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Streszczenie

Wstep i cel pracy. Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewle-
kta, demielinizacyjna choroba o$rodkowego uktadu nerwowe-
go, prowadzaca do niesprawnosci ludzi mtodych. Celem pracy
byta ocena jakosci zycia chorych na stwardnienie rozsiane
oraz analiza zaleznosci pomiedzy jako$cia zycia a zmienny-
mi spoteczno-demograficznymi oraz stanem funkcjonalnym
respondentow.

Material i metody. Zbadano 75 chorych na SM (55 kobiet
i 20 mezczyzn). Zastosowano kwestionariusz oceny jakosci
zycia MSQOL-54, skale depresji Becka oraz ankiet¢ wlasnej
konstruke;ji.

Wiyniki. Srednia punktéow w MSQOL-54 wynosita w dziedzi-
nie fizycznej 55,1 + 26,3, a w dziedzinie psychicznej 56,8 +
22,3. Na podstawie skali Becka najwigkszy odsetek badanych
stanowity osoby bez objawow depresji (52%) i z tagodna depre-
sja (40%). Stwierdzono wptyw wieku, ptci, aktywnosci zawo-
dowej, postaci choroby, wystepowania zaburzen depresyjnych
i seksualnych na poszczegolne skale oceny jakosci zycia.
Whioski. Ocena jakosci zycia powinna by¢ stalym elementem
opieki nad pacjentem z SM w celu optymalizacji opieki nad nim.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia, stwardnienie rozsiane.

Abstract

Introduction and aim. Multiple sclerosis (MS) is a chronic
demyelinating disease of the central nervous system leading
to physical and functional decline of young people. The aim
of this study was to assess the quality of life in patients with
multiple sclerosis and to analyze the correlation between the
quality of life, socio-demographic variables and the functional
status of the respondents.

Material and methods. Seventy five patients with MS (55
women and 20 men) were evaluated. The questionnaire of the
quality of life MSQOL-54, Beck Depression Inventory, and
a survey of our own design were used.

Results. The mean physical health composite of MSQOL-54
was 55.1 £ 26.3 and mean mental health composite was 56.8 +
22.3. Based on Beck Depression Inventory the highest percent-
age of respondents were people with no symptoms of depres-
sion (52%) and mild depression (40%). The influence of age,
gender, activity, form of the disease, the prevalence of depres-
sive and sexual disorders on different scales of the quality of
life were found.

Conclusions. In order to optimize care, the quality of life
should be a regular part of care in patients with MS.

Key words: quality of life, multiple sclerosis.

Wstep i cel pracy

Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlekla, demieli-
nizacyjng chorobg osrodkowego uktadu nerwowego.
Jej istota sg wieloogniskowe (rozsiane) uszkodzenia
istoty bialej w mozgu i rdzeniu kregowym, ktore po-
wodujg wystapienie zrdéznicowanych objawdw neuro-
logicznych dotyczacych drég: piramidowych, m6zdz-
kowych, czucia, nerwow czaszkowych i1 czynnosci
zwieraczy. Przebiega w postaci tzw. rzutow (zaostrzen)
lub pogorszenie stanu postepuje powoli. Etiologia SM
nie jest znana [1]. Dane wskazuja, iz w Polsce w 2011 r.
byto 43 000 chorych na SM, w Europie 500 000, na-
tomiast na §wiecie 2 500 000 [2]. Najbardziej narazo-
ne na zachorowanie na SM sg osoby w wieku 20—40
lat. Choroba ta jest dwa razy czgsciej diagnozowana
u kobiet niz u me¢zczyzn [3]. Gtownymi skutkami cho-

roby sa: ograniczenie samodzielnosci chorego, wyste-
powanie zaburzen psychicznych i uposledzenie funk-
cjonowania spotecznego. Terapia polega na tagodzeniu
efektow rzutu, hamowaniu rozwoju SM i leczeniu ob-
jawowym. Ostatecznym celem leczenia jest zmniejsze-
nie negatywnego wptywu choroby na funkcjonowanie
fizyczne 1 psychiczne, a poprzez to poprawa jakosci
zycia pacjentow (QoL) lub zapobieganie pogarszaniu
si¢ jej [4].

