné lécbé
Bez aktivni spoluprdce pacienta (a rodice) v podobé pravidelné a spravné
provadéné doméci péce neni mozné dosdhnout vyrazného a dlouhodobé udrzitelného
pozitivniho posunu ve stavu lymfedému. Kvalita domaci péce souvisi s pfijetim
a osvojenim informaci a technik béhem absolvovanych edukacnich setkdni v ramci
oSetfovatelské péce provadéné lymfoterapeuty, 1ékarské péce ¢i setkani s ostatnimi
specialisty napf. nutri¢nim terapeutem a ochotou pacienta (rodinnych ptislusnikii) se do

péce o sebe sama aktivné zapojit.

V ptipadé détskych pacientli s lymfedémem, hlavné u téch nejmensich, zlistava tato
¢innost v celé své §ifi aktivit a osvojeni technik na rodi¢ich. Rodi¢e doma pravidelné
oSetfuji postizenou oblast lymfedémem manudlni lymfatickou drenazi, tejpovanim,
banddzemi ¢i aplikaci kompresi, cvienim, dbaji o spravnou zivotospravu, pecuji
o pokozku, oSetfuji poranéni atd. V prib&hu casu uci své dité této péci a postupné ji
roz$ifuji naptiklad o nacvik dechového cviceni. V jiz brzkém véku se mohou déti do

téchto aktivit postupné zapojit, naptiklad do péce o svoji pokozku a spolecné ji s rodici
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osetfovat vhodnymi krémy. Zvédavost déti a spravné zvolena hrava forma pomaha détem
se plynule seznamovat s touto péci v prubéhu celého ¢asu. Dité je tak jiz v ptredSkolnim
veéku schopno ¢astecné zvladnout dechova a stimula¢ni cviceni, pokousi se o uvoliiovani
uzlin, zapojuje se postupné do mickovani, dokaze si spravné navléct kompresni navlek
adle temperamentu piipadné i tolerovat pfistrojovou lymfatickou drendz v daném
casovém rozsahu. V obdobi dospivani se pro déti s vrozenym lymfedémem od utlého
détstvi stavaji tyto Cinnosti béznou denni rutinou. V tomto véku jsou jiz bez problému
schopni spravné provést jednoduchou autolymfodrenaz, bandazovani, obsluhu pfistroje,
pecovat o pokozku a drobnd poranéni. Obdobi puberty je vSak také pro dit¢ psychicky
narocny¢ a miize se stat, ze zacne péci o ,,svij“ lymfedém odmitat a sabotovat (Eliska,

2018a).

vewr

z fyzické stranky v obdobi kolem tii let a poté po psychické strance v obdobi puberty.

2.7  Vyhledavani informaci a jejich moZné zdroje
V této kapitole jsou ve struCnosti popsany zdkladni pojmy vztahujici se

k vyhledavani informaci.

Aktivni vyhledavani informaci je podminéno prvotnim uvédoménim si potieby
chybéjicich informaci. Informacni potiebu 1ze definovat v pfipad€ pacientii nebo osob
starajicich se o n¢ jako stav, kdy jejich znalosti nejsou dostatecné k vyieSeni problému
tykajiciho se daného onemocnéni. Naptiklad nejistota ohledné domaci péce, kde najit
odpovidajici odborného pracovisté a podobné. Hleddni informaci je pak védoma aktivita,

ktera by méla vést k uspokojeni informacni potieby (Bawden, 2017).

Informacni chovani je souhrn chovani osob v informacnim prostiedi. Jedna se
o aktivity jako hleddni a vyhodnocovani informaci, vytvareni strategii pii uspokojovani
informacnich potieb, ale také poskytovani, pfedavani a $ifeni informaci a podobné. Miize
se napiiklad jednat o pasivni ziskdvani informaci na internetovych diskuznich forech
o lymfedému, ale také tieba o aktivni psani ptfispevkll a odpovédi na dotazy. Modely
informacniho chovani se pokouseji popsat podstatu informa¢niho chovani, vztahy mezi
informacni potfebou, hledanim informaci, strategiemi vyhledavanim informaci a jejich
jednotlivymi etapami, pti¢inami a disledky (Bawden, 2017; Zoufala, 2019). Dle databéaze

Narodni knihovny CR mutZeme informacni gramotnost definovat jako ,, Schopnost
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Jjedince identifikovat informacni potiebu, vyhledat informace, zhodnotit je, zpracovat

a efektivne vyuzit. *“ (KTD, 2003).

V soucasné¢ dobé je zejména diky internetu mnozstvi dostupnych informaci
mnohonéasobné vétsi, nez je schopnost clovéka vSechny tyto informace zpracovat. Toto
se tyka nejen obecnych informaci, ale i informaci zdravotnich a to v celé skdle odbornosti.
Mezi zasadni problémy patii vedle mnozstvi informaci, také jejich kolisava kvalita
a nedostatek ¢asu na jejich podrobnou analyzu. Vznika tak informacni pietizenost, ktera
neziidka vede k chybné analyze dat a vyvozeni nespravnych zavérl, jez mohou zplsobit
v ptipadé zdravotni péce zavazné problémy. Dostatecna informacni gramotnost se tak
stala hlavnim predpokladem pro uspésné ziskavani kvalitnich informaci. Kvalitni
a predevsim pravdivé informace jsou zcela zdsadni, jedné-li se o oblast zdravi a zejména

pak pokud se informace tykaji déti (Zoufala, 2019).

Autofi informaci nemohou vétSinou ovlivnit vzorec, podle které¢ho lidé ptijimaji
informace, ale mohou jim pomoci se orientovat v jejich zaplavé. Mohou napiiklad
informace, které poskytuji, opatfit prvky potvrzujici jejich kvalitu (uvetejfiovani
informaci skrze divéryhodné zdroje, jasné uvedeni autorstvi vcetné zastitujici

organizace, datum zvetejnéni atd. ) (Bawden, 2017; Zoufala, 2019).

Na informaéni gramotnost izce navazuje zdravotni gramotnost, ktera se mimo jiné
zabyva informovanim laické vefejnosti o zdravotnich tématech. V Ceské republice toto
zaitituje Ustav pro zdravotni gramotnost (Hol&ik, 2017). Principy zdravotni gramotnosti
jsou zakotveny v legislativnich dokumentech Ministerstva zdravotnictvi CR jako
naptiklad: ,, Strategicky ramec Zdravi 2030: narodni strategie ochrany a podpory zdravi
a prevence nemoci* (Ministerstvo zdravotnictvi CR, 2020) a ,, Zdravi 2020 - Narodni

strategie ochrany a podpory zdravi a prevence nemoci‘* (Zdravi 2020, 2014).

Zdroje informaci mizeme rozdélit na odborné a obecné (laické). Mezi zdroje
odbornych informaci fadime odborné konference a kongresy, odborné seminare,
tématicky souvisejici odbornou literaturu (akademické knihy, védecké ¢lanky, odborné
Casopisy a jiné publikace), odborné webové stranky, rozhovory s odborniky atd. Tyto
zdroje se vyznacuji sloZitymi odbornymi vyrazy, zpracovani problematiky do hloubky
apro neodborniky muze byt pochopeni informaci ztéchto zdrojii casto znacné

komplikované.
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Obecné (laické) zdroje mizeme rozdélit na zdroje Sifici osveétu s ovéfenym
potencidlem spravnosti informaci (beseda s odbornikem pro laickou vetejnost) a zdroje

vykazujici jistou miru neovéfenych az nepravdivych informaci.

Obecné zdroje:
- Televizni a radiové pienosy rozhovori s odborniky v poradech typu ,,Sama doma*
- Besedy pro laickou vetejnost

- Webové a facebookové stranky specializovanych odbornych center urcené pro

vetejnost

- Weboveé stranky odbornych zdravotnickych pracovist’ s tématikou tykajici se

lymfedému uréené pro verejnost

- Edukacni materidly zamétené na péci, cviCeni, bandazovani, zdravy zivotni styl

apod.
- Clanky v popularnich asopisech

- Webové a facebookové stranky nezdravotnickych zatizeni zabyvajici se zdravym

Zivotnim stylem, péci o télo atd.

- Facebookové skupiny pacienttli se stejnym nebo podobnym onemocnénim

2.8 Prehled drive realizovanych studii
Z drive realizovanych studii zabyvajici se tématikou lymfedému mizeme v ramci

Ceské republiky zminit:

Retrospektivni analyzu 44 pacientd s primarnim lymfedémem, kterou publikovaly
Vojackova, N., Sipulova, L., Schmiedbergerové, R. a Hercogova, J. pod nazvem ,, Soubor
pacientu s diagnozou primarniho lymfedému sledovanych v Lymfologickém centru
Dermatovenerologické kliniky UK 2. LF a FN Na Bulovce v letech 2000-2006 . Tato
studie sledovala rozloZeni pacientl dle pohlavi, lokalizace lymfedému, doby vzniku
prvnich pfiznakil a typu lymfedému. V této analyze se posuzuji lécebna schémata
a vyhodnocuje se efekt terapie. Z pohledu lymfedému u déti zde stoji za povSimnuti, ze
se v piipad€ primarniho lymfedému prvni pfiznaky objevily v této retrospektivni analyze

u 65,9 % ptipadi do veéku dvaceti let (Vojackova, 2008).
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Dalsi studie se zaméfuje svym Setienim na kvalitu Zivota pacientil s lymfedémem
a byla také zpracovana na Dermatovenerologické klinice UK 2. LF a FN Na Bulovce
a prezentovana pod nazvem ,,Kvalita Zivota pacientii s lymfedémem. Prvni vysledky
v roce 2009 autory Vojackova, N., Slavikova, S., Vaiousova, D. a Hercogova, J.. Do
vyzkumného souboru byly zatazeny 2 stejn¢ velké skupiny o 35 pacientech s primarnim
a sekundarnim lymfedémem DK. Vyuzit byl modifikovany dermatologicky index kvality
zivota pacientll (DLQI) pfizptisobeny pro obtize lymfedému skladajici se z deseti otazek.
Ze studie vyplyva rozdil mezi vnimanim dopadt na kvalitu zivota a omezenim v riznych
oblastech z pohledu pacienta s primarnim lymfedémem DK (obleceni, volny cas, sport)
a pacienta se sekundarnim lymfedému DK (péce o domacnost). Ve studii bylo zachyceno
8 pacienti s primarnim lymfedémem ve vcékové kategorii 18-20 let. Sekundarni

lymfedém byl zachycen az ve v€kové kategorii nad 21 let véetné (Vojackova, 2009).

V zahrani¢ni literatufe nachazime vice studii zaméfenych pfimo na déti ve vztahu
k lymfedému. V roce 1985 byla publikovana autory David M. Smeltzer, MD, Gunnar B.
Stickler, MD a A. Schirger, MD dlouhodoba a rozsahlé studie pod ndzvem ,, Primary
Lymphedema in Children and Adolescents: A Follow-up Study and Review* zabyvajici
se primarnim lymfedémem u déti a dospivajicich do dvaceti let. Tato studie probihala
v letech 1955 — 1974 na clinice Mayo a bylo do ni zafazeno 125 déti (dlouhodobé byly
sledovany udaje 99 détskych pacienttll). Diky svému rozsahu a podrobnému zpracovani
problematiky lymfatického onemocnéni z pohledu prognéz, typli diagnostickych metod
a vysledkl lécebnych metod vztazenych k détskému pacientovi, je tato studie stale
pfinosna. Odborna literatura se 1 v dnesni dobé& opira o jeji statistickd data napt. v podobé
primérné ro¢ni incidence primarniho lymfedému u déti (1,15/100 000 obyvatel mladsich
20 let), primérny veék nastupu toho onemocnéni (12,5 roku) apod.. Cca u 60 % pacientti

zustal po 27 letech sledovani otok beze zmény (Smeltzer, 1985).

Z nov¢jsich zahrani¢nich studii zamétenych na déti s lymfedémem lze jmenovat
naptiklad ,, The clinical and demographical characteristics of Turkish pediatric
lymphedema patients: a multicenter study‘ (duben 2018 - duben 2019) jejiz vysledky
byly publikovany v bfeznu 2022 autory P. Borman, A. Balcan, S. Eyigor et al. Cilem
studie bylo zhodnoceni demografické struktury détskych pacientd s dg. lymfedému
a klinickych vlastnosti tohoto onemocnéni v zavislosti na domaci péci. Do studie bylo
zatazeno 122 détskych respondentli ze sedmi specializovanych center v Turecku. Ze

studie vyplynulo, ze 60 % détskych pacientd (medidn véku 6-10let) nebyla 1éCena,
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pfestoze jejich onemocnéni dosahovalo jiz pokrocilého druhého stadia lymfedému.
Rodiny ani détsti pacienti neméli dostupné informace o 1€¢bé, nebyli edukovani o péci
o sebe Ci své dité. Studie poukazuje na nedostatek vzdélani a Spatnou informovanost

v oblasti sebepéce (Borman, 2022).

V ramci mezindrodniho vzdé€lavaciho tdbora v Turiné (Itdlie) zastfeseného
International Lymphoedema Framework (ILF) vznikl v roce 2017 projekt smisenych
metod, ktery zahrnoval tii studie zaméfené na sebefizeni — zkuSenosti — kvalitu zivota
détskych pacientl s lymfedémem a to jak z profesionédlniho hlediska lékate/terapeuta, tak

samotného ditéte a i rodice.

Prvni studie, pod nazvem ,, 4 Study to Explore the Professional Conceptualization
and Challenges of Self-Management in Children and Adolescents with Lymphedema “, se
zameétovala na Iékate/terapeuty z Italie, Francie a jizniho Irska, ktefi se podileli na péci
o déti a dospivajici v ramci tohoto tadbora. Cilem studie bylo zmapovat zkuSenosti
1€katt/terapeutd s touto péci, zkoumat zplisoby jakymi tito odbornici vnimaji a utvareji
pro pacienty plany na sebepéci a vliv jejich sebedlvéry ve vlastni schopnosti (self-
efficacy) na tento proces. Do studie se zapojilo Etrnact respondentli (Moffatt et al.,

2019b).

Druhé studie ,, 4 Study Using Visual Art Methods to Explore the Perceptions and
Barriers of Self-Management in Children and Adolescents with Lymphedema *“ pracovala
pfimo s détmi tohoto tabora. Cilem studie bylo za pomoci technik vizualniho uméni
prozkoumat jak détsti a dospivajici pacienti vnimaji sviij lymfedém a shrnout omezujici
a povzbuzujici prvky jejich sebepéce. Druhym cilem bylo zhodnoceni vlivu vzdélavaciho
kempu na zlepSeni divéry pacientil ve vlastni schopnosti sebepéce (self-efficacy). Do této
studie se zapojilo 23 respondentil z tohoto tdbora s dg. lymfedému ve véku 5-18 let

(Moffatt et al.,2019c).

Tteti studie ,, 4 Study to Explore the Parental Impact and Challenges of Self-
Management in Children and Adolescents Suffering with Lymphedema “ cilila na rodice
déti tohoto tabora. Cilem studie bylo prostfednictvim tii mensich polostrukturovanych
skupin (fokusnich) se simultdnnim tlumocenim (anglictina, francouzstina, italStina)
prozkoumat zkuSenosti rodi€it a vyzvy se kterymi se vypotradavaji v kazdodenni péci
o dité/dospivajiciho s dg. lymfedému. Studie se ztacastnilo 26 respondenti (Moffatt et al,
2019a).
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Tyto tfi studie jsou slibnym mezinarodnim podnétem a postupné na né navazuji
dalsi vyzkumné prace vétsiho ¢i mensiho rozsahu. Vysledky z téchto studii poukazuji na
potfebu mezinarodniho rozvoje multidisciplinarnich sluzeb pro déti, nevyrovnanost
zdravotnich systémt v 1écbé lymfedému napii¢ zemémi, pro laiky komplikovanou

dostupnost presnych informaci o lymfedému a jeho chirurgické a pokracujici 16cbé.

,, Children and young people with lymphoedema. Quality of life tool validation * je
studie s mezinarodnim pfesahem zameétujici se na kvalitu Zivota a porozuméni obtizi déti
a mladych lidi s dg. lymfedému. Studie byla organizovana Univerzitou v Nottinghamu
a Univerzitni nemocnici v Montpelier s podporou Centre de reference des maladies
Lymphatiques Primaires a ILF. Hlavnimi védeckymi pracovniky byli Dr A. Aubeeluck,
profesorka Ch. Moffatt, CBE a profesorka I. Quéré. Cilova skupina byla rozdélena na déti
ve véku 5-12 let a mladistvé ve véku 13-21 let s dg. lymfedému, ktefi vypliiovali online
dotaznik LYMPHOQOL respektive KIDSCREEN. Do studie se zapojilo 480 respondentti
z 30 zemi. Prizkum byl ptelozen do 9 jazyki. Vysledky studie zatim nebyly prezentovany
(ILF, 2022).

Aktualng také probiha danska studie ,, Child Lymphedema Impact and Prevalence
International (LIMPRINT)“. Jednd se o prvni néarodni studii prevalen¢niho typu,
koordinovanou centrem pro hojeni ran a lymfedému v nemocnici Bispebjerg. Cilem
studie je ziskat odhad néarodni prevalence poc¢tu déti a mladych lidi (do 30 let)
s dg. lymfedému vcetné definovani tohoto onemocnéni jak z pohledu pficin, genetickych
a psychosocialnich charakteristik, dopadu na funkéni stav, kvalitu Zivota, ekonomickou
zatéz jak pro respondenty, tak pro jejich rodiny atd. Studie probihd od roku 2021
a prospektivné sleduje zahrnuta data v Sesti mésic¢nich intervalech. Jeji ukonceni je
planovano na rok 2026. Do studie bylo od jejiho pocatku dle poslednich dostupnych
informaci zatim pfijato 84 déti (ILF, 2022).
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3 EMPIRICKA CAST

Empirické ¢ast obsahuje popis empirickych cilti a pracovnich hypotéz vztahujicich
se k tématu této bakalarské prace. Dale je zde rozebrana evaluace téchto hypotéz pomoci
kvantitativniho vyzkumu provedeného formou nestandardizovaného dotazniku

s vyuzitim kombinace dotaznikového a anketniho Setfeni.

3.1 Cile empirické ¢asti a pracovni hypotézy
Cile kvantitativniho Setfeni jsou:

1. Zjistit, jak a z kterych zdroji jsou respondenti informovani o problematice

lymfedému.

