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0l Streszczenie

Wprowadzenie i cel pracy. Stwardnienie rozsiane jest cho-
robg autoimmunologiczng, dotykajaca prawie 3 min oséb na
catym Swiecie. Jest schorzeniem o charakterze postepujacym,
wywierajagcym znaczacy wptyw na rézne sfery zycia. Celem
pracy jest pogtebienie praktycznej wiedzy o subiektywnych
ograniczeniach w codziennym funkcjonowaniu chorych na
stwardnienie rozsiane.

Materiati metody. W badaniu wziety udziat 153 osoby: 115 ko-
biet i 38 mezczyzn z rozpoznaniem stwardnienia rozsianego.
Jako narzedzie badawcze zastosowano anonimowg ankiete,
oparta na Kwestionariuszu Oceny Jakosci Zycia MSQOL-54.
Kwestionariusz ten jest wielowymiarowym, specyficznym dla
stwardnienia rozsianego, narzedziem do oceny jakosci zycia
zwigzanej ze zdrowiem.

Wyniki. Stwardnienie rozsiane oddziatuje na stan zdrowia,
zaréwno fizyczny, jak i psychiczny, a dokonywwana przez
badanych ogdlna ocena jakosciich zycia jest na niskim pozio-
mie (mediana = 50). Pte¢, wiek, czas od postawienia diagnozy
irozpoznana postac schorzenia majg istotny (p < 0,05) wptyw
na jakos$¢ zycia chorych. Szeroki zakres odpowiedzi sugeruje,
ze kazdy pacjent inaczej ocenia wiasny stan zdrowia. W za-
leznosci od indywidualnych doswiadczen i zréznicowania
symptomow, radzenie sobie z choroba moze by¢ postrzegane
na réznych poziomach. Z biegiem czasu pacjenci odczuwajg
wiele trudnosciizmagaja sie z coraz liczniejszymi problemami
zdrowotnymi.

Whioski. Przeprowadzanie badan oceny jakosci zycia pacjen-
téw ze stwardnieniem rozsianym jest konieczne do wtasciwe-
go zarzadzania chorobg oraz koordynowania $ciezki terapeu-
tycznej. Osoby cierpigce na stwardnienie rozsiane cechuja
sie zazwyczaj gorszg jakoscig zycia niz reszta spoteczenstwa
i wymagaja indywidualnego podejscia i zrozumienia, celem
zapewnienia im opieki adekwatnej do ich potrzeb.

Stowa kluczowe
jakos¢ zycia, stwardnienie rozsiane, ocena jakosci zycia

0 Abstract

Introduction and Objective. Multiple sclerosis is an
autoimmune disease that affects nearly 3 million people
worldwide. Itis a progressive condition which has a significant
impact on various spheres of life. The aim of this study is to
deepen practical knowledge about the subjective limitations
in meeting the requirements of daily functioning by patients
with multiple sclerosis.

Materials and Method. The study involved 153 participants:
115 women and 38 men with a declared diagnosis of multiple
sclerosis. An anonymous survey based on the MSQOL-54
Quality of Life Assessment Questionnaire was used as
aresearch tool. This questionnaire is a multidimensional tool
for assessing health-related quality of life specific to multiple
sclerosis.

Results. Multiple sclerosis affects both physical and mental
health, and the overall quality of life reported by respondents
was on a low level (median=50). Gender, age, time elapsed
from diagnosis and the identified form of the disease exert
a significant effect on the quality of life of patients (p<0.05).
The wide range of replies suggests that patients evaluate
their quality of life and health status differently. Depending
on individual experiences and the diversity of symptoms,
coping with the disease may be perceived at different levels.
Over time, patients experience numerous difficulties and face
increasing health problems.

