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Jakos¢ zycia oraz wsparcie spoleczne u pacjentow
ze stwardnieniem rozsianym

Quality of life and social support in patients with multiple sclerosis

Katarzyna Rosiak, Pawel Zagozdzon
Zaktad Higieny i Epidemiologii, Gdanski Uniwersytet Medyczny

Summary

Aim. Quality of life and need for social support in persons diagnosed with multiple sclerosis
(MS) are to a large extent determined by the degree of their disability. The aim of the study
was to analyze an association between specific forms of MS, subjectively perceived quality
of life and social support.

Method. The study included subjects with established diagnosis of MS, treated at rehabilita-
tion centers, hospitals and in a home setting, as well as the members of patient organizations.
After being informed about objectives of the study, type of included tasks and way to complete
them, each participant was handed out a set of questionnaires: Berlin Social Support Scales
(Luszezynska, Kowalska, Schwarzer, Schulz), Quality of Life Questionnaire (WHOQOL-
BREF), as well as a survey developed specifically for the purposes of this project. The results
were subjected to statistical analysis with STATA 12 package.

Results. The study included a total of 110 persons (67 women and 43 men). Quality of
life overall, as well in physical, psychological, social relationships and environmental health
domains, turned out to be particularly important in patients with primary-progressive MS.
Irrespective of MS type, social support overall did not play a significant role on univariate
analysis. However, subgroup analysis according to sex demonstrated that men with MS re-
ceived social support four times less often than women.

Conclusions. Quality of life in individuals with primary-progressive MS is significantly
lower than in patients presenting with other types of this disease. Men with MS are more
likely to present with worse scores for social support overall. They are less likely both to
acknowledge the need for support and to realize the availability of support they actually need.

Stowa klucze: stwardnienie rozsiane, wsparcie spoteczne, jako$¢ zycia
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Wstep

Stwardnienie rozsiane (SclerosisMultiplex — SM) jest choroba wyst¢pujaca na
catym $wiecie, jednak z nieznanych przyczyn zachorowalno$¢ zmienia si¢ w zalez-
nos$ci od szeroko$ci geograficznej. Do tej pory nie udato si¢ zidentyfikowac czynnika
etiologicznego. Jest przewlektym, postepujacym schorzeniem osrodkowego uktadu
nerwowego oraz najczestsza przyczyng neurologiczng niesprawno$ci mtodych lu-
dzi. Objawy obejmuja niedowtad nég, zapalenie nerwoéw wzrokowych, niezbornos¢
ruchow, spastycznos¢, uposledzenie mowy [1]. W konsekwencji SM dotyka takze
sfery poznawczej, powodujac jej zaburzenia. SM wystepuje dwukrotnie czesciej
u kobiet niz u m¢zezyzn i wedtug obecnego stanu wiedzy medycznej ze wzgledu na
brak mozliwo$ci wyleczenia choruje si¢ na nig do konca zycia [2]. Trudno jest prze-
widzie¢ sam przebieg choroby, gdyz jest on indywidualny w zaleznoS$ci od pacjenta.
Pomocna moze by¢ jednak wiedza na temat typu SM, na jaka choruje pacjent. Wtedy
mozna w pewnym stopniu okresli¢ rokowania oraz wdrozy¢ odpowiednie $rodki
terapeutyczne.

W zwiagzku z licznymi konsekwencjami, jakie niesie ze soba diagnoza SM oraz
sama choroba, wazng role w zyciu osoby chorej odgrywa wsparcie spoteczne.

Pojecie wsparcia jest poruszane przez autorow z roznych dyscyplin naukowych
— psychologow, socjologow, psychiatréw, pedagogow. Definiowane jest jako zasoby
dostarczone nam przez interakcje z innymi ludzmi [3]. Zwykle mowi sig¢ tutaj o trzech
rodzajach zasobow. Po pierwsze, zasoby rozumiane jako wsparcie emocjonalne (czyli
troska, zrozumienie dla emocji chorego, a przede wszystkim podtrzymanie wiary
w warto$¢ danej osoby). Rownie wazne jest wsparcie informacyjne, czyli uzyskanie
rad dotyczacych zrozumienia problemu, jego przyczyny, a takze srodkéw zaradczych —
1jest to drugi rodzaj zasobdw. Trzeci rodzaj, wsparcie praktyczne, umozliwia uzyskanie
pomocy fizycznej i materialnej oraz w wykonaniu konkretnych dziatan [4]. Pozwala
ono na wypracowanie optymalnego sposobu realizacji celdw zyciowych, ktore zostaty
zmodyfikowane w zwigzku z chorobg. Wypracowane w ten sposob przez osobg rozwig-
zania powinny umozliwic¢ jej osiagnigcie sukcesu, wskaza¢ na nowe drogi osiggania
wewnetrznej rOwnowagi oraz da¢ motywacje do zaspokajania swoich potrzeb [5].

Badacze wskazali, ze wsparcie spoteczne moze sprzyja¢ zdrowiu poprzez zmniej-
szenie negatywnych psychologicznych nastepstw stresu.