2. Zjistit, které informace jsou pro respondenty nejdulezitéjsi a poskytuji jim
pottebny piehled o lymfedému a souvisejici péci.

3. Zjistit, jak respondenti shleddvaji stavajici stav dostupnosti informaci k péci
o détské pacienty s lymfedémem.

V souvislosti s empirickymi cili byly stanoveny nasledujici hypotézy:

HI1: Lze ptedpokladat, Ze informovanost respondentli o lymfedému se nebude

statisticky vyznamné liSit v zavislosti na jejich nejvy$sim dosazeném vzdélani.

H2: Lze ptedpokladat, ze informovanost respondentii o lymfedému se nebude
statisticky vyznamné liSit v zavislosti na délce doby od pozorovani prvnich ptiznakl
onemocnéni.

H3: Lze ptedpokladat, ze v po€atecni fazi onemocnéni je pro respondenty jednim
z nejCastéjSich zdroji informaci o lymfedému internet ve srovndni s ostatnimi dil¢imi

zdroji informaci o lymfedému.

H4: Lze ptedpokladat, Ze informace o lymfedému od praktickych lékait jsou
hodnoceny respondenty kladnéji nez z ostatnich dil¢ich zdroji vyjma informaci ze

specializovanych pracovist.

HS: Vétsina respondent hodnoti obecnou dostupnost informaci o lymfedému na

pétistupiiové Skale jako dobrou nebo lepsi.

Hé6: Predpokladame, Ze respondentiim castéji chybi informace o moznostech

doméci péce ve srovnani s ostatnimi informacemi.
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3.2 Metodika Setfeni

Vyzkum probihal kombinovanou formou dotaznikového Setfeni za pomoci
anonymniho nestandardizovaného dotazniku. Dotaznik byl vytvofen na zaklade
stanovenych primarnich cild a hypotéz. Jeho findlni podoba byla sestavena po

zapracovani podnétli z realizovaného predvyzkumu.

Tento predvyzkum byl proveden v celkovém poctu 3ks dotaznikli se zaméfenim na
otestovani srozumitelnosti otdzek. Soucasné byla ovérena i odborna stranka dotazniku.
Za testovaci vzorek predvyzkumu byla zvolena kombinace respondentti 1x odbornik
z oboru lymfologie, 2x rodi¢ détského pacienta s lymfedémem. V ramci predvyzkumu
byli také osloveni ¢lenové soukromé facebookové skupiny ,,Primarni lymfedém®, zda by
méli zdjem se do tohoto vyzkumného Setieni zapojit. Na zaklad¢ predvyzkumu doslo
v dotazniku k n€kolika upravam, a to jak z odborného hlediska, tak také z pohledu

srozumitelnosti pro respondenty z laické vetejnosti.

Dotaznik se sklad4 z 32 otazek. Byly pouZzity polouzaviené a uzaviené typy otazek,
s mirnou pfevahou uzavieného typu. V jedenacti piipadech byl umoznén respondentiim
vybér odpoveédi z vice moznosti. Ve zbyvajicich otazkdch mohla byt vybrana pouze
1 varianta odpovédi, ¢i bylo pozadovano doplnit ¢asovy udaj. V né€kolika otazkach bylo
mozné upiesnit odpoveéd’ zvolenim varianty ,,jiné*“. Kompletni dotaznik je uveden jako

Priloha B.

Vzhledem k velkému rozptyleni respondentii v ramci celé Ceské republiky, byla
zvolena tiSténa i online forma dotazniku. Obé& formy dotazniku obsahovaly stejné otazky
a moZznosti odpovédi. Z technickych diivoda byla u online formy dotazniku u otazek Cislo
12, 25 a 27 v ptipad¢ odpovédi vyzadujici doplnéni odpovedi pouzita podotazka. Online
forma dotazniku byla zvefejnéna se souhlasem zakladateli na soukromych
facebookovych skupinich zamétujicich se na problematiku lymfedému a to konkrétn€ na
skuping ,,Primérni lymfedém* a skupiné¢ ,,My lymfatici si navzdjom pomahame*. Tisténa
forma dotazniku byla pfedana na konkrétni specializovana zdravotnicka pracovisté, ktera
v ramci predvyzkumu souhlasila s moznosti provedeni dotaznikového Setfeni na jejich
pracovisti. Bylo osloveno 31 specializovanych lymfologickych pracovist pfevazné ze

seznamu garantovanych lymfocenter CSL (P¥iloha D).

S vyzkumnym Setfenim na svém pracovisti souhlasilo Centrum preventivni

mediciny s.r.o. (MUDr. Vlasidk), Centrum pro terapii lymfedému, s.r.o. (MUDr.
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Kmonickova), DermAngio s.r.o. (MUDr. Navratilova, Ph.D.), DL Centrum s.r.o. (MUDir.
Bc. Katkova, MSc., MBA), FN Motol (MUDir. Svarcova, Bc. Véchova) a FN Plzen
(MUDr. Kylarova, MUDr. Duranovi¢). Souhlasy s dotaznikovym Setfenim jsou piiloZeny

jako Ptiloha A.

Dotazniky v tisténé¢ podobé byly na tato pracovisté predany v celkovém poctu
67 kust. Vyplnéno jich bylo 41 (tj. 61,19 %), z nichz dva nebylo mozné pouzit z diivodu
netplného vyplnéni. Oslovena byla vétSina rodich ¢i rodinnych piislusniki, kteti dana
ambulantni zafizeni v dob& trvani vyzkumu navstivili, tj. od 26.10.2023 do 6.3.2024.
Online forma dotazniku byla zptistupnéna od 23.10.2023 do 6.3.2024 a zucastnilo se ji
20 respondentti. Celkem bylo do vyzkumu zatazeno 59 dotaznikii, z toho 39 (66,10 %)

v tis§téné forme a 20 (33,90 %) v online form¢.

3.3 Charakteristika vyzkumného vzorku respondentii

Zakladni soubor respondenti tvofi rodice a rodinni piislusnici pecujici o détského
pacienta, u néhoz byla stanovena dg. lymfedém. Konkrétné se jednalo o respondenty,
ktefi dochéazeli ambulantné na specializovand lymfologicka pracovisté ¢i jsou Cleny
soukromé facebookové skupiny sdruzujici osoby s osobnim zdjmem k tomuto
onemocnéni. Inkluzivnimi kritérii jsou: pe€ovatel (rodi¢/rodinny piibuzny) ditéte
s lymfedémem, vek pacienta neptesahujici 19 let. Z toho vyplyva exkluzivni kritérium:
pecovatel (rodi¢/rodinny ptibuzny) lymfologickych pacientl starSich 19 let. Vysledny
statisticky soubor je tvofen 59 dotazniky. Je mozné ho rozdélit na zdkladé parametri
charkaterizujicich repspondenty (vek, pohlavi, vzdélani a bydlist¢), podle parameterti
charakterizujicich détského pacienta (vék, pohlavi) a dle charakteristiky onemocnéni
(skupina lymfedému, doba od zjiSténi prvnich ptiznakii, doba od diagnostiky lymfedému
a od evidence détskeého pacienta na specializovaném lymfologickém pracovisti). VSechny

tyto paramery statistického souboru jsou podrobnéji rozebrany nize.
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Zdroj: (autor)
Obrazek 3: Veék respondentl — histogram

Vekové rozloZeni respondentl je ndzorné zobrazeno na obrazku 3. Primérmy vek
respondentt byl 41,75 let. NejmladSimu respondentovi bylo 28 let a nejstarSimu 56 let.
Median souboru je 41,00 let, modus 38,00 let, smérodatna odchylka 6,31 let a variaéni
koeficient 0,1511. Z uvedenych dat je zfejmé, Ze pievdzna Céast respondentil se

vyskytovala ve véku stfedni dospélosti.

Pohlavi respondenti

= 7ena m Mu?

Zdroj: (autor)
Obrazek 4: Pohlavi respondenttil

Na obrazku 4 Ize pozorovat, ze pievaznou ¢ast respondentti tvotily Zzeny v poctu
44, 1. 74,58 %. Muzi se za¢astnili vyzkumu v cca 1/4 ptipadi (15 respondenttt). Z diivodu
pocetni nevyrovnanosti skupin vyzkumného souboru nebylo mozné statistické posouzeni

rozdilt odpovédi dle pohlavi.
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‘ ~1,1,69%

mZ§ SSbez maturity ®SOS = Gymnazium ®VOS mV§

Vzdélani respondentii
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Zdroj: (autor)
Obrazek 5: Vzdé€lani respondentt

Vice jak polovinu respondentii tvofili pecovatelé (rodice/ptibuzni) détského
pacienta s dg. lymfedému s vys$Sim ¢i vysokoskolskym vzdélani a to v 31 ptipadech ().
52,54 %), vzdélani zakoncené maturitou mélo 17 respondentii (28,81 %), stfedoskolské

bez maturity 9 respondentt (tj. 15,25 %) a zékladni vzdé€lani 2 respondenti (t.j. 3,39 %).

Bydlisté respondentii

1;1,69% 1;1,69%
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M Zlinsky kraj
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Zdroj: (autor)
Obrazek 6: Bydlisté respondentil

Do dotaznikového $eteni se zapojili respondenti s bydlitém napii¢ celou Ceskou
republikou a jeden zahranicni respondent. Nejvice zastoupeni byli respondenti
z Jihomoravského kraje 22 ptipadi (t). 37,19 %), StiedoCeského kraje 11 ptipadd (4.
18,64 %) a Olomouckého kraje 10 ptipadu (tj. 16,95 %). Lze usuzovat, Ze toto rozloZeni
je castecné ovlivnéno lokalitou spolupracujicich specializovanych zatizeni a nevypovida

tak zcela presné o rozloZeni détskych pacientii s lymfedémem v Ceské republice.
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Vék détského pacienta
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Zdroj: (autor)
Obrazek 7: Veék détského pacienta — histogram

Do vyzkumu se zapojili pecovatelé (rodice/ptibuzni) déti téméf v celém rozsahu
veékového spektra détskych pacientli, vyjma déti do 2 let véku. Mirné pievySoval vyskyt
respondentl s détmi 10ti letymi a starSimi (59,32 %) nad mlad$imi détmi (40,68 %).
NejmladSimu ditéti byly 2 roky a nejstar§Simu 18 let. Primérny veék byl 10,49 let, median
souboru 11,00 let, modus 6,00 let, smérodatna odchylka 4,60 let a variac¢ni koeficient

0,4383.

Pohlavi détského pacienta

= 7ena = Mu?

Zdroj: (autor)
Obrazek 8: Pohlavi détského pacienta

Z obrazku 8 vyplyva, ze respondenti (rodice/ptibuzni) détskych pacient zenského
pohlavi pfevazuji téméer dvojnasobné nad respondenty (rodice/piibuzni) détskych

pacientti muzského pohlavi.
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Skupina lymfedému détského pacienta
2;339%

4:678% 4B

= Primarni = Sekundarni = Nevim B Bez odpovédi

Zdroj: (autor)
Obrazek 9: Skupina lymfedému détského pacienta

V dotazované skupiné vyrazné prevazoval vyskyt primarniho lymfedému
v 43 piipadech (tj. 72,88 %) oproti sekunddrnimu lymfedému (10 ptipadd, tj. 16,95 %).
4 respondenti odpovédéli, Ze nevi, zda se jedna o primarni nebo sekundarni lymfedém

a 2 respondenti otdzku ponechali bez odpovédi.
VéEk ditéte pri zjiSténi prvnich priznaka lymfedému
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Zdroj: (autor)
Obrazek 10: Vek ditéte pii zjisténi prvnich piiznakd lymfedému — histogram

Vice jak 2/3 respondentti pozorovaly prvni pifiznaky lymfedému u ditéte pied
dovrsenim ¢tvrtého roku jeho Zivota. 16 respondenti (tj. 27,59 %) dokonce uvedlo, Ze
prvni pfiznaky pozorovali jiz pfi narozeni ditéte nebo pfed nim (1 pfipad). Od véku
pacientii nad 4 roky dochéazelo k prvnimu pozorovéni ptiznakd v mensSich jednotkach

piipadii na rok. Nejnizsi vék ditéte pii prvnich ptiznacich onemocnéni byl pfed narozenim
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(pro potiebu statistickych vypoctii byl stanoven na -1/4 roku tj. 3 mésice pted narozenim)

A4

a nejvyssi 14,00 let. Primérny vék byl 3,57 let, median souboru 2,00 roky, modus 0,00
let, smérodatna odchylka 4,40 let a varia¢ni koeficient 1,2313.
Doba od potvrzeni diagnozy lymfedému
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Zdroj: (autor)
Obrazek 11: Doba od potvrzeni diagnozy lymfedému — histogram

Obrazek 11 je histogram doby od potvrzeni diagnézy lymfedému u détského
pacienta, o kterého se respondenti starali. Tato doba byla nej¢astéji mezi pil rokem a osmi
lety s velmi podobnou cetnosti v celém tomto casovém tUseku. Doba uplynuld od
potvrzeni lymfedému del$i néZ osm let byla v datech zastoupena pfiblizné s tietinovou
frekvenci oproti dobé do osmi let. Minimalni doba byla 0,40 roku a maximalni 17,00 let.
Primérna doba od potvrzeni diagndzy byla 5,85 let, median 5,00 let, modus 3,00 roky,
smérodatna odchylka 4,23 let a varia¢ni koeficient 0,7227.

Doba od evidence détského pacienta na specializovaném lymfologickém pracovisti

16 15;25,42%

14;23,73%
14
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Cetnost
[s.2]

4; 6,78% 4; 6,78%

2;3,39% 2;3,39%
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Zdroj: (autor)
Obrazek 12: Doba od evidence détského pacienta na spec. lymfologickém pracovisti — histogram
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Doba od evidence détského pacienta na specializovaném lymfologickém pracovisti
je u 44,06 % odpoveédi kratsi nez Ctyti roky a u 77,96 % odpovédi krat$i nez osm let.
Primérna doba je 5,47 let, median 4,50 let a modus 6,00 rokti. Minimalni doba je 0,00

roku a maximalni 17,00 let. Smérodatna odchylka je 4,22 let a variacni koeficient 0,7710.

3.4 Vysledky prace
V této Casti prace jsou uvedeny vysledky dotaznikového/anketniho Setieni, které
jsou prezentovany ve formé grafti. Prvni Céast je zaméfena na vstupni podminky, pfi

kterych respondenti zac¢inali informace vyhledavat, zatim co druha ¢ast vysledki prace se

zamétuje vice na samotné ziskavani a hodnoceni informaci respondenty.

Prvni priznaky, p¥i nichZ respondenti zacali vyhledavat informace 0 moZné priciné

Jiné 3;5,08%

Zména teploty pokozky 4;6,78%
Zména barvy kiZe 10;16,95%
Tvar 2. prstu 9; 15,25%
Asymetrie koncetin 18;30,51%
Problémy s motorikou

Otok 52;88,14%

o
=
o

20 30 40 50 60
Pocet respondent(

Zdroj: (autor)

v

Z obrazku vyse, je zifejmé, ze respondenti zacali prvotni informace o lymfedému
vyhledéavat nejcastéji pii objeveni otoku (52 respondentt, tj. 88,14 %). Déle pti asymetrii
koncetin (18 respondentt, tj. 30,51 %), zméné barvy kiize (10 respondentd, tj. 16,95 %)
atvaru 2. prstu (Stemmerovo znameni) s 9ti ptipady, tj. 15,25 %. V menSim poctu ptipada
to bylo pfi zméné teploty pokozky a problémech s motorikou. V ramci doplnéni odpovedi
,Jiné* respondenti uvedli 2krat bolest/kiece v DK a HK a 1krat hypoproteinemii. U této

otazky mohli respondenti vybrat vice variant odpovédi.
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Prvni pfiznaky, pFi nichZ respondenti vyhledali 1ékai'skou pomoc

Jiné 5;8,47%
Zména teploty pokozky 2;3,39%
Zména barvy kize 6;10,17%
Tvar 2. prstu 7;11,86%
Asymetrie koncetin 16;27,12%
Problémy s motorikou 2;3,39%
Otok 50; 84,75%

0 10 20 30 40 50 60
Pocet respondent(

Zdroj: (autor)
Obrazek 14: Prvni pfiznaky, pfi nichZ respondenti vyhledali Iékafskou pomoc

Uvedené ptiznaky, pii nichZ respondenti vyhledali Iékafskou pomoc, jsou viditelné
korelované s ptiznaky, pii kterych zacali vyhleddvat informace o mozné pficiné.
Nejcastéjsim ptiznakem byl otok (50 respondentti, 84,75 %). S velkym odstupem
nasledovala asymetrie koncetin, tvar 2. prstu a zména barvy kiize (16, 7 a 6 respondentt,
tj. 27,12 %, 11.86 % a 10,17 %). V moznosti ,,Jiné* respondenti uvedli 2krat bolest, 1krat
pla¢ — neschopnost doteku, lkrat kieCe a 1krat Klippel - Trenaunay syndrom. U této

otazky mohli respondenti vybrat vice variant odpovédi.

Vstupni edukace na specializovaném lymfologickém pracovisti

3, 5,08%

= Ano m Ne

Zdroj: (autor)
Obrazek 15: Vstupni edukace na specializovaném lymfologickém pracovisti

Z vysledki Setfeni vyplyva, ze vstupni edukaci na specializovaném lymfologickém

pracovisti absolvovali az na 3 ptipady vSichni respondenti.
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Lokalizace lymfedému

DK 52;88,14%
Genitalie 4:6,78%
Trup | 0;0,00%
Hlava | 0;0,00%
T T T T T 1
0 10 20 30 40 50 60

Pocet respondent(

Zdroj: (autor)
Obrazek 16: Lokalizace lymfedému

Nejcastéji uvadéna oblast postizend lymfedémem byly dolni koncetiny
(52 respondentt, tj. 88,14 %). PostiZzeni na hornich koncetinadch bylo oznaceno 12krat
(4. 20,34 %). Genitalie byly oznaleny 4krat (tj. 6,78 %), pricemz vzdy v kombinaci
s postizenim dolnich koncetin. Respondenti mohli v této otdzce vybrat vice variant

odpovedi.