Conclusions. Conducting studies to assess the quality of
life of patients with multiple sclerosis is necessary for proper
managementof the disease and coordination of the therapeutic
pathway. People suffering from multiple sclerosis usually have
a lower quality of life, than the rest of the population, and
require an individual approach and understanding in order
to tailor care to their needs.
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WSTEP

Stwardnienie rozsiane (SM) dotyka blisko 3 mln oséb na
$wiecie, a liczba nowych przypadkéw w populacji stale ros-
nie. Choroba ta pojawia si¢ z najwieksza czestotliwoscia
w panstwach wysoko rozwinietych i cze$ciej dotyczy kobiet
niz mezczyzn, niezaleznie od jej postaci. Liczba zachorowan
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osigga najwyzszy wskaznik miedzy 20. a 40. rokiem zycia,
dlatego stwardnienie rozsiane okreslane jest jako schorzenie
dotykajace zwlaszcza pokolenie mtodych dorostych, cho¢
moze wystapi¢ w kazdym wieku [1, 2].

SM jest chorobg o ztozonej etiologii, ktéra moze mie¢ po-
wazne skutki, obejmujgce uktad nerwowy pacjenta, a takze
wplywaé na ogdlny stan jego zdrowia fizycznego i psychicz-
nego [3-8]. Istnieje wiele czynnikéw ryzyka stwardnienia
rozsianego, zaréwno genetycznych, jak i srodowiskowych.
Wisrod nich wymienia sie m.in. zakazenie wirusem Epsteina-
-Barr, palenie papieroséw oraz niedobdr witaminy D [9-13].
Wplyw tych czynnikéw moze si¢ kumulowad, zwigkszajac
prawdopodobienstwo zachorowania. Udzial czynnikéw
genetycznych potwierdzaja badania dotyczace genu HLA-
-DRB1*1501, zlokalizowanego w regionie odpowiedzialnym
za procesy immunologiczne [14-16]. Mimo przeprowadze-
nia licznych badan mechanizm powstawania SM nie zostat
w pelni poznany i pozostaje przedmiotem dalszych analiz [2].

Stwardnienie rozsiane wystepuje w kilku postaciach kli-
nicznych: rzutowo-remisyjnej (RRMS), wtornie postepujacej
(SPMS) i pierwotnie postepujacej (PPMS). Objawy choroby
sa zroznicowane i obejmuja m.in. zaburzenia widzenia, czu-
cia, rownowagi, sity miesniowej, funkcji poznawczych oraz
przewlekle zmeczenie. Przebieg choroby jest indywidualny
i moze prowadzi¢ do narastania niepelnosprawnosci oraz
utrudnia¢ codzienne funkcjonowanie [17].

Wspolczesne podejscie do leczenia SM zaktada nie tylko
stosowanie farmakoterapii, ale réwniez zapewnienie pacjen-
tom holistycznej opieki ukierunkowanej na poprawe jakosci
zycia. Pojecie jako$ci zycia zwigzanej ze zdrowiem (HRQOL)
odnosi sie do fizycznego, psychicznego i spotecznego do-
brostanu osoby chorej. W ocenie tej sfery wykorzystuje si¢
m.in. kwestionariusz MSQOL-54, bedacy rozszerzong wersja
narzedzia SF-36, przystosowang do specyfiki pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym. Pozwala on na kompleksowa
ocene jakosci zycia w dwdch glownych domenach - fizycznej
i psychicznej [18].

SM wplywa na rézne sfery zycia chorych i utrudnia ich
codzienne funkcjonowanie, nierzadko prowadzac do poste-
pujacej niepelnosprawnosci [2]. Poczatkowe objawy moga
by¢ niespecyficzne lub przebiegaé tagodnie, jednak z czasem
nasilaja si¢, zmieniajac dotychczasowe zycie pacjenta oraz
jego bliskich [14]. W zaleznosci od postaci choroby, pacjent
moze prezentowa¢ odmienne symptomy. Niektore, zwiazane
z rzutem choroby, pojawiaja sie nagle, lecz z czasem ulegaja
czg$ciowej lub calkowitej remisji. Natomiast inne rozwijaja
sie powoli, stopniowo pogarszajac stan chorego [17]. Me-
dyczny opis zaburzenia w funkcjonowaniu narzadéw ciala
nie przedstawia w pelni ograniczen uniemozliwiajacych
chorym podejmowanie codziennych czynnosci zyciowych.

