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JAKOSC ZYCIA CHORYCH NEUROLOGICZNIE

STRESZCZENIE

Przedstawiono w sposob kompleksowy oceng jakosci zycia chorych neurologicznie w oparciu o prze-
glad pisSmiennictwa migdzynarodowego. Uwzgledniono m.in.: stwardnienie rozsiane, padaczke,
migreng, choroby zwyrodnieniowe, otgpienie, w tym chorobg Alzheimera i wielozawatowe, zanik
mozgu oraz chorobg Parkinsona, guzy mozgu, stwardnienie zanikowe boczne, udary mozgu.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia, choroby neurologiczne.

SUMMARY

A comprehensive analysis of quality of life in neurological patients, based on the review of the
international litrature is presented. The patients with multiple sclerosis, epilepsy, migraine,
degenerative diseases, dementia, including Alzheimer’s disease, cerebral tumours, amyotrophic lateral
sclerosis, cerebral strokes and other diseases were analysed.

Key words: quality of life, neurological diseases.

Ocena jakos$ci zycia chorych jest jednym z wiodacych wspotczesnych trendow
w medycynie. Dotyczy to takze chorych z uszkodzeniami osrodkowego uktadu
nerwowego. Mimo sporej liczby opracowan, wciaz jest to tematyka nowatorska.
Kompleksowos$¢ oceny wymaga opinii samego pacjenta, jego rodziny, otoczenia
oraz personelu leczacego. W praktyce jest to bardzo trudne do zrealizowania, stad
bazuje si¢ glownie na ocenie pacjenta, czasem badajacego. Jakos¢ zycia jest jed-
na ze sktadowych catosciowej sytuacji chorego, w jakims$ stopniu réwnowazna
z oceng kliniczna. Istota badania jest pacjent, jego sytuacja osobista, zdrowotna
z odczuciami somatycznymi i psychicznymi, rodzinnymi, usytuowaniem spotecz-
nym, ré6znorodnymi interakcjami [1].

Badania powinny by¢ dlugotrwate, powtarzalne z uwzglednieniem czynnika
stresu 1 efektow terapii, tacznie z lekami nowej generacji. Istnieje potrzeba stwo-
rzenia jednolitego systemu oceny stopnia uszkodzenia mézgu w schorzeniach
neurologicznych. Zdarza si¢ bowiem publikowanie prac, ktére nie maja obiektyw-
nych, zweryfikowanych ocen.
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Jako$¢ zycia w chorobach neurologicznych oceniana jest gtdéwnie w: padacz-
ce, stwardnieniu rozsianym, udarach mézgu, chorobie Parkinsona, migrenie,
stwardnieniu zanikowym bocznym, otepieniu, tacznie z choroba Alzheimera, ote-
pieniem wielozawalowym, guzach mézgu, w tym leczonych chemig i radiotera-
pia, cytostatykami, w przewlektych chorobach psychicznych, glownie w schizo-
frenii, chorobach psychosomatycznych, neurofibromatozie (chorobie Recklinghau-
sena), po operacjach neurochirurgicznych mozgu, m.in. przecigcia ciata modzelo-
watego [2].

Pojecie jakosci zycia (Quality of Life) wprowadzono po raz pierwszy w latach
50. w Stanach Zjednoczonych. Nie jest to warto$¢ w pelni wymierna. Mozna jed-
nak dokonywac¢ takiej oceny poprzez odpowiednie wskazniki [3]. W ocenie jako-
Sci zycia chorych na padaczke zastosowano 7-stopniowa skalg semantyczna, da-
jaca wigksze mozliwosci oceny przy zastosowaniu numerycznych technik staty-
stycznych [4].

Zgodnie z faktami historycznymi nalezy doda¢, ze juz w Starym i Nowym Te-
stamencie istniata ocena jakoSci zycia chorych na padaczke [5]. Podobnie byto
w teologii ewangelickiej [6]. Dokonano takze psychospotecznej analizy proble-
matyki chorych na padaczke z uwzglednieniem jakosci ich zycia w dwczesnym spo-
leczenstwie. Obecnie podkresla si¢ znaczacy wptyw lekow nowej generacji w pa-
daczce na wyniki leczenia oraz wptyw na jako$¢ ich zycia [7].