WHO definiuje jako$¢ zycia jako spostrzeganie przez
osobe wlasnej sytuacji zyciowej w konteks$cie uwarunko-
wan kulturowych, systemu wartosci oraz w zwigzku ze swo-
imi celami, normami i zainteresowaniami [5]. Pojecie ja-
kosSci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (HRQOL)
wprowadzili na grunt nauk medycznych Schipper i wsp.
w 1990 r., definiujac je jako funkcjonalny efekt choro-
by i leczenia, subiektywnie lub obiektywnie odbierany
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przez pacjenta [6]. Wielu autor6w zwraca uwage, ze
w badaniach jakosci zycia dla potrzeb wspotczesnej
medycyny nalezy analizowa¢ jej wymiar subiektywny
i obiektywny [6, 7]. Do czynnikoéw subiektywnych
w ocenie jakosci zycia chorych na SM nalezg m.in.: po-
strzeganie dolegliwos$ci, poziomu sprawnosci, satysfak-
cja z zycia rodzinnego, z pracy, z sytuacji ekonomicznej,
z interakcji z innymi ludzmi, wsparcia spolecznego, a co
najwazniejsze — z zycia jako catosci. Czynnikami obiek-
tywnymi branymi pod uwage w ocenie QoL chorych
z SM s3: obraz kliniczny choroby, status spoteczny, wa-
runki socjalno-bytowe oraz ilo$¢ i intensywno$¢ kontak-
tow spotecznych [8].

Dla pracownikow shuzby zdrowia, biorgcych udziat
w procesie opieki nad chorym z SM, badania nad jako-
$cig zycia winny by¢ zrédtem wiedzy na temat oceny sy-
tuacji zyciowej pacjenta. Ponadto moga one dostarczac
takze cennych informacji na temat stosowanej terapii,
jej skutecznosci oraz by¢ podstawg do doskonalenia dal-
szego postepowania z pacjentem.

Celem pracy jest ocena jakosci zycia chorych na
stwardnienie rozsiane oraz analiza zaleznosci pomigdzy
jakoscig zycia a zmiennymi spoleczno-demograficzny-
mi oraz stanem funkcjonalnym respondentow.

Material i metody

Badanie przeprowadzono na oddziale Neurologii Wie-
lospecjalistycznego Szpitala Miejskiego im. J. Strusia
w Poznaniu (40 os6b) oraz w $rodowisku domowym
chorych z SM, na terenie miasta Poznania (35 0séb),
w okresie od wrzesnia 2012 r. do stycznia 2013 r. Bada-
na grupe¢ stanowito 75 oséb, w tym 55 kobiet (73,3%)
120 mezezyzn (26,7%).

Najliczniejsza grupe stanowili chorzy w przedziale
wiekowym 41-65 lat (50,7%), najmniej liczng grupa
bylyosobywwieku18-201at(2,7%)orazwwiekupowy-
zej 65 1. 2. (8,0%). Poniewaz badania przeprowadzono
W znacznej mierze na terenie miasta Poznania, to
mieszkancy wsi stanowia zdecydowana mniejszos¢
(12%). Liczba osob pracujacych (53,3%) jest porow-
nywalna do liczby o0s6b niepracujacych zawodowo
(46,7%).

Ponad potowie badanych mi¢dzy 18 a40r. z. (57,3%)
oraz co czwartej osobie powyzej 40 r. z. postawiono dia-
gnoze. Ankietowani maja najczgsciej posta¢ SM z rzu-
tami i remisjami (48%). Az 20 chorych (26,7%) nie zna
typu swojej choroby. W ostatnim roku 29 osob (38,7%)
byto hospitalizowanych z powodu SM.

