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Uwarunkowania jakosci zycia chorych na twardzine uktadowa

Determinants of quality of life in patients with systemic sclerosis
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Streszczenie

Ocena jakosci zycia chorych na twardzine uktadowa dotyczy
trzech obszaréw funkcjonowania: psychologicznego, somatycz-
nego, spotecznego, oraz ich wzajemnych zaleznosci. Najczesciej
stwierdzanymi problemami psychologicznymi u chorych na twar-
dzing uktadowg sg objawy depresji, podwyzszony poziom leku,
dystres, obnizenie samooceny, szczeg6lna wrazliwos¢ interperso-
nalna oraz wrogos¢. Twardzina uktadowa doprowadza do obnize-
nia subiektywnej oceny ogélnego stanu zdrowia. Wptyw choroby
na fizyczne funkcjonowanie dotyczy odczuwanych dolegliwosci
somatycznych zwigzanych z codzienng aktywnoscia pacjentéw,
a szczegblnie z trudnosciami w wykonywaniu czynnosci manual-
nych. W badaniach dotyczacych funkcjonowania spotecznego
zwraca sie uwage na znaczenie czynnikéw obecnych w Srodowi-
sku pracy, ktére moga zaostrzaé objawy choroby. Istotne znacze-
nie dla jakosci zycia chorych na twardzine uktadowa ma struktu-
ra sieci wsparcia oraz satysfakcja z relacji miedzyosobowych.
Ocena jakosci zycia odgrywa znaczaca role w wieloaspektowe;j
rehabilitacji chorych na twardzine uktadowa.

Zainteresowanie zagadnieniem jakosci zycia
w chorobie wynika z holistycznego podejscia do pa-
cjenta. Jakkolwiek nie istnieje jedna i scista definicja
jakosci zycia, to jednak na gruncie nauk medycznych
uzywa sie okreslenia jakos¢ zycia uwarunkowana sta-
nem zdrowia (health related quality of life — HRQol)
[1]. Wyniki badan jakosci zycia chorych przedstawiaja

Summary

Evaluation of quality of life in patients with systemic sclerosis
concerns three aspects of life: psychological, physical, and social,
as well as correlations among them. The most frequently
observed psychological problems in patients with systemic
sclerosis are: depression, high level of anxiety, distress, lower
self-esteem, high social sensitivity and hostility. Systemic
sclerosis leads to low subjective evaluation of general health
condition. The impact of illness on physical functioning concerns
impaired daily activities, especially hand mobility. Studies that
concern social functioning pay attention to factors present in the
workplace which can exacerbate the course of the disease. Of
essential importance for quality of life in patients with systemic
sclerosis is the structure of the social network and satisfaction
with it. Evaluation of quality of life in patients with systemic
sclerosis plays an essential role in multidimensional rehabilitation
of patients.

wptyw choroby na rézne wymiary zycia [2]. Wyrdznia
sie cztery podstawowe wymiary funkcjonowania czto-
wieka: fizyczny, psychiczny, doznania somatyczne
oraz sytuacje spoteczna i warunki ekonomiczne [1].
Pomiar jakosci zycia z jednej strony dostarcza infor-
macji na temat subiektywnie ocenianej przez chorego
sytuacji, w ktérej sie znalazt, stanowiac wglad w nasi-

Adres do korespondencji:

lek. Jarostaw Bogaczewicz, Klinika Dermatologii i Wenerologii, Uniwersytet Medyczny, ul. Krzemieniecka 5, 94-017 t6dz, tel. +48 42 686 79 81,

faks +48 42 688 45 65, e-mail: jaroslawbogaczewicz@interia.eu
Praca wptyneta: 15.11.2007 r.

