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OCENA JAKOSCI ZYCIA PACJENTOW
PRZED I PO ZACHOROWANIU
NA STWARDNIENIE ROZSIANE

Evaluation of the quality of life of patients with multiple sclerosis

Streszczenie

Wstep. Stwardnienie rozsiane (SM) jest chorobg osrodkowego uktadu nerwowego, charakteryzujaca si¢ obecnoscia rozsianych
ognisk demielinizacji w mézgu i rdzeniu kregowym z poczatkowo przemijajacymi, a potem z utrwalonymi licznymi zaburzeniami
neurologicznymi.

Cel pracy. Celem pracy byta ocena jakosci zycia pacjentow przed i po zachorowaniu na stwardnienie rozsiane.

Material i metody. Badaniem objeto dwie roéwnoliczne grupy chorych na stwardnienie rozsiane (po 51 osob), z ktorych jed-
na uczestniczyta w programie terapeutycznym, druga nie. W badaniu postuzono si¢ kwestionariuszem MSQOL - 54 autorstwa
dr B. Vickrey, na ktorego zastosowanie uzyskano zgodg. Istotno$¢ wynikow badano za pomocg testu nieparametrycznego
chi kwadrat.

Wiyniki. Osoby, ktore braty udziat w terapii, w wigkszosci (sposrod 54 pytan ankiety) wykazaly istotnie lepsze wyniki niz osoby,
ktore nie braly udziatu w terapii.

Whioski. Udziat w programie terapeutycznym SM znacznie podnosi jakos¢ zycia osob chorych na stwardnienie rozsiane,
tak w sferze fizycznej, jak i psychicznej, a takze pozwala na kontynuowanie dotychczasowych relacji spotecznych.

Abstract

Objective: Multiple sclerosis (MS) is a disease of the central nervous system characterized by the presence of scattered foci
of demyelination in the brain and spinal cord with numerous neurological disorders, which are initially transient and then fixed.
Aim of the study: The aim of the study is to analyse the quality of life of patients suffering from multiple sclerosis.

Materials and methods: The study involved two groups of patients, each consisting of 51 people with multiple sclerosis.
One of the groups participated in the treatment program, and the other one did not. The study used the MSQOL-54 questionnaire
by Dr B. Vickrey, whose consent to use it was obtained. The significance of the results was determined by means of a chi-square
nonparametric test.

Results: Those who participated in the therapy in the majority of the 54 survey questions showed significantly better results than
those who did not participate in therapy.

Conclusions: Participation in the MS therapeutic program significantly improves the quality of life of patients suffering from mul-
tiple sclerosis in both physical and psychological spheres. It also allows them to maintain their existing social relations.
Keywords: quality of life, patient, multiple sclerosis
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Ocena jakosci zycia pacjentow przed i po zachorowaniu na stwardnienie rozsiane

Wstep

Pierwsza osobag, ktora przedstawita stwardnienie rozsiane (SM) jako odrgbna jednostke chorobows, byt
francuski neurolog Jean-Martin Charcot w 1868 roku. W podsumowaniu swoich wczesniejszych donie-
sien naukowych oraz samodzielnych obserwacji klinicznych pacjentow nazwat chorobg sclerose en plaqu-
es. Dzisiaj objawy SM znane sa jako triada Charcota: dyzartria, ataksja i drzenie. Stwardnienie rozsiane
(SM-sclerosis multiplex) jest powszechnie wystepujacg choroba demielinizacyjna, charakteryzujaca sig
obecnoscig ogniskowych objawow ubytkowych oraz przebiegiem z rzutami i okresami remisji [Kozubski,
2013]. Mielina otaczajgca widkno nerwowe ulega rozpadowi, a w jej miejsce powstaja blizny, czyli stward-
nienia — stad nazwa schorzenia. Choroba odznacza si¢ wieloogniskowoscia. Ogniska uszkodzenia moga
wystepowa¢ w roznych czgsciach uktadu nerwowego i dawac obraz objawow rozsianych, co wyjasnia
drugi czton tego terminu. Rokowanie dla pacjenta ze stwardnieniem rozsianym jest pomys$lne co do zycia,
ale niepomyslne, jesli chodzi o wyleczenie. Choroba ma charakter postepujacy i prowadzi do kalectwa.
Na obecnym poziomie wiedzy medycznej choroba jest nieuleczalna [Prusinski, 1998].

Stwardnienie rozsiane jest to przewlekta choroba osrodkowego uktadu nerwowego [Prusinski, 2005,
s. 309-314]. Dotyka zarowno mtodych, jak i dorostych migdzy 20., a 40. rokiem zycia [Kozubski, 20006,
s. 515-525; Mazur, 2005, s. 277-288], czgsciej kobiet niz me¢zezyzn (3:2) [Podemski, 2008, s. 299-321; Ja-
racz 1 Kozubski, 2005, s. 249-257; Kozubski i Liberski, 2006, s. 499-523]. Sredni czas przezycia od chwili
zachorowania wynosi 35-40 lat.

SM nie jest chorobg dziedziczng, jednakze wykazano, ze prawdopodobienstwo zachorowania na stward-
nienie rozsiane czlonka rodziny chorego jest wicksze (0,8-3%) niz u osoby niezwigzanej z choroba (0,001%)
i zalezy od charakteru pokrewienstwa z chorym (np.: 25% w przypadku bliznigt jednojajowych). SM jest
chorobg ludzi rasy biatej [Mazur, 2005, s. 277-288] mieszkajacych glownie w klimacie umiarkowanym
(Europa, Ameryka Polnocna, Australia). Polska populacja nalezy do strefy o wysokiej czestosci wystepo-
wania tej choroby. Natomiast widoczny jest spadek zachorowalnos$ci na potkuli pétnocnej (od pdinocy na
potudnie) oraz potkuli potudniowej (od potudnia ku pétnocy). Najmniejsza zapadalno$¢ na SM wystepuje
wsrdd ludnosci zamieszkujacej blisko rownika. Takie zmiany thumaczy si¢ mozliwym wptywem ekspozy-
cji na stonce, dieta, infekcjami czy poziomem witaminy D [Losy, 2013].

