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I Streszczenie

Wprowadzenie i cel pracy. Stwardnienie rozsiane (SM) jest jedng z najczestszych przewlektych i nieuleczalnych choréb
neurologicznych rozpoznawanych miedzy 20. a 40. rokiem zycia. Etiologia schorzenia nie zostata do tej pory catkowicie
poznana. SM jest choroba o licznych objawach klinicznych, ktére negatywnie wptywaja na jakos¢ zycia chorych. Celem
pracy jest ocena zaleznosci pomiedzy jakoscia zycia pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym a stopniem niesprawnosci
ruchowej.

Materiati metoda. Badania zostaty przeprowadzone podczas spotkania Oddziatu Rzeszowskiego Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego. Grupe badang stanowito 40 oséb, z czego 32 to kobiety (80%), a 8 to mezczyZzni (20%). Jakos¢
Zycia oceniono za pomoca kwestionariusza SF-36, a niesprawnos¢ ruchowga za pomoca rozszerzonej skali Kurtzkego — EDSS.
Wyniki. Wsrod wszystkich 8 kategorii kwestionariusza SF-36 ankietowani najstabsze wyniki uzyskali w zakresie ogdlnego
stanu zdrowia, ograniczen w petnieniu rél z powodu zdrowia fizycznego oraz w zakresie witalnosci. W dziedzinie funkcjo-
nowania fizycznego odnotowano réznice istotng statystycznie pomiedzy grupa oséb z nieznaczna niesprawnoscia ruchowa
(=37,1%) a grupg z duzg niesprawnoscia (=77,2%) (p=0,0204).

Whioski. Jakos¢ zycia chorych na stwardnienie rozsiane jest gorsza w wymiarze fizycznym niz w wymiarze mentalnym.
Jednoczesnie, wraz z obnizaniem sie sprawnosci ruchowej do poziomu 6,5 pkt wg EDSS (duza niesprawnos¢ ruchowa),

jakos¢ zycia pogarsza sie w obszarze funkcjonowania fizycznego.

I Stowa kluczowe
stwardnienie rozsiane, jakos¢ zycia, niesprawnos¢ ruchowa

WPROWADZENIE

Szczyt zachorowan na stwardnienie rozsiane (tac. Sclerosis
Multiplex, SM) wystepuje u ludzi mtodych, ksztalcacych
sie, aktywnych zawodowo, ktdrzy najmniej spodziewaja sie
wystapienia choroby. Zdiagnozowanie jej wiele 0séb traktuje
jak wyrok. Choroba ta zmienia zycie chorych i ich rodzin,
a takze zmusza do trudnych wyboréw. Réznorodnos¢ obja-
wow 1 stopien zaawansowania SM wplywa na jakos¢ zycia
w poszczegolnych jego dziedzinach [1, 2, 3, 4].

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) jakos¢
zycia to ,spostrzeganie przez jednostke jej pozycji w Zyciu
w kontekscie kultury i systeméw wartosci, w jakich zyje, oraz
w relacji do jej celéw, oczekiwan, standardéw i zaintereso-
wan”. Pojecie to $cisle zwigzane jest ze zdrowiem pacjenta
oraz jego stanem fizycznym, psychicznym i pozycja spo-
teczng. Wieloaspektowe pojecie jakosci zycia obejmuje oce-
ne sze$ciu podstawowych wymiaréw czynnosci zyciowych
czlowieka: wymiar fizyczny, wymiar psychologiczny, nieza-
leznos¢, relacje spoteczne, srodowisko i wymiar duchowy [5].

Jako$¢ zycia, powigzana ze zdrowiem, powinna by¢ roz-
patrywana pod wzgledem subiektywnym (interpretacja
dokonywana przez badanego). Chorzy na stwardnienie
rozsiane codziennie musza borykac¢ sie z licznymi proble-
mami dotyczacymi sfery ruchowej, ale takze psychicznej
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i spotecznej, co w znacznym stopniu rzutuje na jako$¢ ich
zycia. Nie ulega watpliwosci, Ze SM nalezy do choréb ne-
gatywnie wplywajacych na ludzka egzystencje, powodujac
przede wszystkim ograniczenie indywidualnej aktywnosci
ruchowej i spotecznej [6].