Reumatologia 2008; 46/2



Jakos¢ zycia w twardzinie uktadowej

85

lenie odczuwanych objawéw choroby, z drugiej zas
moze wptywac na podejmowane przez lekarza decy-
zje dotyczace metod leczenia i wsparcia psychologicz-
nego pacjenta. Ponadto badanie jakosci zycia w cho-
robie umozliwia poznanie réznych zmiennych, ktére
moga wptywac na subiektywne poczucie jakosci zycia.
Do zmiennych tych zalicza sie czynniki zwigzane z sa-
ma chorobg (nasilenie zmian klinicznych), osobowo-
Sciowe oraz demograficzne [2]. Uzyskane przez leka-
rza i psychologa informacje o jakosci zycia chorego,
tacznie z okresleniem czynnikéw wptywajacych na je-
go poczucie jakosci zycia, stwarzaja szanse na zasto-
sowanie odpowiednich metod wieloaspektowej reha-
bilitacji. W obszarze tym znajduja sie metody
oddziatywania nie tylko na pacjentéw, ale i na spote-
czehstwo. Do pierwszej grupy sa zaliczane: edukacja
chorych w zakresie skutecznego radzenia sobie ze
stresem, umiejetnos¢ obnizania poziomu leku, pod-
trzymywanie motywacji w zmaganiu z chorobg przez
wzmacnianie podmiotowosci osoby chorej, jej auto-
nomii i poczucia wartosci czy tez zachecanie do przy-
naleznosci do grupy wsparcia spotecznego [1]. Oddzia-
tywanie na spoteczenstwo, polegajace na jego
edukacji na temat choréb, umozliwia zrozumienie
przez osoby z otoczenia chorego jego probleméw i po-
trzeb, a takze utatwia integracje chorego w Srodowi-
sku zwigzanym z zyciem osobistym i zawodowym.
Oddziatywania te umozliwiaja przywrécenie choremu
optymalnego poziomu funkcjonowania, wyrazajacego
sie w skutecznym wypetnianiu rél spotecznych. Znaj-
duje to wyraz nie tylko w subiektywnie odczuwanej
poprawie jakosci zycia chorego, ale rowniez, wskutek
szybszego powrotu do pracy czy tez krétszego korzy-
stania z zasitkéw chorobowych, w poprawie warun-
kéw ekonomicznych spoteczenstwa [3].

Metody badania poczucia jakosci zycia
chorych na twardzine uktadowa

Zdrowie jest jednym z najbardziej znaczacych czyn-
nikéw jakosci zycia. Narzedzia mierzace poczucie jako-
ci zycia chorych na twardzine uktadowa skupiaja sie
na tych elementach zycia pacjenta, ktére majg Scisty
zwigzek z jakosScig zycia uwarunkowana zdrowiem.
Do ocenianych obszaréw naleza: funkcjonowanie
fizyczne (doswiadczane objawy i ich wptyw na aktyw-
nos¢ chorego), samopoczucie psychiczne (objawy de-
presji, leku, samoocena), objawy subiektywne (stopien
nasilenia objawdéw choroby), funkcjonowanie spotecz-
ne (poczucie wsparcia spotecznego, satysfakcja z rela-
cji spotecznych), a takze subiektywna ocena sytuacji
choroby oraz przekonania o chorobie.

W badaniach najczesciej stosuje sie wymienione
ponizej metody.

» ,Skala depresji Becka” (Beck Depression Inwentory — BDI),
»Skala depresji Montgomery’ego i Asberg” (Montgomery-
-Asberg Depression Rating Scale — MADRS) — skale prze-
siewowe, pomocne w rozpoznawaniu depresji. Skale te
skupiaja sie na ocenie liczby objawéw depresji i wska-
zuja na stopien nasilenia zaburzenia depresyjnego. Sa
czesto stosowane w badaniach naukowych oraz w prak-
tyce lekarskiej [4, 5].

* ,Kwestionariusz psychospotecznego dostosowania sie

do choroby” (Psychosocial Adjustment to Illness Scale

— PAIS) stuzy ocenie psychospotecznego przystosowa-

nia chorych. Jest uzywany do oceny psychospoteczne-

go przystosowania w chorobach przewlektych, m.in.

w twardzinie uktadowej. Skupia sie na ocenie ukierun-

kowania opieki zdrowotnej, Srodowiska zawodowego

i domowego, relacji seksualnych, relacji rodzinnych,

Srodowiska spotecznego oraz psychologicznego dys-

tresu [6].

»Skala samooceny na podstawie wygladu” (Appe-

arance Self-Esteem — ASE) sktada sie z 6 stwierdzen

(itemdw), i ocenia ogdlng samoocene chorego. Itemy

zawieraja zdania takiego typu, jak: ,Czuje sie usatys-

fakcjonowana/y sposobem, w jaki wyglada teraz mo-

je ciato” czy ,Czuje sie nieatrakcyjna/y” [7].

»Kwestionariusz ogoélnej oceny zdrowia” (General

Health Questionnaire-28 — GHQ-28) — metoda oceniaja-

ca prawdopodobienstwo wykazywania przez chorych

zaburzen psychicznych. Skala zawiera 28 iteméw nale-
zacych do czterech grup: objawy somatyczne, lek i bez-
sennos¢, dysfunkcje spoteczne oraz objawy depresyj-
ne. Uwaza sie, ze kwestionariusz ten moze by¢
uzywany zaréwno do oceny stanu psychicznego, jak

i do okreslenia wptywu choroby na zycie chorego [8].