Mozliwos$¢ uzyskania wsparcia wptywa na ocen¢ poznawcza stresora i zdolno$ci
radzenia sobie z nim. Dodatkowo bliskie zwigzki z innymi moga prowadzi¢ do pozy-
tywnych emocji i zwigkszenia pewnosci, ze w przyszto$ci wsparcie rowniez bedzie
dostepne [3].W opisywanym tutaj badaniu wsparcie rozpatrywano jako: postrzegane
dostepne wsparcie, zapotrzebowanie na wsparcie, poszukiwane wsparcie, aktualnie
otrzymywane wsparcie, wsparcie buforujgco-ochronne.

Waznym aspektem zycia dla wielu chorych jest jego jako$¢, ktora z oczywistych
wzgledow moze by¢ rézna. Jako$¢ zycia czlowieka jest zawsze jego subiektywna
oceng zalezng w duzym stopniu od stanu psychicznego, cech osobowosci, systemu
warto$ci itd. Pojecie to jest definiowane bardzo roznie w zaleznosci od specjalno$ci
osoby, ktora podejmuje takg probe. Najczesciej jest rozumiane jako stopien zadowo-
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lenia z zycia i poczucia dobrostanu. Pojecie jakosci zycia zaleznej od stanu zdrowia
wprowadzit Schipper [za: 6]. Stwierdzil, ze stan zdrowia wptywa znaczaco na zycie
1 funkcjonowanie cztowieka, czyli inaczej moéwigc — na jakos$¢ zycia. Dyskusje nad
sposobem pojmowania oraz dokonywaniem pomiaru jakosci zycia trwaja do dzisiaj.
W naukach medycznych termin ten odwotuje si¢ do definicji zdrowia przyjetej przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia (World Health Organization — WHO) méwiacej o tym,
ze ,,zdrowie to stan dobrego samopoczucia psychicznego, fizycznego i spolecznego,
anie tylko brak choroby czy niedomagania”. W 1994 roku WHO powolata sekcj¢ World
Health Organization Quality of Life (WHOQOL), ktora zdefiniowala jakos$¢ zycia
jako ,,indywidualng percepcje wlasnej pozycji zyciowej z uwzglednieniem warunkoéw
kulturowych, systemu warto$ci w powigzaniu z osobistymi celami, oczekiwaniami,
normami, problemami. Wplywaja na nig w ztozony sposob: zdrowie fizyczne, relacje
z innymi ludzmi wazne dla danej osoby cechy srodowiska” [7].

Po raz pierwszy oceny jakos$ci zycia u pacjentéw z diagnozg SM dokonano w 1950
roku [8]. Prowadzone na ten temat badania maja nie tylko cel ewaluacyjny, ale takze
pozwalaja dostrzec, co moze poprawiac lub tez pogarsza¢ jakos¢ zycia pacjentow. Ja-
kos¢ zycia jest wiclowymiarowym konstruktem, ktory sktada si¢ co najmniej z trzech
szerokich obszarow: fizycznego, psychicznego i spotecznego [9]. W opisywanym
badaniu dodatkowo uwzgledniono aspekt srodowiskowy.

Celem niniejszego badania byta ocena zwigzku pomigdzy poszczegolnymi posta-
ciami SM a subiektywnym odczuwaniem jakosci zycia oraz wsparcia spotecznego.

Metoda

Badaniami objeto pensjonariuszy przebywajacych w osrodkach rehabilitacyjnych
dla os6b z SM w Bornym Sulinowie oraz w Dabku, pacjentow ambulatoryjnych Woje-
wodzkiego Szpitala Specjalistycznego w Gdansku, cztonkéw Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego oraz osoby przebywajace w srodowisku domowym. Badanie
trwato od marca do grudnia 2014 roku. Kryterium wiaczenia do badania byty: potwier-
dzona diagnoza SM oparta na kryteriach McDonalda oraz wywiad o dtugo$ci trwania
choroby minimum 2 lata. Uczestnicy otrzymali pakiet kwestionariuszy poprzedzony
informacjami o jego celu oraz instrukcja wyjasniajacg rodzaj zadan sktadajacych sig
na badanie i sposéb ich wykonania. Na pakiet kwestionariuszy sktadaty si¢: Berlinska
Skala Wsparcia Spotecznego (Luszczynska, Kowalska, Schwarzer, Schulz), Kwestio-
nariusz Oceny Jakosci Zycia (WHOQOL-BREF) oraz kwestionariusz SM stworzony
specjalnie na potrzeby badania.

Berlinska Skala Wsparcia Spotecznego (A. Luszczynska, M. Kowalska, R. Schwar-
zer, U. Schulz) stuzy do pomiaru otrzymywanego wsparcia spotecznego. Sktada si¢
z 38 zdan, do ktorych trzeba si¢ ustosunkowac w skali od 1 do 4, gdzie 1 oznacza, ze
zdanie jest catkowicie nieprawdziwe, a 4 — calkowicie prawdziwe. Kwestionariusz
zbudowany jest z 5 niezaleznych podskal mierzacych: postrzegane dostepne wsparcie,
zapotrzebowanie na wsparcie, poszukiwane wsparcie, aktualnie otrzymywane wsparcie,
wsparcie buforujgco-ochronne.
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Kwestionariusz Oceny Jakosci Zycia (WHOQOL-BREF) sktada sie z 26 pytan
dotyczacych zycia, zdrowia i innych dziedzin, np.: ,,Jaka jest Pana(i) jako$¢ zycia?”, ,,lle
ma Pan(i) rado$ci w zyciu?”, ,,Jak bezpiecznie czuje si¢ Pan(i) w swoim codziennym
zyciu?”, ,,Czy zadowolony/zadowolona jest Pan(i) ze swojego snu?” itd. Na kazde
pytanie mozna odpowiedzie¢: ,,wcale”, ,,nieco”, ,,umiarkowanie”, ,,przewaznie” lub
,»W petni”. Kwestionariusz bada poziom jakosci zycia w aspekcie psychologicznym,
fizycznym, §rodowiskowym i spotecznym