Istnieja znaczne trudnosci w ocenie wynikdéw operacyjnego leczenia padaczki,
w tym i jakos$ci zycia tych chorych [7]. Oceng jako$ci zycia chorych na padaczke,
glownie dzieci i mlodziezy przeprowadzit T. Wolanczyk [8]. Podobnych badan do-
konali inni badacze [9], facznie z ocena jakosci zycia w padaczce lekoopornej wie-
ku rozwojowego [10] 1 u dorostych, z podkresleniem wplywu tego typu postaci pa-
daczki na jako$¢ zycia chorych oraz ich rodzin. Korzystny wptyw lekéw nowej ge-
neracji (Gabitril, Lamictal) na zmniejszenie czgstosci napadéw oraz poprawe jako-
$ci zycia chorych w sferze funkcjonowania poznawczego, emocjonalnego i spotecz-
nego podkreslaja tez inni autorzy [11]. Inni analizuja perspektywy poprawy jakosci
zycia w padaczce, bazujac nie tylko na ocenie chorych, ale i pielggniarek. Modyfi-
kacja leczenia chorych na padaczke przy stosowaniu politerapii moze mie¢ wptyw
na ich jako$¢ zycia [12]. Wielu autorow na $wiecie opracowato réznorodne aspek-
ty medyczne i inne dotyczace jako$ci zycia chorych na padaczke [13, 14, 15, 16].

Badania dotyczace jako$ci zycia chorych na stwardnienie rozsiane (s. r.) obej-
mowa¢ winny pewne rozpoznanie choroby. Ostatnio podkresla si¢ uzaleznienie
jakosci zycia od stanu zdrowia — HRQL (Health Related Quality of Life), wedtug
terminologii Schippera funkcjonalny efekt choroby i wyniki leczenia w ocenie
pacjenta. Jak w innych chorobach, tak i w s. r. ocenie podlega stan psychiczny,
somatyczny, sprawno$¢ ruchowa, tacznie z samoobstuga, uwarunkowania ekono-
miczne, spoleczne, rodzinne, zawodowe, sfera uczuciowa i duchowa. W ocenie
jakos$ci zycia w s. r. uwzglednia si¢ wszystkie formy kliniczne (posta¢ zwalniaja-
ca, mieszana, pierwotnie powoli postepujaca i ostra). Niewatpliwie posta¢ choro-
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by 1jej przebieg znaczaco rzutuja na jako$¢ zycia chorego. Charakterystyczne jest
podawanie przez chorych zmgczenia (zespot przemeczeniowy — S. Nowak) oraz
obawa przed izolacja i statym uzaleznieniem od innych oséb. Prowadzi¢ to moze
do zespotu przewlektego lgku, stanow sub- lub depresyjnych.

Ciagta niepewno$¢ towarzyszy chorym na s. r. Wiaze si¢ to m.in. z nieprzewi-
dywalna czestoscia i nasileniem rzutow i ich nastepstw. W ocenie zycia chorych
nas. r. uwzglednia¢ nalezy nowoczesne metody leczenia, tacznie ze stosowaniem
interferonu i innych lekow.

Nasze wstgpne wyniki (S. Nowak 1 wsp.), po co najmniej rocznej obserwacji,
wskazuja na korzystne dziatanie interferonu beta przy stosunkowo matych obja-
wach niepozadanych [24, 25]. Ocena jako$ci zycia nie jest czym$ swoistym, co
mozna w sposoOb precyzyjny przedstawic liczbowo, chociaz i takie proby sa czy-
nione. Wielokierunkowe i1 wieloaspektowe opracowania przez mieszane zespoty
badawcze wniosty wiele cennych danych do oceny zycia chorychnas. r. [17, 18,
19, 20, 21, 22].

Jakos¢ zycia chorych z bélami glowy omawiana jest u nas tylko wérdd dzieci
i mtodziezy [23]. Autorki podaja, ze tego typu dolegliwosci bolowe wystepuja u ok.
75% populacji przed 15 r. z. Stwierdzono zaburzenia funkcjonowania bio-psycho-
spotecznego, negatywne stany emocjonalne oraz poczucie mniejszej wartosci.