Stwardnienie rozsiane moze wystapi¢ u oséb w roznym wieku (ujawnia si¢ miedzy 10. a 60. rokiem
zycia), jednak najczesciej pierwsze objawy choroby pojawiaja si¢ u pacjentdéw w 3. i 4. dekadzie zycia
[Weinshenker i in., 1991, s.1045-1056].

Stwardnienie rozsiane, nie tylko w Polsce, ale i na catym $wiecie staje si¢ jedng z przyczyn niepelno-
sprawnosci. Pomimo innowacyjnos$ci w medycynie w ostatnich latach oraz poniesionych naktadow finan-
sowych na badania naukowe, majace na celu odkrycie przyczyny tej choroby, nadal nie udaje si¢ opraco-
wac w peni skutecznych metod leczenia [Rotstein i in., 2006, s. 511-516].

SM, ze wzgledu na fakt, iz najczgsciej rozpoznawane jest u 0oséb w wieku produkeyjnym, stanowi pro-
blem zar6wno medyczny, jak i ekonomiczny [Sutliff, 2010, s. 109-119]. Konsekwencje ekonomiczne wigza
si¢ z wczesng utratg zdolnosci do pracy z powodu niepetnosprawnosci fizycznej, czgstych hospitalizacji
zwigzanych z zaostrzeniem choroby, czy pozyskiwaniem pomocy od innych w wykonywaniu codziennych
czynnosci [Rotstein i in., 2006, s. 511-516].

Istotnym celem leczenia SM jest zmniejszenie negatywnego wplywu choroby na funkcjonowanie i jako$¢
zycia. Dlatego powinno si¢ uwzgledni¢ pomiar jakosci zycia oraz poznanie tych czynnikéw, ktére wply-
Wwaja na t¢ oceng.

Wspolczesnie ze stylem zycia bardzo czesto wigze sie okreslenie jakosci zycia. Czasami pojec tych uzy-
wa sie zamiennie, a niekiedy wrecz opozycyjnie wzgledem siebie. Wynika to z faktu, iz podobnie jak
styl zycia, takze i jako$¢ mozna kwalifikowac, jako okreslenie z pogranicza wielu dziedzin nauki: filozo-
fii, psychologii, ekonomii, socjologii i medycyny. Jednocze$nie sposrod wymienionych dyscyplin jedynie
w ujeciu medycznym jako$¢ zycia ma ostrzejszy definicyjnie wymiar, bowiem jest zwigzana $cisle z fizycz-
nymi, psychicznymi i spolecznymi dziedzinami zdrowia, na ktére wptywaja doswiadczenia, wierzenia,
oczekiwania i percepcja cztowieka [Trojanowska, 2011, s. 99-103].
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W psychologii jako$¢ zycia cztowieka uwaza si¢ za domeng klinicystow. Trzebinska i L.uszczynska zwra-
cajg uwagg, iz rowniez inne dziedziny psychologii, na przyktad psychologia rozwoju cztowieka, zajmuja
si¢ ta problematyka. Poniewaz jako$¢ zycia omawiana byta przez wielu teoretykow i badana przez wielu
badaczy, wyodrgbni¢ mozna rézne propozycje rozumienia tego pojecia [Trzebinska i Luszczynska (red.),
2002]. I tak Tomaszewski uwaza, ze jakos$¢ zycia ustali¢ mozna na podstawie zbioru pewnych, odgornie
przyjetych i jednakowych dla wszystkich kryteriow, do ktorych naleza: bogactwo przezy¢, poziom $swia-
domosci, poziom aktywnosci, twdrczos$¢, wspdhuczestnictwo w zyciu spotecznym. Im wyzszy jest stopien
ich spehienia, tym wyzsza jest jako$¢ zycia. Podobnego zdania jest Campbell [Trzebinska i Luszczynska
(red.), 2002]. Jego zdaniem, jakos¢ zycia zalezy od stopnia zaspokojenia w okreslonych dziedzinach zycia,
takich jak: matzenstwo, zycie rodzinne, zdrowie, relacje z sagsiadami i znajomymi, zajgcia domowe, praca
zawodowa, zycie w danym kraju, miejsce zamieszkania, czas wolny, warunki mieszkaniowe, posiadane
wyksztalcenie i standard zycia. Zblizone stanowisko reprezentuje Flanagan [Trzebinska i Luszczynska
(red.), 2002]. Zwraca jednak uwage, iz okreslone z gory sfery zycia mogg mie¢ rézne znaczenie dla ba-
danej osoby. Jesli ktoras z nich jest mato istotna, jej niska ocena nie bedzie mie¢ wplywu na jakos¢ zycia.
Do okreslenia poziomu zadowolenia z poszczegolnych dziedzin zycia proponuje uzycie wskaznika wagi.
W ten sposdb ocena jakosci staje si¢ subiektywna, pochodzi z wewnetrznych procesé6w warto$ciowania.
Ratajczak stwierdza, ze jakos¢ zycia jest efektem relacji miedzy realizacja i stopniem zaspokojenia wia-
snych potrzeb a wymaganiami i zasobami otoczenia. Moze ona przynies¢ zadowolenie i pozytywne emo-
cje, gdy nie narusza zasobow jednostki i umozliwia realizacje jej potrzeb. Niezadowolenie pojawia sig,
gdy istnieje nieadekwatnos¢ miedzy potrzebami i zasobami (pochodzacymi od wewnatrz — od jednostki,
jak i od zewnatrz — od otoczenia). Poczucie niezadowolenia wynika z ponoszonych przez osobe kosztow
psychologicznych. Jednym z nich jest poczucie pokrzywdzenia. Pojawia si¢ w przypadku rozbieznos$ci
migdzy tym, do czego cztowiek dazy, pragnie, potrzebuje, a tym, co posiada. Poczucie winy dotyczy sytu-
acji, w ktdrej osoba lubi i potrafi robi¢ pewne rzeczy, a musi robi¢ inne. Natomiast upokorzenie wystepuje
W sytuacji rozbiezno$ci miedzy tym, co czlowiek moze robi¢ i uwaza za swoja powinnos$¢, a tym, co musi,
poniewaz wymaga tego otoczenie. Michalos ttumaczy, iz o jakosci zycia decyduje stopien zadowolenia
z niego [Trzebinska i Luszczynska (red.), 2002].