CEL PRACY
Celem pracy jest poglebienie praktycznej wiedzy o subiek-

tywnych ograniczeniach w codziennym funkcjonowaniu
chorych na stwardnienie rozsiane.

MATERIAL | METODY

Badanie przeprowadzono w maju 2024 roku z wykorzysta-
niem Internetu. Ankieta zostata przestana w postaci linka

do Microsoft Teams na forum ,,Dziurawe Glowy - SM”,
poruszajacym problemy stwardnienia rozsianego. Kryteria
wlaczenia do badania obejmowaly deklarowane rozpoznanie
stwardnienia rozsianego oraz wiek powyzej 18 lat. Kryteria
wylaczenia dotyczyly obecnosci innych powaznych choréb
neurologicznych lub wspdlistniejacych, braku zdolnosci do
udzielenia $wiadomej zgody na udzial w badaniu oraz udzia-
tu w innych badaniach, co moglyby wplyna¢ na uzyskane
wyniki. Jako narzedzie badawcze zastosowano anonimowa
ankiete MSQOL-54 (Multiple Sclerosis Quality of Life-54)
[18]. Kwestionariusz jest wielowymiarowym narzedziem
oceny jakoéci zycia zwigzanej ze zdrowiem, specyficznym
dla stwardnienia rozsianego. Zawiera 54 pytania odnoszace
sie do réznych aspektow zycia, ocenianych wedtug punktacji
0-100, gdzie 0 oznacza najgorsza mozliwg jakos¢ zycia, a 100
- najlepsza. Przyjeto nastepujaca interpretacje wynikow:

« 0-25: bardzo niska jakos¢ zycia,

o 26-50: niska jako$¢ zycia,

o 51-75: umiarkowana jako$¢ zycia,

o 76-100: wysoka jako$¢ zycia.

Sumaryczne wyniki skladajg sie na dwie gléwne grupy
danych: dotyczacych stanu zdrowia fizycznego oraz stanu
zdrowia psychicznego. Aspekty nalezace do stanu zdrowia
fizycznego to: zdrowie fizyczne, postrzeganie swojego stanu
zdrowia, energia, ograniczenie rél ze wzgledu na problemy
fizyczne, bol, funkcjonowanie seksualne, funkcjonowanie
spoleczne oraz problemy zdrowotne. Aspekty nalezace do
stanu zdrowia psychicznego obejmuja: stan emocjonalny,
ograniczenia rol ze wzgledu na problemy emocjonalne, funk-
cjonowanie poznawcze, zmiany w stanie zdrowia oraz ogolna
jakos¢ zycia. Pytanie dotyczace ogdlnej oceny jakosci zycia
w skali VAS wykorzystano dodatkowo w celu oceny zalez-
noéci pomiedzy wybranymi zmiennymi [18, 19].

Badanie przeprowadzono po uzyskaniu zgody Komisji
ds. Etyki Badan Naukowych Uniwersytetu Jagiellonskiego
Collegium Medicum w Krakowie (nr 118.0043.1.133.202).

Analiza statystyczna

Analize danych przeprowadzono w programie Statistica
13. Normalno$¢ rozkladéw sprawdzono testem Shapiro-
-Wilka. Ze wzgledu na brak normalnoéci zastosowano testy
nieparametryczne: test U Manna-Whitneya, test ANOVA
Kruskala-Wallisa oraz korelacj¢ rang Spearmana. Przyjeto
poziom istotnosci p < 0,05.

WYNIKI

Charakterystyka badanej grupy

W badaniu dobrowolnie wzigly udziat 153 osoby: 115 kobiet
(75%) oraz 38 (25%) mezczyzn, w wieku 19-70 lat (39 + 11,5
lat). Ponad polowa respondentéw (54%) deklarowata wy-
ksztalcenie wyzsze, $rednie wyksztalcenie posiadato 31%
uczestnikéw badania, natomiast najmniej reprezentowane
bylo wyksztalcenie podstawowe i zawodowe. Uczestnicy
badania to w wiekszo$ci mieszkancy miast (75%). Przewa-
zajaca cze$¢ grupy to osoby zatrudnione (65%), natomiast
35% badanej populacji nie pracowalo. Z postacia rzutowo-
-remisyjng stwardnienia rozsianego zmagalo sie 73% respon-
dentéw, natomiast mniejsze grupy stanowili chorzy z postacia
wtdrnie postepujaca (12%) oraz pierwotnie postepujaca (15%)
(tab. 1).
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Tabela 1. Charakterystyka badanej grupy