Kwestionariusz wlasnego autorstwa uzyty w badaniu sktada si¢ z 33 pytan. Do-
starcza takich informacji, jak: wiek, pte¢, pochodzenie, obecne miejsce zamieszkania,
wyksztalcenie, status socjalno-ekonomiczny, wykonywany zawdd, historie chordb
w rodzinie, grupa krwi, przebyte dotychczas choroby, czesto$¢ wystepowania infekcji.
Zawiera pytania z zakresu diagnozy, przebiegu i objawow SM.

Wiekszos¢ chorych wypetniata kwestionariusze samodzielnie, tylko nieliczna
grupa (8 badanych) korzystata z pomocy drugiej osoby. Wszystkim uczestnikom za-
pewniono anonimowo$¢, udziat w badaniu byt w petni dobrowolny. Wszyscy podpisali
formularz zgody na udzial w badaniu. Na przeprowadzenie badan otrzymano zgodeg
Komisji Bioetycznej Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego. Uzyskane informacje
byly archiwizowane na specjalnie przygotowanych do tego drukach, a nastepnie
przeniesione zostaty do elektronicznej bazy danych.

W pracy dokonano charakterystyki osob chorujgcych na stwardnienie rozsiane
7z rozroznieniem na cztery postacie tej choroby: posta¢ z rzutami remisjami, postac
wtornie postepujaca, postaé pierwotnie postepujaca, postaé postepujacg z rzutami.
W tym celu wzigto pod uwage pte¢, wiek pacjentow, zachorowania w rodzinie do
II stopnia pokrewienstwa, przebyte choroby w dziecinstwie, grupe krwi. Nastepnie
poddano analizie powigzanie jakosci zycia (QoL) pacjentéw z postacia SM, zaleznos¢
pomiedzy wsparciem spolecznym a postacia SM w rozrdznieniu na: postrzegane
dostepne wsparcie, zapotrzebowanie na wsparcie, poszukiwane wsparcie, aktualnie
otrzymywane wsparcie, wsparcie buforujgco-ochronne.

Nie wszyscy badani udzielili odpowiedzi na kazde pytanie, stad rozbiezno$ci
w liczbie ankietowanych w poszczegolnych obszarach badania.

Opracowanie statystyczne wykonano za pomocg pakietu STATA 12. W celu opisu
zmiennych o charakterze cigglym obliczano wartosci §rednie oraz ich odchylenie stan-
dardowe (SD). Dla opisu zmiennych jako$ciowych podano czgsto$¢ ich wystepowania
w procentach. Do obliczen uzywano testu z-Studenta w przypadku obecnosci rozktadu
normalnego oraz jednoczynnikowej analizy wariancji przy poréwnywaniu wigcej
niz dwoch grup. Przy braku rozktadu normalnego zmienne w grupach postaci SM
poréwnywano za pomocg testu rang Kruskala—Wallisa. Test Chi kwadrat stosowano
przy poréwnywaniu czg¢sto$ci zmiennych kategorialnych. Wynik uznawano za istot-
ny statystycznie, jezeli poziom istotnosci p byt mniejszy od 0,05. Wyniki dotyczace
jakosci zycia 1 wsparcia spotecznego analizowano w zaleznos$ci od postaci SM po
podzieleniu pacjentow na dwie grupy ze wzgledu na uzyskany wynik w danej skali:
ponizej 50 percentyla lub rowny medianie i powyzej. Za pomoca regresji logistycznej
jedno- i wieloczynnikowej obliczono ilorazy szans (OR) wraz z 95% przedziatem
ufnosci dla obnizonego wyniku (ponizej 50 percentyla) w zalezno$ci od postaci SM.
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Wyniki

W badaniu wzieto udziat 110 0séb, w tym 67 kobiet i 43 mezczyzn. Srednia wieku
dla obu ptci wyniosta 50,97 roku, najmtodszy badany miat 18 lat, a najstarszy 67. Sredni
czas trwania choroby wynosil: dla postaci rzutowo-remisyjnej — 10,61 roku, wtdrnie
postepujacej — 19,32, pierwotnie postepujacej — 13,05 oraz dla postaci postepujacej
z rzutami —13,86 roku. Prawie potowa osob — 56 (51,38%) posiadala wyksztatcenie
$rednie, 38 0sob miato wyksztatcenie wyzsze (34,86%), 13 —zawodowe (11,93%)12 —
podstawowe (1,83%). W dwoch przypadkach badani nie udzielili odpowiedzi odnos$nie
wyksztatcenia. Stan cywilny pacjentdw wygladal nastgpujaco: 68 osob byto zameznych/
zonatych (61,81%), 9 0s6b to wdowa/wdowiec (8,33%), 21 0séb bylo stanu wolnego
(19,44%) 1 10 0sob bylo po rozwodzie (9,26%). Dwie ankiety (1,16%) pozostaty bez
odpowiedzi. Osoby biorace udzial w badaniu reprezentowaty kazda z postaci SM, w tym
36 0sob chorowato na posta¢ remisyjna z rzutami (32,72%), 28 0séb na posta¢ wtornie
postepujaca (25,45%), 33 osoby na posta¢ pierwotnie postepujaca (30%) i 8 osob na
postaé postepujaca z rzutami (7,27%). O pigciu osobach (4,54%) nie mamy informacji na
temat rodzaju SM. U 41 0s6b (37,3%) podczas trwania choroby stosowano nastepujace
leczenie: interferon beta 1b (19 o0s6b), interferon beta 1a (5 osob), octan glatirameru
(10 0s6b), mitoksantron (1 osoba), natalizumab (4 osoby) oraz teriflunomide (2 osoby).

