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JAKO�Æ ¯YCIA CHORYCH NEUROLOGICZNIE

STRESZCZENIE
Przedstawiono w sposób kompleksowy ocenê jako�ci ¿ycia chorych neurologicznie w oparciu o prze-
gl¹d pi�miennictwa miêdzynarodowego. Uwzglêdniono m.in.: stwardnienie rozsiane, padaczkê,
migrenê, choroby zwyrodnieniowe, otêpienie, w tym chorobê Alzheimera i wielozawa³owe, zanik
mózgu oraz chorobê Parkinsona, guzy mózgu, stwardnienie zanikowe boczne, udary mózgu.
S³owa kluczowe: jako�æ ¿ycia, 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 jako�ci ¿ycia chorych jest jednym z wiod¹cych wspó³czesnych trendów
w medycynie. Dotyczy to tak¿e chorych z uszkodzeniami o�rodkowego uk³adu
nerwowego. Mimo sporej liczby opracowañ, wci¹¿ jest to tematyka nowatorska.
Kompleksowo�æ oceny wymaga opinii samego pacjenta, jego rodziny, otoczenia
oraz personelu lecz¹cego. W praktyce jest to bardzo trudne do zrealizowania, st¹d
bazuje siê g³ównie na ocenie pacjenta, czasem badaj¹cego. Jako�æ ¿ycia jest jed-
n¹ ze sk³adowych ca³o�ciowej sytuacji chorego, w jakim� stopniu równowa¿na
z ocen¹ kliniczn¹. Istot¹ badania jest pacjent, jego sytuacja osobista, zdrowotna
z odczuciami somatycznymi i psychicznymi, rodzinnymi, usytuowaniem spo³ecz-
nym, ró¿norodnymi interakcjami [1].

Badania powinny byæ d³ugotrwa³e, powtarzalne z uwzglêdnieniem czynnika
stresu i efektów terapii, ³¹cznie z lekami nowej generacji. Istnieje potrzeba stwo-
rzenia jednolitego systemu oceny stopnia uszkodzenia mózgu w schorzeniach
neurologicznych. Zdarza siê bowiem publikowanie prac, które nie maj¹ obiektyw-
nych, zweryfikowanych ocen.
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Jako�æ ¿ycia w chorobach neurologicznych oceniana jest g³ównie w: padacz-
ce, stwardnieniu rozsianym, udarach mózgu, chorobie Parkinsona, migrenie,
stwardnieniu zanikowym bocznym, otêpieniu, ³¹cznie z chorob¹ Alzheimera, otê-
pieniem wielozawa³owym, guzach mózgu, w tym leczonych chemi¹ i radiotera-
pi¹, cytostatykami, w przewlek³ych chorobach psychicznych, g³ównie w schizo-
frenii, chorobach psychosomatycznych, neurofibromatozie (chorobie Recklinghau-
sena), po operacjach neurochirurgicznych mózgu, m.in. przeciêcia cia³a modzelo-
watego [2].

Pojêcie jako�ci ¿ycia (Quality of Life) wprowadzono po raz pierwszy w latach
50. w Stanach Zjednoczonych. Nie jest to warto�æ w pe³ni wymierna. Mo¿na jed-
nak dokonywaæ takiej oceny poprzez odpowiednie wska�niki [3]. W ocenie jako-
�ci ¿ycia chorych na padaczkê zastosowano 7-stopniow¹ skalê semantyczn¹, da-
j¹c¹ wiêksze mo¿liwo�ci oceny przy zastosowaniu numerycznych technik staty-
stycznych [4].

Zgodnie z faktami historycznymi nale¿y dodaæ, ¿e ju¿ w Starym i Nowym Te-
stamencie istnia³a ocena jako�ci ¿ycia chorych na padaczkê [5]. Podobnie by³o
w teologii ewangelickiej [6]. Dokonano tak¿e psychospo³ecznej analizy proble-
matyki chorych na padaczkê z uwzglêdnieniem jako�ci ich ¿ycia w ówczesnym spo-
³eczeñstwie. Obecnie podkre�la siê znacz¹cy wp³yw leków nowej generacji w pa-
daczce na wyniki leczenia oraz wp³yw na jako�æ ich ¿ycia [7].