Cecha badanej grupy Liczebnos¢ (n=153) %
Pte¢ Kobiety 115 75
Mezczyzni 38 25

Wyksztatcenie Podstawowe 3 2
Srednie 48 31

Zawodowe 20 13

Wyzsze 82 54

Miejsce zamieszkania Miasto 115 75
Wie$ 38 25

Zatrudnienie Tak 99 65
Nie 54 35

Postac choroby Rzutowo-remisyjna 107 73
Wtdrnie postepujaca 17 12

Pierwotnie postepujaca 22 15

Najwiecej respondentdw (45%) poznato diagnoze w ciagu
ostatnich 5 lat. W badanej grupie czas od rozpoznania choro-
by wynosit od 0 do 48 lat. Zauwazono, ze liczba respondentow
malata wraz z uptywem czasu od postawienia rozpoznania,
co moze sugerowaé zmniejszenie checi udzialu w badaniu
ankietowym ws$rod oséb chorujacych dluze;.

OGOLNA JAKOSC ZYCIA

Ogodlna jako$¢ zycia zostata oceniona na niskim poziomie
(mediana = 50). Stan zdrowia fizyczny (mediana = 55,48)
oceniany byl nieznacznie lepiej od stanu psychicznego (me-
diana = 50,72). Obydwie domeny nie osiaggnely poziomu
satysfakcjonujacego — odpowiadajg umiarkowanej lub niskiej
jakosci zycia (tab. 2).

Tabela 2. Wyniki skali jakosci zycia w obszarze stanu zdrowia fizycznego
i psychicznego

Skala jakosci zycia Mediana Q1 Q3

(25%) (75%)
Zdrowie fizyczne 70 30 95
Postrzeganie stanu zdrowia 30 16 41
Energia 40 20 52

Ograniczenie rol ze wzgledu na problemy fizyczne 66,67 0 100

Bol 63,33 40 86,67
Funkcjonowanie seksualne 66,7 49,98 91,68
Funkcjonowanie spoteczne 66,67 50 83,33
Problemy zdrowotne 50 20 65
Stan zdrowia fizyczny 55,48 35,15 69,37
Stan emocjonalny 56 40 72
Ograniczenia rél ze wzgledu na problemy 25 0 100
emocjonalne

Funkcjonowanie poznawcze 45 25 70
Zmiany w stanie zdrowia 50 25 50
Ogolna jakos¢ zycia 50 36,65 68,35
Stan zdrowia psychiczny 50,72 36,23 66,41

OGOLNA JAKOSC ZYCIA A WYBRANE ZMIENNE

Plec
Wykazano istotne réznice w ocenie ogdlnej jakosci zycia po-
miedzy kobietamia mezczyznami (test U Manna-Whitneya:

U = 1899,00; p = 0,00003). Kobiety ocenialy swojg jakos¢
zycia wyzej niz mezczyzni.

Wiek

Analiza korelacji Spearmana (p = -0,283; p = 0,0004) wyka-
zala istotng zaleznos¢ miedzy ocena ogdlnej jakosci wlasnego
zycia a wiekiem: im starsi respondenci, tym nizej oceniajg
jakos¢ zycia (ryc. 1).
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Rycina 1. Zaleznos¢ pomiedzy ogoélng jakoscig zycia, a wiekiem

Zatrudnienie

Osoby zatrudnione ocenialy jako$¢ Zycia istotnie wyzej niz
osoby bez pracy (test U Manna-Whitneya: U = 1642,00;
p=0,00008).