Pierwszymi objawami SM wystepujacymi u uczestnikow badania (tab. 1) byly
przede wszystkim zaburzenia widzenia, zaburzenia rownowagi oraz uczucie mrowie-
nia i dretwienia ciata. Najmniej osob skarzyto si¢ na zaburzenia nastroju oraz drzenia
konczyn. W momencie przeprowadzenia badania pacjenci deklarowali, ze w chwili
obecnej chorobie towarzysza gtdownie problemy z utrzymaniem rownowagi i koor-
dynacja ruchowa, meczliwo$¢ oraz zaburzenia funkcji pecherza moczowego i jelit.

Tabela 1. Pierwsze symptomy oraz obecne zaburzenia u pacjentow z SM

Objawy Pierwsze symptomy [%] Zaburzenia obecnie [%)]

Zaburzenia rownowagi 41,28 88,07
Zaburzenia widzenia 40,91 47,71
Mrowienie, dretwienie ciata 37,27

Nadmierna meczliwosé 34,55 77,98
Spastycznosc¢ 13,64 61,47
Drzenie 8,18

Zaburzenia nastroju 8,18

Nie pamigtam 6,38

Zmiany w odbiorze bodzcow - 62,39
Zaburzenia funkcji pecherza moczowego i jelit - 69,72
Zaburzenia w sferze seksualnej i intymnej - 36,7
Nadwrazliwo$¢ na ciepto - 46,79
Zaburzenia mowy - 33,94




928

Katarzyna Rosiak, Pawel Zagozdzon

Istotne statystycznie okazato si¢ wystepowanie anginy, zapalenia gardla oraz
stanow podgoraczkowych w dziecinstwie. Praktycznie nikt z badanych nie chorowat
w dziecinstwie na gruzlice (oprécz 2 osdb, co stanowi 6,06% wszystkich badanych).
Najczestsza chorobg wieku dziecigcego u tych pacjentéw byta ospa i u ponad polowy
$winka. Znaczna wigkszo$¢ z nich deklarowata, ze nie jest na nic uczulona. Z analizy
danych wynika takze, ze 22% 0s6b po postawieniu diagnozy zrezygnowalto ze swoich
wczesniejszych natogdw, jakimi byty alkohol pod r6zng postacia oraz papierosy.

Tabela 2. Charakterystyka osob z SM w zaleznosci od postaci klinicznej

. 2. Posta¢ 3. Posta¢ 4. Posta¢
— 1. Postac rzutowo- . . . . .
Wyszczegélnienie - witdrnie pierwotnie | postepujaca | Warto$¢ p
remisyjna . ) .
postepujaca | postepujaca |z rzutami
Wiek ($rednia+SD) 43,30£11,19 | 55,08+10,32 | 55,8248,52 | 45,13+7,64 | <0,001
Mezczyzni (N,%) 16(15,24) 6(5,71) 13(12,38) 5(4,76) 0,11
Czas trwania choroby 10614557 | 193261150 | 13054807 | 138648 | 0,002
($redniaxSD)
Przebyta 7(19.44) 62222) | 154545 | 56250 | 001
angina(N;%) ’ ’ ' ' ’
Zapalenie migdatkow (IN;%) 5(13,89) 5(18,52) 8(24,24) 1(12,50) 0,74
Zapalenie gardta (N;%) 10(27,78) 5(18,52) 12(36,36) 6(75,00) 0,02
Stany podgoraczkowe (IN;%) 15(41,67) 2(7,41) 9(27,27) 3((37,50) 0,01
Czeste przezigbienia (N;%) 14(38,89) 5(18,52) 13(39,39) 5(62,50) 0,09
Ospa (N;%) 32(88,89) 16(59,26) 20(60,61) 8(100,00) <0,001
Rozyczka (N;%) 20(55,56) 8(29,63) 10(30,30) 2(25,00) 0,08
Gruzlica (N;%) 0(0,00) 0(0,00) 2(6,06) 0(0,00) 0,31
Swinka (N:%) 23(63,89) 14(51,85) 17(51,52) 6(75,00) 0,51
Odra (N;%) 11(30,56) 11(40,74) 13(39,39) 4(50,00) 0,67

Wsréd pacjentow tylko w bardzo nielicznych przypadkach (7/110), tj. 6,4%, SM
wystepowato u cztonkow najblizszej rodziny, jak matka, dziadek, corka. Badanie nie
wykazato zaleznos$ci pomiedzy grupa krwi a wystgpowaniem SM u ankietowanych
(p = 0,65). Srednia wieku wynosita kolejno: postaé rzutowo-remisyjna — 43,30 roku,
SD = 11,19; posta¢ wtdrnie postepujaca — 55,08 roku, SD = 10,32; postaé pierwotnie
postepujaca — 55,82 roku, SD = 8,52; posta¢ postepujaca z rzutami — 45,13 roku,
SD = 7,64. Prezentowane wyniki pokazuja réznice pomiedzy grupami, ktore sg
istotne statystycznie.