»Skala poczucia koherencji” (Sense of Coherence Scale

— SOC) — opracowana na podstawie salutogenetycznej

teorii Aarona Antonovsky’ego. Kwestionariusz ten mie-

rzy stata dyspozycje chorego do spostrzegania rzeczy-
wistosci jako spdjnej i sensownej, a napotykanych trud-
nosci jako wyzwan, ktére nalezy podjac. Umozliwia

badanie zdolno3ci radzenia sobie z sytuacjg stresu [9].

»Kwestionariusz wrogosci i ukierunkowania wrogosci”

(Hostility and Direction of Hostility Questionnaire

— HDHQ) — skala wykorzystywana do oceny poziomu

Wrogosci oraz jej przejawow, ktére odzwierciedlaja oso-

bowosciowe cechy i pokazuja reakcje chorego na sytua-

cje stresowe. HDHQ mierzy gotowos¢ do odpowiedzi
wyrazajacej sie agresywnym zachowaniem oraz ten-

dencje do negatywnej oceny innych i siebie [10].

Delusions Symptoms States Inventory/states of Anxiety

and Depresion (DSSI/sAD) — metoda, ktéra moze by¢

uzyta jako test przesiewowy do wyodrebnienia oséb
wykazujgcych objawy psychiczne z populacji ogoélne;j.

Jest réwniez wskaznikiem nasilenia leku i depres;ji [11].
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e Symptom Check List-90R (SCL-90R) — wieloaspektowa
skala stuzaca do oceny objawéw dotyczacych somaty-
zacji, zaburzen obsesyjno-kompulsyjnych, wrazliwosci
interpersonalnej, depresji, leku, wrogosci, fobii spo-
tecznej, urojen paranoidalnych oraz psychotyzmu [12].
»36-punktowy przeglad zdrowia” (Medical Outcome
Study 36 — Item Short Form Health Survey — SF-36)
— metoda, ktéra umozliwia ocene osmiu dziedzin ja-
kosci zycia w ciggu czterech tygodni poprzedzaja-
cych badanie, takich jak funkcjonowanie fizyczne,
rola ograniczen w odniesieniu do probleméw fizycz-
nych, bél, ogbélne spostrzeganie zdrowia, witalnos¢,
spoteczne funkcjonowanie, rola ograniczei w odnie-
sieniu do probleméw emocjonalnych, zdrowie psy-
chiczne [13].

Health Assesment Questionaire-Disability Index
(HAQ-DI) — samoopisowa skala stuzaca do oceny
trudnosci w codziennej aktywnosci chorych w zakre-
sie ubierania sie i samoobstugi, wstawania, jedzenia,
chodzenia, higieny, siegania, chwytania oraz innych
aktywnosci [14].

+Wskaznik sieci spotecznej” (Social Network Index
— SNI) — kwestionariusz, stuzacy do oceny uczestnicze-
nia chorego w zyciu spotecznym. Dotyczy on siedmiu
rodzajow relacji spotecznych: matzenskiej, z rodzica-
mi, z dzie€mi, sasiadami, wspétpracownikami, pozo-
statymi uczniami w klasie oraz cztonkami grup reli-
gijnych. Skala ta pozwala na ocene rozmiaru oraz
zréznicowania kontaktéw spotecznych [15].

Wyniki uzyskiwane w przedstawionych testach sta-
nowia odzwierciedlenie doswiadczanego przez chorego
poczucia jakosci zycia. Kazda z metod ma swoje zalety
i ograniczenia. Zaleta wiekszosci kwestionariuszy jest
mozliwosé ich szybkiego wypetnienia, dlatego moga
by¢ one stosowane podczas badania lekarskiego. Jak-
kolwiek skale te w krétkim czasie dostarczaja ogbélnych
informacji o stanie psychicznym chorego, jednak nie
moga zastapi¢ indywidualnej rozmowy z pacjentem.

Jakosé zycia w twardzinie uktadowe;j

Osobliwe miejsce wsréd choréb tkanki tacznej zaj-
muje twardzina uktadowa charakteryzujaca sie poste-
pujacym, immunologicznie uwarunkowanym, wtoknie-
niem skoéry i narzadéw wewnetrznych, prowadzacym
do zaburzen perystaltyki przetyku, zwtoknienia ptuc,
nerek oraz zaburzen przewodnictwa w miesniu serco-
wym [16]. Twardzina uktadowa jest choroba przewlekle
postepujaca, ktéra w konsekwencji prowadzi do Smier-
ci chorego. Wtasciwe leczenie, hamujace postep choro-
by, daje pewna poprawe stanu pacjenta [17]. Dlatego
tez ustalenie rozpoznania ,twardziny uktadowej” sta-
nowi Zrédto stresu dla chorego, ktéry — przyjmujac te
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diagnoze — moze nadac jej znaczenie ,wyroku”, co
w konsekwencji powoduje znaczne pogorszenie jego
funkcjonowania w obszarze psychologicznym, relacji
spotecznych, pracy zawodowej i zaspokajania potrzeb.
Dotychczasowe badania jakosci zycia chorych na twar-
dzine uktadowa dotyczyty gtéwnie wymiaru psycholo-
gicznego, somatycznego oraz spotecznego.