W ocenie jakosci zycia chorych na SM czynnikami subiek-
tywnymi sg m.in.: satysfakcja z zycia rodzinnego, z sytuacji
ekonomicznej, ze wsparcia spotecznego i interakcji z innymi
ludZmi oraz odczuwanie dolegliwosci, poziomu sprawno-
$ci i obrazu samego siebie. Wérdd aspektow obiektywnych
wyrdzniamy: posta¢ choroby, warunki socjalno-bytowe,
intensywno$¢ i liczba kontaktéw spotecznych oraz status
spoleczny [7].

SM pociaga za soba niepelnosprawnos¢, co catkowicie
modyfikuje Zycie pacjenta i jego najblizszych. Schorzenie
sprawia, ze codzienno$¢ staje sie nieprzewidywalna i wymaga
cigglego dostosowywania do zmienionej sytuacji. Niewatpli-
wie jednym z czynnikéw wywierajacych wptyw na obnizenie
jako$ci zycia jest pogorszenie stanu funkcjonalnego. Autorzy
pracy beda probowali wskaza¢ obszary jakosci zycia bada-
nych, ktére w najwiekszym stopniu sg dotkniete skutkami
niesprawnosci fizycznej, a na ktére nie wywiera ona zna-
miennego wplywu. Faktem jest, ze chorzy na stwardnienie
rozsiane czgsto borykajg si¢ z problemami w pracy, walczg
z obnizong samooceny, czesciej dotyka ich depresja, majg
obnizone poczucie wsparcia spotecznego i niekiedy kryzysy
w malzenstwie. Badania potwierdzaja, iz szeroko stosowane
leczenie farmakologiczne i interdyscyplinarny charakter
rehabilitacji warunkuje przedtuzenie ich Zycia oraz poprawe
jego jakosci [8].
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CEL PRACY

Celem pracy jest ocena zaleznosci pomiedzy jako$cia zycia
pacjentdw ze stwardnieniem rozsianym a stopniem nie-
sprawnosci ruchowej. Postawiono hipoteze badawcza, iz
wraz z pogarszaniem si¢ sprawnoéci ruchowej jakos$¢ zycia
badanych ulega pogorszeniu, zaréwno w aspekcie mental-
nym, jak i fizycznym.

MATERIAL | METODY

Badania przeprowadzono na grupie chorych na SM, w paz-
dzierniku 2013 r., podczas comiesi¢cznego spotkania Od-
dziatu Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
Grupe badang stanowilo 40 0s6b, z czego 32 (80%) to kobiety
i 8 (20%) to mezczyzni.

Do oceny jakoéci zycia 0sob chorych na SM wykorzystano
polska wersje kwestionariusza SF-36 (polska adaptacja — Tyl-
ka, Piotrowicz 2009). Jako narzedzie generyczne do oceny
jakosci zycia, znajduje zastosowanie w badaniach chorych
na SM prowadzonych zaréwno przez badaczy z Polski, jak
i z zagranicy. Kategorie w nim zawarte to: funkcjonowanie
fizyczne (physical functioning - PF), ograniczenia aktywnosci
z powodu braku zdrowia fizycznego (role physical — RP), od-
czuwanie bélu (bodily pain - BP), ogdlne poczucie zdrowia (ge-
neral health - GH), witalno$¢ (vitality - VT), funkcjonowanie
spoteczne (social functioning — SF), ograniczenia aktywnosci
z powodu problemow emocjonalnych (role emotional - RE),
zdrowie psychiczne (mental health - MH). Suma punktow
ze wszystkich o$miu kategorii (171 pkt.) umozliwia ogdlng
oceng stanu zdrowia, przy czym najwyzsza warto$¢ punk-
towa to najgorsza jakosci zycia [9].

Do oceny stopnia niepetnosprawnosci chorych na SM
wykorzystano specyficzng dla tej grupy pacjentéw — Roz-
szerzong Skale Niewydolnosci Ruchowej Kurtzkego (EDSS).
Wyréznia ona 10 stopni niewydolnosci, a im wyzszy stopien
w skali, tym wigkszy stopien niepetnosprawnosci pacjenta
[10]. Wyniki uzyskane w EDSS zinterpretowano nastepujaco:
grupa 1: 1-2,5 pkt nieznaczna niesprawnos$¢ ruchowa; grupa
2:3-4,5 pkt $rednio ciezka niesprawno$¢ ruchowa; grupa 3:
5-6,5 pkt duza niesprawno$¢ ruchowa; grupa 4: 7-8,5 pkt
bardzo duza niesprawno$¢ ruchowa.