Analizujac role wsparcia spotecznego oraz jakos¢ zycia wsrod pacjentoéw z SM
uzyskano nastepujace wyniki w zaleznosci od postaci SM (tab. 3.)
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Tabela 3. Iloraz szans (OR) wraz z 95% przedzialem ufnosci (95% CI) dla obnizonych
wartoS$ci jakoS$ci zycia i poziomu wsparcia w odniesieniu do poszczegélnych postaci SM

) Model 12 Model 2°
Cecha Posta¢ SM p p
OR (95% Cl) OR (95% Cl)
1
RR 1 377(061-232) | 0,15
Jakos zycia zwiazana SP 1,69 (0,45-6,25) | 0,43 | Wiek | 8,11(1,43-45,0) | 0,02
ze zdrowiem ogolnym PP 4,03 (1,24-13,0) | 0,02 | Ple¢ | 4,27 (0,46-39,1) | 02
PR 3,72(0,67-20,7) | 0,13 1,01(0,96-1,07) | 049
1,88 (0,62-5,76) | 0,27
1
RR 1 0,67 (0,18-2,54) | 0,56
Jako$¢ zycia zwiazana SP 0,66 (0,22-2,0) | 0,47 | Wiek | 4,28(1,21-15,01) | 0,02
ze zdrowiem fizycznym PP 35(1,3-943) | 001 | Ple¢ |2,85(0,51-16,08) | 0,23
PR 3,33(0,68-16,3) | 0,14 0,99 (0,95-1,04) | 0,83
0,99 (0,37-2,61) | 0,98
1
RR 1 1,58 (0,36-6,81) | 0,54
Jakosc zycia zwiazana SP | 1,16(0,36-3,72) | 0,79 | Wiek | 3,95 (1,0-1561) | 0,05
ze zdrowiem .
psychologicznym PP 3,29(1,16-9,33) | 0,02 | Ple¢ | 2,87 (046-17,7) | 0,26
PR 35(0,71-17,2) | 0,12 1,0 (0,95-1,05) | 0,95
1,92 (0,7-5,25) | 02
1
RR 1 1,06 (0,25-4,48) | 0,94
Jako$¢ zycia zwiazana SP 0,87 (0,28-2,67) | 0,8 | Wiek | 2,89 (0,75-11,07) | 0,12
ze zdrowiem spotecznym PP 2,76 (1,02-7,5) | 0,05 | Ple¢ | 1,43(0,23-9,06) | 0,70
PR 1,56 (0,31-7,78) | 0,56 1,01(0,96-1,06) | 0,64
50(1,78-14,0) | <0,001
1
RR ! 2,29 (0,60-8,72) | 0,22
Jako$¢ zycia zwigzana SP 144(05-418) 0,5 | Wiek | 7,39 (1,91-28,58) | <0,001
ze zdrowiem $rodowiskowym PP 4(1,46-10.99) 0,01 | Pteé | 4,33(0,73-25,66) | 0,11
PR 4'3231%7‘ 007 097 (0,92-102) | 023
1,02 (0,38-2,69) | 0,97

dalszy cigg tabeli na nastepnej stronie
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1