Jakos¢ zycia w wymiarze psychologicznym

Najwiecej uwagi w badaniach jakosci zycia chorych
na twardzine uktadowa zwraca sie na psychologiczne
uwarunkowania procesu zmagania sie z choroba. Za-
kres stosowanych metod w badaniach chorych na twar-
dzine uktadowa obejmuje inwentarze oceniajace nasile-
nie depresji, poziomu leku oraz poczucia koherencji.

Chorzy na twardzine uktadowa znajduja sie pod sil-
na presja psychologiczng, ktéra sprzyja wystepowaniu
objawéw lekowych i depresyjnych, ponadto pacjenci
przejawiaja wysoka wrazliwos¢ interpersonalng oraz
poczucie winy [18].

Na podstawie ,Skali depresji Becka” u znacznego
odsetka chorych na twardzine uktadowa rozpoznaje sie
zaburzenia depresyjne. W skali tej uzyskanie wyniku
mieszczacego sie w kolejnych przedziatach ozna-
cza: 0-9 — brak podejrzenia depresji, 10-19 — podejrze-
nie depresji tagodnej, 20-29 — podejrzenie depresji
umiarkowanej, a =30 — depresji ciezkiej [19].

W badaniu Benrud-Larson i wsp. 34% chorych uzy-
skato wynik mieszczacy sie w przedziale 10-19, 14%
w przedziale 20-29, a 3% wynik przekraczajacy 30 [19].
Matsuura i wsp. wykazali istnienie objawéw depresji
w nasileniu od tagodnej do ciezkiej u 46% chorych [20].
W badaniach Danieli i wsp. chorzy na twardzine uktado-
wa uzyskali wyzsze wyniki w podskalach dotyczacych
objawéw somatycznych niz w podskalach dotyczacych
objawoéw poznawczo-afektywnych [21]. Badacze wtoscy
stwierdzili obecnos¢ objawoéw depresji o nasileniu odpo-
wiadajacym powyzej 17 pkt u 33,4% chorych [22].

Badania Legendre’ego i wsp. przeprowadzone z uzy-
ciem metody Montgomery’ego i Asberg wykazaty,
ze 43% chorych na twardzine uktadowa spetniato kry-
teria rozpoznania depresji, w tym 26% chorych miato
depresje o umiarkowanym nasileniu [23].

Postugujac sie ,,Skala leku Hamiltona”, u 64% cho-
rych na twardzine uktadowa rozpoznano zaburzenia le-
kowe (wynik >5), a u 19% wystepowanie duzych zabu-
rzen lekowych (wynik >14). Stwierdzono ponadto
istnienie dodatniej korelacji pomiedzy wystepowaniem
leku a depresja. Nie potwierdzono jednak istnienia ko-
relacji pomiedzy nasileniem leku a stopniem nasilenia
zmian narzadowych, zaburzeniami funkcjonowania fi-
zycznego czy statusem rodzinnym [23].
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W badaniu z uzyciem podskali mierzacej poziom
dystresu w ,,Kwestionariuszu psychospotecznego dosto-
sowania sie do choroby” pacjenci z twardzing uktadowa
uzyskali wynik 7,9+4,4, odpowiadajacy podwyzszonemu
poziomowi dystresu [7]. W innej pracy, wykorzystujacej
te sama metode, chorzy uzyskali wynik 7,4 [24].

W literaturze psychologicznej okreslenie ,poczucie
wiasnej wartosci” jest uzywane zamiennie z terminem
»Ssamoocena”. Wysoka samoocena sprawia, ze osoba
odczuwa pozytywne emocje, gdy ma poczucie kompe-
tencji czy atrakcyjnosci fizycznej [25]. DoSwiadczenie
przewlektej choroby, jaka jest twardzina uktadowa, mo-
ze wptywaé na dotychczasowy obraz siebie. Jednym
z centralnych czynnikéw tego obrazu jest samoocena,
ktérag mozna definiowac jako ewaluacje wtasnej osoby.
Dotyczy ona ocen poszczegblnych aspektéw wtasnej
osoby (inteligencji, atrakcyjnosci fizycznej, poczucia hu-
moru, relacji interpersonalnych). W sytuacji choroby sa-
moocena chorego moze by¢ szczegélnie istotna, gdyz
fizyczne objawy bezposrednio dotycza postrzegania
siebie przez chorego. Ewaluacja wtasnej osoby moze
ulec znacznemu obnizeniu w czasie choroby [7].