Rodinna geneticka zatéz dg. lymfedém

® Ano  Ne

Zdroj: (autor)
Obrazek 17: Rodinna geneticka zatéz dg. lymfedém

Ptedchozi vyskyt lymfedému v rodin¢ uvedlo 8 respondentd (tj. 13,56 %). Bez
pfedchozich rodinnych zkuSenosti s lymfedémem bylo 51 respondentt (tj. 86,44 %).
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Doba prvniho setkani s pojmem lymfedém

1; 1,69%

-

= Pfed onemocnénim ditéte
= Béhem prvnich projevi
onemocnéni ditéte

= Pozdéji

H Bez odpoveédi

Zdroj: (autor)
Obrazek 18: Doba prvniho setkani s pojmem lymfedém

Nejvice respondentli se setkalo s pojmem lymfedém béhem prvnich projevi
onemocnéni u ditéte, o n&z pecovali (30 piipadid, tj. 50,85 %). 14 respondentl
(4. 23,73 %) neveédélo o pojmu lymfedému ani po prvnich pfiznacich onemocnéni a
setkali se s nim az pozdé&ji. 14 respondentt (tj. 23,73 %) uvedlo, ze znali pojem lymfedém

jiz pred zac¢atkem onemocnéni ditéte. Jeden respondent tuto otazku nevyplnil.

Misto prvniho setkani s pojmem lymfedém

linde 12;20,34%
Internet 9;15,25%
Populami lit., casopisy, noviny, TV atd.
Odborna literatura
Edukaéni materidly | 0;0,00%
Détsky prakticky Iékar 8;13,56%

Spec. lekar 7;45,76%
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Pocet respondent(

Zdroj: (autor)
Obrazek 19: Misto prvniho setkani s pojmem lymfedém

Z obrazku 19 je ziejmé, Ze se respondenti poprvé setkali s pojmem lymfedém
nejcastéji u specializovaného Iékare (lymfologa) a to téméi polovina vSech respondentt

(27 respondent, tj. 45,76 %). Se znacnym odstupem nasledoval internet (9 respondentd,
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tj. 15,25 %), détsky prakticky 1ékar (8 respondentd, tj. 13,56 %) a odborna literatura
(4 respondenti, tj. 6,378 %). V odpovédi ,,Jinde™ respondenti uvedli 3krat porodnice,
3krat manzel, 2krat stfedni zdravotni Skola, 2krat své ¢i partnera rodice, lkrat
fyzioterapeut a 1krat zndmy se sekundarnim lymfedémem. Respondenti v této otdzce

mohli vybrat vice variant odpoveédi.

Zdroje informaci o lymfedému na poc¢atku onemocnéni

Jinde 3;5,08%
Internet 41;69,49%
Popularnilit., casopisy, noviny, tv ...

Odborna literatura

Edukacni materialy

Détsky prakticky |ékar

Spec. lékaf ;77,97%
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Zdroj: (autor)
Obrazek 20: Zdroje informaci o lymfedému na poc¢atku onemocnéni

Za hlavni zdroje informaci napocatku onemocnéni détského pacienta
s dg. lymfedém byl nejcastéji respondenty oznacen specializovany lékat a zdravotni
pracovnici z oboru lymfologie (46 respondentu, tj. 77,97 %) a internet (41 respondentu,
tj. 69,49 %). Se znacnym odstupem nasledoval détsky prakticky lékat a edukacéni
materidly (kazdy po 9ti oznacenich, tj. kazdy 15,25 %), odborna literatura (6 oznaceni)
a popularni literatura (2 oznaceni). Pod moznosti ,,Jinde* byl uveden 1krat kozni 1ékat
a lkrat nebyla odpovéd’ textem specifikovana. Respondenti v této otdzce mohli vybrat

vice variant odpovédi.
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Soucasné zdroje informaci o lymfedému

Jinde 5;8,47%

Internet 33;55,93%
Popularnilit., ¢asopisy, noviny, tv ... 3;5,08%
Odborna literatura 5;8,47%
Edukacni materialy 7:11,86%
Détsky prakticky |ékar 4:6,78%
Spec. lékar 48:81,36%
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Pocet respondentd

Zdroj: (autor)
Obrazek 21: Soucasné zdroje informaci o lymfedému

Obdobné¢ jako u ptedchozi otazky (Obrazek 20) se vyvijely i odpovédi zaméfené na
soucasné zdroje informaci. NejCastéji se vyskytovala odpovéd na moZnost
specializovaného 1ékafe a zdravotnickych pracovnikii z oboru lymfologie (48
respondentl, 81,36 %) a internet (33 respondentl, 55,93 %). Se zna¢nym odstupem
a s téméf shodnym poctem odpovédi, nasledovaly edukaéni materialy, odborna literatura,
détsky prakticky lékat a populdrni literatura s médii (7; 5; 4 a 3 respondenti). Pod
moznosti ,,Jinde* respondenti uvedli, Ze informace jiz nikde necerpaji 4 krat. Jeden
respondent za zdroj soucasnych informaci oznacila osoby s podobnym postizenim.

Respondenti v této otdzce mohli vybrat vice variant odpovéedi.

Hodnoceni informaci z internetovych diskuznich for

Nedostatecné 9; 15,25%
Dostateéné 15;25,42%
Zavadéjici 6; 10,17%

Duleité (pfinosné) 24;40,68%

0 5 10 15 20 25 30

Pocet respondent(

Zdroj: (autor)
Obrazek 22: Hodnoceni informaci z internetovych diskuznich for
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Informace o lymfedému z internetovych diskuznich for hodnotilo 24 respondentt
(tj. 40,68 %) jako dulezité (piinosné), 15 respondentt (tj. 25,42 %) jako dostateéné. Za
nedostate¢né je oznacCilo 9 respondentli a 6 za zavadéjici. 8 respondentli tuto otdzku
nevyplnilo. Pfedpokladdme tedy, Ze z tohoto zdroje informace necerpali. Respondenti

v této otdzce mohli vybrat vice variant odpovédi.

Hodnoceni informaci z popularnich novin, ¢asopisi, televize a podobné

Nedostatecné 14;23,73%
Dostatecné 5;8,47%
Zavadéjici 5;8,47%
Dile7ité (pfinosné) 10; 16,95%
0 2 4 6 8 10 ll2 1I4 1I6

Pocet respondent(

Zdroj: (autor)

Obrazek 23: Hodnoceni informaci z popularnich novin, ¢asopist, televize a podobné
Informace o lymfedému z popularnich novin, ¢asopist, televize a podobné cerpalo
vyrazn€¢ méné respondentil nez z internetu a vétSina z nich oznacila tyto odpovédi jako
nedostatecné (14 respondentl, tj. 23,73 %). Za dilezité (pfinosné) je oznacilo
10 respondenti (tj. 16,95 %). Jako dostate¢né nebo zavadéjici je oznacilo vzdy po péti
respondentech (tj. 8,47 % u kazdé mozZnosti). 26 respondentli tuto otdzku nevyplnilo.
Predpokladame tedy, ze z tohoto zdroje informace necerpali. Respondenti v této otazce

mohli vybrat vice variant odpovédi.
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Hodnoceni informaci od détského praktického lékare

Nedostatecné 32,20%
Dostatecné 6;10,17%
Zavadéjici 4, 6,78%

Dile7ité (pfinosné) 9;15,25%

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20
Pocet respondent(

Zdroj: (autor)
Obrazek 24: Hodnoceni informaci od détského praktického 1ékaie

Z obrazku 24 je ziejmé, ze informace od détského praktického Iékare hodnotili
respondenti nej¢astéji jako nedostatecné a to v 19ti piipadech (32,20 %). Oproti tomu je
za dostate¢né uvedlo pouhych 6 respondentt (tj. 10,17 %). Za dilezité tyto informace
oznacilo 9 respondentii (tj. 15,25 %) a za zavadéjici 4 respondenti (tj. 6,78 %).
20 respondentil tuto otdzku nevyplnilo. Pfedpokladame tedy, Ze z tohoto zdroje informace

necerpali. Respondenti v této otdzce mohli vybrat vice variant odpovédi.

Hodnoceni informaci ze spec. lymfologického pracovisté

Nedostatecné 1;1,69%
Dostatecné 14;23,73%
Zavadéjici | 0;0,00%

Dile7ité (pfinosné) 49; 83,05%
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Pocet respondent(

Zdroj: (autor)

Obrazek 25: Hodnoceni informaci ze spec. lymfologického pracovisté
Je zfejmé, ze informace ze specializovaného lymfologického pracovisté jsou

povazovany za dulezit¢ (pfinosné) nebot je takto oznacilo 83,05 % respondentd
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(49 odpovedi). Jako dostate¢né je hodnotilo 14 respondentt (23,73 %). 1 respondent je
oznadil za nedostate¢né. Zadny respondent neoznadil informace z tohoto zdroje za
zavad¢jici. 2 respondenti tuto otazku nevyplnili. Predpokladame tedy, ze z tohoto zdroje

informace necerpali. Respondenti v této otdzce mohli vybrat vice variant odpovédi.

Clenstvi v internetovych/diskusnich skupinich zamé&Fenych na lymfedém

= Ano jsem aktivnim ¢lenem,
prispévky publikuji i ¢tu
Ano jsem, ale prispévky
prevazné pouze ¢tu

16; 27,12%
= Ano jsem, ale navstévuji ji
jen vyjimecné

= Ne, nejsem ¢lenem

2;3,39%

. Zdroj: (autor)
Obrazek 26: Clenstvi v internetovych/diskusnich skupinach zamétenych na lymfedém

V souboru respondentii 59,32 % uvedlo, Ze nejsou ¢leny zadné internetové nebo
diskusni skupiny zamétené na lymfedém. Oproti tomu se 10,17 % respondentd oznacilo
za aktivni Cleny, 27,12 % za pasivni ¢leny (Ctenate) a 3,39 % za vyjimecné navstévniky
(sporadicka navstéva).

Informace o domaci péci

2;3,39% 1; 1,69%

= Ano = Ne H Bez odpoveédi

Zdroj: (autor)
Obrazek 27: Informace o domaci péci
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Z vysecového diagramu vysSe vyplyva, ze témet 95% respondentti mé dostatek
informaci o domadci péci o détského pacienta s lymfedémem. Pouze dva respondenti
odpovédéli, Ze tyto informace nemaji dostate¢né nebot’ postradaji informace o vhodné

stravé, aktivitich s ditétem apod. Jeden respondent otdzku nevyplnil.

Nejobtiznéji ziskatelné informace o lymfedému

ling 3;5,08%
Pomticky 21;35,59%
Edukacni materialy 10;16,95%
Domdci péce 19;32,20%

MoZnosti léchy 24;40,68%

Pracovisté 25;42,37%

Obecné info 17;28,81%
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Zdroj: (autor)
Obrazek 28: Nejobtiznégji ziskatelné informace o lymfedému

Za nejobtizngji ziskatelné informace respondenti ve svych odpovédich oznacili
informace o pracovisti, na které se mohou se svym ditétem obréatit (25 respondentd,
tj. 42,37 %), informace o moznostech 1écby (24 respondentt, tj. 40,68 %), informace
o pomuckach, na které maji narok vramci zdravotniho pojisténi (21 respondentd,
tj. 35,59 %), informace o domadci péc¢i (19 respondentd, tj. 32,20 %) a divéryhodné,
snadno pochopitelné informace o lymfedému (17 respondenti, tj. 28,81 %). Za nejméné
obtizné¢ respondenti povazovali ziskavani kvalitnich edukacnich materidld (10
respondentt, tj. 16,95 %). V mozZnosti ,,Jiné* respondenti uvedli 3krat Zadné a 1krat ,, kde
se delaji lymfatické masaze pro déti“. 2 respondenti tuto otazku vynechali. Respondenti

v této otdzce mohli vybrat vice variant odpovédi.
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Aktuilné chybéjici informace

= Nic nepostradam = Ano postradam

Zdroj: (autor)
Obrazek 29: Aktualné chybé&jici informace

Ptes 80 % respondentll jiz informace nepostrada. Informace aktualné stale postrada
18,64 % respondentd. Mezi informace, které stale chybi, respondenti ve svych

odpovédich uvadéli:
., Specializované centrum pro déti “,
., Informace o operacich”.
,,Co dal, zvladne to sam, vysvétlovat pubertakovi proc on. *

., Néjaké obecné informace, co dité smi a nesmi. Prijde mi, Ze spoustu véci vyvozuji
z realného zivota. Jaké vyhledy a budoucnost miize lymfedém a dite s nim mit. Jaka presné
nastavena terapie by méla byt. A zZe je néco opravdu nutné nebo nemusi byt. Jak je to
s nemocnosti takovych lidi. Co s tim deélat do budoucna, na co se pripravit a treba zamérit.

Co lymfedeému skodi (napr. jidlo apod.).

,MozZnosti dalsi odborné zdravotni péce. Détské lymfomasaze, lazné, atd. Jsme

odkazani pouze na domaci laicky - poucenou péci.
., Kde délaji lymfatické masaze pro deti a jak se je nejlépe naucit.

., Napr, jaké to bude mit nasledky, az bude dcera téhotna, nebo co miize nastat

v pripade, Ze si zlomi nemocnou nohu. “
., Napriklad viac informacii o moznosti operdacii. Vyhody, nevyhody, mozné rizika.
., Napr. zda se da operovat, popr. kde.
., Co se bude dal dit, jak mohu nejlépe pomoci. “
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,,Na co mame narok, strava, cemu se vyvarovat atd.

Obecna dostupnost informaci o lymfedému

4;6,78% 4; 6,78%

20;33,90%

= Vybornd Velmidobra ® Dobra u SpiSe nedostatecna = Nedostatecna

Zdroj: (autor)
Obrazek 30: Obecna dostupnost informaci o lymfedému

Z vyseCového diagramu vySe vyplyvd, ze obecnou dostupnost informaci
o lymfedému hodnotilo ptes 70 % respondentti jako velmi dobrou (20 respondentil) nebo
dobrou (24 respondentil). Za vybornou nebo naopak nedostatecnou ohodnotili dostupnost
informaci shodné vzdy 4 respondenti (tj. 6,78 %). MozZnost spiSe nedostatecnou zvolilo

7 respondentt (tj. 11,86 %).

Dostupnost odborné lékarské péce

1; 1,69%
0; 0,00%

= Vybornd
Velmi dobra
® Dobra
= SpiSe nedostatecna

12;20,34% = Nedostatecna

Bez odpoveédi

Zdroj: (autor)
Obrazek 31: Dostupnost odborné 1ékaiské péce

Dostupnost odborné 1€katské péce byla hodnocena na pétistupniové skale pomérné
vyrovnang. Mirné ptevazovalo hodnoceni dobré dostupnosti s 32,20 % (19 respondent).

Jako vybornou dostupnost hodnotilo 25,42 %, velmi dobrou 20,34 % a spiSe
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nedostate¢nou 20,34 % respondentll. Jeden respondent na otdzku neodpovédél. Nikdo

nehodnotil dostupnost odborné 1ékaiské péce jako nedostatecnou.

Cetnost nutnosti vysvétlovat pojem lymfedém laické vefejnosti

3;5,08% - 1;1,69%

23; 38,98%

m Casto Obcas  m Vyjimecné = Nikdy M Bez odpovédi

5 Zdroj: (autor)
Obrazek 32: Cetnost nutnosti vysvétlovat pojem lymfedém laické vetejnosti

Vice nez ¥ respondentli uvedly, Ze musely v béZném Zivoté Casto (22 respondenti)
nebo alesponl obcas (23 respondentll) vysvétlovat diagndézu lymfedému u svého ditéte
né¢komu mimo svou rodinu. 10 respondentd (tj. 16,95 %) se v této situaci ocitlo vyjimecné

a 3 respondenti nikdy. Jeden respondent tuto otazku nevyplnil.

Mista, kde bylo nutné vysvétlovat pojem lymfedém laické verejnosti

Jinde 4:6,78%

Zadné 4;6,78%
Znami/pratelé 35;59,32%

Sportovni aktivity 25;42,37%

Zajmové krouzky 12;20,34%

Skola/gkolka 45;76,27%
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Zdroj: (autor)
Obrazek 33: Mista, kde bylo nutné vysvétlovat pojem lymfedém laické vefejnosti

Respondenti uvedli, ze nejcastéji museli vysvétlovat omezeni spojena
s lymfedémem ve Skole nebo Skolce (45 respondenttl, tj. 76.26 %), mezi zndmymi a
prateli (35 respondentl, tj.59,32 %) a vsouvislosti se sportovnimi aktivitami

(25 respondentt, tj. 42,37 %). Vyrazné méné respondentli oznacilo zdjmové krouzky
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(12 respondenttl, tj. 20,34 %). Odpovéd’ ,,Zadné“ byla zvolena 4krat a pod moznost

vvvvvv

odchod z prace a 1krat neni nijak omezen. Respondenti méli moznost oznacit vice variant

odpovedi.

Sebehodnoceni respondentii o aktualnich znalostech v oblasti lymfedému

2;3,39% 0; 0,00%

7; 11,86%

34;57,63%

1 2 3 4 =5

Zdroj: (autor)
Obrazek 34: Sebehodnoceni respondentt o aktual. znalostech v oblasti lymfedému

Ucastnici vyzkumu hodnotili své aktualni znalosti na typické Skolni klasifikaéni
stupnici od jedné do péti, kdy jedna je nejlepsi a pét nejhorsi. Z obrazku vysSe vyplyva, ze
nadpolovi¢ni vétSina (34 respondentd, tj. 57,63 %) se priklan€la k hodnoceni dvojkou
(chvalitebn¢). Jako dobré své znalosti oznacilo 16 respondentt (tj. 27,12 %). Za vyborné
je povazovalo 7 respondentt (tj. 11,86 %) a jako dostate¢né 2 respondenti (tj. 3,39 %).

Hodnoceni pétkou (nedostate¢né) znalosti nebylo Zadnym z respondentti vybrano.

3.4.1 Statistické zpracovani dat

V této podkapitole jsou statisticky zpracovany vysledky vyzkumného Setfeni za
ucelem vyhodnoceni hypotéz stanovenych v kapitole 3.1. Pro vyhodnoceni byly
stanoveny nulové hypotézy (oznacené indexem 0) a alternativni hypotézy (oznacené
indexem A). Hypotézy byly vyhodnoceny pomoci statistickych testl s vyuZzitim
Pearsonova chi-kvadratu a odpovidajicich statistickych ukazatelli p (p-hodnota), které
udévaji miru pravdépodobnosti, ze by dosazeny vysledek Setfeni mohl odpovidat
nahodnému vybéru odpovédi. Jako hranice statistické vyznamnosti byla zvolena hodnota

p = 0,05.
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H1: Lze predpoklidat, Ze informovanost respondenti o lymfedému se nebude

statisticky vyznamné liSit v zavislosti na jejich nejvys$Sim dosaZeném vzdélani.