RR 1 0,89 (0,23-3,48) | 0,87
i ) SP 0,74 (0,26-2,1) | 0,58 | Wiek | 3,12(0,85-11,48) | 0,09
Wsparcie spoteczne ogotem .
PP 2,42 (0,92-6,36) | 0,07 | Pte¢ | 0,51(0,07-3,52) 05
PR 0,52 (0,09-2,97) | 0,46 1,00 (0,96-1,06) | 0,72
4,25 (1,55-11,69) | <0,001
1
RR 1 0,91(0,25-3,31) | 0,88
Postrzegane dostepne SP 0,59 (0,21-1,66) | 0,32 | Wiek | 1,98 (0,55-7,1) 0,29
wsparcie spoteczne PP 1,18 (0,46-3,03) | 0,74 | Ple¢ | 0,65(0,11-3,88) | 0,63
PR 1,25(0,27-5,79) | 0,78 0,98 (0,93-1,03) | 0,40
4,05 (1,55-10,6) | <0,001
1
RR 1 1,98 (0,52-7,47) | 0,31
Zapotrzebowanie SP 1,02 (0,37-2,79) | 0,97 | Wiek | 4,29 (1,13-16,31) | 0,03
na wsparcie spoteczne PP 2,13(0,81-5,58) | 0,12 | Pte¢ | 0,24 (0,23-2,5) 0,23
PR 0,22 (0,02-2,02) | 0,18 0,97 (0,92-1,02) | 0,24
3,44 (1,27-9,34) | 0,01
1
RR 1 1,87 (0,49-7,15) | 0,36
Poszukiwane wsparcie SP 0,8(0,27-2,34) | 0,68 | Wiek | 8,29 (2,09-32,97) | <0,001
spoteczne PP 40(1,47-10,89) | 0,01 | Ple¢ | 0,39(0,04-4,02) | 043
PR 0,28 (0,03-2,59) | 0,27 0,96 (0,91-1,01) | 0,13
1,49 (0,55-4,07) | 043
1
RR ! 1,03 (0,16-6,68) | 0,98
Atualnie ofrzymywane sp | 072(018-286) | 664 | wiek | 045(008-2,39) | 0,35
wsparcie spoteczne PP 0.55(0,16-1,93) 0,35 | Ple¢ | 1,11(0,09-14,08) | 0,93
PR ! 2102(371)2_ 0,88 0,97 (0,91-1,04) | 047
0,31(0,09-1,09) | 0,07
1
RR 1 0,97 (0,29-3,33) | 0,98
Buforujgco-ochronne SP 0,78 (0,28—2,15) 0,63 | Wiek | 1,11 (0,33—3,74) 0,86
wsparcie spoteczne PP 0,91(0,35-2,38) | 0,85 | Pte¢ | 0,21(0,02-2,1) 0,19
PR 0,2(0,02-1,8) | 0,15 0,97(0,93-1,02) | 0,28
1,24 (0,49-3,18) | 0,65

‘nieskorygowany, "skorygowany o wiek i pte¢, RR — Postaé rzutowo-remisyjna, SP — Posta¢ wtornie
postepujaca, PP — Posta¢ pierwotnie postepujaca, PR — Posta¢ postgpujaca z rzutami
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Biorac pod uwage jakos$¢ zycia odnoszaca si¢ do ogolnego zdrowia badanych,
mozna stwierdzié, ze szczegolnie jest ona znaczaca dla pacjentdw z postacig pierwotnie
postepujaca (p =0,02). Badanie pokazato, ze w tej postaci istnieje 4 razy wigksza szansa
pogorszenia jako$ci Zycia w porownaniu z postacig rzutowo-remisyjng (OR = 4,03).
Po skorygowaniu wyniku o ple¢ oraz wiek nadal obserwowano silne i statystycznie
istotne powigzanie pomi¢dzy jako$cig zycia zwigzang ze zdrowiem ogdlnym a postacig
pierwotnie postepujaca SM. Prawdopodobienstwo pogorszonego wyniku jakosci zycia
W poréwnaniu z grupg odniesienia wzrosto dwukrotnie (OR = §,11).

Z analizy jakoS$ci zycia zwigzanej ze zdrowiem fizycznym wynika, ze postaé
pierwotnie postepujaca SM laczy si¢ z pogorszonym wynikiem w tej skali rowniez
po skorygowaniu wzgledem wieku i ptci (OR = 3,5 1 OR = 4,28). Zdrowie w ujgciu
psychologicznym takze okazato si¢ istotne statystycznie w postaci pierwotnie poste-
pujacej (p = 0,02). Wynik sugeruje, ze w tym wypadku istnieje trzykrotnie wigksze
ryzyko pogorszenia zdrowia w tym obszarze w poréwnaniu z grupg odniesienia. Po
uwzglednieniu roznic w wieku i ptci warto$¢ OR nie zmienita si¢ znaczaco (OR = 3,29
vs OR = 3,95). Oznacza to, ze tak w pierwszym, jak i w drugim przypadku osoby
chorujace na postac¢ pierwotnie postepujacg sg obarczone ponad trzy razy wiekszym
ryzykiem pogorszenia jakos$ci zycia w obszarze psychologicznym w poréwnaniu
z osobami dotknigtymi rzutowo-remisyjng postaciag SM, a ptec¢ i wiek nie odgrywaja
tutaj znaczacej roli.

Wyniki dotyczace jako$ci zycia ocenianej przez pryzmat funkcjonowania spolecz-
nego dowodzg, ze m¢zczyzni w pordwnaniu z kobietami sg narazeni 5 razy bardziej
na pogorszenie funkcjonowania w tym obszarze (OR = 5,0). Wartos¢ ta jest wysoce
istotna statystycznie (p <0,001). Jakos¢ zycia zwigzana ze zdrowiem srodowiskowym
okazata si¢ istotna dla dwoch postaci SM: pierwotnie postepujacej (p = 0,01) oraz
postepujacej z rzutami (p = 0,07). W obu tych przypadkach istnieje czterokrotnie
wigksze ryzyko pogorszenia zdrowia na tej ptaszczyznie niz w grupie odniesienia. Po
skorygowaniu wyniku o wiek i pte¢ okazato si¢, ze w przypadku postaci postepujacej
z rzutami warto$¢ ta wzrosta do p = 0,11, iloraz szans pozostal bez zmian, natomiast
w drugiej grupie w sposob statystycznie istotny ponad siedmiokrotnie (OR = 7,39)
wzrosto ryzyko pogorszenia jako$ci zycia w tym obszarze w pordwnaniu z postacig
rzutowo-remisyjna.

