© Copyright by Poznan University of Medical Sciences, Poland

@0

OCENA JAKOSCI ZYCIA PACJENTOW ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM

EVALUATION OF THE QUALITY OF LIFE OF PATIENTS WITH MULTIPLE SCLEROSIS

Hanna Skérzynska', Marlena Krawczyk-Suszek?, Anna Pacian'

"Wydziat Nauk o Cztowieku, Wyzsza Szkota Ekonomii i Innowagj, Lublin
*Katedra Fizjoterapii, Wydziat Medyczny, Wyzsza Szkofa Informatyki i Zarzadzania w Rzeszowie

<
=
—
<
=
O
P
oc
o
<<
(9
<
o
o

DOI: https://doi.org/10.20883/ppnoz.2019.16

STRESZCZENIE

Wstep. Stwardnienie rozsiane jest choroba przyczyniajaca sie do powstania i pogtebiania sie niepetnosprawnosci. Problemy u pacjentéw zdiagnozowanych
na SM dotycza nie tylko sfery fizycznej, w ktorej obserwuije sie zaburzenie czynnosci motorycznych i funkcjonalnych narzadow, ale takze ztozone problemy
natury psychicznej w procesie zmagania sie z postepujacg i wyniszczajaca choroba.

Cel. Celem pracy byta ocena jakosci zycia pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym oraz okreslenie wptywu choroby i innych czynnikéw na satysfakcje z zy-
cia chorych.

Materiat i metoda. Badanie zostato przeprowadzone w grupie 100 pacjentow ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym (SM). Do oceny jakosci zycia
zostat wykorzystany standaryzowany kwestionariusz MSIS - 29. Wyniki zostaty poddane analizie statystycznej przy wykorzystaniu pakietu STATISTICA.
Wyniki. Srednia wartos¢ punktéw uzyskiwanych w analizie sfery psychologicznej wynosita X = 40,33. Sfera ta zostata oceniona nieco gorzej w pordwna-
niu ze sferg fizyczng, gdzie Srednia wynosita X = 40,61. Wiek (p = 0,000) i czas trwania choroby (p = 0,000) istotnie wptywaty na ocene dwach sfer zycia
u pacjentow. Postac rzutowo-przewlekta i wtdrnie przewlekta istotnie obnizajg jakos¢ zycia u pacjentow.

Whioski. Jakos¢ zycia w grupie pacjentéw ze zdiagnozowanym SM jest niezadowalajaca. Kobiety czesciej wskazujg na problemy natury psychologicznej be-
dace nastepstwem choroby, natomiast mezczyzni nie potrafig pogodzic sie z problemami zwigzanymi z funkcjonalnoscig organizmu. Osoby czynne zawo-
dowo lepiej oceniajg jakos¢ zycia w poréwnaniu z osobami bezrobotnymi, emerytami i rencistami.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, stwardnienie rozsiane, MSIS - 29.

ABSTRACT

Introduction. Multiple sclerosis is a disease that contributes to the emergence and deepening of disability. Problems in patients diagnosed with MS rela-
te not only to the physical sphere in which the dysfunction of motor function and functional organs is observed, but also complex psychological problems
in the process of coping with progressive and debilitating disease.

Aim. The aim of the study was to assess the quality of life of patients with multiple sclerosis and to determine the impact of disease and other factors on
the patients’ life satisfaction.

Material and method. The study was conducted in a group of 100 patients with diagnosed multiple sclerosis (MS). A standardized MSIS questionnaire
was used to assess the quality of life MSIS - 29. The results were analyzed statistically using the STATISTICA package.