Hlo. Neexistuje souvislost mezi nejvyS§im dosazenym vzdélanim respondenta
a odpovéd'mi respondentli na otazky v dotazniku tykajici se jejich informovanosti

o lymfedému.

H1 . Existuje souvislost mezi nejvy$sim dosazenym vzdélanim respondentt a odpovéd’'mi

respondentl na otazky v dotazniku tykajici se jejich informovanosti o lymfedému.

Pro ovéfeni hypotézy H1 byli respondenti rozdéleni dle vzdélani do dvou kategorii
(viz otdzka €. 3). Do kategorie 1 byli zafazeni respondenti s nejvyssim dosazenym
vzdélanim ZS, SS bez maturity, SOS a Gymnazia. Do kategorie 2 byli zafazeni
respondenti se vzdélanim VOS a VS (Bc. nebo vysii). Cetnost respondentt v jednotlivych

kategoriich je uvedena v nasledujici tabulce. Ovéteni hypotézy H1 viz. Tabulka 6

u hypotézy H2.
Tabulka ¢etnosti: vzdélani, ktg
Kategorie Cetnost abs. Cetnost rel.
1 28 52,54 %
2 31 47,46 %
Celkem 59 100,00 %

5 Zdroj: (autor)
Tabulka 4: Cetnost respondentti v jednotlivych kategoriich dle vzdélani

H2: Lze predpokladat, Ze informovanost respondenti o lymfedému se nebude
statisticky vyznamné liSit v zavislosti na délce doby od pozorovani prvnich priznaki

onemocnéni.

H2y. Neexistuje souvislost mezi dobou od pozorovani prvnich pfiznakii onemocnéni
a odpovéd'mi respondentli na otazky v dotazniku tykajici se jejich informovanosti

o lymfedému.

H2a. Existuje souvislost mezi dobou od pozorovani prvnich pfiznakli onemocnéni
a odpovéd'mi respondentli na otazky v dotazniku tykajici se jejich informovanosti

o lymfedému.

V ramci hypotézy H2 byli respondenti rozdéleni dle medidnu podle uplynulé doby
od pozorovani prvnich pfiznakii onemocnéni do dvou kategorii (viz otazky v dotazniku
¢. 5 a7 aPrtiloha C). Do kategorie 1 byli zafazeni respondenti u jejichz détského pacienta

byly pozorovany prvni pfiznaky pfed méné nez 6ti lety, do skupiny druhé pted 6ti a vice
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lety. Cetnost respondentt v jednotlivych kategoriich je uvedena v nasledujici tabulce.

1 respondent neuvedl potiebna data a nebyl do této hypotézy zapocitan.

Tabulka ¢etnosti: doba od prvnich
priznaki, ktg
Kategorie Cetnost abs. Cetnost rel.
1 26 44,83 %
2 32 55,17 %
Celkem 58 100,00 %

Zdroj: (autor)
Tabulka 5: Cetnost respondentti v jednotlivych kategoriich dle doby od pozorovani prvnich ptiznakt

Za ucelem ovéieni hypotéz H1 a H2 byly vytvofeny dvourozmémé kontingencni
tabulky pro otazky ¢. 18 az 28 a 32. K ovéfeni nulovych hypotéz byl pouzit
neparametricky statisticky test - Pearsontv chi-kvadrat s Yatesovou korekci. Korekce
byla pouzita z divodu malého poctu respondenti v kazdé kategorii. Ze stejného diivodu
byly odpovédi na otazky €. 24, 28 a 30 slouceny vzdy do dvou skupin a to nasledovné:
Otézka €. 24 — skupina 1 obsahuje vSechny kladné odpovédi a skupina 2 vSechny zaporné
odpovédi. Otazka €. 28 — skupina 1 obsahuje vSechna hodnoceni od ,,vyborna“ az po
,»dobra®“ a skupina 2 pak vSechna hodnoceni ,,spiSe nedostatecnd™ a ,nedostatecnad®.

Otazka ¢. 32 — skupina 1 obsahuje hodnoceni 1 azZ 2 a skupina 2 pak hodnoceni 3 az 4

(hodnoceni 5 nebylo vybrano Zadnym respondentem).

Dosazené Doba od prvnich
Otézka vzdélani pFiznakii
Chi- Chi-
kvadr. p kvadr. p
18 Odkud jste Cerpali informace o lymfedému na poc¢atku onemocnéni?
Specializovany lékar 1,1028 | 0,2937 1,9106 | 0,1669
Détsky prakticky 1ékat 0,7940( 0,3729 | 0,1519| 0,6967
Edukaéni materialy 0,0275| 0,8682| 0,1519| 0,6967
Odborna literatura 0,3168| 0,5735| 0,0270| 0,8694
Popularni lit., Gasopisy, noviny, tv ... 0,4187(0,5176 | 0,7625| 0,3826
Internet 1,228710,2677| 0,0605| 0,8057
Jinde 1,6314|0,2015| 0,0342| 0,8532
19 Odkud cerpate informace o lymfedému nyni?
Specializovany 1ékat 1,3263 | 0,2495| 1,1166| 0,2907
Détsky prakticky 1ékat 0,3894 | 0,5326| 0,0933| 0,7601
Edukac¢ni materialy 0,43931 0,5075| 0,0861 0,7692
Odborna literatura 0,0142|0,9053| 0,0592| 0,8078
Popularni lit., Gasopisy, noviny, tv ... 0,008210,9279| 0,0342| 0,8532
Internet 0,0071] 0,9326 | 0,0068 | 0,9343
Jinde 0,0142|0,9053| 0,0592| 0,8078

20 Pokud jste ¢erpali informace o lymfedému z internetovych diskuznich for, povazujete je za:
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Dulezité (ptinosné) 0,0034 | 0,9534| 0,0105| 0,9185
Zavadejici 0,0898 | 0,7644 | 1,0638| 0,3024
Dostate¢né 2,03301 0,1539| 0,2189| 0,6399
Nedostate¢né 0,3127]0,5760 | 0,1152| 0,7343
21 Pokud jste ¢erpali info. o lymfedému z populdrnich novin, ¢asopist, televize atd., povazujete je za:
Diilezité (pfinosné) 1,4860 | 0,2228 | 10,0001 | 0,9904
Zavadgjici 0,0142|0,9053| 2,6835| 0,1014
Dostate¢né 1,1133] 0,2914| 0,0592| 0,8078
Nedostate¢né 0,0078 10,9297 0,0191| 0,8900
22 Pokud jste ¢erpali informace o lymfedému od détského praktického 1€kare, povazujete je za:
Dilezité (ptinosné) 0,7940| 0,3729 | 0,1519| 0,6967
Zavadgjici 0,1706 | 0,6796| 0,5425| 0,4614
Dostate¢né 2,0320| 0,1540| 1,0638| 0,3024
Nedostate¢né 0,0726 | 0,7875 1,2878 | 0,2565
23 Pokud jste ¢erpali info. o lymfedému ze spec. lymf. 1€kai'ského pracovisté, povazujete je za:
Dulezité (ptinosné) 0,7494| 0,3867 | 1,9881| 0,1585
Zavadgjici NA NA NA NA
Dostateéné 0,0078 10,9297 0,0191| 0,8900
Nedostateéné 0,0026 | 0,9591| 0,0110| 0,9164
24 Jste ¢lenem internet. nebo jiné diskusni skupiny o lymf.? 0,347210,5557| 0,0192| 10,8897
25 Mate dostatek informaci o domaci péci o dité s lymfed.? 0,5925]0,4415| 0,2994| 0,5843
26 Které informace v souvislosti s lymfedémem pro Vas byly nejobtiznéji ziskatelné?
Duivéryhodné a snadno pochop. obec.informace o onemoc. 0,6797]0,4097| 0,2601 | 0,6100
Na které pracovi§té se mame s ditdtem obratit 1,5562|0,2122| 0,0244 | 0,8758
Moznosti 1écby 0,3472 0,5557| 0,0105| 0,9185
Jak spravné pomoci ditéti s lymfedém. v ramci domaci péce 0,6848 | 0,4080 | 10,3057 | 0,5804
Kvalitni eduk. materialy s pfedvedenim spravného postupu 5,0871 | 0,0241 | 0,5056 | 04771
Na které¢ pomicky, terapie mame narok ze zdrav. pojisténi 0,6373]0,4247| 19821 | 10,1592
Jiné 0,0082|0,9279| 0,0342| 0,8532

27 Postradate stale n¢které informace v souvislosti s lymfed.? 0,232510,6297| 0,1468 | 10,7016
28 Jak hodnotite aktualni obecnou dostupnost infor. o lymfed.? | 1,3263|0,2495| 1,1166| 0,2907

32 Jak byste ohodnotili vase aktualni védomosti o lymfedému? 0,0006| 0,9809 | 0,0605| 0,8057
Zdroj: (autor)
Tabulka 6: Piehled vypoctenych hodnot Chi-kvadratu a p hodnoty s pouzitim Yatesovy korekce

Z vyse uvedené tabulky plyne, ze p-hodnoty u vSech zkoumanych otézek a jejich
odpovédi jsou az na jednu vyjimku (zvyraznéna tu¢n€) vysSs$i nez stanovena hladina
vyznamnosti 0,05. Je tedy mozné konstatovat, Ze mezi odpovéd’'mi na zkoumané otazky
neexistuje zadny statisticky vyznamny rozdil v zavislosti na nejvy$§im dosazeném
vzdélani ani na dobé od pozorovani prvnich ptiznakti onemocnéni. Nulové hypotézy H1o

a H2 Ize tedy ptijmout. Hypotézu H1 i hypotézu H2 lze p¥ijmout.
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H3: Lze predpokladat, Ze v pocateéni fazi onemocnéni je pro respondenty jednim
z nejcastéjSich zdroji informaci o lymfedému internet ve srovnani s ostatnimi
dil¢imi zdroji informaci o lymfedému.
H30: Na pocatku onemocnéni neexistuji vyznamné rozdily v ¢etnosti vyuzivani riznych
zdroji informaci o lymfedému.
H3a: Na pocatku onemocnéni existuji vyznamné rozdily v ¢etnosti vyuzivani rtiznych
zdroji informaci o lymfedému.

Pro vyhodnoceni této hypotézy byla pouzita otdzka ¢islo 18 “Odkud jste Cerpali

informace o lymfedému na pocatku onemocnéni?”, u niz byly vzhledem k malé ¢etnosti

nékterych odpovédi slouceny varianty odpovédi 3 a 4 a varianty odpoveédi 5 a 7.

Varianta odpovédi Cetnost abs. | Cetnost rel.

Specializovany 1ékar 46 39,66 %
Détsky prakticky 1€kar 9 7,76 %
Internet 41 35,34 %
Edukacéni materidly; Odborna literatura 15 12,93 %
Popularni literatura; Jinde 5 4,31 %
Celkem 116 100,00%

5 Zdroj: (autor)
Tabulka 7: Cetnosti odpovédi otazky €. 18 se sloucenymi odpoveéd'mi

K ovéfeni nulové hypotézy byl pouZit test dobré shody (Pearsonliv chi-kvadrat),
kdy se predpokladala stejna Cetnost vSech skupin odpovéedi (tj. Cetnost 23,2 respektive
20,00 %).

%2 df p
61,9310 4 < 0,001

Zdroj: (autor)
Tabulka 8: Chi-kvadrat k otdzce ¢.18 se slou¢enymi odpovéd'mi

Hodnota p je mensi nez 0,05, coz znadi statisticky vyznamné rozdily. Nulovou
hypotézu H3¢ nelze ptijmout. Je tedy pfijata hypotéza alternativni (H34) tj. existence
vyznamnych rozdilli v ¢etnosti vyuZzivani rtiznych zdroji informaci o lymfedému na
pocatku onemocnéni. Tabulka 7 mlZe byt pouzita k potvrzeni hypotézy H3. Je zfejmé, Ze
odpovéd’ ,,Specializovany 1€kai* je spolu s odpovedi ,,Internet CastéjSi nez vSechny

ostatni moznosti odpovédi. Hypotézu H3 lze pFijmout.
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H4: Lze predpoklidat, Ze informace o lymfedému od praktickych lékait jsou
hodnoceny respondenty kladnéji nez z ostatnich dil¢ich zdroji vyjma informaci ze

specializovanych pracovist’.

H4o. Neexistuje souvislost mezi hodnocenim informaci o lymfedému respondenty

a zdrojem téchto informaci.

H4 . Existuje souvislost mezi hodnocenim informaci o lymfedému respondenty a zdrojem

téchto informaci.

Hypotéza H4 byla vyhodnocena pomoci otazek ¢. 20, 21 a 22, kde respondenti
hodnotili informace z ,,internetovych diskuznich for, ,populdrnich novin, ¢asopist,

b 413

televize a podobné“ a od ,,détského praktického lékaie”. Za kladné¢ hodnoceni byly
povazovany odpovédi ,,Dilezité (pfinosné)* nebo ,,Dostatecné®. Kladnd hodnoceni na

tyto otazky byla shrnuta do tabulky nize.

Zdroj Informaci Cetnost abs. | Cetnost rel.
Internetova diskuzni fora 37 56,06 %
Popularni noviny, asopisy, televize a podobné 15 22,73 %
Détsky prakticky Iékar 14 21,21 %
Celkem 66 100,00 %

. Zdroj: (autor)
Tabulka 9: Cetnosti kladnych odpovédi na otazky ¢. 20, 21 a 22

K ovéfeni nulové hypotézy byl pouzit test dobré shody (Pearsonliv chi-kvadrat),
kdy byla ptedpokladana stejnd Cetnost kladnych odpovédi na otazky ¢. 20, 21 a 22
(tj. Cetnost 22 respektive 33,33%).

2 df p
15,3636 2 < 0,001

Zdroj: (autor)
Tabulka 10: Chi-kvadrat k tabulce kladnych odpovédi na otazky ¢. 20, 21 a 22

Hodnota p je mensi nez 0,05, coz znadi statisticky vyznamné rozdily v ¢etnosti
kladnych hodnoceni na otazky ¢. 20, 21 a 22. Nulovou hypotézu H4 nelze piijmout. Je
tedy piijata hypotéza alternativni (H4 ). Tabulka 9 mtize byt pouzita k potvrzeni hypotézy
H4. Cetnost kladnych hodnoceni informaci od détskych praktickych 1ékait neni vyssi nez

¢etnost kladnych hodnoceni informaci z ostatnich zdroji. Hypotézu H4 nelze pfijmout.
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HS: VétSina respondentii hodnoti obecnou dostupnost informaci o lymfedému na

pétistupnové Skale jako dobrou nebo lepsi.

HS50. Hodnoceni dostupnosti informaci o lymfedému je rovhomémneé rozlozeno v celé

hodnotici skale.

H5A: Hodnoceni dostupnosti informaci o lymfedému neni rovnomérné rozlozeno v celé

hodnotici skale.

K vyhodnoceni hypotézy HS5 byla pouzita otazka ¢. 28 ,,Jak hodnotite aktudlni

obecnou dostupnost informaci ohledné lymfedému?*, u které byly za dobré nebo lepsi

hodnoceni povazovany odpovédi ,,Vyborna®, ,,Velmi dobra* nebo ,,Dobra“. Nasledujici

tabulka shrnuje cetnost vyskytu jednotlivych variant odpovédi.

Varianta odpovédi | Cetnost abs. | Cetnost rel.
Vyborna 4 6,78 %
Velmi dobra 20 33,90 %
Dobra 24 40,68 %
Spise nedostateCna 7 11,86 %
Nedostate¢na 4 6,78 %
Celkem 59 100,00 %

M Zdroj (Autor)
Tabulka 11: Cetnosti jednotlivych odpovédi na otazku ¢. 28

K ovéfeni nulové hypotézy byl pouzit test dobré shody (Pearsontv chi-kvadrat),
kdy byla ptredpokladana stejné Cetnost jednotlivych variant odpovédi na otazky ¢. 28
(1. cetnost 11,8 respektive 20,00 %).

%2 df p
30,5763 4 < 0,001

Zdroj: (autor)
Tabulka 12: Chi-kvadrat pro tab. ¢etnosti jednotlivych variant odpovéedi na ot. €. 28

Hodnota p je mensi nez 0,05, coz znadi statisticky vyznamné rozdily v ¢etnosti

jednotlivych variant odpovédi na otdzku ¢. 28. Nulovou hypotézu H5¢ nelze pfijmout.

Tabulka 12 miZe byt pouzita k vyhodnoceni hypotézy H5. Cetnost variant
odpovédi, které hodnoti dostupnost informaci jako dobrou nebo lepsi je vétsi nez Cetnost

ostatnich odpoveédi. Hypotézu HS lze prijmout.

Pro srovnani byla provedena také analyza otazky ¢. 25 ,,Mate dostatek informaci
o doméci péci o dite¢ s lymfedémem?*. U této otazky bylo 56 kladnych odpovédi a
3 zaporné. Chi-kvadrat vysel 47,6102 pii jednom stupni volnosti a hodnota p < 0,001.

I odpovédi na tuto otazku jsou v souladu s hypotézou HS.
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Dalsi otazka, ktera byla v souvislosti s hypotézou H5 statisticky vyhodnocena byla
otazka ¢. 27 ,,Postradate stale nékteré¢ informace?*. U této otazky bylo 48 zdpornych
odpovédi a 11 kladnych. Chi-kvadrat vysel 23,2034 pfi jednom stupni volnosti a hodnota
p <0,001. Také odpovédi na otazku ¢.27 jsou v souladu s hypotézou HS5.

H6: Predpokliadame, Ze respondentiim ¢astéji chybi informace o moZnostech doméaci

péce ve srovnani s ostatnimi informacemi.

H6o. Neexistuji vyznamné rozdily v tom, jaky druh informaci o lymfedému respondentiim

chybi.

H64: Existuji vyznamné rozdily v tom, jaky druh informaci o lymfedému respondentim

chybi.

Hypotéza H6 byla vyhodnocena pomoci otazky €. 26 ,,Které¢ informace v souvislosti

vvvvv

v nasledujici tabulce. K odpovédim ,,Jiné“ nebylo z divodd velmi malé cetnosti

ptihliZeno.