Istniej¹ znaczne trudno�ci w ocenie wyników operacyjnego leczenia padaczki,
w tym i jako�ci ¿ycia tych chorych [7]. Ocenê jako�ci ¿ycia chorych na padaczkê,
g³ównie dzieci i m³odzie¿y przeprowadzi³ T. Wolañczyk [8]. Podobnych badañ do-
konali inni badacze [9], ³¹cznie z ocen¹ jako�ci ¿ycia w padaczce lekoopornej wie-
ku rozwojowego [10] i u doros³ych, z podkre�leniem wp³ywu tego typu postaci pa-
daczki na jako�æ ¿ycia chorych oraz ich rodzin. Korzystny wp³yw leków nowej ge-
neracji (Gabitril, Lamictal) na zmniejszenie czêsto�ci napadów oraz poprawê jako-
�ci ¿ycia chorych w sferze funkcjonowania poznawczego, emocjonalnego i spo³ecz-
nego podkre�laj¹ te¿ inni autorzy [11]. Inni analizuj¹ perspektywy poprawy jako�ci
¿ycia w padaczce, bazuj¹c nie tylko na ocenie chorych, ale i pielêgniarek. Modyfi-
kacja leczenia chorych na padaczkê przy stosowaniu politerapii mo¿e mieæ wp³yw
na ich jako�æ ¿ycia [12]. Wielu autorów na �wiecie opracowa³o ró¿norodne aspek-
ty medyczne i inne dotycz¹ce jako�ci ¿ycia chorych na padaczkê [13, 14, 15, 16].

Badania dotycz¹ce jako�ci ¿ycia chorych na stwardnienie rozsiane (s. r.) obej-
mowaæ winny pewne rozpoznanie choroby. Ostatnio podkre�la siê uzale¿nienie
jako�ci ¿ycia od stanu zdrowia � HRQL (Health Related Quality of Life), wed³ug
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�æ ruchowa, ³¹cznie z samoobs³ug¹, uwarunkowania ekono-
miczne, spo³eczne, rodzinne, zawodowe, sfera uczuciowa i duchowa. W ocenie
jako�ci ¿ycia w s. r. uwzglêdnia siê wszystkie formy kliniczne (postaæ zwalniaj¹-
ca, mieszana, pierwotnie powoli postêpuj¹ca i ostra). Niew¹tpliwie postaæ choro-
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by i jej przebieg znacz¹co rzutuj¹ na jako�æ ¿ycia chorego. Charakterystyczne jest
podawanie przez chorych zmêczenia (zespó³ przemêczeniowy � S. Nowak) oraz
obawa przed izolacj¹ i sta³ym uzale¿nieniem od innych osób. Prowadziæ to mo¿e
do zespo³u przewlek³ego lêku, stanów sub- lub depresyjnych.

Ci¹g³a niepewno�æ towarzyszy chorym na s. r. Wi¹¿e siê to m.in. z nieprzewi-
dywaln¹ czêsto�ci¹ i nasileniem rzutów i ich nastêpstw. W ocenie ¿ycia chorych
na s. r. uwzglêdniaæ nale¿y nowoczesne metody leczenia, ³¹cznie ze stosowaniem
interferonu i innych leków.

Nasze wstêpne wyniki (S. Nowak i wsp.), po co najmniej rocznej obserwacji,
wskazuj¹ na korzystne dzia³anie interferonu beta przy stosunkowo ma³ych obja-
wach niepo¿¹danych [24, 25]. Ocena jako�ci ¿ycia nie jest czym� swoistym, co
mo¿na w sposób precyzyjny przedstawiæ liczbowo, chocia¿ i takie próby s¹ czy-
nione. Wielokierunkowe i wieloaspektowe opracowania przez mieszane zespo³y
badawcze wnios³y wiele cennych danych do oceny ¿ycia chorych na s. r. [17, 18,
19, 20, 21, 22].

Jako�æ ¿ycia chorych z bólami g³owy omawiana jest u nas tylko w�ród dzieci
i m³odzie¿y [23]. Autorki podaj¹, ¿e tego typu dolegliwo�ci bólowe wystêpuj¹ u ok.
75% populacji przed 15 r. ¿. Stwierdzono zaburzenia funkcjonowania bio-psycho-
spo³ecznego, negatywne stany emocjonalne oraz poczucie mniejszej warto�ci.