W przedstawionych koncepcjach wskazuje sie, iz jako$¢ zycia to zagadnienie wieloznaczne, a jego de-
finicja uzalezniona jest od perspektywy podmiotu podejmujacego problem. Niektore z definicji okreslaja
jakos$¢ zycia w sposob obiektywny. Poshuguja sie z gory zalozonymi i jednakowymi dla wszystkich kryte-
riami. Traktujg jakos¢ zycia jako zespot warunkdéw zycia czlowieka, obiektywne atrybuty swiata przyrody,
przedmiotow i kultury, obiektywnie oceniane atrybuty cztowieka zwigzane z poziomem zycia i pozycja
spoteczng, a takze wlasciwe funkcjonowanie jego organizmu. W innych koncepcjach zwraca si¢ uwagg,
iz obiektywne kryteria nie dajg pelnego obrazu jakos$ci zycia. Ten sam poziom konsumpcji, ilo§¢ posiada-
nych dobr moze dla jednej osoby by¢ zrodlem satysfakcji, dla drugiej jednak juz nie. Niektorzy badacze
stwierdzaja, iz dla okreslenia jakosci zycia istotne jest poznanie stosunku badanej osoby do wlasnej sytu-
acji. Na rzeczywisto$¢ cztowieka nalezy spojrze¢ z jego wiasnej perspektywy. Zapoznac si¢ z jego subiek-
tywnym odbiorem sytuacji, subiektywnym poczuciem harmonii bagdz dysharmonii pomigdzy wiasnymi
potrzebami a zasobami tkwigcymi w otoczeniu [Chudzicka, 1999].

Jako$¢ zycia rozpatrywana w wymiarze subiektywnym pochodzi od wewngtrznych proceséw warto-
$ciowania roznych sfer zycia i zycia jako calo$ci. Zalezy od struktury potrzeb, indywidualnego systemu
warto$ci oraz indywidualnego pojecia sensu zycia. Dla jakosci zycia istotny jest sposob, w jaki jednostka
interpretuje zdarzenie. Postrzeganie sytuacji uzaleznione zostaje od jej oceny poznawczej. Z jednej strony
jednostka ma okreslone zasoby, przekonania i hierarchi¢ celow, z drugiej srodowisko stawia jej okreslone
wyzwania. W wyniku subiektywnie wykreowanego obrazu zjawiska lub zdarzenia powstaja emocje. Swia-
domos¢ samego siebie moze by¢ adekwatna badz nie. Gdy jest niestabilna, zanizona lub zawyzona, wow-
czas istnieje prawdopodobienstwo, ze udzielane odpowiedzi beda nieprawdziwe [Kalfos i Jaracz, 2001].

Zatem nalezy przyjaé, ze jako$¢ zycia jest pojeciem o wielu znaczeniach. Mozna traktowac jg w sposob
obiektywny badz subiektywny. W pierwszym przypadku do czynienia mamy z jakoscig zycia, w drugim
- z poczuciem jakosci zycia. Rozwazajac problem, mozna opiera¢ si¢ na poziomie spetnienia normy badz

6



Ocena jakosci zycia pacjentow przed i po zachorowaniu na stwardnienie rozsiane

na bogactwie zdobytych dos§wiadczen i przezy¢. Chorym czesto kojarzy sie z jakoscig otrzymywanych
ustug, pomaganiem i towarzyszeniem cztowiekowi nie tylko w chorobie, ale i w zdrowiu, niepetnospraw-
nosci, w ksztaltowaniu umiejetnosci samoopieki w celu utrzymania komfortu zycia codziennego, w cier-
pieniu lub zyciu z choroba. Dlatego czeste pomaganie, wspieranie i towarzyszenie czlowiekowi, nauczenie
go samoopieki w celu osiggnigcia przez niego maksymalnego oczekiwanego poziomu zdrowia prowadzi
do lepszej jakosci zycia [Serzysko i in., 2014, s. 217-231].

Celem przeprowadzonych badan byta proba oceny jakosci zycia pacjentdéw chorych na stwardnienie roz-
siane, biorgcych udziat w programie terapeutycznym, leczonych Interferonem i poréwnywanie z ocena-
mi pacjentéw nieobjetych tym programem. Probowano oceni¢, czy w ich odczuciu subiektywnym zaszta
zmiana w jakosci ich zycia.

Material i metody

Badania przeprowadzono w okresie od lutego do maja 2015 roku, na terenie szpitala wojewodzkiego
w wojewodztwie $laskim, wérdd osob chorych na stwardnienie rozsiane. W badaniach wzi¢to udziat facznie
102 respondentow (57,35% kobiet oraz 64,71% mezczyzn). W badaniu postuzono si¢ kwestionariuszem
MSQOL - 54 autorstwa Vickrey, na ktoérego zastosowanie uzyskano zgode. Istotno$¢ wynikow badano
za pomocg testu nieparametrycznego chi kwadrat.

W badaniach wtasnych podzielono pacjentdow na dwie grupy po 51 osob. W jednej z nich znalezli si¢ pa-
cjenci, ktorzy uczestniczyli w programie terapeutycznym SM, w drugiej za$ ci, ktorzy w takim programie
nie uczestniczyli. Osoby te beda w dalszej czesci opracowania oznaczane: ,,udziat w programie SM” oraz
,brak udzialu w programie SM”, co odzwierciedla tab.1.