Z analizy wynikéw zamieszczonych w tabeli 3 wynika, ze wsparcie spoteczne
ogbélem w analizie jednoczynnikowej nie jest istotne w zadnej z postaci SM. Obser-
wuje si¢ jednak, ze po uwzglednieniu plci jako czynnika zaklocajacego mezezyzni
czterokrotnie czgséciej niz kobiety sg narazeni na uzyskanie obnizonego wyniku w za-
kresie tego typu wsparcia (OR = 4,25). Wynik jest istotny statystycznie (p < 0,001).
Ponadto pte¢ meska niezaleznie od postaci SM czterokrotnie czgsciej jest zwigzana
z mniejszymi warto$ciami w zakresie postrzegania dostgpnego wsparcia spotecznego
(» =0,00, OR =4,05). Badanie ujawnito, Ze ci sami me¢zczyzni trzy razy bardziej niz
kobiety sa narazeni na uzyskanie obnizonych warto$ci w skali zapotrzebowania na
wsparcie spoteczne.

Z analizy danych mozna wnioskowaé, ze w postaci pierwotnie postepujacej
istotne jest poszukiwanie wsparcia spotecznego. Zaréwno przed skorygowaniem, jak
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i po skorygowaniu wyniku o wiek i ple¢ ta zalezno$¢ byla silnie istotna statystycznie
(»=0,011p<0,001), a wartos¢ OR po skorygowaniu o wiek i pte¢ wzrasta z 4,0 do
8,29. W opisywanym badaniu nie wykazano istotnej zalezno$ci pomiedzy postacig
SM a aktualnie otrzymywanym wsparciem oraz wsparciem buforujaco-ochronnym.

Omoéwienie wynikow

Stwardnienie rozsiane jest choroba, ktéra wzbudza coraz wigksze zainteresowanie
wérod lekarzy, naukowcow, badaczy. Choroba ta moze przysporzy¢ wielu powaz-
nych probleméw zaré6wno osobie chorej, jak i jej bliskim. Jej przebieg jest zawsze
nieprzewidywalny, a przyczyna nieznana. Jak wiadomo, stwardnienie rozsiane moze
mie¢ wiele objawow, w tym zmiany czucia, zaburzenia widzenia, ostabienie migsni,
depresje, trudnosci w mowie, zaburzenia poznawcze, problemy z rdwnowagg, chro-
niczne zmeczenie, trudno$ci w poruszaniu si¢ 1 w ciezszych przypadkach niepetno-
sprawnos$¢, mozna wigc stwierdzi¢, ze jako$¢ zycia tych pacjentow jest istotnie gorsza
niz ludzi zdrowych. Takie tez byty konkluzje badania przeprowadzonego w 2011 roku
w Przyklinicznej Poradni Neurologicznej w Zabrzu [10]. Potwierdzaja to takze inne
doniesienia [11,12]. Sa jednak badania, ktérych autorzy uzyskali zupetnie inne wyniki
[13]. Wedtug nich chorzy na SM osiggneli wysokie noty w zakresie subiektywnie
ocenianej jakosci zycia.

Z badania przedstawionego w niniejszym artykule wnioskujemy, ze osoby
Z pierwotnie postgpujaca postacig choroby charakteryzuja si¢ gorszg jakoscig zycia
W poréwnaniu z pacjentami z rzutowo-remisyjng postacia. Uzyskuja oni duzo gorsze
wyniki, biorgc pod uwage jakos$¢ zycia zwigzang ze zdrowiem fizycznym, psycholo-
gicznym, spolecznym, a takze srodowiskowym. Podobne wyniki zaprezentowali tez
inni autorzy[ 14]. By¢ moze jest to zwigzane ze stopniem zaawansowania i dlugoscia
trwania choroby oraz specyfikg kazdej z postaci SM. Dodatkowo badania pokazuja, ze
jako$¢ zycia pacjentéw moze pogarszac spadek sprawnosci fizycznej wraz z postepem
choroby. Zwigzek jakosci zycia z fizyczng sprawnos$cig chorych jest podkreslany przez
niektérych badaczy [15]. By zmniejszy¢ negatywny wptyw choroby na zycie pacjentow,
nalezy podja¢ odpowiednie dziatania zespotowe, ktore moglyby pomdc pacjentom
w utrzymaniu godnosci i jakosci ich zycia [16]. Niestety, sa i takie badania, wedle
ktorych pogorszenie sprawnos$ci ruchowej pacjentow powoduje spadek otrzymywa-
nego wsparcia spotecznego. Wywotuje to w pacjentach poczucie, ze sg niepotrzebni,
a takze rezygnacje, bezradno$¢, obnizenie poczucia wiasnej wartosci [17, 18]. W tej
sytuacji automatycznie nastepuje spadek jakosci ich zycia.

Jak juz stusznie zauwazono, z jako$cig zycia bez watpienia wigze si¢ wsparcie
spoteczne rozumiane jako zasoby dostarczone nam przez interakcje z innymi ludzmi
[3]. Wsparcie spoteczne odgrywa wazna role w utrzymaniu zdrowia cztowieka, chroni
przed choroba i wspomaga w procesie zdrowienia [19]. Zapotrzebowanie na nie wzra-
sta szczegolnie mocno w obliczu trudnych sytuacji zyciowych — wowczas wsparcie,
troska okazywana przez innych powoduje obnizenie napigcia zwigzanego ze stresem
oraz utatwia znalezienie rozwigzania. Jak si¢ wigc okazuje, kluczowe dla interwencji
w formie wsparcia sg jego dostepno$¢ oraz trafthos$¢ [20]. Potwierdzito to badanie
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przeprowadzone w 2013 roku w Lublinie. Chorzy na SM znacznie lepiej funkcjonuja
pod wzgledem fizycznym i psychicznym po otrzymaniu wsparcia spolecznego roznego
rodzaju [5].