Results. The average value of points obtained in the analysis of the psychological sphere was X = 40.33. This sphere was rated a bit worse compared to
the physical sphere, where the average was X = 40.61. The age (p = 0.000) and the duration of the disease (p = 0.000) significantly influenced the asses-
sment of the two spheres of life in patients. The relapsing-chronic and secondary-chronic forms significantly reduce the quality of life in patients.
Conclusions. The quality of life in the group of patients with diagnosed SM is unsatisfactory. Women more often indicate psychological problems that are
a consequence of illness, while men can not come to terms with problems related to the functionality of the body. Professionally active people assess the
quality of life better than unemployed persons and pensioners.

Keywords: quality of life, multiple sclerosis, MSIS - 29.

Wstep

Stwardnienie rozsiane (Sclerosis Multiplex — SM) jest au-
timmunologiczng chorobg zapalng oSrodkowego uktadu
nerwowego o charakterze postepujacym. Najczesciej do-
tyka osoby mtode miedzy 20. a 40. rokiem zycia. Znane s3
takze przypadki zdiagnozowania choroby w grupie dzieci
i 0s6b starszych. Dwukrotnie czedciej SM dotyka kobiet
niz mezczyzn. Wystepuje gtéwnie wsrdd ludzi zamieszku-
jacych klimat umiarkowany i chtodny, jak réwniez w pan-
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stwach, gdzie cywilizacja jest wysoce rozwinieta. Czesciej
odnotowuije sie przypadki zachorowan wsrdd rasy biatej,
amerykanie afrykanskiego pochodzenia chorujg rzadziej.
Najwiecej zachorowan odnotowuje sie w krajach euro-
pejskich (Polska, Rosja), w potnocnej czesci Standw Zjed-
noczonych, w potudniowej czesci Kanady, Nowej Zelandii
oraz w potudniowo-wschodniej Australii [1, 2, 3].

W nastepstwie przewlektej choroby, okreséw rzutu
i remisji, stopiefi niepetnosprawnosci 0séb cierpigcych na



SM stale zwigksza sie, obnizajac jakos¢ zycia. W ostatnich
latach wzrosto zainteresowanie jakoscig zycia (quality of
life — QL) pacjentéw w procesie chorobowym. Zaczeto
wigzac jg z fizycznymi, psychicznymi i spotecznymi dzie-
dzinami zycia. Za pomoca kwestionariuszy do pomiaru
jakosci zycia zwieksza sie mozliwos¢ okreslenia satysfaki
pacjenta z wynikbw leczenia, oceniajac funkcjonowanie
w wymiarze fizycznym i spotecznym, zdolno¢ wypetnia-
nia rél spotecznych, rodzinnych i zawodowych podczas
trwania procesu chorobowego [4, 5, 6].

Cel

Gtoéwnym celem badaf byta ocena jakosci zycia pacjentow
ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym oraz wska-
zanie czynnikdw istotnie jg determinujgcych.

Materiat i metoda
Badanie zostato przeprowadzone w grupie 100 losowo wy-
branych os6b, u ktérych zdiagnozowano stwardnienie roz-
siane. Byli to pacjenci diagnozowani w Pracowni Rezonansu
Magnetycznego SPSK nr 1w Lublinie oraz osoby, ktéry dobro-
wolnie wziety udziat w badaniu na forum internetowym.
Zastosowano metode sondazu diagnostycznego z wy-
korzystaniem kwestionariusza standaryzowanego MSIS
- 29. Pytania zawarte w kwestionariuszu odnoszg sie do
stanu pacjenta w ostatnich 2 tygodniach. Dotyczg ograni-
czenia zdolnoaci fizycznych, standw ucigzliwych pacjenta,
sytuadji, ktore denerwowaty pacjenta oraz standéw wska-
zujgcych na obnizenie nastroju. Pacjent moze uzyskaé od
0 do 100 punktéw, jednoczesnie im mniej punktdw, tym
jakod¢ zycia pacjenta jest lepsza [7].