Varianta odpovédi Cetnost abs. | Cetnost rel.
Duivéryhodné a snadno pochopitelné 17 14,66 %
Na které pracovi$té se mame s ditétem obratit 25 21,55 %
Moznosti 1écby 24 20,69 %
Doméci péce 19 16,38 %
Kvalitni edukaéni materialy se spravnymi postupy 10 8,62 %
Na které pomicky, terapie mdme narok 21 18,10 %
Celkem 116 100,00 %

5 Zdroj: (autor)
Tabulka 13: Cetnosti odpovédi jednotlivych variant na otazku ¢. 26

K ovéfeni nulové hypotézy byl pouzit test dobré shody (Pearsontv chi-kvadrat),
kdy byla ptredpokladana stejna cetnost jednotlivych variant odpovédi na otazku €. 26
(tj. Cetnost 19,33 respektive 16,67%).

%2 df p
7,7241 5 0,172

Zdroj: (autor)
Tabulka 14: Chi-kvadrat pro tab. ¢etnosti jednotlivych variant odpovéedi na ot. €. 26

Hodnota p je vétsi nez 0,05, coz znaci statisticky nevyznamné rozdily v ¢etnosti
jednotlivych variant odpovédi na otdzky ¢. 26. Nulovou hypotézu H6o lze pfijmout.

Znamena to také, ze nelze prijmout hypotézu H6.
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3.5 Diskuse

Cilem této prace bylo zjistit stav informovanosti rodi¢t a rodinnych ptislusnikii
détského pacienta v oblasti lymfedému. Toto onemocnéni se zejména v détské populaci
fadi mezi vzacnéjsi a ne zcela bézné se vyskytujici. V dospélé populaci se s lymfedémem
setkdvame vyrazné cCastéji a to zejména se sekundarnim lymfedémem zpisobenym
riznymi malignitami ¢i urazy. Z dostupnych dat Ustavu zdravotnickych informaci
a statistiky CR (UZIS) vyplyva, e se zaposlednich 20 let pohybovala etnost
hospitalizaci pacientd s dg. lymfedém (I89.0; 197.2; Q82.0) v obdobnych hodnotach.
Vyrazné&jsi pokles hospitalizaci miizeme sledovat pouze v letech 2020 — 2021 vlivem
omezeni hospitalizaci v obdobi celosvétové pandemie Covid — 19. V roce 2022 je jiz
patrny pozvolny opétovny nartist hospitalizaci k ptivodnim hodnotdm. Maximum 661
hospitalizovanych pacientii bylo zaznamenéano v roce 2010. Zeny byvaji hospitalizovany
3krat Castéji nez muzi, coz potvrzuje jak samotny cetnéjsi vyskyt lymfedému u zen
v riznych studiich, tak je také v téchto datech zahrnut i postmastektomicky lymfedém
s cca 10% podilem. Pacienti do 20ti let véku jsou dle dostupnych dat za poslednich 10 let
hospitalizovani praimérné v po¢tu cca 8 pacientll za rok. VétSina détskych pacienti je
smérovana do ambulantni specializované péce s prevahou domaci péce. Kvalita domaci
péfe zéavisi na schopnostech a moznostech pecovateld (rodicl/ptibuznych)
a schopnostech zdravotnického persondlu ptedat srozumitelnou formou informace
a naucit potfebné techniky. Pro uceleny piehled o rozsahu onemocnéni lymfedémem,
bohuzel postradame o této diagnoze statistickd data z odbornych ambulanci. Tato data
nejsou v Ceské republice shromazd’ovana (dostupna). Z vysledkt vlastniho $etfeni, mimo
JiZ vySe zminéné v kapitole 3.4 vyplynulo, Ze rodinna zatéz vyskytu diagnoézy lymfedém
se pohybuje kolem necelych 14 % a je cca 2krat vétsi u dévcat nez u chlapct.
V retrospektivni studii probihajici mezi roky 2002-2014 , Paediatric primary
lymphoedema: a cohort of 155 children and newborns “ byla uvedena rodinnd anamnéza

vyskytu lymfedému u 18 % ptipadt (Vidal, 2016).

3.5.1 Diskuse vlastnich vysledkii prace ve vztahu ke stanovenym hypotézam
a vysledkiim drive realizovanych studii

Z vysledktt hypotézy HI1 , Lze predpokladat, Ze informovanost respondentii
o lymfedému se nebude statisticky vyznamné [isit v zavislosti na jejich nejvyssim
dosazeném vzdelani*“ vyplyva, ze neexistuje vyznamna souvislost mezi vzdélanim

respondentll, jejich informovanosti a zpiisoby, kterymi informace ziskavaji ¢i jak je
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hodnoti a vyhodnocuji. Tato skute¢nost muize naznaCovat, ze vyznamné mnoZzstvi
dostupnych informaci o lymfedému je formulovano bud’to formou (jazykem), ktera je
naopak jazykem pro nezdravotniky na tolik komplikovanym, ze ani vysokoskolské
vzdélani nehraje roli v jejich pochopeni. Vzhledem k celkové pozitivnimu hodnoceni

informovanosti ve vysledcich Setfeni je vice pravdépodobnd prvni varianta.

Zaveér hypotézy H2 ,, Lze predpokladat, Ze informovanost respondentii o lymfedému
se nebude statisticky vyznamné lisit v zavislosti na délce doby od pozorovani prvnich

I3

priznakit onemocnéni. “, je pravdépodobné ovlivnén rozlozenim dotazované skupiny
respondentll, jejiz median doby od pozorovani prvnich pfiznakd je 6 let. Vzhledem
k urcité vzacnosti vyskytu lymfatického onemocnéni je pfirozené, ze v mnoha ptipadech
zacinaly respondenti hledat informace o tomto onemocnéni az pfi prvnich ptiznacich. To
také potvrdily odpovédi na otdzku ¢. 16, kdy prvni setkdni s pojmem lymfedém pied
pozorovanim prvnich ptiznakii potvrdilo pouze 14 respondentti (23,73 %), z ¢ehoz v 8mi
v rodiné. Vice jak % respondentd tedy na pocatku onemocnéni (pfiznakl) zacinala
s nulovymi informacemi, coZ by mohlo v dané dobé ovlivnit jejich vyhodnoceni miry
informovanosti. Data z tohoto Setfeni na tuto skutecnost ale neukazuji. Interpretaci miize

byt, ze 6 let (hranice prvni skupiny) je dostatecné dlouhd k ziskani potfebného mnozstvi

informaci a také, ze mira informovanosti po této dob¢ se jiz vyznamné nezvysuje.

Bylo by zajimavé zjiStovat rozdily v mife informovanosti na samotném pocatku
onemocnéni, a jak dlouho trvd, neZ respondenti dosdhnou pro né potfebnou miru
informovanosti. Nicméné& pro tento typ analyzy neobsahuje Setieni k této bakalarské praci
dostatek dat. Dobu od prvnich pfiznakti do 2 let uvedli pouze 4 respondenti (6,78 %).
Malé procento respondentti s nedavnym pocCatkem piiznakii onemocnéni muize byt
zapticinéno tim, ze jeste nebyli zachyceni v systému lymfologické péce, a tudiz se k nim

vyzkumné Setfeni nedostalo.

Soucasné tak vyvstdva otdzka, jakym jinym zpisobem rychleji zachytit v ramci
zdravotnického systému respondenty s détmi v obdobi jejich prvnich ptiznaka, pro
piipadné dalsi zapojeni do vyzkumného Setfeni pred jejich pfichodem na specializované
pracovisté. Potieba ziskdvani informaci byva nejvyssi na pocatku onemocnéni, nasledné
pfi zménéch rezimu, jako je napiiklad nastup do skoly, Skolky, obdobi dospivéani apod.
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Vyzkumny vzorek tento efekt nedovoluje pro sviij nizky pocet respondentli piesné
a prikazné zachytit. Je tedy zcela na zvazeni, zda lze povazovat zavér hypotézy H2 za

obecn¢ aplikovatelny.

Hypotéza H3 , Lze predpoklidat, zZe v pocatecni fazi onemocneni je pro
respondenty jednim z nejcastéjsich zdroju informaci o lymfedému internet ve srovnani
s ostatnimi dilcimi zdroji informaci o lymfedému. “ se zaméetovala na zjisténi zdroji, které
respondenti vyuzili na pocatku onemocnéni ditéte. Z vysledkli vlastniho Setfeni
vyplynulo, ze nejcastéjSimi zdroji jsou ,,specializovany Iékar* a ,,internet”, kde oba tyto
zdroje maji nékolikanadsobnou pievahu nad ostatnimi zdroji informaci. Vyzkumné Setfeni
zcela presné nerozkrylo, jakym zplsobem se respondenti dostali v pocatecni fazi
onemocnéni ke specializované péci v oboru lymfologie, nicméné vysokad cetnost
vyuzivani tohoto zdroje informaci je v Setieni zcela zfejma. Zardzejicim poznatkem je
naopak velmi nizké vyuziti praktického lékate pro déti a dorost respondenty jako zdroje
k ziskani informaci pfi prvnich pfiznacich onemocnéni ditéte. Ve srovnani s internetem
se jednd o Ctyfikrat méné Casty zdroj informaci. Tato skute¢nost miize poukazovat na
obecny posun ve zpusobu ziskavani informaci laickou vetejnosti, kde se vyuZzivani
modernich technologii stdva béznou denni zalezitosti v¢etné jejiho pouziti 1 v téchto
odbornych oblastech. Mtze to také poukazovat na ¢astecné zhorSeni dostupnosti détské
primarni péce, které rodice v prvotnim impulsu vede k vyhledavani informaci na
internetovych sitich (snadn¢j$i dostupnost). Pfipadné rodice praktického 1¢kate pro deti
a dorost navstivili, avSak poskytnuté informace nepovazovali za zdroj ¢i mu zcela
nediivérovali, vice viz. hypotéza H4 nize. Samoziejmé¢ se muze jednat o vzajemnou
kombinaci vice faktort (Uspora €asu, piistup lékate, potieba ziskat vice nazori atd.). Bylo
by pfinosné tento vysledek vyzkumu podrobnégji konzultovat s pediatrickymi lékafi,

nicmén¢ obdobné navazujici Setieni je jiz nad ramec této prace.

Chovani respondentt popsané v hypotéze H3 je v souladu s Setfenim dalSich studii
jako napftiklad studie autorky Nancy L. Atkinson et al. ,,Using the internet for health-
related activities: findings from a national probability sample “ jejiz vysledky ukazuji, ze
58 % dotézanych uzivateli vyhledavalo na internetu informace o svém zdravotnim stavu.
Castgji tak Ginily Zeny, neZ muzi. Pouzivani internetu jako zdroje odbornych 1ékatskych
informaci stéale roste, a to zejména u populace s niz§im a sttednim vzdélanim (Atkinson,

2009). K obdobnym zavérim dospél také vyzkum Anne C. van der Gugten et al.
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., E- health and health care behaviour of parents of young children: a qualitative study “,
ktery uvadi, ze internet vyuzivalo k ziskavani informaci o 1ékaiskych tématech vice jak
70 % dospélych, pti cemz u rodict déti bylo toto €islo jeste vyssi. Za divody pouzivani
internetu jako zdroje lékatskych informaci uvadéli respondenti snadnou dostupnost
informaci, okamzity pfistup k informacim a anonymitu. Jako nevyhody naopak zahlceni
informacemi, nejistotu o autorovi a kvalité informaci (Van der Gugten et al., 2016; Walsh
et al., 2012). Z vyzkumu Nancy L. Atkinson et al. ,,Using the internet for health-related
activities: findings from a national probability sample“ vyplyva, ze respondenti se jen
ziidka zamérovali na renomované zdravotnické portaly a na misto toho se soustfedili na

prvni vysledky z béznych internetovych vyhledavacu.

Vysledky hypotézy H4 , Lze predpokladat, Ze informace o lymfedému od
praktickych lékari jsou hodnoceny respondenty kladnéji nez z ostatnich dilcich zdroju
vyjma informaci ze specializovanych pracovist. “, vyplyvajici z vyhodnoceni otazek ¢. 20,
21 a 22, poukazuji na pozitivni hodnoceni internetovych zdroji (72,22 % kladné
hodnoticich odpovédi). Soucasné vSak zachycuji i kritické posouzeni tohoto zdroje
a ¢astecnou neduvéru v néj, kdy 27,78 % odpoveédi oznacilo informace z internetu jako
nedostatecné €1 zavadgjici. V ptipadé informaci od praktického 1ékate pro déti a dorost
byl tento zdroj oznacen respondenty pouze z 39,47 % jako pfinosny nebo dostatecny,
z 50,00 % za nedostate¢ny a z 10,53 % za zavadé&jici. 1/3 respondentil tento zdroj jako
zdroj cCerpani informaci vlibec neoznacila. Ze ziskanych dat lze usuzovat, ze
respondentim byly poskytnuty informace, které vSak bylo néasledné nutné pro potieby
respondentl jesté doplnit a upfesnit z dalSich zdrojt. Jako za nejméné pouZzivané zdroje
z dat vychazeji popularni noviny, Casopisy, televize a podobné (44 % respondenttt).
Kladné hodnoticich odpovédi bylo pro tento zdroj informaci 44,12 % a negativné

hodnoticich 55,88 %.

Pro srovnani byla v rdmci Setfeni doplnéna také analyza varianty, kdy do souhrnné
tabulky kladnych hodnoceni zdroje informaci byla zahrnuta i otdzka €. 23 ,,informace ze
spec. lymfologického 1€kaiského pracovisté®, ktera méla celkem 56 kladnych hodnoceni.
Chi-kvadrat takového porovnani zdroji informaci vysel 39,5082 pii tfech stupnich
volnosti a hodnota p <0,001. Tento zdroj nebyl respondenty oznacen v zddném piipadé
za nedostateény ani za zavadégjici, coz poukazuje v ramci poskytované péce na dobrou

kvalitu pfedavani informaci zdravotnickymi pracovniky téchto specializovanych
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pracovist, stejné tak jako na dobré pfijimani téchto informaci respondenty. Vyznamnym
prosttedkem pro predavani informaci je kvalitné provedena vstupni edukace respondentii

a jejich déti. Z Setteni vyplyva, Ze vstupni edukaci absolvovalo témét 95% respondentd.

Ptijatd hypotéza HS ,, Vétsina respondentii hodnoti dostupnost obecnych informaci
o lymfedému na pétistupnové Skale jako dobrou nebo lepsi.“ poukazuje na prevazujici
kladné hodnoceni dostupnosti informaci o lymfedému. Souhlasné vysledky maji také
souvisejici otazky €. 29 a 32, kde respondenti prevazné kladné hodnotili dostupnost
1ékatské péce o lymfedému a svou znalost o problematice lymfedému. Tento vztah byl
ovéien vypoltem Spearmanova korelacniho koeficientu mezi otazkami ¢&. 29, 32
aotazkou ¢. 28. Konkrétné vysledky pro dvojici otdzek €. 28 a 29 jsou korelace
R =0,6896 a p-hodnota <0,001. Tomu odpovida stfedni pozitivni zavislosti, tedy ¢im
lepsi bylo hodnoceni obecné dostupnosti informaci, tim 1épe byla hodnocena 1ékarska
péce. Interpretaci tohoto vztahu mize byt, Ze lepsi 1€kaiska péce s sebou piindsi lepsi
dostupnost informaci nebo také, Ze 1épe informovani respondenti dokézi 1épe vyhledavat
odbornou lékatrskou péci. U dvojice otazek ¢. 28 a 32 vysla hodnota R = 0,3621
a p- hodnota <0,005. Tuto mirnou kladnou korelaci lze naptiklad vyjadfit spojenim:
respondenti, ktefi 1épe hodnoti dostupnost informaci o lymfedému také ,,vétSinou*
kladnéji hodnoti 1 své aktudlni v€domosti o této nemoci. MoZnou interpretaci tohoto
vztahu je pfirozend vazba mezi dostupnosti informaci a védomostmi respondentt, ktera
muze byt ale oslabena novymi (dopliujicimi) otazkami, které ptichazeji s novymi
informacemi nebo v novych situacich jako naptiklad, nastup ditéte do Skoly, puberta, Giraz

a podobné.

Ptevazujici pozitivni vnimani dostupnosti informaci respondenty vyzkumného
Setieni v této praci se liSi od vysledd studie ,,The clinical and demographical
characteristics of Turkish pediatric lymphedema patients: a multicenter study*
probihajici od dubna 2018 do dubna 2019 v Turecku, kterd ukazuje, ze 60 % tamnich
détskych pacientli (medidn véku 6-10let) z vyzkumného vzorku nebylo 1é¢eno, piestoze
jejich onemocnéni dosahovalo jiz pokrocilého stadia. Dal§im z jejich zavérii byla
nedostatec¢na informovanost rodin a détskych pacientii o 1€karské péci a 1€€be lymfedému.
Vyznamnym problémem se jevila nedostatecnd edukovanost rodi¢ti o domaci sebepéci

wrwe

v Iékatské péci a obecné piistupem k tomuto onemocnéni v Ceské republice a Turecku.
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Odpovédi respondenttt ohledné dostupnosti informaci také nekoreluji s nékterymi
informacemi od dospélych pacientd z lymfologickych pracovist, ktefi poukazuji na
slozité a zdlouhavé ziskavani informaci na poc¢atku onemocnéni (nez byli nasmérovani
na odborné lymfologické pracoviste). Je tfeba zdiiraznit, ze nebyla k dispozici zadna
srovnavaci studie, kterd by kvantifikovala tyto informace od dospélych pacientii. Jedna
se pouze o dil¢i, ale nikoliv ojedinéld pozorovani. Moznym vysvétlenim rozporu mezi
informovanosti u dospé€lych pacientli a respondentii vyzkumného Setfeni k této bakalarskeé
praci je velké procento respondentt, u jejichz déti se lymfedém projevil ve véku do dvou
let (témef 50 %). V tomto obdobi jsou déti pod mnohem intenzivnéjs§im Iékatskym
dohledem nez v pozd¢jsim véku, a tudiz je odhaleni onemocnéni vice pravdépodobné.
Také vniméani aktudlniho zdravotniho stavu malych déti a zejména jeho zmény je u rodich
vyrazn€¢ kritictéj$i, coz Ccasto vede k intenzivnéjSimu vyhledavani informaci

o potencidlnim zdravotnim problému.