Chorzy na twardzine uktadowa badani ,,Skala samo-
oceny na podstawie wygladu” uzyskali sredni wy-
nik 18,1+4,8, odpowiadajacy poczuciu nizszej samooceny
[7]. Stwierdzono istnienie ujemnej korelacji pomiedzy
wynikami uzyskanymi w skali samooceny a poziomem
dystresu (im nizsza samoocena dotyczaca wygladu,
tym wyzszy poziom dystresu) [7].

W badaniach greckich, wykorzystujacych GHQ-28,
chorzy na twardzine uktadowa uzyskiwali wyzsze wyni-
ki w podskali dotyczacej odczu¢ zwigzanych z depresja
niz w podskali dotyczacej jej somatycznych objawow.
W tych samych badaniach stwierdzono, ze psycholo-
giczny dystres jest pozytywnie skorelowany z takimi
zmiennymi, jak czas trwania choroby, poziom nasilenia
odczuwanego boélu, poziom ogblnej wrogosci, poczucie
koherencji, zdolnosci adaptacyjne czy stosowanie ne-
gatywnych mechanizméw obronnych [8]. W innym ba-
daniu chorych na twardzine uktadowa, postugujac sie
»Skalg poczucia koherencji”, stwierdzono ujemna kore-
lacje pomiedzy wynikami uzyskanymi przez chorych
a wynikami uzyskanymi w ,,Skali depresji Becka” [20].

W badaniach oceniajacych poziom wrogosci
przy uzyciu ,Kwestionariusza wrogosci i ukierunkowa-
nia wrogosci” wykazano podwyzszony zaréwno ogélny
poziom wrogosci, jak i wrogosci skierowanej na ze-
wnatrz i do wewnatrz u chorych na twardzine uktado-
wa w poréwnaniu z grupa kontrolng zdrowych oséb
(odpowiednio p<0,005; p<0,006; p<0,015) [18]. Wyko-
rzystujac inwentarz DSSI/sAD, obserwowano istotnie
wyzsze nasilenie leku (5,80+3,82; p<0,00001) i depre-
sji (3,63+3,77; p<0,00001) u chorych na twardzine

uktadowa w poréwnaniu z grupa kontrolna [19]. Dzieki
zastosowaniu testu SCL-90R stwierdzono, ze poziomy
wrazliwosci interpersonalnej, somatyzacji, depresji
oraz tendencji obsesyjno-kompulsyjnych, nasilenia le-
ku, tendencji paranoidalnych oraz psychotyzmu byty
wyzsze u chorych na twardzine uktadowa niz u oséb
zdrowych [19]. Autorzy badah podkreslaja, ze ocena
stanu psychicznego chorych na twardzine uktadowa
powinna stac sie integralna czescig ogélnego badania
lekarskiego. Wczesne rozpoznanie moze przesadzac
0 podjeciu interwencji psychoterapeutycznej oraz far-
makologicznej. Ponadto celem postepowania leczni-
czego powinno by¢ zapewnienie choremu wsparcia
spotecznego.

Jakos¢ zycia w wymiarze somatycznym

Prace dotyczace jakosci zycia w wymiarze soma-
tycznym, w aspekcie fizycznego funkcjonowania cho-
rych na twardzine uktadowa, opisuja wptyw odczuwa-
nych dolegliwosci somatycznych na codzienng
aktywnosé chorych.

Badanie za pomoca kwestionariusza SF-36 wyka-
zato, ze u chorych na twardzine uktadowa wystepo-
wato znaczace obnizenie wynikéw w zakresie ogélne-
go postrzegania zdrowia i funkcjonowania soma-
tycznego [21]. Stwierdzono, ze ograniczenie zdolnosci
wykonywania codziennych czynnosci wtérnie wpty-
wa na stan emocjonalny chorego, jak réwniez na po-
ziom funkcjonowania spotecznego [21]. W badaniach
Georgesa i wsp. przeprowadzonych wsréd chorych
na twardzine uktadowa, sredni wynik w kwestiona-
riuszu SF-36 dotyczacy podskal funkcjonowania so-
matycznego wyniost 37412 i byt nizszy od wynikéw
dotyczacych podskal funkcjonowania umystowego
(psychicznego), wynoszacego 42+11 [26]. W innym
badaniu chorych na twardzine uktadowa, przy uzyciu
kwestionariusza SF-36, wynik S$rodkowy (mediana)
w podskali funkcjonowania somatycznego wynosit
36,9, a funkcjonowania umystowego 45,5 [27].
Badania te wskazuja na wystepowanie obnizonego
poziomu funkcjonowania nie tylko somatycznego,
ale réwniez umystowego u chorych na twardzine
uktadowa.