Wyniki

Badanie przeprowadzono w grupie 100 osdb, u ktorych
zdiagnozowano stwardnienie rozsiane. Wsréd badanych
69% stanowity kobiety, pozostaty odsetek to mezczyz-
ni (31%). Pacjenci poddani badaniu ankietowemu byli
w wieku od 19 do 58 lat. Srednia wieku w badanej grupie
wynosita 35,98+10,28 lat. W badanej grupie dominowat
odsetek 0sob z wyksztatceniem wyzszym (58%) i srednim
(34%). Najmnigj liczng grupe stanowity osoby z tytutem
zawodowym (6%) oraz osoby deklarujgce ukoficzenie
szkoty podstawowej (2%). Wiekszos¢ ankietowanych za-
mieszkiwato tereny miejskie (71%), 29% wskazywato jako
miejsce zamieszkania wies. Analizujgc stan cywilny pacjen-
tow, stwierdzono, ze najliczniejsza grupe stanowity osoby
zamezne (59%), pozostata czes¢ to osoby stanu wolnego
(38%) i osoby samotne po utracie wspdtmatzonka (3%).
Niemal potowa z badanych to osoby aktywne zawodowo

(47%), 40% deklarowato posiadanie prawa do pobierania
renty badZ emerytury (40%). Najmniej liczng grupe sta-
nowity osoby bezrobotne, odsetek ten wynosit 13%. Czas
trwania zdiagnozowanej choroby w grupie badanych pa-
cjentdw wahata sie od nowo zdiagnozowanego do trwa-
jacego od 25 lat schorzenia. Sredni czas trwania choroby
wgrupiepacjentéwpoddanychbadaniuwyniosta8,18+6,06
lat. W badanej grupie pacjentdw najczesciej wystepujaca
postacig SM byta postac remitujgco-rzutowa, co wskazato
38% badanych. Wtornie przewlektg posta¢ deklarowato
11% pacjentéw, u 9% zdiagnozowano postaé pierwotnie
przewlekta, natomiast pozostali chorowali na SM postaci
rzutowo-przewlektej (5%). Znaczacy odsetek pacjentéw
nie potrafito udzieli¢ odpowiedzi na pytanie dotyczace
postaci zdiagnozowanego SM. Odsetek ten byt znaczny
i wynosit 37% ogotu badanych (Wykres 1).
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Wykres 1. Postac stwardnienia rozsianego

Srednia wartos¢ punktéw uzyskiwanych w sferze fi-
zycznej wedtug kwestionariusza MSIS-29 wéréd badanych
pacjentéw wynosita X = 40,61+28,18. Analizujac pierwsze
20 pytan dotyczacych stanu fizycznego pacjenta, do grupy
os6b z brakiem probleméw natury fizycznej przyporzad-
kowano 27%. W5rdd 0séb z kilkoma problemami znalazto
sie 26% badanych, natomiast z umiarkowang iloscig pro-
bleméw 16%. Czes¢ sposrdd badanych wedtug MSIS-29
posiada sporo problemow natury fizycznej (19%), a nawet
duzo (12%) (Tabela 1).

Tabela 1. Czestos¢ wystepowania probleméw w sferze fizycznej
zycia wg kwestionariusza MSIS-29

Sfera Czestosc Procent

fizyczna N %
brak probleméw 27 27
kilka probleméw 26 26
umlarkO\{vana ilos¢ " 6
problemoéw
sporo problemow 19 19
duzo probleméw 12 12
ogbtem 100 100

Ocena jakosci zycia pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym

99



100

Srednia warto$¢ punktéw uzyskiwanych w sferze psy-
chologicznej w kwestionariuszu MSIS-29 przez pacjentéw
wynosita X = 40,33£25,59. Wiekszo5¢ sposrdd badanych
wskazywata pojawienie sie kilku probleméw natury psy-
chologicznej zwigzanych ze stwierdzong chorobg (36%).
Sposréd badanych 19% deklarowato, ze posiadaty sporo
probleméw, a 14% umiarkowang ich ilo3¢. Najwiecej pro-
bleméw miato 8% badanych, wskazujac na duzg czestos¢
ich wystepowania w sferze psychologicznej. W grupie
0s6b bez probleméw w sferze emocjonalnej znalazto sie
23% badanych pacjentéw.