Oceny ¿ycia chorych na migrenê nie znale�li�my w dostêpnym pi�miennictwie
polskim. Wkrótce opublikujemy wyniki naszych w³asnych badañ (S. Nowak
i wsp.). W pi�miennictwie zagranicznym opracowañ jest wiêcej. Akcentowana jest
przewlek³o�æ migreny i zazwyczaj jej napadowy charakter z objawami bólowy-
mi, powoduj¹cymi dyskomfort ¿ycia codziennego, a tym samym i niekorzystnego
wp³ywu na jako�æ ¿ycia chorych. Podkre�lano korzystne dzia³anie leków [23, 24].

Zespo³y otêpienne, ³¹cznie z chorob¹ Alzheimera, s¹ uwzglêdnione szeroko
w ocenie jako�ci ¿ycia tych chorych [25, 26]. Ocena jako�ci ¿ycia w zespo³ach otê-
piennych jest zró¿nicowana i trudna. Zale¿y to od rodzaju otêpienia, jak równie¿,
a mo¿e przede wszystkim, od stadium procesu chorobowego � w pocz¹tkowej lub
�redniej fazie choroby; oceny dokonaæ mo¿e pacjent. Jest to jednak niemo¿liwe
w pe³nym stadium rozwoju choroby, np. Alzheimera. Mo¿na wówczas uzyskaæ ko-
nieczne dane od osób bezpo�rednio opiekuj¹cych siê chorym. W ocenie tej zazwy-
czaj dominuje pesymizm, uzasadniony w du¿ym stopniu stanem klinicznym pa-
cjenta. Choroba Parkinsona i parkinsonizm znajduj¹ stosunkowo czêst¹ ocenê
jako�ci ¿ycia, g³ównie w rozwiniêtym stadium choroby. Dodatkow¹ trudno�æ sta-
nowiæ mo¿e wspó³istniej¹ca depresja, dystymia czy otêpienie.

Niew¹tpliwie jednym z najistotniejszych czynników oceny jako�ci ¿ycia tych
chorych jest wystêpuj¹ce w przebiegu choroby zupe³ne uzale¿nienie od innych
osób. Znaczenie maj¹ tak¿e nastêpstwa niepo¿¹danego dzia³ania leków (dyskine-
zy, nag³e znieruchomienie). Stwardnienie zanikowe boczne jest szeroko omawia-
ne w pi�miennictwie, g³ównie postaæ opuszkowa (stany ekstremalne). W tym sta-
dium choroby pacjenci maj¹ ciê¿kie zaburzenia oddechowe i wymagaj¹ sta³ego
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intensywnego nadzoru wielospecjalistycznego zespo³u. Ocena jako�ci ¿ycia na tym
etapie jest niestety jednoznacznie niekorzystna, z mo¿liwo�ci¹ ograniczenia cier-
pienia [28].

Jako�æ ¿ycia u chorych z udarami oceniana jest stosunkowo czêsto. Istotny jest
tu nie tylko rodzaj i rozleg³o�æ udaru z jego nastêpstwami, ale i choroby wspó³ist-
niej¹ce (mia¿d¿yca, cukrzyca, niewydolno�æ kr¹¿eniowo-oddechowa, otêpienie,
depresja, napady padaczkowe). Nie zawsze jest mo¿liwa ocena jako�ci ¿ycia przez
pacjentów (afazja, otêpienie, depresja).

Brak jest równie¿ jednolitych w pe³ni porównywalnych kryteriów oceny jako-
�ci ¿ycia. W miarê kompleksowe i racjonalne kryteria zawieraj¹ prace J. Opary,
który jako pierwszy w Polsce okre�li³ �Skalê udarów mózgu� [29]. Dosyæ po-
wszechne jest opracowanie zagadnienia jako�ci ¿ycia w chorobach nowotworo-
wych, z uwzglêdnieniem pierwotnych przerzutowych guzów o�rodkowego uk³a-
du nerwowego. Jako�æ ¿ycia tu równie¿ zale¿y od: rodzaju nowotworu, jego loka-
lizacji, rozleg³o�ci, a nawet rodzaju stosowanego leczenia (na�wietlania).

Opracowania dotycz¹ce oceny jako�ci ¿ycia w chorobach przewlek³ych, w tym
i uk³adu nerwowego, zaburzeñ psychicznych (schizofrenia), schorzeñ reumatoidal-
nych, kr¹¿enia, metabolicznych, staje siê konieczno�ci¹. Wymagaj¹ jednak powta-
rzalno�ci oceny, by nad¹¿aæ za procesem chorobowym i jego nastêpstwami [30].
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