W badaniu wykorzystujacym kwestionariusz EDAQ
(Evaluation of Daily Activity Questionnaire) stwierdzo-
no, ze najwieksze trudnosci sprawiato chorym wykony-
wanie czynnosci manualnych, wymagajacych ruchéw
dtoni i palcow, takich jak jedzenie, picie, mycie i ubiera-
nie sie, natomiast najmniej probleméw sprawiato prze-
mieszczanie sie [28].

W badaniach z uzyciem skali HAQ chorzy na twar-
dzine uktadowa uzyskiwali wyniki od 0,68+0,65 [23],
przez 0,9+0,8 [26, 27] do 0,94+0,83 [26] i 1,07+0,74 [29].
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Wskazuje to na wystepowanie trudnosci w codziennej
aktywnosci zyciowej pacjentéw. W innej pracy stwier-
dzono, ze w grupie chorych na twardzine uktadowa
z objawami depresji, odpowiadajacymi wynikom wiek-
szymi lub rownym 17 w ,Skali depresji Becka”, sredni
wynik w skali HAQ wynosit 1,074+0,697 [22].

Chociaz obecnos¢ objawéw choroby oraz czas jej
trwania istotnie obnizaja jakos¢ komfortu psychiczne-
go chorego, to nie bez znaczenia dla wystapienia de-
presji jest brak sieci wsparcia spotecznego [23].

Jakos¢ zycia w wymiarze spotecznym

Na podstawie wynikéw przeprowadzonych badah
mozna stwierdzi¢, ze znaczna czes¢ chorych na twar-
dzine uktadowa cierpi z powodu depresji, ktéra moze
wptywaé zaréwno na ich fizyczne, jak i spoteczne funk-
cjonowanie [19-22]. Badania wskazuja, ze wiele obja-
wow depresji rozwija sie w odpowiedzi na bél. Stwier-
dzono, ze 62% pacjentéw z twardzing uktadowa
odczuwa bél w stopniu co najmniej umiarkowanym.
Bél nie tylko wptywa na wystapienie depresji, ale takze
poprzedza wystapienie ograniczen w funkcjonowaniu
fizycznym oraz spotecznym, ktére uwazane s3g za bar-
dzo istotne sktadniki jakosci zycia uwarunkowanej
zdrowiem. Ograniczenie fizyczne réwniez wnosi swoj
wktad w wystapienie depresji, ktéra z kolei utrudnia
spoteczne przystosowanie chorego [19]. Podejmujac le-
czenie, warto mie¢ na uwadze istnienie tych zaleznosci.
Leczenie bélu u pacjentéw z twardzing uktadowa moze
poprawi¢ ich funkcjonowanie, a w szczegélnosci przy-
stosowanie spoteczne.

Szczyt nasilenia objawéw twardziny uktadowej
przypada na okres najwiekszej aktywnosci zawodowe;j
chorych (okres pomiedzy 35.—44. rokiem zycia). Zaob-
serwowano, ze dziatanie nie tylko czynnikéw psycholo-
gicznych (dystres), ale rowniez Srodowiskowych (nara-
zenie na niskie temperatury) miaty Scisty zwiazek
z nasileniem niektérych objawoéw choroby (objawu
Raynauda). Ponadto ograniczenia ruchéw rak (chwyta-
nie, zrecznos$¢) bezposrednio wptywajg na wydajnosc
wykonywanej pracy. Z tych powodéw podkresla sie, ze
przywracanie zawodowe chorego na wczeéniejsze miej-
sce pracy powinno uwzgledniaé zarébwno znaczenie
czynnikéw obecnych na stanowisku pracy, ktére mogty-
by nasilaé odczuwane objawy choroby, jak i ogranicze-
nia wynikajace bezposrednio z samej choroby [30].

Dotychczas przeprowadzono niewiele badah oce-
niajacych znaczenie wymiaru spotecznego dla poczucia
jakosci zycia chorych na twardzine uktadowa, jednak
nie bez znaczenia wydaja sie podjete proby ustalenia
wptywu wsparcia spotecznego oraz procesu leczenia
na psychologiczne funkcjonowanie pacjentéw. W bada-
niu, w ktérym postuzono sie na ,Wskaznikiem sieci
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spotecznej” wykazano, ze lepiej funkcjonujaca grupa
chorych na twardzine uktadowa byta grupa doswiad-
czajaca poczucia rozbudowanej i zréznicowanej sieci
wsparcia spotecznego, obejmujacego relacje z partne-
rem, dzie¢mi, sasiadami, rowiesnikami, wspoétpracow-
nikami i grupami religijnymi [19].