Tabela 2. Czestos¢ wystepowania probleméw w sferze psycholo-
gicznej wedtug kwestionariusza MSIS-29

Sfera Czestos¢ | Procent

psychologiczna N %
brak probleméw 23 23
kilka probleméw 36 36
umiarkowana ilo3¢ probleméw 14 14
sporo problemow 19 19
duzo probleméw 8 8
ogotem 100 100

Analizujgc punktowg ocene dwoch sfer zycia pacjen-
ta ze stwierdzonym stwardnieniem rozsianym: fizycznej
i psychologicznej, wskazano istotng zaleznos¢ miedzy ba-
danymi cechami a wiekiem badanych (p = 0,000). Zaob-
serwowano pogarszajacg sie jakos¢ zycia w obu badanych
sferach wraz z wiekiem. Istotng korelacje wskazano, anali-
zujac czas trwania choroby. Dtuzszy czas trwania choroby
znacznie pogarsza jakos¢ funkcjonowania pacjenta w obu
sferach badanych w kwestionariuszu MSIS-29 (Tabela 3).

Tabela 3. Jako3¢ zycia pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym
z uwzglednieniem czasu trwania choroby i wiekiem respondentéw

Czas
gfig Wiek | trwania
! choroby
korelacja . "
MSlS - sfera Pearsona 496 o4
fizyczna b — wartos¢ ,000 | ,000
MSIS korelacja 420+ | soges
_sfera Pearsona
psychologiczna p — wartos¢ ,000 ,000
. korelacja : 1
Zmienna . Pearsona
w korelagji 0 - wartosc B _

**korelacja jest istotna na poziomie 0,01
Jakos¢ zycia pacjentéw w badanej grupie istotnie za-
lezata od miejsca zamieszkania. W przypadku obu ba-

danych sfer wyniki réznity sie istotnie w grupach miesz-
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kaficow miast i wsi (p < 0,05). Wyniki z kwestionariusza
MSIS-29, ktore zostaty uzyskane przez mieszkancow wsi
byty istotnie nizsze niz w grupie mieszkancéw miast. War-
tos¢ mediany punktow wskazywanych w sferze fizyczne
w grupie pacjentéw zamieszkujgcych tereny wiejskie byta
istotnie nizsza w poréwnaniu z drugg grupa i wynosita
Me = 25. Zjawisko to obserwowane jest takze w analizie
sfery psychologicznej pacjentéw, gdzie wartos¢ media-
ny dla mieszkaficbw wsi i miasta wynosita odpowiednio
Me,= 30,6 oraz Me,= 36. Oznacza to, ze jakos¢ zycia pa-
cjentéw mieszkajgcych na wsi byta przez nich wyzej oce-
niania w poréwnaniu z osobami zamieszkujgcymi tereny
migjskie (Tabela 4).

Tabela 4. Jako3¢ zycia pacjentow z SM z uwzglednieniem miejsca
zamieszkania

: U Manna- p-
* *
Korelacje N* | Me -Whitneya | wartos¢
_ miasto | 71 | 42,5
MSIS - sfera . 662,0 005
fizyczna wies 29 | 250
MSIS miasto | 71 36,1
—sfera » 749,50 ,033
psychologiczna | wies | 29 | 30,6