Tabela 1. Charakterystyka badanej populacji
Table 1. Characteristics of the study population

Liczebnos¢ 75

Ple¢

Kobiety 55(73,3%)

Megzczyzni 20 (26,7%)
Wiek

18-20 lat 2 (2,7%)

21-40 lat 29 (38,7%)

41-65 lat 38 (50,7%)

powyzej 65 lat 6 (8,0%)

Miejsce zamieszkania

Wies 9 (12,0%)

Miasto 66 (88,0%)
Wyksztalcenie

Podstawowe 2 (2,7%)

Zawodowe 14 (18,7%)

Srednie 34 (45,3%)

Wyzsze 25 (33,3%)
Aktywno$¢ zawodowa

Pracuje 40 (53,3%)

Nie pracuje 35 (46,7%)

Wiek zdiagnozowania choroby

ponizej 18 1. Z. 6 (8,0%)

18-40r. z. 43 (57,3%)
41-49r. 7 24 (32,0%)
powyzej 50 r. Z. 2 (2,7%)
Posta¢ SM

Posta¢ z rzutami i remisjami 36 (48,0%)
Posta¢ wtornie postepujaca 8 (10,7%)
Posta¢ pierwotnie postepujaca | 6 (8,0%)
Posta¢ postepujaca z rzutami 5(6,7%)

Nie wiem 20 (26,7%)

Hospitalizacja w ostatnim roku
Tak 29 (38,7%)
Nie 46 (61,3%)

Jako metode badawcza zastosowano sondaz diagno-

styczny przy uzyciu nastgpujacych narzedzi:

*  kwestionariusza jakos$ci zycia MSQOL-54. Skala
MSQOL-54 jest skalg specyficzng dla stwardnie-
nia rozsianego, powstala na bazie kwestionariu-
sza SF-36 poprzez dodanie kolejnych 18 pytan
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zwigzanych bezposrednio z chorobg. MSQOL-
54 zawiera 52 pytania zgrupowane w 12 skalach:
zdrowie fizyczne, ograniczenia w pelnieniu rol
z powodu problemoéw fizycznych, ograniczenia
w petnieniu 16l z powodu problemoéw emocjo-
nalnych, bol, stan emocjonalny, energia, ocena
stanu zdrowia, funkcje spoteczne, funkcje po-
znawcze, trudnosci zdrowotne, ogdlna jakos¢
zycia, trudnos$ci seksualne oraz dwa pojedyncze
pytania: zmiana w stanie zdrowia 1 satysfakcja
z zycia seksualnego. Dodatkowo mozna wyrdz-
ni¢ dwa komponenty: sumaryczng ocen¢ zdrowia
fizycznego i sumaryczng ocen¢ zdrowia psychicz-
nego. Kazda z tych sfer zycia oceniana jest w ska-
li 0-100 punktow, gdzie im wyzsza warto$¢, tym
lepsza ocena jakosci zycia. Na potrzeby tej pracy
uzyskano zgodg autorki B. Vickrey i wsp.;

o skali depresji Becka. Narzedzie to umozliwia
ocen¢ najczesciej wystepujacych symptomow
depresji w skali czterostopniowej (od 0 do 3)
na podstawie 21 pytan, za ktore mozna uzyskac
maksymalnie 63 punkty. Ocena skali Becka:

0-11 pkt. — brak depresji,

12-26 pkt. — tagodna depresja,

2749 pkt. — umiarkowanie cigzka depresja,

50-63 pkt. — bardzo ci¢zka depresja.
Informacje dotyczace danych spoteczno-demogra-

ficznych uzyskano dzigki dotaczonej krotkiej ankiecie.

Wyniki

Srednia punktow w MSQOL-54 wynosita w dziedzinie
fizycznej 55,1 + 26,3, a w dziedzinie psychicznej 56,8
+ 22,3. Chorzy ze stwardnieniem rozsianym ogolnie
nisko ocenili swojg jakos$¢ zycia. Jedynie w trzech ob-
szarach ocena byta wyzsza niz 60 punktow na 100 moz-
liwych. Respondenci najwyzej ocenili funkcjonowanie
poznawcze (69,222,16). Wysoko oceniono tez domeny
ogo6lnej jakosci zycia (63,122,7) i funkcjonowanie spo-
teczne (61,927,61). Najnizej oceniono m.in. zmiany
w stanie zdrowia (41,719,0).

Ocena wystepowania zaburzen depresyjnych wedhug
skali Becka wykazata, ze najwickszy odsetek badanych
stanowity osoby bez objawow depresji (52%) i z tagod-
na depresja (40%). Nie stwierdzono osob z bardzo ci¢z-
ka postacia depresji.