Predpoklad hypotézy H6, Ze respondentiim ¢asté&ji chybi informace o moznostech
domaci péce ve srovnani s ostatnimi informacemi, nebyl naplnén. Z Setfeni vychazi, ze
informace o domaci péci nékteti respondenti postradaji. Nepostradaji je vSak ve vétsi mite
nez ostatni informace, jako napft. na které pracovisté se maji obratit, moznosti lécby, narok
na pomicky atd. viz. otdzka ¢. 26 a ¢. 27. Z pohledu lécby miZeme tento vysledek
hodnotit pozitivné. Bez kvalitni a pravidelné doméci péfe nemilZze byt dosazeno
dlouhodobych pokrokti v terapii lymfedému. Opét vSak nelze opomenout vliv skladby
respondentli s aritmetickym primérem doby v odborné Ilékarské péci specialisty
5,47 roku, coz by mohla byti dostatecn¢ dlouhd doba na osvojeni zékladli domaci péce

o pacienty s lymfedémem.

Porovname-li vysledky z vlastniho Setfeni s mezinarodnimi studiemi, miZeme
v nich pozorovat rozdil. Z dil¢ich vysledka studii probihajicich v roce 2017 v Turiné
A Study Using Visual Art Methods to Explore the Perceptions and Barriers of Self-
Management in Children and Adolescents with Lymphedema* a ,, A Study to Explore the
Parental Impact and Challenges of Self-Management in Children and Adolescents
Suffering with Lymphedema “ vyplyva, ze mezi Castd uskali jejich respondentl se fadila
problematika domdaci péce o déti a mladistvé s lymfedémem jak z pohledu rodict, tak
z pohledu samotné sebepéce déti, ktera byla casto komplikovana nekonsistentnimi nebo

neuplnymi informacemi od odbornych pracovnik (Iékait, terapeutit). Jako dalsi problém
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byla uvedena nedostate¢na sit' specializovanych pracovist a sluzeb pro pacienty
s lymfedémem. RodiCe tak byli odkdzani na samostudium, coz vzhledem k prevaze
vyrazné¢ odborné orientovanych zdroji zpiisobovalo zna¢né obtize s porozuménim.
Samostatnou kapitolou je pak vnimani onemocnéni a sebepéce u dospivajicich pacientt,
u kterych se zfetelné projevila nutnost jesté uzsi spoluprace s odborniky a potieba
informaci od vrstevnikli s obdobnym zdravotnim omezenim. Kli¢ovou roli vSak hrala
predevsim diivéra pacientli ve vlastni schopnosti a viile své onemocnéni fesit. Bylo také
prokazano, ze metody vizualniho uméni mohou v nékterych ptipadech piispét k popisu
problematiky pediatrickych pacientti s lymfedémem Iépe nez verbalni komunikace

(Moffatt et al., 2019a; Moffatt et al., 2019c).
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ZAVER
Bakalafska prace byla zaméfena na zmapovani stavu informovanosti rodici
a pfibuznych détského pacienta o lymfedému. K tomuto zjisténi byly stanoveny

hypotézy, které byly ovéfovany pomoci kombinace dotaznikového a anketniho Setfeni.

Za hlavni pozitivni zavér Seteni lze povazovat, ze informovanost respondenti je
na dobré urovni, coz miizeme pficitat kvalitni specializované péci. Pokud se respondenti
se svymi détmi dostanou do této péce, ziskaji dostate¢ny zdroj kvalitnich informaci.
Nepotvrdila se zavislost informovanosti respondenti na jejich vzdélani. To mizeme také
povaZzovat za pozitivni, protoze to pravdépodobn¢ znamend, Ze informace jsou podavany
ve formé srozumitelné i pro respondenty s niz§im vzdélanim. V rdmci specializovanych
pracovist lze v mnoha piipadech vyzdvihnout uplatiovani individudlniho pfistupu
a postupné predavani informaci dle potieb, schopnosti a moznosti respondentti (edukace

cvika stimulujicich lymfaticky obéh, edukace zasad cviceni, oblékani, obouvani atd.).

Mezi méné pozitivni zavéry Setfeni miizeme zahrnout pfevahu internetovych zdroja
a jejich pozitivnéjsi hodnoceni nez hodnoceni informaci od pediatrickych 1¢katt, a to
1 pfes to, ze respondenti potvrzuji kolisajici kvalitu informaci z internetu (dale viz
kapitola doporuceni pro praxi). Vysoké procento respondentli muselo také opakované
vysvétlovat onemocnéni jejich déti nejSir§i vefejnosti (napi. ve Skole, Skolce na
krouzcich), coz naznacuje nizkou informovanost osob, které se s lymfedémem piimo

nikdy nesetkaly.

Za povsimnuti stoji rozdilnost vysledkti Setfeni tykajici se rodi¢ti a rodinnych
ptislusniki détskych pacientd od pozorovani z praxe ptevazné u dospélych pacientd.
Dospéli pacienti uvadéji vétsi problémy pii zjistovani informaci o lymfedému zejména
na pocatku onemocnéni. Tento rozdil 1ze zfejmé& vysvétlit astéjsi pribeéznou kontrolou
détskych pacientli na lékafskych pracovistich, vétSim dirazem na sledovéni jejich
zdravotniho stavu a protektivnim pfistupem vétSiny rodic¢i k zdravotnimu stavu jejich
deéti.

Ptinosné bylo, také sledovat neformalni pozndmky respondentli uvadéné mimo
jednotlivé otdzky dotazniku. Vyplynulo znich naptiklad, ze nécktefi respondenti
postradaji psychickou podporu a ujisténi, Ze o své déti v rdmci onemocnéni pecuji spravné
a délaji pro né¢ maximum. Dal$im zminiovanym problém byla velka vzdalenost odbornych

pracovist. To ztézuje poskytovani ambulantni péce jako manudlni ¢i piistrojoveé
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lymfodrenédze, banddzovéani a tapingu. VSechny tyto ukony, by mély byt aplikovany
opakovang, coz pti velké dojezdové vzdalenosti a v kombinaci s niz§im vékem nékterych
détskych pacientl neni vzdy proveditelné v dostatecné frekvenci. Vyrazné se tak zvySuji
naroky na rodice (peCovatele détskych pacientll) a na kvalitn¢€ a pravidelné¢ provadénou
domaci péci. Rodice (pecovatelé détskych pacientli) a v pribé¢hu doby i samotné déti si
proto musi osvojit veskeré potiebné dovednosti doplnéné o hlubsi znalosti praktického
1 teoretického razu (kontraindikace, oSetfeni drobnych zranéni atd.). Tento problém se
tyka o to vice détskych pacientli, protoze specializovanych pracovist’ pro pediatrické
pacienty je mén¢ nez pro dospélé. Nejsou tak vyjimkou piipady, kdy respondenti za péci
dojizdi n€kolik set kilometrti. N¢ktefi respondenti zminili také nedostatek informacnich

zdroji zamétenych piimo na détské pacienty a jejich specifika.

Doporuceni pro praxi

Jednim ze =zasadnich pozorovani, vyplyvajicich z vyzkumu, je dulezitost
internetovych zdroju informaci. Je sice ziejmé, ze pti neosobnim poskytovani informaci
pfes rtizné internetové platformy miiZze dochdzet k nedorozuménim, nepfesnostem
a obecn¢ ke sniZeni kvality poskytovanych informaci, ale vzhledem k pravdépodobné
nezastavitelnému trendu digitalizace nasich zivotd, nelze tento pomalu ptevazujici zdroj
informaci o 1¢katské problematice ignorovat. Naopak, na tento vyvoj by lymfologické
organizace/pracovisSté mély zareagovat aktivni tvorbou a aktualizaci internetového
obsahu ur¢eného nejen pro odborné pracovniky, ale také pro laickou vetejnost. Zasadni
pro tvorbu internetového obsahu a toho jak pfilakat a udrzet uZivatele je pochopeni, jak

lidé pouzivaji internet v souvislosti s jejich zdravim.

Vyrazny posun v dostupnosti diivéryhodnych informaci by mohl nastat, pokud by
byla po vzoru jinych onemocnéni zaloZena pacientskd organizace sdruzujici pacienty
s lymfatickym onemocnénim. Ta by se na rozdil od CSL, ktera se zaméfuje vyhradné na
odbornou I¢kaiskou vefejnost, zamétovala na laickou vefejnost. Pacientskd organizace
by na jednom misté poskytovala uceleny soubor zakladnich informaci o onemocnéni, jeho
projevech, doméci péci, odbornych pracovistich, 1écbé, souvisejicich oborech atd. a to
formou pochopitelnou pro bézné pacienty ¢i jejich ptibuzné. Samoziejmosti by mél byt
seznam lymfologickych pracovist’ v¢etné jejich zaméteni a zda oSettuji détské pacienty.
Seznam obsahujici tyto informace v aktudlni dobé neni k dispozici. Pii tvorbé
informacnich materidlti by mélo byt pamatovéano na détské pacienty, ktefi jsou v souc¢asné

dobé opomijeni. Pacientskd organizace by také méla vétsi prostor pro vyjednavani se
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sponzory pohybujicimi se v tomto oboru, poradani prednéasek s odborniky, organizovani
rodinnych setkani ¢i, dle inspirace ze zahrani¢ni, pofadani tdbord pro déti a rodice za
ucasti obornych zdravotnickych pracovnika (lymfolog, lymfoterapeut, psycholog apod.).
Zde by ucastnici ziskavali praktické dovednosti (banddzovani, péce o sebe) a dostavali
by soucasné aktudlni informace z odboru. Nelze opomenout ani pozitivni vliv skupiny na
samotné détské pacienty, ktefi zjisti, Ze s timto onemocnénim skutecné nejsou na svéte
sami. Pacientskd organizace by mohla fungovat 1 jako opora pro rodice déti s timto

onemocnénim, ale také pro zdravotnicky personal.

Poucenim z vysledkd vyzkumu také mize byt méné kladné hodnoceni informaci
od pediatrickych 1ékafi, neZ se na pocatku oéekavalo. Resenim by mohla byt vétsi osvéta
téchto 1ékaiskych pracovnikii ze strany napi. CSL. Piinosné by také mohlo byt vénovat
problematice lymfedému o néco vice prostoru na akademické ptidé, kde ziejmeé z divodu
mensi akutnosti obCas dochéazi k opomijeni nebo bagatelizaci tohoto onemocnéni,

prestoze muze mit zasadni vliv na kvalitu Zivota pacienta a jeho rodiny.

Dil¢im pifinosem k pochopeni rozsahu onemocnéni by mohl byt také sbér
a zpracovani informaci z ambulantni [é€by lymfedému. V aktualni dobé& jsou k dispozici
pouze informace z hospitalizaci, které zdaleka nereflektuji plny rozsah tohoto
onemocnéni v populaci. Sir$i statistické informace by umoznily cilengji planovani

informacnich kampani i samotné 1ékaiské péce.

Vhodné by také bylo posileni psychosocidlni péce, na kterou v ramci béZné
ambulance neni Cas, popiipadé¢ neni k dispozici vhodny specialista. Problematika

lymfedému a jeho 1é¢by tak vede k nutnosti uzsi multioborové spoluprace.

Silné a slabé stranky prace

Mezi silné stranky prace lze zatadit statisticky presvédCivé vysledky, kdy
respondenti na klicové otdzky odpovidali konzistentné. Odpovédi na jednotlivé otazky,
které¢ spolu souviseji, nebyvaly v rozporu a navzajem se vétSinou potvrzovaly. Takeé

(prokazatelnd) chybovost ve vyplnéni dotazniku byla nizk4 (viz nize).

Za slabou strankou prace by mohl byt povazovan statisticky mensi vyzkumny
vzorek, i kdyZ v porovnani s obdobnymi vyzkumy v oblasti lymfologie v Ceské republice
se jedna o srovnatelné mnozstvi respondentti. Pocet respondentti ovliviiuje nizky pocet
détskych pacientii s lymfedémem v kombinaci s jejich velkym geografickym rozptylem

a Casovym limitem na sbér dat. Idedlni by byl sbér dat po dobu minimalné dvou let
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(vzhledem k velikosti nasi zem¢). S timto zaroven souvisel také omezeny financni
rozpocet a mala kapacita lidskych zdroji. Vysledky Setfeni dale mohou byt ovlivnény
absenci respondentii mimo doporucend lymfologicka centra a vétSiho poctu respondentii
s détskymi pacienty na samém pocatku onemocnéni. Tyto respondenty se nepodatilo pii

vyzkumu oslovit.

Z technickych nedostatkii nebo mist s potencialem ke zlepSeni pii sbéru dat lze
zminit podobnost otazek ¢.10 a 12 (doba od diagnostiky onemocnéni a jak dlouho
navstévuje pacient odborné pracovisté). Jednu z téchto otdzek by bylo mozné vynechat,
popiipade je sloucit do jedné. Nékolik chyb (rozpord s ostatnimi odpovéd’'mi) bylo
zaznamenano u otazky ¢.10 (doba od diagnostiky onemocnéni). Chybovost by snad bylo
mozné snizit pfeformulovanim otdzky na dotaz na vék ditéte, kdyz mu byla nemoc
diagnostikovana. Otazky na vE&k ditéte v urcité situaci se v dotazniku jevily jako lépe
pochopené nez otazky na dobu ,,0d*. Otazky ¢. 20 az 23 se dotazovaly na hodnoceni
jednotlivych zdroji informaci z kvantitativni 1 kvalitativni stranky, coz mirné
komplikovalo zpracovéani odpovédi. Interpretace odpovédi by byla jednodussi v ptipadé
rozdeleni kvantitativnich a kvalitativnich dotazli. V takovém ptipad¢ by ale narost pocet
otazek, ktery uz tak byl na horni hranici. Nejschtidnéjsi variantou v tomto piipad¢ se pak
nabizi moZnost vytvoreni vhodnych dvojic rozdélenych na kvantitativni a kvalitativni

a nasledného vybéru vzdy jen jedné varianty z této dvojice.

Mezi potencialni otazky, které by mohli zptesnit obraz o struktuie informovanosti
respondentli, by mohly patit dotazy na velikost obce, kde respondenti bydli ¢i ,,Kde jste
se dozvédeli o vasem specialistovi?*, , Pfedstavte si, Ze specialista Vaseho ditéte ukoncil
svoji ¢innost. Vite, na které dalsi pracovisté se mate obratit?*, ,, Kolik kilometrii dojizdite
na lymfologické pracovisté?*. Pfinosné by jisté bylo také porovnani odpovédi dospélych

pacientl a rodi¢l/ptibuznych détskych pacientd.

Zavérem lze fici, Ze ziskané vysledky této prace mohou byt inspiraci pro dalsi
zpracovani a motivaci k zlepSeni stavu informovanosti v oblasti lymfologie. V porovnani
s ostatnimi studiemi s touto tématikou se podafilo za uZasné podpory ambulantnich
zafizeni oslovit zajimavy vzorek respondentil s timto ne zcela béZnym onemocnénim.
Ptesto jsem si védoma, ze vysledky prace jsou platné pro vyzkumnou skupinu a jejich

zobecnéni na vEtsi skupinu nardzi na omezeni vysvétlena v predchozich kapitolach.

Zpracovani této prace bylo pro mne pfinosné, obohacujici s rozSifenim vnimani
problematiky lymfedému komplexnégji s mezinarodnim piesahem.
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Priloha A: Zadosti o povoleni dotaznikové Setieni a sbéru informaci

Bc. Katerina Langerova
bakalaisky studijni program Pediatrické o3etiovatelstvi
2. 1ékafska fakulta, Univerzita Karlova
kontaktni email: langer.katka@seznam.cz

X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X
V Praze, dne 16.10.2023

Vazeny pan

MUDr, René Vlasik

Centrum preventivni mediciny - Lymfologie
Londynska 59

120 00 Praha 2

Véc:  Zadost o povoleni dotaznikového $etieni

Véazeny pane doktore,

vsouvislosti se zpracovanim bakalarské prace na 2. LF UK se na Vas obracim se
zdvofilou Zadosti o povoleni dotaznikového Setfeni kzjistén{ informaci ktématu:
JInformovanost rodi¢ii a rodinnych piislusniki détskych pacientl o lymfedému"” Vasich klientl
na VaSem pracoviSti v Praze v rozsahu priloZzeného dotazniku. V pfipadé zajmu Vam zjisténé
informace poskytnu k Vademu vyuZit.

S podékovanim a s pozdravem d
b ’ Lacgeront
Bc. Katefina Langerova
studentka 3. roéniku, SO: Pediatrické o$etfovatelstvi
Ustav oSetfovatelstvi 2, LF UK

X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-K-X-X-X-X-X-X-K-X-X-X-X-X-X-X-X-X-K-X-X-K-X-X-X-X-X-X-X-X-X-K-X-X
Vyjadieni vedouciho bakalaiské prace:

Zddosti vyhovét doporuéuji.

V Praze, dnelJ. 70 .4079

B / _PhDr. S4rka Tomova, PhD,, Ph.D., MPH
— /) Ustav o§etrovatelstvi 2. LF UK a FN Motol
ALY, vedouci bakalarské prace

K-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X

Stanovisko jednatele
MUDr. René Vlasak:

S realizaci dotaznikového Setieni dle priloZzenéhomdvrhu souhlasim - nesouhlasim.

V Praze, dne .2&" 4. 2647
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Bc. Katefina Langerova
bakaléisky studijni program Pediatrické o3etiovatelstvi
2. lékafska fakulta, Univerzita Karlova
kontaktni email: langer.katka@seznam.cz

KX XX KX =K X KoK KoK = K=K X X=X =X XK X=X KK X K XX = X XK X - K- X XX XX = K=K - K- X XK X-X
V Praze, dne 30.10.2023

Vazena pani

Prim. MUDr. Be. Jana Kafkova, MSc., MBA
DL Centrum s.r.o.

Kratochvilova 143/13

750 02 Pirerov | - mésto

Vec:  Zados voleni dotaznikov
VéaZena pani doktorko,

v souvislosti se zpracovanim bakalafské price na 2. LF UK se na Vas obracim se zdvoriilou
zadosti o povoleni dotaznikového Setfent k zjisténi informaci k tématw: ,,Informovanost roditd a
rodinnych piisludniki détskych pacientti o lymfedému” Vaich klientli na Yafem pracovisti
v Praze vrozsahu pfiloZeného dotaznileu. V pipadé z&jmu Vam zjisténé informace poskytnu
k VaSemu vyuZiti.