Tabelal. Charakterystyka badanej grupy ze wzgledu na ple¢ - Characteristics of the study group on grounds of sex

Category Participation in the program SM Lack of participation in the program SM Together
Women 39 29 68
Men 12 22 34
Together 51 51 102

Percentage of row
Women 57,35% 42,65% 100,00%
Men 35,29% 64,71% 100,00%
Together 50,00% 50,00% 100,00%
Chi-square calculated 4,41176
Chi-square critical 3,84146 p<0,05

Source: Own

Rozpatrujac badang grupe ze wzgledu na pleé, stwierdzono w niej 2/3 kobiet oraz 1/3 mezczyzn. Wérod
badanych odnotowano znacznie wigcej kobiet bioracych udziat w programie terapeutycznym SM (ponad
57% badanych kobiet), niz kobiet niebioracych w takim programie udziatu (prawie 43%). Z kolei wérod
mezczyzn stwierdzono istotnie mniej osob biorgcych udziat w programie terapeutycznym (nieco ponad
35% ogodtu badanych mezczyzn), niz niebiorgcych w nim udzialu (prawie 65%). Udziat w programie te-
rapeutycznym SM wykazat znamienno$¢ statystyczna (p<0,05) w ujeciu ptci badanych oséb, co przedsta-
wiono w tab. 1. Na wykresie 1 (a takze na ponizszych wykresach) przedstawiono takze przyblizenie wielo-
mianowe poszczeg6lnych udziatdéw, tutaj: kobiet i me¢zczyzn ze wzgledu na udzial w programie SM (oraz
na brak takiego udzialu). Im wigksze zrdznicowanie funkcji wielomianowej, tym wieksze zrdznicowanie
badanej zbiorowosci. W przypadku granicznym, gdyby obie grupy osob (kobiety i mg¢zczyzni) mieli rowne
udzialy w grupach osob biorgcych udziat w programie terapeutycznym SM (udziaty oséb niebiorgcych
w takim programie réwniez bytyby wowczas rowne), obie funkcje wielomianowe natozytyby sie na siebie.
Z analizy badan wlasnych wynika, ze najwigkszy udziat miaty osoby w wieku 36-45 lat (49% ogotu bada-
nych osob), najmniejszy natomiast osoby w wieku 18-25 lat (tylko 3%).
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Udziat w programie terapeutycznym wykazat znamienno$¢ statystyczng (p<0,05), na wystapienie ktorej
najwickszy wptyw mialy osoby w wieku 18-25 lat (wszystkie osoby z tej grupy braty udziat w programie),
a nastepnie osoby w wieku 46-55 lat (udziat w programie terapeutycznym SM wzieto prawie 30,5% oséb
z tej grupy, nie wzicto zas - ponad 69,5%), a takze osoby w wieku 36-45 lat (58% brato udzial, a 53% nie
brato udziatu w programie terapeutycznym SM). Jak wida¢, che¢ uczestnictwa w programie terapeutycz-
nym w zasadzie maleje wraz z wiekiem, (chociaz moze to wynika¢ z mniejszej liczby skierowan do udzialu
w takim programie, wystawianych przez lekarza, problem ten — kto skierowat na leczenie SM w ramach
programu terapeutycznego — nie byl jednak w niniejszej pracy badany).

Figure 2. Age and participation in the therapeutic program
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Source: Own

Wsréd badanych odnotowano prawie 63% 0sob znajdujacych si¢ w oficjalnych zwigzkach malzenskich,
mniej wigcej co pigta osoba takiego zwigzku jeszcze nie zawierata; pozostale kategorie (stan wolny lub
rozwodnik badz rozwodka) mialy znacznie mniejszy udzial. Udziat poszczegdlnych kategorii os6b wy-
réznionych ze wzgledu na stan cywilny wykazal silng znamiennos¢ statystyczng (p<0,05). W programie
terapeutycznym wzigly udziat wszystkie osoby rozwiedzione, potowa 0sob zonatych/zame¢znych, prawie
42% osob, ktore dotychczas nie wstapity w zwiazki matzenskie i tylko co 6sma osoba stanu wolnego.

2/3 badanych osob zamieszkuje w miastach, a 1/3 — na wsi. Udziat w programie terapeutycznym SM
wykazal znamienno$¢ statystyczng wedtug miejsca zamieszkania (p<0.05). Wsrod oséb mieszkajacych
w mie$cie udziat w takim programie wzigto ponad 57% o0s6b, wérodd osob mieszkajacych na wsi tylko nieco
ponad 35%. Wydaje sig, ze przyczyng takiego stanu rzeczy moze byt latwiejszy dostep do takich progra-
mow terapeutycznych dla mieszkancow miast niz mieszkancow wsi (konieczno$¢ odbycia dos¢ diugiej
drogi, aby wzig¢ udzial w programie, takze problemy ze $rodkiem transportu).

Osoby z wyksztatceniem $rednim stanowity ponad 34% ogdtu badanych, osoby z wyksztatceniem wyz-
szym magisterskim (28,5%), osoby z wyksztalceniem zawodowym (21,5%), z wyksztatceniem licencjac-
kim (15,5%). Udziat w programie terapeutycznym SM wykazat silng znamienno$¢ statystyczna od poziomu
wyksztatcenia (p<0,05). W programie tym najwigkszy udzial odnotowano w grupie 0sob z wyksztatceniem
zawodowym (prawie 73% ogotu osob z tej grupy), nastgpnie w grupie oséb z wyksztalceniem licencjackim
(63,5%), w grupie osob z wyksztatceniem magisterskim (ponad 58,5%), najmniejszy natomiast w grupie
0s0b z wyksztalceniem $srednim (niecate 23%).