Czas od rozpoznania choroby

Analiza korelacji Spearmana (p =-0,172; p = 0,033) wykazatla
istotng zaleznos$¢ miedzy ogdlna jakoscia Zycia a czasem od
rozpoznania stwardnienia rozsianego - wraz z uplywem
lat od diagnozy pacjenci nizej oceniaja swoja jako$¢ zycia
(ryc. 2).
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Postac choroby

Stwierdzono istotne réznice w ogélnej ocenie jakosci zycia
pacjentéw z réznymi postaciami choroby (test Kruskala-
-Wallisa: H(2, N = 153) = 6,67; p = 0,036). Pacjenci z posta-
cig rzutowo-remisyjng deklarowali wyzsza jako$¢ zycia niz
osoby z postacig pierwotnie postepujaca (p = 0,039). Nie
wykazano réznic miedzy oceng jakosci zycia dokonang przez
chorych z postacia rzutowo-remisyjng oraz tych z postacia
wtornie postepujaca (p = 0,856) oraz miedzy oceng pacjentow
z postacig wtdrnie a tych z postacig pierwotnie postepujaca
(p=1,0000). Najwyzsza ocene jako$ci zycia uzyskano w gru-
pie z postacig rzutowo-remisyjna (ryc. 3).
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Rycina 3. Zalezno$¢ pomiedzy postacia choroby, a 0ogéIng jakoscia zycia

SZCZEGOLOWE DOMENY OCENY JAKOSCI ZYCIA
A WYBRANE ZMIENNE

Czas od rozpoznania choroby

Analiza korelacji rang Spearmana wykazala, ze dluzszy
czas od rozpoznania SM wigze si¢ z nizszg oceng jakosci
zycia w wiekszosci badanych obszaréw. W zakresie stanu
zdrowia fizycznego pogorszaly sie: zdrowie fizyczne, funk-
cjonowanie seksualne, spoteczne oraz postrzeganie wlasnego
stanu zdrowia. Wzrastalo natezenie bdlu i zwigkszaly sie
ograniczenia dotyczace pelnienia rél zyciowych wynikajace
z probleméw fizycznych, natomiast poziom energii spadal.
W sferze psychicznej pogorszeniu ulegaly: stan emocjonal-
ny, ogdlna jakos$¢ zycia oraz postrzeganie wlasnego stanu
zdrowia. Jedynym obszarem, ktory wraz z uptywem czasu
w niewielkim stopniu si¢ poprawial, bylo funkcjonowanie
poznawcze (tab. 3).

Postac choroby

W ocenie domeny stanu zdrowia psychicznego nie stwierdzo-
no roznic miedzy grupami w zaleznosci od postaci choroby
(p > 0,05). W domenie stanu zdrowia fizycznego wystapity
istotne réznice (test Kruskala-Wallisa: H(2, N = 153) = 21,52;
P <0,001). Pacjenci z postacig rzutowo-remisyjng oceniali jg
wyzej niz osoby z postaciag wtérnie postepujaca (p = 0,005)
i pierwotnie postepujaca (p = 0,0003). Pomiedzy pacjentami
z postacig pierwotng a tymi z wtdrnie postepujaca réznic nie
stwierdzono (p = 1,0000). Najwyzsza oceng stanu fizycznego
odnotowano w grupie z rzutowo-remisyjng postacia choroby
(ryc. 4).

Tabela 3. Zmienne z obszaru stanu zdrowia fizycznego i psychicznego
w zaleznosci od czasu rozpoznania choroby

Zmienna Wspdtczynnik
korelaji (r)
Zdrowie fizyczne -0,330
Postrzeganie stanu zdrowia -0,207
Energia -0,032
Ograniczenie rél ze wzgledu na problemy fizyczne -0,025
Bol -0,232
Funkcjonowanie seksualne -0,222
Funkcjonowanie spoteczne -0,234
Problemy zdrowotne -0,023
Stan emocjonalny -0,330
Ograniczenia rél ze wzgledu na problemy emocjonalne -0,025
Funkcjonowanie poznawcze 0,044
Zmiany w stanie zdrowia -0,207

Przyjeto poziom istotnoscip < 0,05. Wartosci pogrubione oznaczajq istotne statystycznie korelacje.
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Rycina 4. Zalezno$¢ pomiedzy postacia choroby, a ocena stanu zdrowia fizycznego