Przeanalizowano wptyw plci na oceng jakosci zy-
cia w poszczegdlnych obszarach. Wykazano, ze istnieje
istotna statystycznie réznica (p < 0,05) w ocenie jako-
$ci zycia na poszczegolnych skalach w grupie kobiet
i m¢zezyzn. Jedynie w ocenie stanu zdrowia nie ma ta-
kiej zaleznosci (p = 0,619). Mgzczyzni uzyskali wyzsze
warto$ci we wszystkich domenach.

Ponadto pte¢ ma wptyw na stopien nasilenia depresji
wedlug skali Becka. Kobiety (Srednia 15,16) wykazywa-
ly si¢ wyzszymi ocenami niz m¢zczyzni ($rednia 7,40).

Tabela 2. Wyniki badan z kwestionariusza MSQOL-54
Table 2. The results of the questionnaire MSQOL-54

Skala jakosci zycia Srednia | SD Rozstep
Zdrowie fizyczne 53,73 34,63 0-100
Ograniczenia 16l przez 4120 | 45.48 0-100

problemy fizyczne

Ograniczenia rol przez
problemy emocjonalne

44,00 | 42,15 0-100

Bol 54,90 | 28,13 0-100
Stan emocjonalny 57,49 | 16,74 28-92
Energia 44,32 | 19,10 12-88
Ocena stanu zdrowia 42,40 | 23,31 5-90
f;c‘}}l;?;ne"wame 61,89 | 27,61 | 8,33-100
gg;;‘:&‘/’;‘z‘zwa“ie 6920 | 22,16 | 10-100
Trudnosci zdrowotne 55,87 29,69 0-100
Trudnosci seksualne 52,00 38,85 0-100
Zmiany w stanie zdrowia 41,67 18,98 25-100
Ssjlgﬁiﬁggaoz Zycia 5927 | 2524 | 0-100
Ogolna jakos¢ zycia 63,06 | 22,71 | 26,65-100

Tabela 3. Uzyskane wyniki w skali depresji Becka
Table 3. The results of the Beck Depression Inventory

Ocena skali depresji Becka N %
Bez depres;ji (0—1 pkt) 39 | 52,0%
Lagodna depresja (12-26 pkt.) 30 | 40,0%
Umiarkowanie cigzka depresja (27-49 pkt.) 6 8,0%
Bardzo cigzka depresja (50-63 pkt.) 0 0,0%

Tabela 4. Ocena jakosci zycia w poszczeg6élnych obszarach
w zaleznosci od plci

Table 4. Assessment of quality of life in different areas, depen-
ding on gender

dskal Kobiety Mezczyzni
Podskala Srednia SD Srednia | SD
Zdrowie fizyczne 47,81 31,60 | 70,00 | 38,11

Ograniczenia rol przez 3027 | 4234 | 7125 | 40,77
problemy fizyczne

Ograniczenia rol przez 33,93 39,79 | 71,66 | 3631
problemy emocjonalne

Bol 51,02 | 28,80 | 65,56 | 23,67
Stan emocjonalny 52,50 14,64 71,20 | 14,54
Energia 40,29 16,79 | 55,40 | 21,05
Ocena stanu zdrowia 41,18 21,55 45,75 | 27,92
Funkcjonowanie 5575 | 2540 | 78,74 | 26,96
spoteczne

Funkcjonowanie 64,54 | 2222 | 82,00 | 16,57
poznawcze

Trudnos$ci zdrowotne 50,90 30,03 69,50 | 24,54

Trudnosci seksualne 44,54 35,76 72,49 | 40,47

Zmiany w stanie 38,63 | 19.13 | 5000 | 16,22
zdrowia

Satysfakeja z Zycia 5490 | 1942 | 7125 | 34,67
seksualnego > ’ ’ ’

Ogoblna jakos¢ zycia 58,66 22,18 75,16 | 19,96
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Stwierdzono wystgpowanie statystycznie istotnej
korelacji wieku w ramach wigkszoS$ci skal oceny jakosci
zycia. Jedynie w obszarach: bolu, trudno$ci zdrowotnych
i zmian w stanie zdrowia nie zauwazano takiej zalez-
no$ci. Chorzy w wieku do 40 lat wyzej oceniaja jakos¢
zycia na poszczegolnych skalach niz osoby w wieku po-
wyzej 40 r. z. Nie wykazano istotnych statystycznie za-
lezno$ci migdzy miejscem zamieszkania a oceng jako$ci
zycia 0s0b ze stwardnieniem rozsianym.