Rozklad warto$ci pomiaréw jakosci zycia i stanu niespraw-
nosciruchowej scharakteryzowano za pomocg nastepujacych
statystyk opisowych: §redniej arytmetycznej (x), mediany
(Me), wartosci najwiekszej (max.) i najmniejszej (min.) i od-
chylenia standardowego (s).

Analize statystyczng zebranego materiatu przeprowadzo-
no w programie Statistica 10.0. PL. Do analizy postuzono
sie testami z grupy testéw nieparametrycznych. Ich wyboér
uwarunkowany byl niespelnieniem podstawowych zalozen
testow parametrycznych (zgodno$¢ rozkladéw badanych
zmiennych z rozkladem normalnym czy jednorodnosé
wariancji). Zgodnos¢ rozkladéw z rozkladem normalnym
zweryfikowano testem W Shapiro-Wilka, natomiast jedno-
rodno$¢ wariancji oceniono testem Levene’a. Do oceny réznic
w przecietnym poziomie cechy liczbowej w wiecej niz dwoch
populacjach postuzono sie testem ANOVA Kruskala-Wallisa.
W momencie stwierdzenia istotnych statystycznie réznic
przeprowadzono analize dodatkowym testem post-hoc - te-
stem poréwnan wielokrotnych, oceniajac, pomiedzy ktérymi
konkretnie grupami zachodza istotne statystycznie réznice.

WYNIKI

Posréd 40 badanych 27 0séb pochodzilo z miasta, co sta-
nowilo 67,5%. Do$¢ liczna grupa badanych mieszkala na
wsi — 13 0s6b (32,5%). Najliczniejsza grupg respondentow
stanowily osoby w przedziale wiekowym pomiedzy 21. a 30.
r.z. - 32,5% (13), a nastepnie osoby w wieku pomiedzy 31.
a40. r.z. Pozostali chorzy miescili si¢ w przedzialach 41-50
lat - 22,5% (9) oraz powyzej 51.1.2. — 15% (6). W grupie bada-
nych oséb zdecydowana wiekszos$¢ posiadata wyksztalcenie
wyzsze — 47,5% oraz srednie 42,5%. Wyksztalcenie podsta-
wowe i zawodowe posiadalo jedynie po 2% ankietowanych.

Najczestszymi objawami stwardnienia rozsianego u bada-
nych byly: zmeczenie wystepujace u 90% osoéb, zaburzenia
koordynacji i réwnowagi — 77,5%, zaburzenia czucia - 65%,
zwiekszone napiecie migsniowe — 60% oraz niedowlady
konczyn - 53%. Nieco mniej, bo 48% osob, uskarza si¢ na
zaburzenia wzroku. U 45% os6b wystepuja problemy z labil-
noécia emocjonalng, depresja i lekami oraz z zaburzeniami
czynnos$ci moczowo-plciowych. Rzadziej pojawilo si¢ drze-
nie — 43%, bdl — 43% i zaburzenia mowy - 13%.

Badani uzyskali rednio 4,2 pkt (w zakresie 1,0-8,5) w ska-
li EDSS. Najwiecej badanych - 14 0s6b (35%) — prezentuje
$rednio ciezka niesprawnos¢ ruchowg wg EDSS, uzyskujac
$rednio 3,6 pkt. Grupa z nieznaczna niesprawnoscig rucho-
wa, obejmujgca 11 0s6b (27,5%), uzyskala §rednio 1,6 pkt,
a z duzg niesprawnoscig ruchowg (10 osdb; 25%) - 6,3 pkt.
Najmniej liczna okazata si¢ grupa z bardzo duza niespraw-
noscig ruchowg - 5 0séb (12,5%), uzyskujac $rednio 7,5 pkt
w skali EDSS (Tab. 1).

Tabela 1. Stopien niesprawnosci ruchowej badanych wg EDSS

Statystyki opisowe
Me Min. Max. s

Stopien niesprawnosci ruchowej
wg skali EDSS N

=l

Grupa 1 - nieznaczna niesprawnosc

11 1,6 15 1,0 2,5 0,4
ruchowa

Grupa 2 - $rednio ciezka niesprawnos¢

14 36 35 30 45 05
ruchowa

Grupa 3 - duza niesprawno$¢ ruchowa 0 63 65 50 65 05

Grupa 4 - bardzo duza niesprawnos¢
ruchowa

EDSS 40 42 38 10 85 22

5 75 70 70 85 07

N - liczba badanych, x - $rednia arytmetyczna, Me - mediana, Max. - warto$¢ najwieksza i Min.
- najmniejsza, s - odchylenie standardowe

Ankietowani zdobyli $rednio 102 punkty w kwestiona-
riuszu SF-36. Minimalng uzyskang liczba punktéw byto 36,
maksymalng 162, natomiast mediana to 105,5 pkt, a odchy-
lenie standardowe wyniosto 37,4.