DYSKUSJA

Stwardnienie rozsiane jest jedng z najczestszych chordob
neurologicznych powodujacych postepujace ograniczenie
sprawnosci, takze u os6b mtodych. Celem przeprowadzo-
nego badania byta ocena jako$ci zycia pacjentéw z SM oraz
identyfikacja czynnikéw majacych wplyw na jej poziom.
Uzyskane wyniki stanowia uzupelnienie dotychczasowych
danych i wskazujg na potrzebe indywidualnego podejscia do
pacjenta w aspekcie zaréwno fizycznym, jak i psychicznym.

Respondenci badania og6lng jako$¢ swojego zycia oceniali
na niskim poziomie. Wynik ten jest zgodny z obserwacjami
innych autoréw, ktorzy podkreslaja, ze jako$¢ zycia oséb
chorujacych na SM jest istotnie nizsza niz w populacji ogél-
nej [20]. Podobne rezultaty uzyskali polscy badacze Snarska
i wsp. [21], potwierdzajac obnizong jako$¢ zycia pacjentdw
w poréwnaniu z osobami zdrowymi. W niniejszym badaniu
pacjenci nieco nizej oceniali domene zdrowia psychicznego
niz fizycznego, co moze wynikaé z przewleklego charakte-
ru choroby i kumulujgcych si¢ trudnoéci emocjonalnych.
Odmiennie wskazywali Rezapour i wsp. [22], ktoérzy nie
odnotowali r6znic miedzy tymi obszarami.
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W prezentowanym badaniu mezczyzni oceniali jakos¢
zycia nizej niz kobiety, co potwierdza obserwacje innych au-
torow [23], wskazujacych na szybszy postep i ciezszy przebieg
choroby u mezczyzn. Wigkszo$¢ respondentéw znajdowata
sie w przedziale wiekowym 30-45 lat, co jest zgodne z da-
nymi literaturowymi, wedtug ktérych SM czesciej ujawnia
sie u 0s6b w wieku produkcyjnym [20]. Podobny trend ob-
serwuje si¢ rowniez w populacji ogolnej, gdzie wraz z wie-
kiem nastepuje naturalne obnizenie jakosci zycia, co moze
potegowac subiektywne poczucie gorszego funkcjonowania
u pacjentéw z SM [24].

Wraz z czasem trwania choroby jako$¢ zycia pacjentéw
istotnie si¢ obniza. Zaobserwowano pogorszenie w wielu
sferach funkcjonowania: zdrowiu fizycznym, stanie emo-
cjonalnym, energii zyciowej, funkcjonowaniu spolecznym
i seksualnym, postrzeganiu wlasnego stanu zdrowia oraz
zdolnosciach poznawczych. Zalezno$¢ te potwierdzili Tabiri-
ziiwsp. [25]. SM jest postepujaca chorobg o indywidualnym
przebiegu, ktéra wplywa na liczne aspekty zycia. Z biegiem
czasu pacjenci do§wiadczajg coraz wigkszej liczby ograniczen
zdrowotnych i emocjonalnych, ktére sprawiaja, iz wymagaja
oni kompleksowej opieki medycznej i psychologicznej [26].
Zauwazona niewielka poprawa funkcjonowania poznawcze-
go wraz z czasem trwania choroby moze wynika¢ z subiek-
tywnej samooceny pacjentdéw. Uzyskane dane nie pochodzg
z obiektywnych testéw neuropsychologicznych, dlatego efekt
ten prawdopodobnie odzwierciedla przystosowanie do cho-
roby ilepsze radzenie sobie z jej skutkami, a nie rzeczywista
poprawe zdolno$ci poznawczych.