Wspomniane badanie jednoznacznie pokazuje, ze sposrdd réznych form wsparcia
(materialnego, informacyjnego, emocjonalnego, instrumentalnego) najwazniejsze
dla pacjentow jest otrzymanie rzetelnej wiedzy ze strony personelu medycznego na
temat choroby oraz nauczenie si¢ radzenia sobie w sytuacji ograniczajacej wydolnosé¢
fizyczna.

Kolejnym aspektem, jaki nalezy uwzgledni¢, méwigc o wsparciu, jest jego dostrze-
ganie, umiejetnos¢ przyjmowania, zalezne bardzo czg¢sto od plci. Niniejsze badanie
ujawnito, ze mezczyzni duzo gorzej wypadaja w tym aspekcie niz kobiety. Trudniej
jest im dostrzec dostepne wsparcie oraz osiggaja nizsze wyniki w kwestii zapotrze-
bowania na nie. Thumaczy¢ to mozna stereotypem plci. Zgodnie z nim mezczyzni
buduja mniej relacji opartych na bliskich wigziach emocjonalnych oraz trudniej jest
im poprosi¢ o pomoc. Kobiety natomiast chetniej tworzg roznorodne wiezi spoteczne
oraz sg bardziej otwarte emocjonalnie.

Udzielajac wsparcia, nalezy jednak pamigtac, ze nie zawsze wsparcie spoleczne
przynosi pozytywne skutki. Wigkszos$¢ ludzi potrzebuje niezaleznosci i poczucia pa-
nowania nad wlasnym zyciem. Nadmierna pomoc jest zagrozeniem dla samooceny
osoby wspomaganej, powoduje uzaleznienie od innych, a takze moze by¢ powodem
do obaw przed ujawnieniem swoich problemow i ich niezrozumieniem. Dodatkowo
moze pojawic si¢ lgk przed zaakceptowaniem pomocy, gdyz w takiej sytuacji chory
czesto czuje, ze zostal zepchnigty do nizszej pozycji w spoleczenstwie. Nie jest to
kwestia niewdzigcznosci, tylko trudnosci w przyjeciu do wiadomosci, ze jest si¢ 0soba
potrzebujaca pomocy.

Przeprowadzone badanie miato kilka ograniczen. Jednym z nich byto to, ze badani
nie zawsze odpowiadali na wszystkie pytania, stad nie zawsze wszystkie ankiety byty
kompletne. Pojawit si¢ problem z uzyskaniem informacji drazliwych i intymnych,
nawet pomimo anonimowosci ankiety. Ponadto badanie wymagato siegnigcia pamigcia
wstecz, co rowniez mogto zaktéci¢ prawdziwos¢ udzielanych odpowiedzi. Niestety,
nie bylo mozliwosci weryfikacji odpowiedzi udzielanych przez pacjentéw z dokumen-
tacjg medyczna, bo ta nie byta dostgpna. Dodatkowo badanie zajmowato sporo czasu,
co mogto powodowaé zmeczenie wsrod respondentow, a tym samym zniechecac¢ do
rzetelnego udzielania odpowiedzi na pytania znajdujace si¢ w koncowej czesci ankiety.

Warto zaznaczy¢, ze droga do skutecznej pracy z pacjentami z SM i udzielenia im
rzeczywistej pomocy moze by¢ spojrzenie na pacjenta w sposob wielowymiarowy.
Aby to osiggnac, niezbedna jest wspodtpraca osob roznych specjalizacji. Pomoc nie
powinna konczy¢ si¢ tylko na podaniu lekow, ktore by¢ moze majg tagodzacy wptyw
na postgpowanie SM. Pacjent powinien mie¢ poczucie, ze otoczenie (W rozumieniu:
personel medyczny, osrodki zdrowia, poradnie stwardnienia rozsianego, przyjaciele,
rodzina itd.) jest w stanie zaopiekowac si¢ nim kompleksowo, nie lekcewazgc zadnego
aspektu jego zycia.
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Whioski

Jako$¢ zycia wsrdd osob chorujacych na postaé pierwotnie postepujaca SM jest
istotnie pogorszona w poréwnaniu z pacjentami, u ktéorych SM przybralo inna
postac.

Wiek 0s6b chorych na SM nie odgrywa zadnej znaczacej roli w subiektywnej
ocenie wsparcia spotecznego oraz jakoSci zycia.

Znaczenie natomiast ma w niektorych przypadkach pte¢. Wérdd osob chorujgcych
na SM mezczyZzni duzo bardziej niz kobiety sa narazeni na pogorszenie wyniku
we wsparciu spolecznym w ogdlnym jego znaczeniu, postrzeganym dostepnym
wsparciu spotecznym oraz w zapotrzebowaniu na wsparcie spoteczne.
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