Porownujac ocene jakosci zycia ze wzgledu na czas
rozpoznania choroby, zdecydowanie wyzsze wartosci
uzyskali respondenci, u ktorych rozpoznano SM poni-
zej 40 r. z. Najwieksza roéznicg mozna zaobserwowac
na skali ograniczenia rol przez problemy fizyczne oraz
ograniczenia rol przez problemy emocjonalne. Obie ska-
le nie sa jednak statystycznie istotnie zalezne od czasu
rozpoznania choroby. Podobnie jak zdrowie fizyczne,
boél, ocena stanu zdrowia, funkcjonowanie poznawcze
czy trudnosci seksualne. Natomiast typ choroby stward-
nienia réznicuje oceng jakosci zycia. Najwyzej oceniali
poszczegolne sfery zycia chorzy, ktdrzy nie znali postaci
swojej choroby. Wsrdd chorych ze znanym typem SM
najwyzsze oceny podane byly przez badanych z rzutami
i remisjami.

Zbadano rowniez wpltyw aktywnoS$ci zawodowej na
oceng poszczegblnych sfer zycia. Ankietowani pracuja-
cy uzyskali wyzsze warto$ci we wszystkich obszarach
oceny jakoS$ci zycia. Osoby niepracujace z kolei wyka-
zywaly si¢ wyzszymi ocenami w skali depresji Becka.

Wykazano silng ujemng korelacje miedzy wszyst-
kimi skalami jakos$ci zycia a skalg depresji Becka. Im
mniejsze wartosci badani uzyskiwali na skalach jakosci
zycia, tym wyzsze uzyskiwali w skali depresji Becka.
Najsilniejszy zwigzek zaobserwowano przy ogoélnej
ocenie jakosci zycia.

Stwierdzono takze silne korelacje migdzy funkcjo-
nowaniem spotecznym a jakoscig zycia chorych z SM.
Najsilniej z funkcjonowaniem spotecznym zwigzana
jest satysfakcja z zycia seksualnego (Rs = 0,68), trud-
nos$ci zdrowotne (Rs = 0,65) oraz ogdlna ocena jakosci
zycia (Rs = 0,65).

Podobny zwigzek wystepuje miedzy trudnosciami
seksualnymi a jako$cig zycia. Najsilniej dodatnio ko-
reluja: satysfakcja z zycia seksualnego z trudnosciami
seksualnymi (Rs = 0,724), funkcjonowanie spoteczne
z trudno$ciami seksualnymi (Rs = 0,649).

Dyskusja

Stwardnienie rozsiane jest przewlekla, postepujaca cho-
roba dotykajaca najczgsciej osoby w wieku produkcyj-
nym i prokreacyjnym, dlatego tez stanowi duzy problem
spoteczny. Niepelosprawnos¢ bedaca jej wynikiem
catkowicie zmienia zycie pacjenta i jego najblizszych.
Stwierdzono, ze chorzy na stwardnienie rozsiane wcze-
$niej rezygnuja z pracy, czesciej choruja na depresje,

maja zanizong samooceng, obnizone poczucie spotecz-
nego wsparcia oraz niski poziom satysfakcji z pozycia
matzenskiego [9]. Badania nad przebiegiem choroby
wykazuja, ze 50% chorych osigga kolejne etapy nie-
sprawnosci nastgpujgco: utrata pracy, korzystanie ze
srodkdw pomocniczych przy chodzeniu, niemozno$é
chodzenia [10]. Taki obraz przebiegu choroby negatyw-
nie wplywa na zadowolenie z wlasnej sytuacji zyciowej,
czyli ogdlnie rozumianej jakos$ci zycia. Rzetelna ocena
jakosci zycia, oparta o czynniki zarowno subiektywne,
jak 1 obiektywne, pozwala na zoptymalizowanie opieki
nad jednostka chorg, a takze, w miar¢ mozliwosci, na
wyeliminowanie czynnikdw pogarszajacych te opieke.