W badaniu wykazano, ze osoby aktywne zawodowo
oceniajg jako$¢ Zycia istotnie wyzej niz osoby bez pracy.
Uzyskany wynik wskazuje, ze aktywno$¢ zawodowa moze
wspolwystepowac z lepsza oceng jakosci zycia u chorych ze
stwardnieniem rozsianym, cho¢ nie mozna wykluczy¢, ze
osoby w lepszym stanie zdrowia cze$ciej pozostaja aktywne
zawodowo. Wynik ten jest zgodny z obserwacjami Ysrraelit
i wsp. [27] oraz Debinskiej i Mraz [28], ktdre potwierdzaja,
ze aktywno$¢ zawodowa i spoteczna pozytywnie wptywa na
poczucie jakosci zycia pacjentéw z SM. Dostosowanie formy
zatrudnienia oséb cierpigcych na SM do ich stanu zdrowia
moze wigc stanowi¢ wazny element terapii wspierajacej.
Pokryszko-Dragan i wsp. [29] wykazali, ze osoby z wyzszym
poziomem niepelnosprawnoéci (wg skali EDSS) oraz diuz-
szym czasem trwania choroby czeéciej tracily zatrudnienie
iosiggaty nizsze wyniki w zakresie jako$ci Zycia oraz wyzszy
poziom depresji. Wyniki te potwierdzaja, ze ogolna spraw-
nos¢ fizyczna, a takze zmeczenie i objawy neurologiczne maja
bezposredni wplyw na zdolno$¢ do pracy i samopoczucie
pacjentdw ze stwardnieniem rozsianym.

Istotne roznice w jako$ci zycia stwierdzono réwniez u pa-
cjentoéw w zaleznosci od postaci choroby. Chorzy z postacia
rzutowo-remisyjna osiagali wyzsze wyniki w zakresie ogélnej
jakosci zycia oraz domeny fizycznej niz chorzy z postepuja-
cymi postaciami SM. Zbiezne wyniki uzyskali Rosiak i wsp.
[30], ktorzy potwierdzili, Ze najnizszg jakos$¢ zycia notuje si¢
wsrdd pacjentéw z postaciami postepujacymi.

Podsumowujac, pacjenciz SM do$wiadczajg istotnego ob-
nizenia jakosci zycia, szczegolnie w miare trwania choroby.
Wymaga to podejscia zindywidualizowanego, uwzgledniaja-
cego potrzeby fizyczne, emocjonalne i spoteczne pacjenta [31].

Wryniki niniejszego badania sg spojne z obserwacjami Ta-
rasiuk i wsp. [32], ktorzy w wieloosrodkowej analizie obejmu-
jacej ponad 3000 pacjentéw z SM potwierdzili istotny wptyw

czynnikoéw klinicznych i socjodemograficznych, takich jak
wiek, aktywno$¢ zawodowa, postaé choroby oraz stopien
niepelnosprawnosci, na jako$¢ zycia oceniang w skalach
EQ-5D-5LiEQ-VAS. W poréwnaniu z wynikami niniejszego
badania przywotani powyzej autorzy odnotowali ogdlng
poprawe jakosci zycia pacjentéw w Polsce w ostatniej deka-
dzie, co moze wynikac z szerszego dostepu do nowoczesnych
terapii modyfikujacych przebieg choroby i kompleksowej
opieki nad chorymi.

WNIOSKI

—

. Nizszg jako$¢ zycia odnotowano wérdd pacjentdéw star-
szych, dluzej chorujacych, mezczyzn oraz oséb z poste-
pujacymi postaciami stwardnienia rozsianego. Wyniki te
wskazuja na potrzebe objecia tych grup szczegélna opieka
edukacyjng i wsparciem psychologicznym.

2. Aktywnos¢ zawodowa wiaze si¢ z wyzsza jakoscia zycia
pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym. Zdolnos¢ do jej
utrzymania zalezy jednak od poziomu sprawnosci fizycz-
nej, nasilenia objawow oraz formy zatrudnienia.

3. Opieka nad chorymi na stwardnienie rozsiane powinna
mie¢ charakter kompleksowy i obejmowac, obok leczenia
farmakologicznego, dziatania wspierajace ich funkcjono-
wanie spoleczne i zawodowe.

4. Wsparcie psychologiczne moze stanowi¢ istotny element

kompleksowej opieki nad pacjentami ze stwardnieniem

rozsianym, szczegdlnie w grupach charakteryzujacych sie
obnizong jako$cig zycia.
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