*N - liczba obserwacji; Me — mediana

Mata licznos¢ niektdrych postaci choroby nie pozwoli-
ta na zbadanie formalnej zaleznosci. Cato3¢ oceniono po-
przez analize wzrokowa wykresu. Najwyzsze wyniki, ozna-
czajace gorszg jakos¢ zycia ze stwardnieniem rozsianym,
uzyskaty osoby chorujgce na postaci przewlekte choroby
(pierwotnie przewlekta, wtérnie przewlekta, rzutowo-
przewlekta). Pacjenci, ktdrzy majg zdiagnozowang postac
remitujgco-rzutowg jakos¢ zycia oceniajg zdecydowanie
lepiej, co pokazujg ponizsze wyniki uzyskane z kwestiona-
riusza MSIS-29. Do zobrazowania wynikdw wykorzystano
Srednie warto3¢ uzyskiwanych punktow (Wykresy 2.i 3).
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Wykres 2. Jakos¢ zycia badanych w sferze fizycznej z uwzglednie-
niem postaci choroby wg MSIS-29
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Wykres 3. Jakos¢ zycia badanych w sferze psychologicznej
z uwzglednieniem postaci choroby wg MSIS-29

W5rdd badanej grupy byto zaledwie 3 ankietowanych,
ktérzy byli osobami samotnymi po utracie wspétmatzon-
ka. Mata licznos¢ uniemozliwita wykonanie formalnego
testu. Analiza zostata ograniczona do oceny wzrokowej
wykresu. Najwyzsze wyniki, a tym samym najgorsza ja-
kos¢ zycia, wskazywaty osoby stanu wolnego - ,pan-
na/kawaler”, oraz osoby bedace w zwigzkach matzen-
skich. Wyniki kwestionariusza MSIS w obu sferach byty
podobne. Najlepsza jakos¢ zycia wskazywali wdowcy
i wdowy, natomiast przy tak matej ilosci 0séb nie mozna
stwierdzi¢ jednoznacznie, ze jako¢ zycia jest u nich najlep-
sza (Wykresy 4i5). W badanej grupie pte¢ (MSIS - fizycz-
na: p = 0,309; MSIS - psychologiczna: p = 0,914) oraz wy-
ksztatcenie (p = 0,461) pacjentéw nie wptywaty istotnie
na jakos¢ zycia. Natomiast prowadzona aktywno$¢ zawo-
dowa badanych pacjentéw istotnie determinowata sfere
fizyczng i psychologiczng pacjentoéw (p = 0,000). Zdecy-
dowanie najwyzsze wyniki MSIS-29 zanotowano w grupie
emerytow/rencistow (Wykresy 4 i 5). Najgorzej oceniali
oni jakos¢ zycia w obu ptaszczyznach funkcjonowania.
Uwage przykuwa niska ocena jakosci zycia i wystepowanie
problemoéw natury psychologicznej zgtaszana przez osoby
pozostajace bez pracy — bezrobotni.
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Wykres 4. Jako3¢ zycia badanych w sferze fizycznej z uwzglednie-
niem stanu cywilnego
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Wykres 5. Jakos¢ zycia badanych w sferze psychologicznej
z uwzglednieniem stanu cywilnego