Wyniki badan wiasnych wskazuja, ze na ocen¢ jako-
Sci zycia chorych z SM wplywa wystepowanie zaburzen
depresyjnych. Depresja moze oddziatywaé na naturalny
przebieg SM, leczenie i rehabilitacj¢ oraz obnizaé ja-
kos¢ zycia. Wykazano znacznie wyzsza ocene jakosci
zycia pacjentow bez depresji w porownaniu z pacjenta-
mi z lekka i w szczegdlnosci $rednig i cigzkg depresja.
Szacuje si¢, iz depresja wystepuje u okoto 50% chorych
z SM [12], co odzwierciedla odsetek osob z objawami
depresji w badanej populacji. Wiele opracowan potwier-
dza, ze zaburzenia nastroju, zwlaszcza te depresyjne, sa
jednym z czynnikéw obnizajacych oceng jakosci zycia
[11,12].

Nie bez znaczenia dla oceny jakosci zycia chorych
z SM jest posta¢ choroby. Im bardziej ztozona postac
SM, tym nizsza ocena jakosci zycia. Do podobnych
wnioskéw doszedt Benito, ktory stwierdzil, ze pierwot-
nie postepujaca posta¢c SM wywiera znacznie bardziej
negatywny wplyw na oceng¢ jako$ci zycia niz postac
wtornie postepujaca SM, co z kolei wptywa bardziej
negatywnie na posta¢ z rzutami i remisjami [13]. Fru-
ehwald jako czynnik determinujacy oceng jakos$ci zycia
wskazuje czas trwania choroby [11]. W badaniach wia-
snych respondenci, u ktoérych rozpoznano SM ponizej
40 r. 7., wyzej oceniali jako$¢ zycia.

Do czynnikow wptywajacych na oceng wigkszosci
obszarow zycia zaliczy¢ mozna wiek, pteé 1 aktywno$é
zawodowa. Wraz ze starzeniem si¢ chorych na SM
zmniejsza si¢ ich ocena jako$ci zycia. Krocavkova i wsp.
réwniez stwierdzili ujemna korelacje miedzy wiekiem
chorego na SM a oceng jakoS$ci zycia w sferze fizycznej
i psychicznej [14]. Istniejg tez réznice w postrzeganiu
jakosci zycia w poszczegolnych sferach pomiedzy ko-
bietami i m¢zczyznami ze stwardnieniem rozsianym.
Z kolei Karakiewicz [15] w swoich badaniach stwier-
dzita, Ze pte¢ nie ma wptywu na jako$¢ zycia pacjentow.
Podobne wnioski mozna znalez¢ w pracy Brzozowskiej
i Talarskiej [16].

Pacjenci dotknigci chorobami neurologicznymi od-
czuwajg problemy w zyciu seksualnym. Wystgpowanie
dysfunkcji seksualnych u chorych z SM istotnie wplywa
na jakos$¢ zycia zwigzang z zyciem seksualnym i funk-
cjonowaniem spolecznym. Starowicz wykazat dodat-
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nig korelacje migdzy wystgpowaniem poszczegodlnych
dysfunkcji seksualnych, zadowoleniem z seksu i relacji
z partnerem a odczuwang przez pacjentki jakoscig zycia.
Zachowanie dobrych relacji w zwiazku jest czynnikiem
istotnie poprawiajacym funkcjonowanie seksualne i ja-
kos¢ zycia niezaleznie od stopnia uszkodzenia uktadu
nerwowego, co nalezy uwzgledni¢ podczas planowania
rozwigzan terapeutycznych dla tej grupy chorych [17].

Whioski

Ocena jakos$ci zycia powinna by¢ statym elementem
opieki nad pacjentem z SM w celu optymalizacji opieki
nad nim.

Na oceng¢ jakosci zycia chorych z SM maja wplyw
takie czynniki, jak wiek, pte¢, aktywnos¢ zawodowa,
postaci choroby, wystepowanie zaburzen depresyjnych
i seksualnych.
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