Wtaczenie chorego w sie¢ wsparcia spotecznego
zmniejsza ryzyko wystapienia zaburzeh w przebiegu
procesu przystosowania spotecznego. Badania Mosera
i wsp. wskazuja, ze na jakos¢ zycia pacjentéw z twar-
dzing uktadowa wptywa zaréwno struktura sieci
wsparcia spotecznego, jak i satysfakcja z udziatu w re-
lacjach spotecznych. Warto zauwazy¢, ze istotny jest
nie tylko rozmiar sieci wsparcia spotecznego, ale row-
niez jej zréznicowanie (cztonkowie rodziny, przyjaciele,
sasiedzi, grupy wsparcia) [31].

Oddziatywania terapeutyczne na pacjentéw z twar-
dzina uktadowa poza zmierzaniem do zatrzymania po-
stepu choroby powinny réwniez uwzglednia¢ realizo-
wanie programoéw rehabilitacyjnych, ktére moga
redukowaé przeszkody spoteczne wystepujace w $ro-
dowisku rodzinnym i miejscu pracy, a takze prowadzi¢
do poprawy ogélnego stylu zycia chorych i ich codzien-
nej aktywnosci [24].

Podsumowanie

Przedstawione wyniki badan potwierdzaja wptyw
twardziny uktadowej na wiele aspektéw jakosci zycia
chorych. Ponadto wielu pacjentéw przejawia rozne ty-
py objawéw psychopatologicznych, ktére zaleza nie tyl-
ko od klinicznych wskaznikéw choroby (czasu trwania
i nasilenia objawow), ale sg roéwniez uwarunkowane
strukturg osobowosci.

Szczegblnie uzyteczne w ocenie uwarunkowan jako-
Sci zycia chorych jest stosowanie krétkich skal. Skale te
czesto w sposdb przesiewowy (screening) — sygnalizuja
obecnos¢ probleméw o charakterze psychologicznym.
Nie nalezy przecenia¢ wartosci tych testéw, poniewaz
nie zastapia one specjalistycznego badania psycholo-
gicznego czy psychiatrycznego podyktowanego indywi-
dualnym podejsciem do pacjenta. Krétkie metody sa
bardzo pomocne dla pracownikéw stuzby zdrowia, kté-
rzy po raz pierwszy maja kontakt z pacjentem, w uzy-
skaniu informacji o potrzebie skierowania pacjenta
do dalszej konsultacji psychologicznej czy psychiatrycz-
nej. Wynik testu jest punktem wyjscia do nawigzania
wspbétpracy miedzy chorym a psychologiem. Sugeruje
sie nawet, ze pacjenci z wyzszymi wynikami uzyskany-
mi w skali GHQ-28 (>5) powinni by¢ badani przez psy-
chiatre. Zastosowanie skali SCL-90R wykazuje, ze takie
cechy, jak wrogos¢, niskie poczucie koherencji oraz czas
trwania choroby, sa silnie zwigzane z pojawieniem sie
objawoéw psychopatologicznych. Benrud-Larson i wsp.,
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wykorzystujac ,Skale depresji Becka”, zaobserwowali,
ze u prawie 50% chorych na twardzine uktadowa
wystepuja objawy depresji [19].

Do wynikéw badan dotyczacych objawoéw psycho-
patologicznych, a zwtaszcza czestosci wystepowania
i nasilenia objaw6w depresji, nalezy odnosi¢ sie jednak
w sposéb niepozbawiony krytycznej analizy. Wynika to
z faktu, ze w pracach wielu autoréw czestos¢ wystepo-
wania zaburzen psychopatologicznych u chorych
na twardzine uktadowa byta poréwnywana do czesto-
sci wystepowania w grupach kontrolnych zdrowych
0s6b, w ktérych kryterium wykluczajagcym byto przyj-
mowanie lekéw przeciwdepresyjnych badz wystepowa-
nie objawow psychopatologicznych w wywiadzie. Dla-
tego tez czestos¢ objawoéw w grupach kontrolnych
moze nie odpowiadac czestosci wystepowania zabu-
rzen w populacji ogélne;j.

Ryzyko pojawienia sie depresji zalezy réwniez
od stopnia zaawansowania choroby. Kliniczne wskazniki
zaawansowania choroby, takie jak czas trwania choroby,
bol stawow czy zaburzenia perystaltyki przetyku, s sci-
Sle zwigzane z r6znymi objawami psychopatologicznymi.
Pacjenci ze zmianami narzadowymi, zwtaszcza z zabu-
rzeniami perystaltyki przetyku, najczesciej spetniaja kry-
teria rozpoznania depresji, natomiast obecnos¢ leku za-
zwyczaj jest zwigzana z odczuwaniem bélu stawéw oraz
wrogim nastawieniem do otoczenia. Badania wskazuja,
ze chorzy na twardzine uktadowa wykazuja podwyzszo-
ny poziom nasilenia objawdéw dystresu psychologiczne-
go, gtéwnie w obszarze objawéw depresyjnych.