Dyskusja
Stwardnienie rozsiane jest rozpoznawane przede wszyst-
kim w grupie oséb mtodych i stanowi coraz wiekszy pro-
blem spoteczny. Zapadalno3¢ na te chorobe w krajach eu-
ropejskich w ciggu roku szacuje sie na okoto 4,3 przypadku
na 100 000 mieszkarcow. Pierwsze objawy SM nalezace
do ,klinicznie izolowanego zespotu” (clinical isolated syn-
drome, CIS) nie stanowig podstawy do rozpoznania cho-
roby, dlatego fakt ten ma dos¢ istotny wptyw na wskaznik
epidemiologiczny. Dopiero kolejne wystapienie rzutu badz
ujawnienie zmian progresywnych w rezonansie magne-
tycznym stanowi podstawe do diagnozowania SM.
Choroba ta dwukrotnie czesciej dotyka kobiet niz
mezczyzn. Czestosé wystepowania SM w populacji euro-
pejskiej wynosi okoto 80 przypadkédw na 100 000 miesz-
kafncow, w Polsce liczba ta wynosi 55. Dane dotyczgce
zachorowalnosci na SM na Swiecie sg danymi wytacznie
orientacyjnymi [8]. Etiopatogeneza SM nie jest do kofica
zbadana, a przyczyny nieokreslone. Z duzym prawdopo-
dobiefstwem mechanizmy immunologiczne odgrywaja
pewng role w procesie rozwoju i postepu choroby, nato-
miast etiologia jest prawdopodobnie wieloczynnikowa [9].
Obserwuije sie takze zwiekszong role dziedziczenia SM [10].
Posta¢ choroby zalezy od indywidualnych cech jednostki.
Z uwzglednieniem przebiegu choroby klasyfikuje sie kli-
niczne postacie: remitujgco-rzutowe (relapsing-remitting,
RR), wtdrnie postepujacg (secondary progressive, SP) lub
pierwotnie postepujaca (primary progressive, PP) [11].
Wieloosrodkowe badanie pilotazowe przeprowadzone
w Polsce wskazato, ze najczesciej diagnozowang postacia
SM wsréd pacjentéw byta postac RR (70,5%), w dalszej
kolejnosci wskazywano postac SP (16,8%), PP (8,4%) oraz
posta ,tagodng” stwardnienia rozsianego wystepujaca
u 2,5% pacjentow [12]. W autorskich badaniach réwniez
potwierdzita sie czestos¢ wystepowania najbardziej roz-
powszechnionej postaci SM — remitujgco-rzutowej, ktdra
zdiagnozowano u 38% badanych.

Ocena jakosci zycia pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym
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Objawy pojawiajace sie w SM s3 nastepstwem uszko-
dzenia réznych czesci uktadu nerwowego, rozprzestrze-
nione w czasie i migjscu. Poza zaburzeniami czucia, wy-
stepowaniem zespotéw piramidowych, mézdzkowych,
oczoplasu, zaburzeniami neurologicznymi, zmeczeniem
czy zaburzeniami widzenia, pojawi¢ sie mogg odmienne
stany emocjonalne — od depresyjnych po euforyczne, za-
burzenia funkcji poznawczych, zaburzenia czynnosci sek-
sualnych oraz zespoty bélowe [13].

Diagnoza stwardnienia rozsianego ma istotny wptyw
na dalsze zycie pacjenta i 0séb w jego najblizszym otocze-
niu. Kazdy z pacjentéw odmiennie przyjmuje zmiany zwig-
zane z postepujaca choroba. Wsparcie psychologiczne od
najblizszych determinuje sposéb radzenia sobie w trud-
nych sytuacjach podczas trwania choroby. Postepujaca
niepetnosprawnos¢ i zaburzenie czynnosci funkcjonalnych
wptywa negatywnie na sfere emocjonalng pacjenta, dla-
tego istotna staje sie jakos¢ zycia w grupie oséb ze stwier-
dzonym SM [14]. Termin jakosci zycia jest definiowany na
wiele sposobéw, ale najczesciej rozumiany jest jako ogdlny
stopief zadowolenia z zycia i poczucie dobrostanu w sfe-
rze fizycznej, umystowej, emocjonalnej oraz spotecznej,
posiadajac przy tym charakter subiektywny [15].

Literatura podaje istotng zalezno$¢ miedzy jakoscig
zycia pacjentéw z SM a wiekiem, przebiegiem choroby,
sprawnoscig i prowadzonym leczeniem. Osoby starsze
mniej sprawne ruchowo z postepujaca chorobg gorzej
oceniajg jakos¢ zycia niz osoby mtodsze [16]. Inni autorzy
takze potwierdzili pogarszajaca sie wraz z wiekiem jakosé
zycia pacjentéw [17], podobnie jak w badaniach autorskich,
gdzie jakos¢ zycia pacjentow istotnie zalezata od ich wieku.
Ponadto badania wykazaty, ze jakos¢ zycia w grupie 0séb
cierpigcych na SM postaci remitujgco-rzutowej byta wyz-
sza w poréwnaniu z grupa pacjentéw ze zdiagnozowanym
przewlektym charakterem choroby. Doniesienia potwier-
dzajace te zalezno$¢ mozna odnalez¢ w wielu badaniach
zawartych w literaturze [18].