S podékovanim a s pozdravem P )
LGOI
Be, Katérina Langerova
studentka 3. rofniku, SO: Pediatrické odetfovatelstvi
Ustav ofetfovatelstvi 2. LF UK

K KXo X Ko K KR KK K XK KK XK X K XM XXX XK KX K KoK XX K X XXX oK X X X X K KX X XX
Vyjadieni vedouciho bakalaiské prace:
Zadosti vyhevét doporudufi,

V Praze, dne 1y Lot 5

_PhDr. Sarka Tomovd, PhD,, Ph.D., MPH
’”\ // Ustav o3etfovatelstvi 2. LF UK a FN Motol
P/ vedouci bakalarské prace

RoXoKoX KoK Ko XX KR K XX X XK R XK X XX KX X K = XX X K X X Ko X X X=X =Ko K K K= X X X XX X=X

Stanovisko
Prim. MUDr. Bc. Jana Kafkova, MSc,, MBA:

S realizaci dotaznikovéhe Setfent dle priloZzeného ndvrhu souhlasim - nesouhlasim.

L
/] o,
L L’z(/t(_ %-l DL, A )
/ 1y

jméno a pifjmeni
DL Centrym&;r.o.

V Pferove, dne -8 11. 023

|
| i1

o 2
——
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Bc. Katerina Langerova
bakalafsky studijni program Pediatrické oSetiovatelstvi
2. 1ékatskad fakulta, Univerzita Karlova
kontaktni email: langer.katka@seznam.cz

K-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X
V Praze, dne 14.11.2023

Vazena pani

MUDr. Zuzana Navratilova, Ph.D.
DermAngio s.r.o.

Jamborova 22

61500 Brno

Véc:  Zadost o povoleni dotaznikového Setieni
Vazena pani doktorko,

v souvislosti se zpracovanim bakalédi'ské prace na 2. LF UK se na Vas obracim se zdvofilou
zadosti o povoleni dotaznikového Setieni k zjisténi informaci k tématu: ,, Informovanost rodich a
rodinnych pfislusnikd détskych pacientli o lymfedému” VaSich klientd na Vasem pracovisti
v Praze vrozsahu ptiloZzeného dotazniku. V pfipadé zajmu Vam zjisténé informace poskytnu
k Vasemu vyuziti.

S podékovanim a s pozdravem ; /
A{_wﬂé{?ﬁ”ﬂ"ﬁ'}(
Bc. Katefina Langerova
studentka 3. ro¢niku, SO: Pediatrické o3etfovatelstvi
Ustav osetiovatelstvi 2. LF UK

K-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X

Vyjadreni vedouciho bakalaiské prace:

Zddosti vyhovét doporuduji.
V Praze, dne 15.11.2023 /] )
PhDr. Sarka Tomova, PhD,, Ph.D., MPH
Ustav ogetiovatelstvi 2. LF UK a FN Motol
vedouci bakalarskeé prace

X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X

Stanovisko jednatele
MUDr. Zuzana Navratilova, Ph.D.:

"
S realizaci dotaznikového seti‘eni dle priloZzeného ndvrhu 'souh.@m - nesgu\Hﬂ/wt.sr’m,

N

VBrng, dne 29 71, 2023

A
MUDr. Zuzana Navratilova, Ph.D. |
i

DermAngio pepmAngio s.rle. |
Jamborova 22, 615 00 Brno !
IC0O: 292 15 579
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Be. Katefina Langerova
bakalifslcy studijni program Pediatrické odetfovatelstvi
Z. lékaiska fakulta, Univerzita Karlova
kontaktni email: langer.katka@seznam, cz

gt i b s B o O G0 0 B G 0 S B 20 o e (0 L T E T TR T M-K-MrK-M-MeM=M=X-X
V Praze, dne 14,11.2023

VaZend pani

Mgr. Jana Novidkovai, MBA
Niméstkyné pro ofetiovatelskou pééi
Fakultni nemocnice v Motole

V Uvalu 84,1

150 06 Praha 5 - Motol

Vec: 1] L h
Vazend pani ndméstlyns,

v souvislosti se zpracovinim bakalifské price na 2, LF UK se na Vs obracim se zdvoFilou
Zddosti 0 povoleni dotaznikovéeho Setfeni k zjisténi informaci k tématu: JInformovanost rodiel o
rodinngch prislusnikil détskych pacienti o lymfedému” u rodiéil a pibuznjich Vagich pacientl ve
Fakultni nemocnici v Motole v rozsahu pilofeného dotazniku, V piipadé zdjmu Vim zjisténé
informace poskytnu k Vasemu vyugiti,

3 podékovinim a 5 pozdravem

Be. Katefina Langerovy
studentka 3, rofniku, S0 Pediatricke ofetfovaelsivi
Ustav ofetfovatelstvi 2. LF UK
KN KX M M B - M N B = K 2 0 M M= - M- - = M K M- - K Xm X=X =X~ X X=X~ K-X-K-K-X-X

Vylddieni vedouciho bakalifské price:

F

Zdadosti vwhovét doporucuji.
¥ Praze, dne 15.11.2023 °
PhDr. Sarka Tomows, }'.".hD., Ph.D, MPH
Ustav odetFovatelstvi 2. LF UK a FN Motol
vedoud bakalafshé price
Mo e = = = M - M-M-MaNeX-X-K-N-X O e T S A b SR R B B R A e T o K=MK =X=X-M-X- K=M-H-X-X

Stanovisko ndmésthyné pro efetfovatelskon jildwH
S realizaci dotaznikového Setieni die prilozeného ndvriu souhlasin - ee—=———.

¥ Praze, dne 20 -1- 21 %Z
Van

Mgr. Jana Novikovi, MBA
nimeésthyné pro odetfovatelskou péd

FARULTHI HEMOCHICE ¥ MOTOLE
190 06 Praha & - Mosed, ¥ Orvsds 84
nimisthynt pro o, pét|
0 0MEE03 DT CEN0403
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[N

W&Zena pani

Kafefing Langerows, Bo

Sfudenfia ohom Pediainché ofeliovalelshi
2 lekafsks fskuits

Univerzits Harova

Povoleni shéru informaci ve FN Plzeri

Na zaklzda Wasi Zadost Wam jménern Uhware nameéstkyns pro wnéisi vztahy 3 spolupraci s lekarskou
fakultou FM Plzed powoluli Vass dofzznikowve Setfeni, wréeng rodicdm détskpch  paciento
Demslovenerofogiche  kindky (KOZN) FM Plzen. Vase Setfeni budete provadét v souvislosti
swypracovanim Wasi bakalaisks prace = nazvem Jnformovanost modiée s rodinnjoh pAsusnikg
defskych pacientl o mfedemu”

Padminky, za kierych WVam buds umoZnéna realizacs Vaisho Setfeni ve FN Plzef:

« Wrchni sestra KOZMI souhlasi = WVasim postupem.

+  Osobné povedete Wase Setfenr.

*  Wate Estfeni nenarusl chod pracovits we smyslu provozniho zaisténi dle platnych smémic
FM Plzef, ochrany dat pacientd a dodriovani Hygienického planu FN Flzen. Vase Setreni
bude provedenc za dodrzeni wSech legislativnich norem, zejména s ohledem na
platnost zakona ¢. 37212041 5b., o zdravetnich sluzbsch a podminkach jejich poskytovani,
v platnem zneni.

= Udsje, kierd se tyksji pacientd & jgjich zdravotnihe stavy, musi byt ped zvefiejnénim ve vasi
bakalarsks praci zcela anorymizovany.

o Respondenty kiniky budete oslovovar die domluvy a ve spolupraci Mgr.
Jitkouw Hurrowvou, vrechni sesrou Dermarovenerclogicke iniky, & vyuZiom
odbomé pomoei opréwnéndho zdravomicleého pracovnika, krerym je pani
Duranovic Adisa, MUDr., lekarka KOZNI FN Plzeri.

= Po zpracovani Vami zjifnych Udajl poskyinete zdravotnickému oddéleni | Kiinkce &
organizafnimu celku FN Plzef zavery Waseho Setfeni, pokud o né projew’ oprawvnény
pracounik ZOK ! OC zdjem a budete se aktimé podilet na piipadné prezentaci viskedio
WaZeho S=tfenl na vzdélavacich akeich pofadanych FH Plzen.

Toto povoleni nezaklada povinnost respondentd & zdravotnickich pracownikld s Wami spolupracovat.
pokud by spolupraci s Wami respondent pocitoval jako Ujrmw & = dotazovanim nevyskovil sowhlas, nebo
pokud by spoluprsce = Vami naruSovala pinénl pracovnich povinnostl zaméstnancd FN Plzed. Uéast
respondentl | zaméstnancl na asem Setfeni je dobrovolna,

Preji \Vam hodné tspéchd pfi studiu.

Mgr. B Svditiufe Chabrovd
Manafarin nro vzos@ednr naldimd
Citvar némdstiom® nrg wndiEr yzishy & sooluprdcl 5 LF

Fabulinl nemccnioe PRef

Edvarda Benetie 112813, 309 00 Pleed
Tk 377 4041 663

E«mail: chabrovas{inplzen cx

2511, 2023
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Bc. Katefina Langerova
bakalaFsky studijni program Pediatrické o$etfovatelstvi
2. 1ékaiska fakulta, Univerzita Karlova
kontaktni email: langer katka@seznam.cz
K-X-X-X-X-X-X-K- KX XXX XXX K-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-K- XXX KX XK K- KX XX XX XX

V Praze, dne 24.11.2023

VéZena pani

MUDr. Miriam Kmonitkova

Centrum pro terapii lymfedému, s.r.o.
Jozky Jabtirkové 227

503 09 Pardubice

Véc: Adost o poveoleni do ikového Setieni
Vazené pani doktorko,

v souvislosti se zpracovanim bakalafské prace na 2, LF UK se na Vs obracim se zdvofilou
zadosti o povoleni dotaznikového SetFenf k zjisténi informaci k tématu: ,,Informovanost roditl a
rodinnych pristusnikit détskych pacienttt o lymfedému” Vagich klientG na Valem pracovisti
v Praze vrozsahu piiloZeného dotaznfku. V piipadé zajmu Vam zjisténé informace poskytnu
k Vagemu vyuziti.

S podékovéanim a s pozdravem ) -
Ll ST
Be. Katefina Langerova
studentka 3. roéniku, SO: Pediatrické oSetiovatelstvi
Ustav o$ettovatelstvi 2. LF UK

XXX XXX KX XXX XXX Ko X X=X XXX X X=X - XK XX KK X=X KK K- K- XX XXX X-K-K-K-X-X-X-X-X
Vyjadieni vedouciho bakalarské prace:
Zadosti vyhovét doporucuji.

r /
V Praze, dne 27.11.2023 i 7‘ A
/ l"\/

_PhDr. Sarka Tomovd, PhD,, Ph.D, MPH
Ustav o§etfovatelstvi 2. LF UK a FN Motol
vedouci bakalafské prace

XXX X K- K- K XXX XXX K- K- XXX XX K- K- XXX X-X-X-X - XX -X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-K-X-K-X

Stanovisko jednatele
MUDr. Miriam Kmonic¢kova:

§ realizaci dotaznikového Setreni dle priloZzeného ndvrhu souhlasim - nesouhlasim,

V Pardubicich, dne 7 // Jol]

//./\J/f; The, :L/

MUDr. Miriam Kmonickova
Centrum pro terapii lymfedému, s.r.o.
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Priloha C: Statisticka data - doba od prvnich pFriznaki

Ptehled parametrt statistického souboru pro vyhodnoceni hypotézy H2. Vypocteno

z odpovédi na otazky ¢islo 5 a 7.

16

14;24,14%14; 24,14%

14

12 4

10 4

8;13,79%

Cetnost
[s.2]

4; 6,90% 4; 6,90%

3;5,17%

(0-2) (2-4) (4-6) (6-8)  (8-10) (10-12) (12-14)

Doba [roky]

Obrazek 35: Doby od prvnich pfiznaki onemocnéni - histogram

5; 8,62%

Statisticky parametr | Hodnota
Primér 6,86
Median 6,00
Modus 6,00
Minimum 0,00
Maximum 17,00
Smérodatna odchylka 4,33
Variac¢ni koeficient 0,6315

Zdroj: (autor)

Tabulka 15: Popisna statistika doby od prvnich pfiznakt

4; 6,90%

(14-16) (16-18)

Zdroj: (autor)

Kategorie 1 | Kategorie 2
<Median | >= Median Sum
Cetnost abs. 26 32 58
Cetnost rel. 44,83 % 55,17 %| 100,00 %

Tabulka 16: Rozdéleni doby od prvnich pfiznakd dle medianu odpovédi
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Piiloha D: Lymf. pracovi$té spliiujici podminky Garance kvality CSL

Pracovisté Mésto
Onkologicka klinika 1. LF UK, VFN a UVN Lymfologicka ambulance Praha
CPM lymfocentrum Praha
Dermatologické centrum Andél Praha
Oblastni nemocnice Kladno a.s. Kladno
Nemocnice Rudolfa a Stefanie BeneSov BenesSov
Nemocnice Strakonice a.s. Strakonice

Nemocnice Ceské Budéjovice Lymfologicka ambulance REO

Ceské Budéjovice

LYMFOCENTRUM s.r.o.

Ceské Budéjovice

Mula€ova nemocnice s.r.o. Plzen
Dermatovenerologicka klinika Plzen Plzen
Lymfocentrum Royal, Lazné FrantiSkovy Lazné a.s. FrantiSkovy Lazné
CLR Laura s.r.o., Ordinace rehabilitace a lymfologie, Jaromér Jaromér

Homea, spol. s r.o., Pardubice Pardubice

KoZni odd. nemocnice Trebic Trebic

Lymfologickd ambulance, kozni odd. nemocnice, Nové Mésto na Moravé

Nové Mésto na Moravé

DermAngio s.r.o. ,Brno Brno

I. Dermatovenerologicka klinika LF MU, FN u sv. Anny v Brné - Lymfologickd ambulance Brno

Kozni ambulance, Zabreh Zabreh
Arsderma s.r.o., Ostrava Ostrava
Dermatovenerologické oddéleni, SN Opava Opava
Lymfodrenazni centrum POMAD, Frydek-Mistek Frydek-Mistek
ProDerma s.r.o., Bruntal Bruntal

Stavovska s.r.o., Poliklinika Mistek, Frydek-Mistek

Frydek-Mistek

Centrum pro Iécbu otokl Karvind-Nové Mésto

Karvina-Nové Mésto

Centrum pro lécbu otokl Orlova - Lutyné

Orlova-Lutyné

Sagena s.r.o., Frydek-Mistek

Frydek-Mistek

Nemocnice Novy Ji¢in a.s., kozni ambulance Novy Jicin
DermolLymfa s.r.o., Zlin Zlin

Kozni ambulance Bolatice Bolatice
Centrum pro terapii lymfedému Pardubice

OK rehabilitace s.r.o. Brno
Lymfologickd ambulance pfi dermatovenerologickém oddéleni Nemocnice Bfeclav Breclav
REHA-PITR s.r.0. Plzen

KoZni oddéleni, Vojenska nemocnice Olomouc Olomouc
ARCUS ONKO LYMFO CENTRUM BRNO-OLOMOUC Olomouc
Lékarské centrum zdravi a estetické péce Brno
JODERMA s.r.o. Brno

Medica Machéacek s.r.o. Uherské Hradisté
Orlickoustecka nemocnice, Rehabilitacni oddéleni Usti nad Orlici
Fakultni nemocnice Ostrava Ostrava
Zdravotnické zarizeni NEREST s.r.o. Frydek-Mistek
Oblastni nemocnice Kolin, a.s. Kolin

CLR Laura s.r.o., Ordinace rehabilitace a lymfologie, Dvir Kralové nad Labem

Dvir Kralové nad Labem

Susickd nemocnice s.r.o. Susice

Remyos s.r.o. Vsetin
Nemocnice AGEL Prerov, rehabilitace Prerov
Nemocnice AGEL Prostéjov, koZzni ambulance Prostéjov
Dermatologie prof. Hercogové Praha 8
Nemocnice Ceské Budéjovice a.s., Kozni oddéleni Ceské Budéjovice
Laserové a Kozni centrum s.r.o. Bruntal

Zdroj:(www.lympho.cz/lymfocentra)

Tabulka 17: Seznam lymf. pracoviit spliiujicich podminky Garance kvality CSL
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Ptiloha E: Povrchovy lymfaticky systém

Zdroj: (Jan Kacvinsky)
Obrazek 36: Povrchovy lymfaticky systém
Odborny namét: Prof. MUDr. Oldfich Eliska, Dr.Sc.
Zapujceno se souhlasem Mgr. Jana Kacvinského
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Priloha F: Geny diilezité pro lymfaticky systém

Gen (knockoutované modely)

Lymfaticky fenotyp

Ang2 (angiopoetin 2)

defekty ve funkci a modelovani (=), hypoplazie lymfatického systému, prechodny chylozni
ascites, poruchy sklivce, abnormalni zanétliva odpoved

EphrinB2 (Efnb2) absence chlopni, defekty remodelovani, ektopické muralni buriky (-), retrogradni lymfaticky
pritok, chylothorax, defekty vyvoje plic, postnataini letalita

Elk3 (Net) lymfangiektazie, chylothorax, postnataini letalita, naruiena angiogeneze ran a tumor(

Fiaf/Angpt14 dilatované, krvi plnéné lymfatické cévy (=), aberantni spojeni s krevnimi cévami tenkého stieva
(= %)

Foxc2 absence chlopni, defekty remodelovani (-), ektopické murdini bunky, hyperplazie véetné uzlin
(=, +), malformace oblouku aorty, srdeéni septalni defekty, abnormalni wyvaj ledvin a uretry

Integrin a lymfedém, chylothorax (-)

LYVE-1 ne Gplné zietelny lymfaticky fenotyp

Met lymfangiektazie, chylathorax

Np2 (neuropilin 2)

pfechodna absence lymfatickych kapilar a hypoplazie, defekty neuralni fascikulace, postnataini
letalita

Pikr1 (P13-kinase p85a)

chylozni ascites, nekroza jater, zvétdend svalova skeletalni vlakna, kalcifikace srdeéni tkané,
depozita hnédého tuku

P85 subunit of P13K

chylézni ascites

Podaoplanin (Pdpn, gp36)

defekty v lymfaticke funkci, lymfangiektazie, lymfedém, respiraéni poruchy pii poikozeném
vyvoji plic. Je téz exprimovan bunkami spinalnihe karcinomu véetné metastaz (Inoue et al.
2012)

Prox1 chybi diferenciace endotelovych lymfatickych bunék (-), defekty v lymfatické funkci,

v dospélosti zacatek obezity (+, -), chyldzni ascites, abnormdlni vyvoj oka, jater, pankreatu
Slp 76 selhani v separaci krevni a lymfatické cirkulace (-)
Sox 18 edém, chyldzni ascites, chybéni chlupl a vlasovych éasti, generalizovany edém, cyandza

vlivern kardiovaskularnich defekti

Syk (SIp76, Lep2)

selhani v oddéleni krevni a lymfatické cirkulace (-), chyldzni ascites, selhani wyvoje T-bunék,
blokovani vyvaje B-bunék, vznik fetalniho krvaceni

Trisomie 16 nuchalni edém, abnormalni velikost a struktura jugularnich vakd, éetné kardidlni
a kraniofacialni vyvojové defekty

Vegfc nevytvoreni lymfatickych vak( nebo lymfatickyech cév (-), hypoplazie, chylézni ascites (+, -)

Vegfr3 (Fit4) hypaoplazie, chyldzni ascites (+), embryonalni letalita, selhani remodelace primitivniho

) vaskularniho plexu, embryonalni letalita

Vegfr3= hypoplazie, chyldzni ascites, selhani remodelace primitivaiho vaskularniho plexu, embryonalni
letalita

Vezf1 lymfaticka hypervaskularizace - hyperplazie, edém jugulamni krajiny (+, -), defekty remodelace

a vaskularni integrity

- minus exprese; + exprese

Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 106)

Tabulka 18: Geny dulezité pro lymfaticky systém
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Piiloha G: Primarni lymfedém a Stemmerovo znameni

Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 563) Zdroj: (Eliska, 2018:& 563)
Obrazek 37: D — Primarni lymfedém u plodu v 26.  Obrazek 38: A - Primarni lymfedém typu Milroy
tydnu gestace. patrny bezprostiedné po porodu.
Obrys lymfedému je znazornén cervené. Poskytnuto laskavoti Bc. Hany Vachové
Poskytnuto laskavosti MUDr. Miroslava Biestaka

A

Zdroj: (Foldi, 2014, s. 211) Zdroj: (Foldi, 2014, s. 213)
Obrazek 39: Lymphoedema congenitum u Obrazek 40: Lymphoedema congenitum.
tfidenniho ditéte
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Zdroj: (Foldi, 2014, s. 214)
Obrazek 42: Oboustranny lymfedém obou
dolnich koncetin.