Os6b pracujacych byto 62%, 0soéb niepracujacych 22,5%, osdb przebywajacych na rencie 14%, a osob ucza-
cych si¢ 2%. Udzial w programie terapeutycznym SM wykazat silng znamienno$¢ statystyczng od aktywnosci
zawodowej (p<0,05). W programie tym udziat wziely wszystkie osoby uczace sig, prawie 54% osob z grupy
pracujacych, prawie 43% 0sob z grupy rencistow i tylko nieco ponad 39% z grupy osob niepracujacych.

W przewlektej chorobie bardzo wazne jest wsparcie ze strony innych osob. Ponad 89% ankietowanych
otrzymywato wsparcie w chorobie, nieco mniej niz 11% badanych takiego wsparcia nie otrzymywato. Brak
wsparcia w chorobie miatl pewien wptyw na udziat ankietowanych w programie terapeutycznym SM. Jak
wynika z badan wlasnych, w programie terapeutycznym wzigto udziat prawie 53% osob, ktore otrzymywa-
ty wsparcie w chorobie i tylko nieco ponad 27% o0s6b sposrdd tych, ktore takiego wsparcia nie otrzymywa-
ty. Wynik ten jednak nie jest znamienny statystycznie.
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Dalsza analiza otrzymanych wynikow zostala przeprowadzona zgodnie z aktualnym ksztattem kwestio-
nariusza MSQOL-54 [Vickrey, 2015]. Autorka kwestionariusza B. Vickrey z Wydzialu Neurologii Uniwer-
sytetu Kalifornijskiego w Los Angeles (UCLA) nie opublikowata metodologii stosowania tego kwestio-
nariusza, dlatego tez w literaturze przedmiotu mozna spotka¢ si¢ z r6znymi metodami jego interpretacji;
metody te jednak, jak si¢ wydaje, nie stanowig propozycji metodologii sensu stricte, a jedynie sg proba
opisu zawarto$ci samego kwestionariusza. Na przyktad Opara wskazuje, ze kwestionariusz ten zawiera
12 podskal oraz 2 pytania odrebne, jednak wyroznia tylko osiem gldwnych obszaréw tematycznych arku-
sza (wptyw choroby, funkcje seksualne, satysfakcja z zycia seksualnego, ogdlna satysfakcja z jakosci zycia,
funkcje poznawcze, energia, bol, sytuacja socjalna) [Opara, 2005, s. 219-226].

Z kolei Druzbicki i wsp. wymieniajg siedem glownych obszaréw tematycznych kwestionariusza
MSQOL-54 (wplyw choroby, ogodlna satysfakcja z jako$ci zycia, funkcje poznawcze, energia, bol, funkcje
seksualne, sytuacja socjalna) [Druzbicki, Pacze$niak-Jost i Kwolek, 2007, s. 268-274].

Z powodu braku dostegpnej oficjalnej metodologii interpretacji kwestionariusza MSQOL-54, w badaniach
wlasnych, opierajac si¢ na finatlowym ksztalcie tego kwestionariusza [Vickrey, 2015], wykorzystano meto-
dologie do jego analizy zaproponowana przez dr Serzysko i Klara. Metodologia ta zostata przedstawiona
w dalszej czesci niniejszej pracy. Warto zaznaczy¢, ze Autorka kwestionariusza MSQOL-54, Vickrey, wy-
razila zgod¢ na wykorzystanie go w niniejszej pracy, za co w tym miejscu sktada si¢ Jej serdeczne wyrazy
wdzigcznosci.

Wyniki

W odpowiedzi na pytanie 1 dotyczace ogolnej oceny wiasnego zdrowia mozna byto wybra¢ jeden z na-

stepujacych wariantow:
- doskonate — 1,
- bardzo dobre — 2,
- dobre — 3,
- niezbyt dobre — 4,
- zte - 5.

Obliczajac $rednig wazong otrzymanych odpowiedzi, mozna uzyska¢ syntetyczng miare ogdlnej oceny
zdrowia, tak dla kazdej badanej osoby, jak i dla calej badanej zbiorowosci. Srednia wazona miesci sig
w przedziale od 1,0 (warto$¢ 1,0 wystapitaby wowczas, gdyby wszystkie badane osoby zaznaczyly cyfre
1 - stan zdrowia doskonaty) do 5,0 (wartos¢ 5,0 wystapitaby wowczas, gdyby wszystkie badane osoby
zaznaczyly cyfre 5 - stan zdrowia zly). Im blizej obliczona $rednia zbliza si¢ do wartosci 5,0, tym gor-
sza ocena zdrowia w badanej grupie. Nalezy zauwazy¢, ze chociaz w kazdym indywidualnym przypadku
(dla kazdej badanej osoby) jest to ocena subiektywna, tym niemniej obliczona dla catej badanej zbiorowo-
$ci moze by¢ juz traktowana, jako ocena obiektywna.

Figure 3.
Overall assessment of health in the study group,
depending on the participation in the therapeutic program SM
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Prawie 54% respondentow uznalo, ze ich zdrowie jest dobre, okoto 15,5% bylo zdania, ze jest bardzo
dobre, okoto 25,5% - ze niezbyt dobre. Udzial ocen skrajnych byt niewielki: na doskonaty stan swojego
zdrowia wskazato okoto 2% badanych, na zty stan — okoto 3% respondentow. Udziat ocen pozytywnych
byt nieznacznie wyzszy w grupie osob, ktore uczestniczyty w programie terapeutycznym SM, o czym
swiadczg takze wartosci $redniej wazonej odpowiedzi: w grupie osob biorgcych udziat w programie tera-
peutycznym SM byta ona nieco nizsza (3,0392), niz w grupie 0sob niebiorgcych udziatu w takim programie
(3,1961). Ilustracje graficzng tego stanu rzeczy przedstawiono na wykresie 3, na ktérym wyraznie widac,
ze maksimum funkcji wielomianowej dla 0osob bioracych udzial w programie terapeutycznym jest przesu-
nigte bardziej w lewo od maksimum funkcji wielomianowej dla 0soéb niebioracych udziatu w takim progra-
mie. Przedstawione zr6znicowanie odpowiedzi nie byto jednak na tyle duze, aby pojawila si¢ znamienno$¢
statystyczna chi kwadrat obliczone (3,60839) jest znacznie nizsze od chi kwadrat krytycznego (9,48773).