W autorskich badaniach potwierdzono, iz dtuzszy czas
trwania choroby pogarsza jako$¢ zycia, co potwierdza-
ja badania innych autoréw [19]. tabuz — Roszak wraz ze
wspotpracownikami wskazali odmienng zaleznos¢ i brak
korelacji miedzy jakoscig zycia, a czasem trwania choro-
by, potwierdzili to takze inni autorzy w swoich badaniach
[16,18]. Ponadto wskazano brak wptywu aktywnosci za-
wodowej na jakos¢ zycia [16]. Nie potwierdzity tego faktu
badania autorskie. W badanej grupie pacjentéw emeryci
i rencisci najgorzej oceniali jakos¢ zycia w obu ptaszczy-
znach. Niskg ocene jakosci zycia obserwowano takze
w grupie bezrobotnych.
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Istotne stajg sie badania dotyczace jakosci zycia pa-
cjentéw z SM. Pierwszy raz badania takie zostaty przepro-
wadzone w 1990 roku [20]. Od tego przetomowego mo-
mentu obecne badania prowadzone w celu oceny jakosci
zycia stuzg nie tylko ewaluacji tego obszaru, ale takze maja
za zadanie wskazanie czynnikdw, ktére w istotny sposdb
obnizaja badZ poprawiajg subiektywng ocene jakosci zycia
W grupie pacjentow.

Whnioski

«  Jako3¢ zycia pacjentdw ze stwardnieniem roz-
sianym jest niezadowalajaca. Szczegbinie wazne
i czesciej zgtaszane przez kobiety sg problemy
w sferze psychologicznej, bedace nastepstwem
choroby. Istotne staje sie wsparcie psychologiczne
w grupie oséb chorujgcych na stwardnienie roz-
siane. Mezczyzni gorzej oceniajg sfere fizyczna.

«  Przewlekta posta¢ choroby istotnie obniza jakos¢
Zycia u pacjentow.

+  Poziom wyksztatcenia nie wptywa istotnie na ja-
kos¢ zycia.

« Istotna dla wyzszej jakosci zycia jest aktywnos¢
zawodowa. Osoby bezrobotne i pozostajgce na
emeryturach badZ rentach nizej oceniajg jakos¢
zycia w korelacji ze zdiagnozowanym stwardnie-
niem rozsianym.

« W grupie osdb cierpigcych na stwardnienie roz-
siane zasadne staje sie tworzenie grup wsparcia,
rowniez wspdlnych spotkaf w celu zapobiegania
wykluczeniu spotecznemu tej grupy pacjentéw.

Oswiadczenia

Oswiadczenie dotyczace konfliktu interesow
Autorzy deklarujg brak konfliktu interesow.

Zrédta finansowania
Autorzy deklarujg brak Zrédet finansowania.

PiSmiennictwo

1. Cztonkowska A, Cztonkowski A. Leczenie w neurologii, Wyd.
PZWL, Warszawa 2005.

2. Kozubski W, Librski P. Neurologia. Wyd. PZWL, Warszawa
2006.

3. Prusinski A. Neurologia praktyczna. Wyd. PZWL, Warszawa
2005.

4. Banka A, Derbis R. Psychologiczne i pedagogiczne wymiary
jakosci zycia. Wyd. Gemini, Poznar — Czestochowa 1994.

5. Steuden S, Okta W. Jako3¢ zycia w chorobie. Wyd. KUL, Lu-
blin 2007.

6. Trojanowska A. Znaczenie badar nad jako3cig zycia w medy-
cynie. Zdrowie Publiczne 2011, 1: 99-103.

7. Hobart JC, Riazi A, Lamping DL et all. Improving the evalu-
ation of therapeutic interventions in multiple sclerosis: deve-



—_
=

13.