Prohloubené kozni ryhy, pozitivni Stemmerovo
znameni.

Zdroj: (Foldi, 2014, s. 213)
Obrazek 41: Lymphoedem congenitum vSech
koncetin a genitalu

Zroj : (Schook, 2011, s. 2423)
Obrazek 43: A 2-year-old girl with right-
sided lymphedema noted at birth.

Zdroj: (Schook, 2011, s. 2423)
Obrazek 44: A 2-year-old girl with right-sided
lymphedema noted at birth

Zdroj: (Schook, 2011, s. 2422)
Obrazek 46: Lymphoscintigraphy

Zdroj: (Schook, 2011, 5. 2422) shows no lymphnode accumulation of tracer

Obrazek 45: Isolated lower extremity 28 hours after injection
lymphedema.

A 19-month-old female patient with bilateral

foot swelling noted at birth

104



Bakalaiska prace Informovanost rodi¢t a rodinnych piislusnikii détského pacienta o lymfedému

Piiloha H: Sekundarni lymfedémy

———— s e

r T Sk T TR s 1
| Denadend | Piidina Jednoduchy, nekompli- | Kombinovani formy |
[ hovany lymfedim Iymifedimu
maligni lymiledém blokada zhoubnym nado # pokud jsou Blokovd- -
fem iy jen bymfaticke cévy pokud jsou blokowvdny
[uzliny) Take vy
posttraumaticky sekundarmi auma % +
Iypmibedém Eini rromi=bea
wrogeny lymfedém zalkroeni pupednikemy'pru- i
hern amnia ot Filni metstani
syndmm vlasowéhao turniketu ratkroeni viayy S
hyrnifangetidy +
- lymifedém = bakterie
= I:,uml'e-dem - wiry
- lymifedém = plisné
- Iymifedém parazité (filarie)
- geachemicky lymfedém - silikaty
- Iymifedém kantharicin
- lymifedém - pleruh revmatickych ane
Lial g gl
arteficidini [ymifedim sebemrzadeni +
l&kaiske pakroky
- I','lr'll'-EdE'm o i rakon — indikovane, Spraving B
provedans
- lymifedém po odstranéai véry .
k& aorto-koromndrnimo bypassu
- M’l!i&ﬂ'r&l‘l'mlk:.r."m![-mhﬂﬂ- .
atrukéni lymifedém
hymfeddm » diledku Fhytednd | - lekafdka chyba E
hrmiadensktomis
hyrnfischirm o Epektonmiillipa- +
ki
- hyrfisdém o ogeraci variku “ +
napl. trambdza 2l DK
pako komplikace
lipohymdedém lipuischiiry i
flebolymfostaticky edém chronickd Fini msuficience +
tymiedém u hypotyredzy hypotyreda +
hymidechém retroperitonealni fibriza '
hymifiscéim armyloiddza +
hymiedhim disbetickd nohy diahsetes +
mistni |:|'|'l‘-{E"['-|lEm'|' iz Tkova wsiva: genl +
tabnd lpmfedém profesiondl
nich cykdistek

Zdroj: (Foldi, 2014, s. 202)
Tabulka 19: Sekundarni lymfedémy
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Piiloha I: Elefantidza
Klinicky popis elefantidzy z roku 1892 od A. von Winiwartera (1848 — 1917):

,,Obvod koncetiny ... dosahuje ... takika monstroznich dimenzi: vétsinou se bérec promeéni
v neforemny, tlusty cylindr, ktery je obtocen okolo kotniku. Ten se ndhle zuzuje nebo z neho
vychazeji tlusté vybouleniny a laloky smérem dopredu az pres nart, po strandch visi az na zem
Jjako zahyby Satii, zatimco noha zachovala normalni rozméry. Pokud je vSak elefantidza rozsirena
i na nohu, potom predstavuje noha masivni, neforemné hroudy podél ndrtu polstirovite ... se
vzdouvajici a oddélené od bérce hlubokou ryhou, nebo pokracujici bez jasnych hranic sloupovité
vzhuru. Tim vznika prava sloni noha, elefantopus, svou formou pripominajici koncetiny slona,
jehoz strnulé, povislé kozni rasy daly za vznik oznaceni pachydermie ... velmi rozdilna je ...
podoba nemocné koncetiny v zavislosti na stavu epidermis. Zatimco nékdy vypada hladce (e.
glabra) ¢i lehce Supinovité, ukazuje v jinych pripadech povazenihodné ztlusteni ve formé
nerovnych, temer centimetr silnych desticek, které vykazuji podobné jako casti krunyre
nepravidelné triliny a pukliny, tak jako rozpraskana kiira nékterych stromii (dermatologové
hovori o hyperplazii epidermis) ... Rovnéz papilarni vrstva se nechova vidy stejné. Miize byt
difuzné ztlustéla, jako cela pokozka, nebo jen na nékterych mistech v podobé hladkych ci
bradavcitych uzlit a pahorkii (e. tuberosa, nodosa). Zvlasté napadny je povrch diky prehnanemu
rustu do délky a rozvétveni papil, pricemz jsou tyto ... slouceny do bradavicovitych nebo

kondylomatéznich skupin. “ (Foldi, 2014, s. 207).

Zdroj: (Foldi, 2014, s. 216) Zdroj: (Foldi, 2014, s. 216)
Obrazek 47: Oboustranny elefantiazovy lymfedém Obrazek 48: Elefantiazové prsty u nohou,
dolnich koncetin. maximaln¢ pozitivni Stemmerovo znameni: otekly
nart, prohloubené kozni ryhy, zachovana barva
kaze.
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Piiloha J: Kompresivni tfidy, bandaZe a kompresivni navleky

Kompresni tiidy dle némeckého standardu RAL — GZ 387

Kompresni tfida

Tlak (mm Hg) PoufZiti

latentni lymfedém, lehky otok u déti do 6 let véku, relativni

18 - 21 H . .
e kontraindikace kompresni terapie

23 - 32 mm Hg lehky otok, bez znamek fibrotizace podkozi

34 — 46 mm Hg lymfedém s loziskovou fibrotizaci podkozi

V.

> 49 mm Hg masivni otok az elefantidza s difuzni fibrotizaci podkozi

Zdroj: (Navratilova In Eliska, 2018, s.116)

Tabulka 20: Kompresni tfidy dle némeckého standardu RAL — GZ 387

‘_‘-""" -.:It-r:.?-:n::;ih-u-.:
Bl ey Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 467)
Obrazek 49: Aplikace inlaye do dlané
—
‘..f"'f-.-l-.ﬁ-lr'.:a-.lﬁ::ﬁ'nml..:

Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 464)

Obrazek 50: Odstupiiovany tlak kompresivni
bandaze v jednotlivych ¢astech dolni koncetin

A

Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 467)
Obrazek 51: Vrstvena bandaz zeptedu A a
Zdroj: (Kiizkova, 2015, s. 220) zezadu B.
Obrazek 52: Jednovrstevna kompresivni banddazZ ~ Obrazky bandazi poskytnuty s laskavosti
MUDr. Zuzany Navratilové Ph.D.
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Zdroj: (Greene, 2020, s. 3)
Obrazek  54: Non-operative  management  of

Zdroj: (Eliska, 20184, s. 471) lymphedema. ,
Custom-fitted compression garments

Obrazek 53: Kompresivni navlek na
horni koncetinu.

Zacina od nehtovych ltzek a konci na
rameni.

Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 471) Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 471)
Obrazek 55: Kompresivni puncochové kalhoty Obrazek 56: Kompresivni kalhotovy tplet —
kratkotazny, ploché pleteni.

Na zadni strané jsou patrné Svy. Poskytnuto
laskavosti Dr. med. France-Josefa Schingaleho

Zdroj: (Greene, 2020, s. 3)

Obrazek 57: Pneumatic compression device.
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Piiloha K: Lymfo - taping

B r%‘(ﬁb‘j: (Kfiik&%, 2015, 5. 221) Zdroj: (Kiizkova, 2015, s. 221)
Obrazek 58: Lymfo — taping Obrazek 59: Lymfo — taping
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Priloha L: Ukazka cviku pri lymfedému

CVICENI PRI LYMFEDEMU - HORNI KONCETINY, KRK

Dbr. 12.27. Ukdzka cvifend. Pacient stoji o jeho ruce jiou pelobeny ia sEenug & Tim, b ovymi kondotna
i klpwbe seitdand irmineen nakor 3 dolu o sbind, Klouzawy pobyl kondetin te e ol ramaen sk

T rem naharu af do dplné extenze konteting, kde setrvivd po dobu 3 4 Pold je pomaly, po dobu 3 5,
Ok de G
k!

W
1
il
i

{

|
Obr. 13.28. Ukdzka cvideni. Cvik se providi vestoge, ruce se umisti na e
rrvierd vy, kede sp gpaoji, V Tsee po@ici 4 lokry pohybuji smdnem pled oblide)

Eaddy pohyb se providl dopledu -dozady béhem 3-4 5 opakuje 1e 5=
—

Ober, 10,29, Ulekaka cvideni, Homi kondetina @ upak
do hosizontilnl rowiry a nuka 3o sevie v pést po dobue
2-1 4, opakuje se 5x

Obr. 13.30. Ukdzks cvitend. Auka jo ve ifejndé poodi
jaki v pledchdsejicim obeheku a providi se flese v o
ketnim kloubu tak, fo se praty dotyke) ramens, MOke
si Ol jen o upaden a doporuduje e, aby konleti
na byla v této polose wiodena na palitaf

f?‘“-*;”ﬁ|f<f/‘jl-‘r|.!/’ N (7 N {773
AN WEZ YIS A N = 4
(71 Q'b\“‘ WAL T AL

Obe. 13,35, Ukdzka cvilenl. Obrizky micoriuji provadén dklond klavy s nasledngu rotac, poka® @ pomaly, po dabu 6 5. Pohyb
e Bt amssren pl poruchidch - artratickpch oméndch pitefe, nedoporuduje s u osob trpicich zderati

Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 485; 487)
Obrazek 60: Ukazka cviceni — horni koncetiny, krk
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CVICENI PRI LYMFEDEMU - DOLNI KONCETINY

W Ry

Oiber. 1344, Ukbzka owbleni. V proni faz pacient befi vodorsmt Obe, 13,48, Ukizha cvibeni. Rotace v nodnich kloubech, sthids
na podlaer a provddi jen abdomindlimi dychbni iz text], Nasle s rotace wprave o vievo. Pohyby fsea pomalé, kabdy 2-3 5, opa-
dirri patient pf shederrch dalnich kondetindch v koleni prowi hcrval Sx

di semiflenl & plastdrni & dorzilni flex mahy v kloubech nartu

Kabdy cvilk brwh 3-8 5, 50 2o ssdon

&S@tﬁ R Q=

Obr. 13,47, Ukideka ¢videni. Pacient ledi, abd dvé dalni kondeti
nip o Bviednuty do siskd polohy, nate podepira)l zacek, noky se
pohybeuji do kiide. Cyviteni je pomabé, po dobu 3 4 opabuje 3¢ 5x

,;>‘-=

Obr. 13.46. Ukdaka cviteni. Pacient ket 5 sthidav skeduje 3 na-
tahuge bondetiru w Orenni kelena. Konteting je v Sikmé poloze
Kaddy cwik trvd 3-3 5, opakuje s 5x

Qler, 13,48, Ulchrka evideni. Ha chrdzku fow wwedeny b pobahy
i, kely puscient phi prvmim pvedne kondeting do svisk paloby,
chne ji v kodeni a cbé ruce viod pod stehas s snab se tihnout
kandetivn oo nejvice k frupu, V dolni &2t obeizky & podobre
Cvitenl, ale ovid] s 5 abdma kontetinami: theti je pozice, kedy ken

Cotimy jou ve svich poloe a packent & nimi pohybuje, jako kdy:
jedhe na kiode

Zdroj: (Eliska, 2018a, s. 489)
Obrazek 61: Ukazka cviceni — dolni koncetiny
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Ptiloha M: ,,Kodex* lymfedematikii

UPRAVA ZIVOTNIHO REZIMU NEMOCNYCH
S LYMFEDEMEM
(,KODEX" LYMFEDEMATIKU)

prof. MUDr. Karel Benda, DrSc.

Klinika radiologie a nuklearni mediciny LF MU a FN Brno
doc. PhDr. Marcela Bendova, Ph.D.

FN Brno, OKLP, Gynekologicko-porodnicka klinika

ZASADA: eliminovat vie, co zatéZuje mizni ob&h a podpofit viechny faktory, které napoma-

haji udrZeni a zlepZeni jeho funkce.

Péce o kuzi, télo a osobni hygienu

KOZi udriovat v Gistoté (asepticka mydla), vidénou (masti s nizkym Ph) a v suchu
Mepoudival draZdivé kosmeticke pripravky

Pfi céetfovani nehtd reporanit nehtové 102ko & okolni kuzi

Wyloudit pobyt v horkém prostiedi (na prirmém slungi, v horké vadé, sauné apod.)
Zadné parafinove, bahenni zabaly, diatermie, solux apod, na konéetinw.

Chranit konéetinu pfed chladem a omrznutim, pred horkyrm vzduchem (vysougede!)
¥ depilaci (odstrafiovani chloupkd) poudivat radéji elektricky strojek

Mepravadél tetovake

Oblékani

&

Spodni pradlo musi byt volné, nohavicky a raménka podprsenky se nesmi zafezaval
Po mastektomii nosit mamadni epitézu (statika kréni patere)

Odév musi byt volng, suknég, kalhoty, pasky, ponozky se nesmi zafezavat (5le)
Menosit téZke kabaty, koZichy apod

Ma pastifend kondeting nenosit piilis tésné hodinky, naéramky, prsteny apod

Domacnost a zamestnani

Mepretéiavat kondetiny diouhym stanim, nogenim tékych predmestl (nakupy!),
pracovat v kratkych intervalech (v pfestavkach uvolnit koncetinu)

Zvyiena poloha kontetiny v dobé odpodinku a noéniho klidu (slevace)
Zvolit vhodneé zamestnani

Wywvarovat se drobnych poranéni — pofezani nodem a ostrymi pfedmeéty, bodnuti
jehlou ph Sitf (ndprstek!), popalent pii 2ehlend, cbsluze trouby, grily, krbw, pedeni,
vareni (opafeni’)

112

Informovanost rodi¢i a rodinnych ptislusnikd détského pacienta o lymfedému



Bakalaiska prace Informovanost rodi¢i a rodinnych ptislusnikd détského pacienta o lymfedému

*  P¥ipraci nosit ochranng gumovié rukavice
*  Neprat rucné v horkeé vodé, neurnyvat nadabi v horké vodé

Vywarovat se primermu styku s domacimi zvitaty = pozor na drobnd Skrabnuti,
kousnuti apod

Drobné poranéni vidy odetrit.
. Sit, phést, hackovat jen v kratkych intervalech (20 min.), pouZivat lehkou pfizi

Zdravotni péce
. Ma postiZzeng konceting neméfit krevni tlak, neodebirat z ni krev, neaplikovat do ni
Zadne inpekce,

Do postizend koncetiny neprovadét 2adné vpichy (napf. akupunktury, obstiiky
apod.)

Meuzival harmonalni antikoncepei,

Rekreacni a sportovni ¢innost, dovolena
. Vyvarovat se pletézovani postizenych konéetin

Meprovozoval silove sporty, tenis, odbijenou apod.

Wyvarovat se sportd, u nich2 hrogi rizika poranéni kanéetin (bruslen, siezdove
lykovani, kopana, hizend apod.)

. ¥ zahradniceni pazor na poranéni trny, bodlinami — pracovatl zasadné
v ochrannyich gumowvych rukavicich

Dovolenou volit v nepfilis horkém klimatu, vyvarovat se oblasti s viskytem
bodavého hmyzu

. I na devolené nosit elasticky navlek a pravidelng cvicit
*  Houpani co nejéastdjE], s pravidelrym plavanim (bez ndvleku) & vyehazkami

* P diouhé cesté ménit polohu konéeting (elevace), délat pravideing zastavky
profoZenéd pohwbern & chizi

Vyziva
*  Udriovat pfiméfencu télesnou hmotnost (BMI)

» Jist dostatek ovoce a 2eleniry.

+ Mepfesolovat pokrmy, dostatecné pit.

- Specidlni dwta pf lymfedému neexisiype!

Zdroj: (Eliska, 2018b, s. 63-64)
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