W kazdej dziedzinie kwestionariusza SF-36 maksymalna
liczba punktéw do uzyskania jest rézna. W celu poréwnania
poszczegolnych jego dziedzin miedzy sobg przeliczono punk-
ty na skale procentowa (oznaczono w tabeli symbolem - %),
tak aby wyniki byly poréwnywalne. Ankietowani najlepsze
wyniki uzyskali w takich obszarach jak: zdrowie psychicz-
ne i ograniczenia w petnieniu rél wynikajgce z problemow
emocjonalnych. Najgorzej wypadaja natomiast w dziedzi-
nach: ogélny stan zdrowia oraz ograniczenia w petnieniu rol
z powodu zdrowia fizycznego (Tab. 2).

Jako$¢ zycia badanych z grupy 1 (z nieznaczng niespraw-
noscig ruchowy) jest najlepsza w dziedzinach: ogranicze-
nia w petnieniu rol z powodéw probleméw emocjonalnych
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Tabela 2. Wyniki uzyskane w poszczegdlnych sferach kwestionariusza SF-36

Zmienna X Me Min. Max. Ma;lg:bz:caiap\l:,nsk;iz do Wé:_i:gv[;;a“
Funkcjonowanie fizyczne 28,6 30 0 50 15,4 50 57,2
Ograniczenia w petnieniu rél z powodu zdrowia fizycznego 13,3 15 0 20 79 20 66,5
Dolegliwosci bélowe 5,1 4,5 0 9 2,7 9 56,7
Ogolny stan zdrowia 17,9 19 1 24 51 24 74,6
Witalnos$¢ 13,2 14 4 20 4,1 20 66
Funkcjonowanie spoteczne 4,2 4 0 8 2,1 8 52,5
Ograniczenia w petnieniu rél z powodu probleméw emocjonalnych 7,6 10 0 15 6,5 15 50,7
Zdrowie psychiczne 12,1 12,5 1 20 4,7 25 48,4
Wynik ogdlny 102 105,5 36 162 37,4 171 59,6

X - $rednia arytmetyczna, Me - mediana, Max. - wartos$¢ najwigksza i Min. - najmniejsza, s — odchylenie standardowe, % — w kazdej dziedzinie kwestionariusza SF-36 maksymalna liczba punktéw

do uzyskania jest rézna, dla poréwnan przeliczono skale punktowa na skale procentowa.

izdrowie psychiczne, natomiast najgorsza w przypadku ogél-
nego stanu zdrowia i witalnosci. Zarazem w kazdej dziedzinie
kwestionariusza SF-36 jest ona lepsza (za wyjatkiem kategorii
— dolegliwosci bolowe) niz w pozostalych grupach bada-
nych. Jednakze nie sg to réznice znamienne statystycznie
za wyjatkiem dziedziny - funkcjonowanie fizyczne (H=10,01;
p=0,0185). Osoby ze $rednio ci¢zka (grupa 2) i duzg (grupa
3) niesprawnoécia ruchowa wykazuja si¢ podobng jakos$cia
zycia w wigkszodci dziedzin kwestionariusza SF-36, a na-
wet uzyskaty taka samg $rednig liczbe punktow w zakresie
ogélnego wyniku. Osoby z grupy 2 najlepiej funkcjonuja
w obszarach: ograniczenia w petnieniu rél z powodéw prob-
lemow emocjonalnych i zdrowie psychiczne. Najgorzej osoby
ze $rednio ciezka niewydolno$cia wypadaja w dziedzinach:
ograniczenia w petnieniu 16l z powodu zdrowia fizycznego
i ogélny stan zdrowia, a osoby z grupy 3 w dziedzinach:
funkcjonowanie fizyczne i 0gélny stan zdrowia. Najwieksze
réznice pomiedzy tymi grupami zauwazamy w dziedzinie
funkcjonowanie fizyczne (gorszy wynik u oséb z grupy 3) oraz
w dziedzinie — witalnos¢ (gorszy wynik u oséb z grupy 2).
Co ciekawe, osoby z bardzo duzg niewydolnoscia ruchows
wykazuja si¢ lepsza jakoscig zycia w 6 dziedzinach kwestiona-
riusza SF-36 w poréwnaniu do 0séb z grupy 2 i 3 (réznice nie
s3 jednak istotne statystycznie). Osoby te najlepiej wypadaja
w dziedzinach: dolegliwosci bélowe i funkcjonowanie fizyczne,
za$ najgorzej w dziedzinach: ogdlny stan zdrowia i ograni-
czenia w petnieniu 16l z powodu zdrowia fizycznego (Tab. 3).