Oceny zycia chorych na migreng nie znalezliSmy w dostgpnym pismiennictwie
polskim. Wkrétce opublikujemy wyniki naszych wtasnych badan (S. Nowak
1 wsp.). W pismiennictwie zagranicznym opracowan jest wigcej. Akcentowana jest
przewlekto$¢ migreny i zazwyczaj jej napadowy charakter z objawami bolowy-
mi, powodujacymi dyskomfort zycia codziennego, a tym samym i niekorzystnego
wplywu na jako$¢ zycia chorych. Podkreslano korzystne dziatanie lekow [23, 24].

Zespoly otepienne, tacznie z choroba Alzheimera, sa uwzglednione szeroko
w ocenie jakosci zycia tych chorych [25, 26]. Ocena jakosci zycia w zespotach ote-
piennych jest zroznicowana i trudna. Zalezy to od rodzaju otepienia, jak rowniez,
amoze przede wszystkim, od stadium procesu chorobowego — w poczatkowej lub
sredniej fazie choroby; oceny dokona¢ moze pacjent. Jest to jednak niemozliwe
w pelnym stadium rozwoju choroby, np. Alzheimera. Mozna wowczas uzyskaé ko-
nieczne dane od 0so6b bezposrednio opiekujacych si¢ chorym. W ocenie tej zazwy-
czaj dominuje pesymizm, uzasadniony w duzym stopniu stanem klinicznym pa-
cjenta. Choroba Parkinsona i parkinsonizm znajduja stosunkowo czg¢sta oceng
jakosci zycia, gtdwnie w rozwinigtym stadium choroby. Dodatkowa trudnosc sta-
nowi¢ moze wspolistniejaca depresja, dystymia czy otgpienie.

Niewatpliwie jednym z najistotniejszych czynnikdw oceny jakosci zycia tych
chorych jest wystepujace w przebiegu choroby zupelne uzaleznienie od innych
0s0b. Znaczenie maja takze nast¢pstwa niepozadanego dziatania lekow (dyskine-
zy, nagle znieruchomienie). Stwardnienie zanikowe boczne jest szeroko omawia-
ne w pismiennictwie, gtownie posta¢ opuszkowa (stany ekstremalne). W tym sta-
dium choroby pacjenci maja cigzkie zaburzenia oddechowe 1 wymagaja statego
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intensywnego nadzoru wielospecjalistycznego zespotu. Ocena jakosci zycia na tym
etapie jest niestety jednoznacznie niekorzystna, z mozliwos$cia ograniczenia cier-
pienia [28].

Jako$¢ zycia u chorych z udarami oceniana jest stosunkowo czgsto. Istotny jest
tu nie tylko rodzaj i rozlegto$¢ udaru z jego nastgpstwami, ale i choroby wspotist-
niejace (miazdzyca, cukrzyca, niewydolnos¢ krazeniowo-oddechowa, otgpienie,
depresja, napady padaczkowe). Nie zawsze jest mozliwa ocena jakosci zycia przez
pacjentow (afazja, otgpienie, depresja).

Brak jest rowniez jednolitych w petni porownywalnych kryteriow oceny jako-
Sci zycia. W miar¢ kompleksowe i racjonalne kryteria zawieraja prace J. Opary,
ktory jako pierwszy w Polsce okreslit ,,Skale udarow mozgu” [29]. Dosy¢ po-
wszechne jest opracowanie zagadnienia jakoSci zycia w chorobach nowotworo-
wych, z uwzglednieniem pierwotnych przerzutowych guzéw osrodkowego ukta-
du nerwowego. Jakosc¢ zycia tu rowniez zalezy od: rodzaju nowotworu, jego loka-
lizacji, rozleglosci, a nawet rodzaju stosowanego leczenia (naswietlania).

Opracowania dotyczace oceny jakosci zycia w chorobach przewlektych, w tym
i uktadu nerwowego, zaburzen psychicznych (schizofrenia), schorzen reumatoidal-
nych, krazenia, metabolicznych, staje si¢ koniecznoscia. Wymagaja jednak powta-
rzalnosci oceny, by nadazac za procesem chorobowym i jego nastgpstwami [30].
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