15.

lopement of a patient — based measure of outcome. Health
Technology Assessment 2004, 8: 1-48.

. Pugliatti M, Rosati G, Carton H. et all. The epidemiology of

multiple sclerosis in Europe. Eur.J.Neurol. 2006, 13: 700-722.

. Rejdak K. Ryzyko zwigzane z nowymi sposobami leczenia

SM. Pol Prz Neurol. 2010, 6A, 30.

. Grochans E, Wieder-Huszla S, Jurczak A. i wsp. Ocena wspar-

cia spotecznego pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym.
Probl Hig Epidemiol. 2008, 89(3): 419-422.

. Lublin FD, Reingold SC. Defining uthe clinical course of multi-

ple sclerosis: result of an international survey. National Mul-
tiple Sclerosis Society (USA) Advisory Committee on Clinical
Trials of New Agents in Multiple Sclerosis. Neurology 1996,
46: 907-911.

. Kutakowska A, Bartosik-Psujek H, Hozejowski R. i wsp. Selec-

ted aspects of the epidemiology of multiple sclerosis in Po-
land — a multicentre pilot study. Neurol.Neurochir.Pol. 2010,
44: 443-452.

Jamroz-Wisniewska A, Papu¢ E, Bartosiuk-Psujek H. i wsp.
Analiza walidacyjna wybranych aspektéw psychomotorycz-
nych polskiej wersji Skali Wptywu Stwardnienia Rozsianego
na Jakos¢ Zycia Chorych (MSIS — 29). Neurol Neuroch Pol.
2007, 3:215-222.

. Rotter I. Wptyw stanu funkcjonalnego, wspétistniejgcej de-

presji oraz wybranych parametréw socjodemograficznych na
jakos¢ zycia chorych po udarze niedokrwiennym mozgu. Ann
Acad Med. Stetin. 2002, 48: 301-316.

Majkowicz M. Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej. WL
de Walden-Galuszko K.(red) Psychoonkologia. Komitet Re-
dakcyjno-Wydawniczy PTP; Biblioteka Psychiatrii Polskiej.
Krakéw 2000, 141-146.

18.

20.

. tabuz-Roszak B, Kubicka-Baczyk K, Pierzchata K. i wsp. Ja-
ko3¢ zycia chorych na stwardnienie rozsiane — zwigzek z ce-
chami klinicznymi choroby, zespotem zmeczenia i objawami
depresyjnymi. Psychiatria Polska 2013, 3: 433-442.

. Merkelbach S, Sittinger H, Koenig J. Is there a differentia im-

pact of fatigue and physical disability an quality of luife in

multiple sclerosis? J. Nerv. Ment. Dis. 2002, 190: 388-393.

Beiske AG, Naess H, Aarseth JH. et all. Health - related quality

of life in secondary progressive multiple sclerosis. Mult.Scler.

2007, 13: 386-392.

. Pfennings L, Cohen L, Herman A. wsp. Exploring differences

between subgroups of multiple sclerosis patients in health —

related quality of life. J. Neurol. 1999, 246: 587-591.

Brownscombe |, Laupacis A, Rice GPA. Et all. Development

of a disease - specific quality — of — life measure for multiple

sclerosis. Neurol. 1990, 40(1): 142.

Zaakceptowano do edycji: 20.08.19
Zaakceptowano do publikacji: 26.09.19

Adres do korespondencji:

Hanna Skorzynska

Wydziat Nauk o Cztowieku, Wyzsza Szkota Ekonomii i Innowacji
ul. Projektowa 4

20-209 Lublin

e-mail: hanna.skorzynska@gmail.com

Ocena jakosci zycia pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym

103