W dziedzinie funkcjonowanie fizyczne (w kwestionariuszu
SE-36) réznice istotna statystycznie odnotowano w tescie
post-hoc (test poréwnan wielokrotnych) dla sredniej pomie-
dzy grupa os6b z nieznaczng (x=37,1%) a grupa z duzg nie-
sprawnoscia ruchowg (x =77,2%) (p=0,0204). W przypadku
pozostalych grup nie zachodzily istotne statystycznie roznice
w wynikach (Ryc. 1).

Wykr. ramka-wasy wzgledem grup
Zmienna: FUNKCJONOWANIE FIZYCZNE

© ©
oo

i

bardzo duza niewydolnos¢ ruchowa }—-| o —-|

el

_|

in

FUNKCJONOWANIE
FIZYCZNE
w
S

o Srednia
[J $rednia+Btad std
T Srednia+1,96*Btad std

nieznaczna niewydolnos¢ ruchowa
duza niewydolnos¢ ruchowa

srednio ciezka niewydolno$¢ ruchowa

Rycina 1. Jakos¢ zycia w podskali funkcjonowanie fizyczne w SF-36 a niesprawnos¢
ruchowa wg EDSS

Tabela 3. Jakos¢ zycia wg SF-36 a stopien niesprawnosci ruchowej wg EDSS

Stopien niesprawnosci ruchowej wg skali EDSS

Wynik w skali -
SF-36 [%] Nieznaczna Srednio ciezka Duza Bardzo duza ANOVA Kruskala-
Grupa 1 Grupa 2 Grupa 3 Grupa 4 -Wallisa

Funkcjonowanie fizyczne 37,1£30,9 64,0+ 23,0 77,2+229 42,8+37,4 H=10,01 p=0,0185*
Ograniczenie w petnieniu rél z powodu zdrowia fizycznego 45,5+ 33,2 76,8 £ 39,8 72,5+39,9 70,0 £ 44,7 H=6,28 p=0,0988
Dolegliwosci bélowe 51,5+26,9 69,8 £22,0 53,3+38,1 40,0 +£30,0 H=5,65 p=0,1300
Ogolny stan zdrowia 64,0 + 26,5 81,0+x17,0 80,0+154 68,3+229 H=4,61 p=0,2027
Witalnos¢ 54,5+19,2 77,1 +157 64,0 + 25,3 64,0+£9,6 H=7,50 p=0,0575
Funkcjonowanie spoteczne 39,8 +284 58,0+20,0 61,3+285 47,5+24,0 H=4,77 p=0,1896
Ograniczenie w petnieniu rél z powodu probleméw emocjonalnych 36,4 +43,3 57,1+42,2 533+47,7 60,0 +£43,5 H=1,88 p=0,5970
Zdrowie psychiczne 356+17,0 543+17,7 49,6 +£20,3 56,8+7,7 H=7,66 p=0,0537
Wymiar fizyczny 40,0 £ 21,2 61,4+183 64,8+ 184 46,6 £ 28,7 H=7,52 p=0,0571
Wymiar mentalny 54,7 £ 25,5 81,2+26,0 733+348 76,5+ 21,6 H=5,18 p=0,1594
Suma SF-36 44,5+17,2 67,4+18,0 67,4+22,7 55,7+26,3 H=8,10 p=0,0541

*p <0.05
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DYSKUSJA

Ocena jako$ci zycia chorych na stwardnienie rozsiane po-
winna by¢ jednym z wazniejszych elementéw procesu diag-
nostycznego. Natomiast istotnym celem leczenia chorych na
SM jest zminimalizowanie negatywnego wplywu schorzenia
na codzienne funkcjonowanie pacjentéw, petnione role w ro-
dzinie i spoleczenstwie [11].