Pytanie 2 dotyczylo oceny aktualnego stanu wlasnego zdrowia w poréwnaniu z okresem sprzed roku.
Mozliwe byty nastepujace warianty odpowiedzi:

- obecnie duzo lepsze niz przed rokiem — 1,

- obecnie nieco lepsze niz przed rokiem — 2,

- prawie takie samo jak przed rokiem — 3,

- obecnie nieco gorsze niz przed rokiem — 4,

- obecnie znacznie gorsze niz przed rokiem — 5.

Figure 4. Current rating their own health compared to the period
before the year depending on the share in the therapeutic SM
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Jak wynika z wykresu 4, 48% badanych osob wskazato na brak zmian w obecnym stanie swojego zdro-
wia w porownaniu z okresem sprzed roku, prawie 10% uznato, ze ich stan zdrowia jest obecnie nieco
lepszy niz przed rokiem, a prawie 3% - Ze jest obecnie duzo lepszy niz przed rokiem. Oceny pozytywne
w istotnym stopniu przewazaly w grupie osob, ktore braty udzial w programie terapeutycznym SM; spo-
$rod osob niebioragcych udzialu w takim programie ani jedna nie wybrata oceny ,,obecnie duzo lepsze
niz przed rokiem”. Ponad 38% respondentéw uznato, ze ich aktualny stan zdrowia jest nieco gorszy niz
przed rokiem, przy czym w grupie osob bioracych udzial w programie terapeutycznym byto to tylko okoto
21,5%, podczas gdy w grupie osob niebiorgcych udziatu w takim programie - prawie 55%. Na znaczne
pogorszenie aktualnego stanu zdrowia wskazato prawie 2% osob bioracych udziat w programie (moze to
wynika¢ z niedopasowania terapii do indywidualnego stanu zdrowia danego chorego) i ani jedna osoba
sposréd niebiorgcych udzialu w takim programie. Uzyskany wynik okazat si¢ znamienny statystycznie,
o czym $wiadczy istotnie wyzsza warto$¢ chi kwadrat obliczonego dla danych empirycznych (chi kwadrat
obliczane 16,01026) w poréwnaniu z warto$cia chi kwadrat krytycznego (9,48773) (p<0,05).

Jak wynika z analizy, $rednia wazona odpowiedzi jest znaczaco nizsza w grupie osob bioracych udziat
W programie terapeutycznym SM (2,9804) w poréwnaniu z wartoscig sredniej wazonej dla grupy osob
niebioracych udziatu w takim programie (3,5098). Na wykresie 4 wyraznie wida¢ przesuniecie w lewo
(t). w strong wartosci pozytywnych) punktu maksymalnego krzywej wielomianowej dla 0s6b bioracych
udzial w programie w poréwnaniu z punktem maksymalnym funkcji wielomianowej dla oséb niebiorgcych
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udziatu w programie terapeutycznym SM (punkt ten jest przesunigty w prawo, tj. w strong¢ wartosci negatyw-
nych). Kolejne aspekty pola badawczego dotycza ograniczenia w wykonywaniu czynno$ci dnia codziennego
spowodowane obecnym stanem zdrowia, jednak ze wzgledu na charakter tej pracy wybrano kilka ujec.

Kolejnych 10 pytan kwestionariusza MSQOL-54 (pytania 3-12) dotyczy czynnosci, ktore badane osoby
mogly wykona¢ w ciggu zwyktego dnia (w okresie przed wystapieniem choroby). Celem pytan jest wska-
zanie, ktore z tych czynnosci obecnie — w warunkach choroby — sprawiaja trudnosci, a ktore nie. Ponad
31% respondentow przyznato, ze w zwigzku z aktualnym stanem zdrowia ma duze problemy z wchodzeniem
na wysoko$¢ kilku pieter, ponad 35% badanych stwierdzito, ze ma z tym pewne niewielkie problemy, nato-
miast jedna trzecia ankietowanych nie ma z tym zadnego problemu. O ile duze problemy z wchodzeniem na
wysokos$¢ kilku pigter w takim samym stopniu dotycza 0sob uczestniczacych w programie terapeutycznym
SM jak i nieuczestniczacych w takim programie, to juz kolejne dwa warianty wypadaja zdecydowanie na ko-
1zy$¢ 0s0b uczestniczacych w terapii. Udziat 0sob uczestniczacych w terapii, ktére maja niewielkie problemy
z wchodzeniem na wysoko$¢ kilku pigter, wynosi okoto 27,5%, natomiast wsrod osob, ktore nie uczestnicza
w terapii - ponad 43%. Analogicznie, brak probleméw z wchodzeniem na wysokos¢ kilku pigter zasygnali-
zowato ponad 41% o0s6b uczestniczacych w programie i tylko okoto 25,5% 0s6b nieuczestniczacych w pro-
gramie. Zroznicowanie udziatow nie okazalo si¢ jednak na tyle duze, by wystapita znamienno$¢ statystyczna.
Tym niemniej $rednia wazona obliczona dla 0sob uczestniczacych w programie jest przesunigta w kierunku
wartosci pozytywnych (2,0980) w porownaniu ze $rednig wazong dla osob niebioracych udziatu w terapii
(1,9412). Ponownie potwierdza to skuteczno$¢ programow terapeutycznych SM.