W literaturze czesto podkreslany jest zwiagzek po-
miedzy odczuwanym bélem a objawami depresji. Dys-
kusja dotyczy ustalenia, czy bél stanowi przyczyne wy-
stapienia objaw6w depresyjnych, czy to depresja nasila
doznanie bolu. Przyjmuje sie, ze przewlekty bél prowa-
dzi do zaburzen funkcjonowania fizycznego oraz spo-
tecznego przystosowania chorego. Moze wywotywac
rowniez negatywne emocje, depresje i stany lekowe,
a nawet gniew. Niektérzy autorzy prébuja wyjasniac te
problemy psychologiczne wrogim nastawieniem chore-
go, ukierunkowanym zaréwno do wewnatrz, jak i na ze-
wnatrz, a takze jego silnym zwigzkiem ze wspotwyste-
powaniem depresji [18].

Liczne badania podkreslaja role poczucia koherencji
w ekspresji psychologicznych probleméw chorego. Dla-
tego nie tylko czas trwania choroby, ale takze niskie
wskazniki poczucia koherencji u chorych na twardzine
uktadowa zazwyczaj koreluja z obecnoscia ogblnego
dystresu psychologicznego i depresji [20]. W zwiazku
z tym uzycie narzedzi badajacych poczucie koherencji
jest przydatne we wczesnym wykrywaniu probleméw
psychologicznych, co moze umozliwi¢ szybkie podjecie
interwencji psychoterapeutycznej.

Wyniki badan wskazuja, ze na pojawianie sie obja-
wow psychopatologicznych u chorych na twardzine
uktadowa maja wptyw nie tylko zaawansowanie cho-
roby w aspekcie somatycznym (przykurcze stawoéw, za-
burzenia fizycznego funkcjonowania, znieksztatcenie
rak, twarzy), ale réwniez cechy struktury osobowosci.
Wczesna ocena opisywanych cech dostarcza wielu in-
formacji na temat osobowosciowych uwarunkowan
i mozliwych probleméw psychologicznych, ktére po-
nadto moga wywieraé¢ wptyw na stosowanie sie chore-
go do zalecen lekarzy (systematyczne przyjmowanie
lekéw, codzienne ¢wiczenia rak). Znajomos¢ struktury
osobowosci (stosowane mechanizmy obronne, wro-
gos¢, poczucie koherencji) gwarantuje zwrdcenie uwa-
gi na koniecznos¢ konsultacji psychologicznej czy psy-
chiatrycznej w przypadkach tego wymagajacych.
Narzedzia stuzace do opisu struktury osobowosci, oce-
ny nasilenia objawéw depresji, leku i wrogosci moga
by¢ uzyteczne dla lekarzy opiekujacych sie chorymi
na twardzine uktadowa, poniewaz pozwalajg na szyb-
ka ocene stanu psychicznego chorego i podjecie wcze-
snej — a przez to skuteczniejszej — interwencji psycho-
logicznej. Badania potwierdzaja, Zze uczestniczenie
w psychoterapii podnosi poczucie koherencji, ktére
jest jednym z gtéwnych czynnikéw chronigcych
przed pojawieniem sie objawow dystresu, oraz sprzyja
leczeniu chorego.

Bioragc pod uwage powyzsze dane, mozna stwier-
dzi¢, ze niezmiernie istotne znaczenie w postepowaniu
z chorym ma opracowanie metod terapeutycznych
zmierzajacych do zmniejszenia odczuwanego przez
chorego ograniczenia funkcjonowania. Wydaje sie, ze
korzystne efekty mozna uzyskac nie tylko poprzez za-
stosowanie leczenia przeciwdepresyjnego czy przeciw-
lekowego, ale réwniez przez oddziatywania psychotera-
peutyczne, obejmujace opanowanie sposobow
skutecznego radzenia sobie ze stresem, techniki relak-
sacyjne, wzmacnianie motywacji oraz prace nad pozy-
tywnym ksztattowaniem obrazu siebie. Dziatania te mo-
gtyby umozliwi¢ szybszy i petniejszy powrdt chorego
do optymalnego poziomu funkcjonowania w zakresie
wypetniania rél spotecznych. Swiadomosé¢ znaczenia po-
czucia jakosci zycia dla powodzenia i skutecznosci le-
czenia odgrywa wiec znaczaca role w wieloaspektowej
rehabilitacji chorego.
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