Wyniki naszych badan pozyskane za pomocg kwestiona-
riusza SF-36, ukazujg w jakich obszarach funkcjonowania
chorych na SM wystepuja najwieksze problemy, ktére przy-
czyniaja sie do obnizenia jako$ci ich zycia. Z analizy wyni-
ka, ze jako$¢ zycia naszych chorych jest najgorsza w sferze
ogolnego stanu zdrowia, w sferze ograniczenia w petnieniu
rol z powodu zdrowia fizycznego, w zakresie witalnosci oraz
funkcjonowania fizycznego. Kowalik w swoich badaniach
zwykorzystaniem kwestionariusza MSQOL-54, przeprowa-
dzonych w grupie 100 0s6b chorych na SM, réwniez odnoto-
watla najwigksze ograniczenia w zakresie zdrowia fizycznego.
Podobnie jak w przypadku naszych badan, autorka zaobser-
wowala, ze problemy natury fizycznej negatywnie oddziatuja
na petnione przez chorych z SM role, a badani wykazuja sie
mniejsza iloscig energii i wiekszym odczuciem zmeczenia
[12]. Zbiezne z naszymi wynikami sg rowniez rezultaty ba-
dan prowadzonych przez Isaksson i wsp. Przebadali oni 58
pacjentdéw ze Szwecji kwestionariuszem SF-36. Naukowcy
uzyskali najgorsze wyniki w podskalach: witalnos¢, zdro-
wie ogolne, ograniczenia w petnieniu rél z powodu zdrowia
fizycznego oraz funkcjonowanie fizyczne [13].

Niewatpliwie istotnym problemem wsrdéd chorych na SM
jest niesprawnos¢ ruchowa. W pracy oceniono jej nasilenie
wg rozszerzonej skali EDSS Kurtzkego. Wéréd ankietowa-
nych nieznaczna niesprawno$¢ ruchowsq prezentuje 27,5%
(grupa 1), natomiast bardzo duza niesprawnos$¢ ruchowa
12,5% chorych (grupa 4). Z analizy badan wlasnych wynika,
ze grupa 1 wyrdznia sie najlepsza jako$cia zycia. Zaskakujace
jest natomiast postrzeganie przez pacjentéw z bardzo duza
niesprawnoscia jakos$ci zycia jako lepszej niz w przypadku
pacjentéw z pozostatych grup (grupa 2 i 3) o lepszym wy-
niku uzyskanym w skali EDSS. Wynika¢ to moze z dlugo-
trwalosci trwania choroby wérdd oséb z grupy 4, u ktérych
moglo dojs¢ do adaptacji do choroby, do przewarto$ciowania
swojego zycia, wyboru, ze wzgledu na ograniczenia fizycz-
ne i zdrowotne, nowych celéw, z ktérych mozna czerpac
satysfakcje. Podobne spostrzezenia wynikaja takze z badan
Ros¢ i wsp. Poréwnano $rednie wartosci jakosci zycia w po-
szczegdlnych sferach MSQOL-54 w zaleznosci od stopnia
niesprawnosci ruchowej wg skali EDSS Kurtzkego. Autorzy
podzielili pacjentéw na 3 grupy: EDSS 4,0-4,5; EDSS 6,0-6,5;
EDSS 7,0-7,5. Najlepsza jakos¢ zycia w wiekszo$ci obszaréw
funkcjonowania zaobserwowano u pacjentéw z niska nie-
sprawnoécia (EDSS 4,0-4,5). Zauwazono takze, iz pacjenci
z niesprawnoscig 7,0-7,5 w skali EDSS uzyskali lepsze wyniki
w 8 sferach skali MSQOL-54 niz chorzy z grupy 6,0-6,5 wg
EDSS. Nalezy takze zaznaczy¢, ze jakos¢ zycia pacjentéw
z SM byla najnizsza w obszarach dotyczacych funkcjono-
wania fizycznego [14].

Badania Twork i wsp., przeprowadzone za pomocg kwe-
stionariusza MSQOL-54 na grupie chorych w Niemczech,
wskazujg réwniez, ze jakos$¢ zycia obniza sie istotnie wraz
z pogorszeniem stanu sprawnosci ruchowej, ocenianego za
pomoca EDSS. Wykazano zarazem wieksze réznice w za-
kresie jako$ci zycia pomiedzy grupg 1 (EDSS<4,0) a grupa 2