Jak wynika z otrzymanych danych, w calej badanej zbiorowosci ponad 15,5% o0s6b skarzy si¢ na duze
trudnos$ci z wchodzeniem po schodach na wysoko$¢ jednego pigtra, na niewielkie problemy w tej kwestii
wskazuje nieco ponad 20,5% ankietowanych, natomiast brak problemow stwierdza prawie 64% badanych.
Uzyskany wynik okazat si¢ znamienny statystycznie, glownie za sprawg istotnych ro6znic udziatlow pierw-
szych dwoch wariantow odpowiedzi w poszczegolnych kategoriach respondentow (p<0,05). I tak, na istot-
ne trudnosci z wchodzeniem po schodach na wysoko$¢ jednego pietra wskazato tylko 2% osob, ktore braly
udzial w programie, i prawie 29,5% o0sob, ktore w takim programie nie uczestniczyty. Z kolei niewielkie
problemy z wchodzeniem po schodach na wysoko$¢ jednego pigtra ma prawie 31,5% badanych, ktorzy bra-
li udziat w programie terapeutycznym SM, i tylko niecate 10% osob, ktore takiego udziatu nie braty. Trzeci
wariant odpowiedzi miat zblizone udziaty w obu badanych grupach, przy czym korzystniej zaprezentowaly
si¢ osoby, ktore uczestniczyly w programie terapeutycznym SM.

Poddano analizie czynnos$ci wymagajace intensywnego wysitku, takie jak: bieganie, podnoszenie cigz-
kich przedmiotdéw, meczace zajecia sportowe. W okresie przed wystgpieniem choroby czynnosci te mogly
by¢ bez problemow wykonywane w ciagu zwyktego dnia. Obecnie ponad 41% badanych wskazalo, ze stan
zdrowia bardzo ogranicza wykonywanie takich czynno$ci, ponad 38% wskazalo, Zze stan zdrowia nieco
ogranicza ich wykonywanie, a okoto 20,5% ogotu respondentéw byto zdania, ze stan zdrowia nie ogranicza
wykonywania takich czynnosci. Uzyskane wyniki nie wykazaly znamiennosci statystycznej: udzial osob,
ktore wskazaly na wysoki stopien ograniczen w wykonywaniu czynnosci wymagajacych intensywnego
wysitku byt w obu grupach oséb taki sam (ponad 41%); w grupie 0sob bioracych udziat w programie
terapeutycznym udzial osob wskazujacych, ze stan zdrowia ,,nieco ogranicza” wykonywanie takich czyn-
nosci, byt nieco nizszy od udzialu oséb majacych takie samo zdanie w grupie 0so6b nieuczestniczacych
w programie terapeutycznym (ponad 35% i ponad 41%, odpowiednio). Na brak ograniczen wskazata pra-
wie co czwarta osoba sposrod bioracych udziat w terapii i prawie co szdsta osoba niebiorgca w niej udziatu.
O skutecznosci programu terapeutycznego SM $§wiadczy tutaj wyzsza srednia wazona obliczona dla odpo-
wiedzi 0s6b bioracych udziat w takim programie (1,8235) w poréwnaniu ze $rednig wazong obliczong dla
odpowiedzi 0s6b niebioragcych udziatu w programie (1,7647).

Dyskusja
Problematyka jakosci zycia jest przedmiotem zainteresowan wielu badaczy, nie tylko w Polsce, ale i na
swiecie. Nieuleczalno$¢, nieprzewidywalnos¢ oraz szeroki zakres objawow dotyczacych wszystkich wy-
miarow zycia zdecydowanie przyczynia si¢ do obnizenia jako$ci funkcjonowania chorych.
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Jako$¢ zycia jest pojeciem opisywanym bardzo roznie, dlatego w medycynie wprowadzono pojecie ja-
kosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia. Jest to wazna dla personelu medycznego subiektywna ocena
chorego, uwzgledniajgca szczegdlnie wptyw choroby i leczenia.

Jakos$¢ zycia u chorych z dysfunkcja uktadu nerwowego wzbudza duze zainteresowanie, bowiem potwier-
dza zaburzenia funkcjonowania psychofizycznego. Waznym celem leczenia chorych na SM jest zmniejsze-
nie negatywnego wptywu choroby na ich funkcjonowanie w zyciu i spoleczenstwie. Z przeprowadzonych
badan w literaturze przedmiotu wynika takze, ze wszystkie analizowane sfery zycia badanych wptywaja
istotnie na ogo6lng jakos¢ zycia.

Hemmett i wsp. w swoich badaniach przeprowadzonych na grupie 3400 chorych wskazali, Ze objawem
najbardziej obnizajacym jako$¢ ich zycia jest przede wszystkim problem z aktywnoscig i mobilno$ciag
(90%), zmgczeniem (88%) czy bolem (80%) [Hemmett i in., 2004, s. 671-676], co potwierdzaja badania
wlasne. Osoby, ktore nie braty udziatu w programie terapeutycznym gorzej ocenialy swoja jako$¢ zycia.
Miatly trudnosci z aktywnos$cig 1 wysitkiem, takim jak bieganie, podnoszenie cigzkich przedmiotéw czy
udzial w meczacych zajgciach sportowych.

Natomiast Czernicki i wsp. wykazali, ze na 100 przebadanych o0s6b ponad potowa chorujacych
na stwardnienie rozsiane cierpi z powodu depresji [Losy, 2013]. W badaniach przeprowadzanych przez
Jabtonska i wsp. najwyzszy wspotczynnik korelacji uzyskano w pytaniach dotyczacych ,,innych dolegliwo-
$ci” (1=0,9006), ktore dotyczyly ubocznych skutkéw leczenia, zycia seksualnego czy innych objawow fizjo-
logicznych. Z badan ponadto wynika, ze jest bardzo wysoki stopien zadowolenia z zycia (r=0,891), stanu
emocjonalnego (r = 0,888) oraz myslenia i zmgczenia (1=0,835). Rowniez 1 w tej materii badania wtasne
potwierdzaja, ze osoby z programu lepiej oceniaja swoje zadowolenie z zycia oraz swoj stan zdrowia niz
osoby spoza programu. Otrzymane wyniki wskazuja, Ze ocena jest silnie zwigzana z aktualnym nastrojem
i poczuciem koherencji badanych. I tak w badaniach wlasnych i Jabtonskiej wynika, iz wyzej oceniajg ja-
ko$¢ swojego zycia chorzy, ktorzy odczuwaja pozytywny nastrdj. [Jabtonska i in., 2012, s. 442-453].