(EDSS: 4,5-6,5) niz pomiedzy grupg 2 a grupa 3 (EDSS27,0).
Wskazuje to wigc na gwaltowniejsze obnizanie si¢ jakosci
zycia wraz ze zwiekszaniem si¢ niesprawnosci ruchowej az
do poziomu wg EDSS - 6,5 (duza niesprawnosc), a nastepnie
dalsze, aczkolwiek o stabszym nasileniu, obnizanie si¢ jakosci
zycia chorych na SM z bardzo duzg niesprawno$cig ruchowg
(EDSS27,0). Pomiedzy grupa 2 i 3 autorzy zaobserwowali
istotne réznice w jako$ci zycia tylko w obszarze — zdrowie
fizyczne, a brak znamiennych réznic w obszarze zdrowia
psychicznego [15]. Aczkolwiek z naszych obserwacji wyni-
ka, Ze osoby z najgorszymi wynikami uzyskanymi w EDSS
(7,0-8,5) cechuja sie nawet nieznacznie lepsza jakoscig zycia
niz osoby ze $rednio ciezka i ciezka niesprawnoscia.

Badania Patti i wsp. wskazuja, ze pacjenci we Wloszech
z wynikiem EDSS ponizej 3,0 istotnie lepiej funkcjonuja we
wszystkich podskalach SF-36 w poréwnaniu do pozostalych
0s6b. Jednoczesnie, podobnie jak w naszych badaniach, auto-
rzy wykazuja nielinearne powigzanie jako$ci zycia, zaréwno
w obszarze fizycznym, jak i psychicznym, ze stopniem nie-
sprawnos$ci. Autorzy uzyskali wieksze rdznice we wszystkich
ocenianych obszarach jakosci zycia pomiedzy pacjentami
z dwdch pierwszych grup niz pomiedzy pacjentami z dwdch
kolejnych grup o wigkszym stopniu niesprawnosci [16]. Fo-
garty i wsp, prowadzac badania na grupie pacjentéw z SM
w Irlandii, wykazali natomiast liniowe powigzanie pomiedzy
niesprawnoscig ruchowg a jakos$cig zycia oceniang skalg
EQ-5D-5L, jednakze tylko do stopnia niepetnosprawnosci
6,0 wg EDSS. Powyzej tego progu wystepuje wicksza zmien-
noé¢ jakosci zycia, a wiec nie zmniejsza si¢ ona liniowo wraz
z pogorszeniem stopnia sprawnosci [17].

Baumstrack i wsp. przebadali 526 pacjentéw z 12 krajow,
z 6 kontynentéw z postaciag SM o charakterze remitujaco-
-nawracajacym, z wynikiem w EDSS nieprzekraczajacym 7,0.
Wyniki wskazujg na korelacje pomiedzy pogarszaniem sig¢
stanu sprawnosci ruchowej badanych a obnizaniem jakosci
zycia. Jednakze zwigzki sg widoczne jedynie w dziedzinach
zwigzanych z funkcjonowaniem fizycznym, ocenianym za-
réwno kwestionariuszem generycznym - SF-36, jak i spe-
cyficznym - MusiQoL [18]. Do takich samych wnioskéw
prowadza badania Visschedijk i wsp., prowadzonych za po-
mocg kwestionariusza SF-36 [19]. Natomiast Tadi¢ i wsp.,
oceniajac wplyw stanu sprawnosci ruchowej na jakos¢ zycia
50 pacjentow z SM (MSQOL-54) w Serbii, stwierdzili istot-
ne zwiazki EDSS ze zdrowiem fizycznym, ogdlng jakoscia
zycia, satysfakcjg z funkcjonowania seksualnego, ale takze
zograniczeniem w pelnieniu rél z powodu probleméw emo-
cjonalnych [20].

Kolejne badanie obejmujgce bardzo liczng grupe chorych
na SM przeprowadzil Fernandez i wsp. Przebadali oni 1992
0s6b z 15 krajow. Wykazali, ze wyzszy wynik w EDSS, ale
takze nizszy poziom wyksztalcenia, pozostawanie singlem,
zaburzenia poznawcze, krdtszy czas od rzutu choroby sg
istotnymi czynnikami predykcyjnymi gorszej jakosci zy-
cia ocenianej kwestionariuszem MusiQoL. Wyzszy wynik
w EDSS to réwniez gorszy wynik uzyskany w obszarze fizycz-
nym w kwestionariuszu SF-36 [21]. Yamout i wsp. przebadali
201 pacjentéw z SM z Libanu i Syrii, ktérzy uzyskali w EDSS
wynik nie wyzszy niz 8,0. Poziom sprawno$ci ruchowej de-
terminowal jako$¢ zycia pacjentdw, jednakze istotnie wpty-
wal na jej dziedzine fizyczng. Nie mial wplywu natomiast
na dziedzineg psychiczng. Badacze znalezli czynniki, ktdre
wplywaly znamiennie na obie dziedziny jakos$ci zycia; sg
to: zmeczenie, bol, depresja oraz wsparcie spoleczne [22].
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Labuz-Roszak i wsp. wykazaly réwniez w swoich badaniach
negatywny wplyw obnizania si¢ sprawnoéci ruchowej (EDSS)
najakos¢ zycia 61 chorych na SM. Wykazaly réwniez istotny
wplyw zespolu zmeczenia i depresji na pogorszenie jako$ci
zycia badanych [23].

W naszych badaniach koncentrowalysmy sie na wptywie
niesprawnosci ruchowej na rézne aspekty jakosci zycia pa-
cjentow z SM. Jak wykazuja powyzsze przyklady doniesien
innych autoréw, réwniez inne czynniki kliniczne lub spotecz-
no-demograficzne moga w roéznym stopniu determinowac
jako$¢ zycia chorych. W zwigzku z powyzszym wskazana
jest kontynuacja naszych badan zaréwno na wigkszej gru-
pie uczestnikow, jak i z uwzglednieniem wiekszej liczby
parametréw majacych potencjalny wplyw na jako$¢ zycia
tej grupy chorych.

Dla 0s6b chorych stwardnienie rozsiane nie jest zwyklym
schorzeniem, lecz czyms co wnika w kazdy aspekt ich egzy-
stencji i wywiera znaczny wplyw na jako$¢ zycia. Priorytety
osoby chorej ulegaja zmianie. Niewatpliwie choroba ma
wplyw na podejmowanie decyzji odnosnie do przyszlosci.
Czesto zmieniaja sie takze stosunki rodzinne czy przyjaciel-
skie. "Dysproporcja pomiedzy tym, czego cztowiek oczekuje
od Zycia, a tym, co moze w nim osiagnaé w przypadku
stwardnienia rozsianego, wynika z ograniczen bedacych
rezultatem objawow klinicznych, sumujacych sie w aspek-
cie dlugotrwatosci” [7]. Choroba wplywa negatywnie na
wiekszo$¢ obszaréw zycia, doprowadzajac do znacznego
ograniczenia jego jakosci.

WNIOSKI

1. Uwidacznia si¢ tendencja, iz jakos$¢ zycia chorych na
stwardnienie rozsiane jest gorsza w wymiarze fizycznym
niz w wymiarze mentalnym.

2.Posrod osob z najmniejszg niesprawnoscia ruchowa wg
EDSS (< 2,5 pkt) zauwaza si¢ najlepszg jakos¢ zycia za-
réwno w wymiarze fizycznym, jak i mentalnym.

3. Istnieje tendencja do pogarszania si¢ jakosci zycia w ob-
szarze funkcjonowania fizycznego wraz z obnizaniem si¢
sprawnosci ruchowej do poziomu 6,5 pkt wg EDSS.

4. Ocena jako$ci zycia dostarcza warto$ciowej wiedzy o kon-
sekwencjach stwardnienia rozsianego w réznych obszarach
funkcjonowania chorych.
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Quality of life of patients with multiple sclerosis and
degree of motor disability — preliminary report

I Abstract
Introduction and objective. Multiple sclerosis is (MS) one of the most common, chronic and incurable neurological diseases
diagnosed between the ages 20-40. To-date the etiology of the disease has not been completely recognized. MSis a disease
manifested by many clinical symptoms, the negative of which affects the quality of life of patients. The objective of the
study is evaluation of the relationship between the quality of life of patients with MS and the degree of motor disability.
Material and methods. The study was conducted during a meeting of the Polish Multiple Sclerosis Society, Agency in
Rzeszéw. The study group included 40 patients — 32 females (80%) and 8 males (20%). The quality of life was assessed using
the SF-36 questionnaire, and motor disability by means of the Kurtzke Expanded Disability Status Scale — EDSS.
Results. Among all 8 categories in the SF-36 questionnaire, the respondents obtained the poorest results with respect
to general health status, limitations in performing roles due to physical health, and vitality. In the domain of physical
functioning, a statistically significant difference was noted between the group with minimal (=37.1%) and severe motor
disability (=77.2%) (p=0.0204).
Conclusions. The quality of life of patients with multiple sclerosis is worse in the physical than mental dimension. At the
same time, the quality of life in the domain of physical functioning deteriorates with decrease in motor efficacy, down to
the level of 6.5 scores according to the EDSS (high motor disability).

1 Key words
multiple sclerosis, health-related quality of life, motor disability
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