Analizujac zaleznos$¢ miejsca zamieszkania 1 wyksztalcenia badanych, Kossakowska wykazala, ze czyn-
niki te nie majg wplywu na ogélng jakos¢ zycia. [Kossakowska, 2004, s. 61-80]. Odmiennego zdania jest
Jamroz-Wisniewska i wsp., ktorzy stwierdzili, ze osoby mieszkajace na wsi majg gorsza jakos¢ zycia niz
osoby z miasta, co potwierdzaja badania wlasne. Moze to wynika¢ z gorszego dostepu do opieki specjali-
stycznej i nowoczesnych metod leczenia [Jamroz-Wisniewska i in., 2007, s. 215-222]. Z badan Jamroz-Wi-
$niewskiej wynika rowniez, iz wiek badanych nie koreluje z 0go6lng jakoscig zycia chorych i nie ma na nig
wplywu. Innego zdania jest natomiast Kossakowska, ktora stwierdzita, ze wiek jest istotnym predykatorem
jakosci zycia. Potwierdzajg to badania wlasne. Wynika z nich, ze jako$¢ zycia pogarsza si¢ wraz z wiekiem.
Poszczegolne sfery zycia istotnie z nim korelujg [Kossakowska, 2004, s. 61-80].

Stopien nasilenia deficytow neurologicznych i funkcjonalnych u chorego na stwardnienie rozsiane jest
podstawa do wiaczenia odpowiedniej formy terapii niefarmakologicznej (fizykoterapia, kinezyterapia) oraz
farmakologicznej majacej na celu zminimalizowanie objawdéw podczas trwania rzutu SM, spowolnienie
przebiegu, a takze zmniejszenie nasilenia objawow choroby. Analizujac wyniki wtasne i licznych autoréw
publikacji, mozna doj$¢ do wniosku, ze duzo jest czynnikow, ktore wceale badz bardziej lub mniej wpty-
wajg na jakosc¢ zycia chorych na SM. Niemniej jednak powinno dazy¢ si¢ do uzyskania jednolitego obrazu
uwarunkowan jako$ci zycia w tej chorobie, cho¢ wydaje si¢, ze obecnie jest to bardzo trudne, gdyz wymaga
badan na duzych grupach badawczych. Nie zmienia to jednak faktu, Ze badania nad jakoscig zycia w tej
jednostce chorobowej sg nadal ubogie i istnieje potrzeba ich ciggtego poszerzania.

Pielegniarka, jako cztonek zespotu terapeutycznego, uczestniczy w procesie leczenia chorego z rozpo-
znanym stwardnieniem rozsianym. Rozwdj wiedzy na temat SM oraz nowe terapie farmakologiczne przy-
czyniajg si¢ do zwickszenia znaczenia roli pielggniarki uczestniczacej w procesie leczenia stwardnienia
rozsianego. Interwencje pielggniarskie w leczeniu chorych na SM obejmujg cztery aspekty opieki: moni-
torowanie stanu zdrowia chorego zwlaszcza podczas hospitalizacji, edukowanie bedace przygotowaniem
do samodzielnego stosowania zaleconej terapii, udzielanie wsparcia choremu i jego rodzinie zwlaszcza
w poczatkowym okresie SM oraz prowadzenie chorego przez caly okres terapii. Zadania pielegniarki
w procesie leczenia chorego na stwardnienie rozsiane sg uwarunkowane gtdwnie nasileniem objawow neu-
rologicznych oraz zaproponowanym modelem leczenia chorego.
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Whioski

1. Udzial w programie terapeutycznym SM znacznie podnosi jako$¢ zycia 0sob chorych na stwardnie-
nie rozsiane, tak w sferze fizycznej, jak i psychicznej, a takze pozwala na podtrzymywanie dotych-
czasowych relacji spotecznych.

2. Najwigkszy udzial os6b zadowolonych z jakos$ci z zycia i pelnionych rél spotecznych uwidacznia si¢
w grupie poddanej terapii.

3. Prawie potowa badanych (ok. 42%) ocenita wysoko swoja ogdlng jako$¢ zycia. Najwyzsze oceny
uzyskano w wymiarze zycia rodzinnego i towarzyskiego oraz w stanie emocjonalnym.

4. Istnieje istotny zwiazek pomiedzy ogoélng oceng jakosci zycia badanych w obu grupach w kazdym
wymiarze wykorzystanej skali.

5. Ple¢, wiek, wyksztalcenie, miejsce zamieszkania nalezg do tych czynnikow socjodemograficznych
(sposrod analizowanych), ktore wplywaja istotnie na ocene jako$ci zycia badanych.

Zalecenia dla praktyki pielegniarskiej

Rola pielggniarki w leczeniu chorego na stwardnienie rozsiane zwigzana jest z czynnym udziatem w pro-
cesie: monitorowania stanu zdrowia chorego w kierunku objawow skutkow ubocznych stosowanych pre-
paratow oraz ich skutecznosci (poprawa stanu neurologicznego i funkcjonalnego chorego), edukacji oraz
udzielania wsparcia choremu i jego rodzinie, a takze prowadzenia chorego przez proces terapii stosowanej
w stwardnieniu rozsianym podczas hospitalizacji i po jej zakonczeniu. Edukacja chorego i jego rodzi-
ny obejmuje przede wszystkim zalecenia dotyczace postgpowania w czasie farmakoterapii modyfikujace;j
przebieg choroby, stosowanej podczas rzutu choroby oraz eliminujgcej objawy choroby. Aby wiasciwie
sprawowa¢ opieke pielegniarskg nad chorym na stwardnienie rozsiane w powyzej opisanych obszarach,
pielegniarka powinna aktualizowa¢ swoja wiedz¢ zgodnie z najnowszymi doniesieniami na temat farma-
koterapii stosowanej w SM.
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