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I. Wstep

1. Definicja, objawy kliniczne, przebieg oraz rodzaje Stwardnienia rozsianego

Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex-SM) jest najczestsza chorobg osrodkowego
uktadu nerwowego o podlozu zapalno-demielinizacyjnym [1]. Przyczyna stwardnienia
rozsianego nie jest znana. SM jest choroba o wieloczynnikowej patogenezie,
w ktorej w sposob ziozony splataja si¢ czynniki genetyczne, immunopatologiczne
1 $rodowiskowe. Istotny element rozwazan nad jej podlozem stanowig badania nad
uwarunkowaniami genetycznymi choroby. Ciagle takze trwaja prace nad ustaleniem roli
potencjalnych czynnikow $rodowiskowych predysponujacych do rozwoju choroby.
Przypuszcza si¢, ze osoby z innymi autoimmunologicznymi chorobami sg bardziej narazone
na SM. Przykladem tego jest duze dunskie badanie, ktéore wykazato, Zze u pacjentow
z cukrzyca typu 1 wystgpuje wigksze ryzyko zachorowania na SM [2]. Inne badanie
kohortowe wykazato, ze pacjenci z chorobg zapalng jelit s3 w grupie zwigkszonego ryzyka
zachorowania na choroby demielinizacyjne, w tym SM [3]. Kolejne badanie na duzej
populacji sygnalizuje, ze wplyw na rozwdj SM moze mie¢ miesigc urodzenia.
Osoby urodzone w maju znacznie czgsciej zapadaty na SM od 0so6b urodzonych w listopadzie
[4]. SM objawia si¢ w rézny sposéb u roznych osob, biorgc pod uwage objawy, stopien
nasilenia, jak 1 przebieg. U niektorych choroba przebiega w postaci powtarzajacych sie
rzutdw, z bardziej lub mniej pelnym ustgpieniem symptoméw w okresach migdzy atakami.
Inni moga mie¢ jeden lub dwa ataki, po czym choroba moze przebiega¢ bezobjawowo
lub z lekkimi objawami przez reszt¢ zycia. U wielu predzej czy poézniej objawi si¢
postepujace, stale pogorszenie, ale mniej wigcej jednej czwartej chorych udaje si¢

tego uniknac.



Ryc. 1. Ryzyko wystgpowania SM na $wiecie

Niebieski-wysokie ryzyko, czerwony-prawdopodobnie wysokie ryzyko, ciemny zotty-niskie ryzyko, jasny zolty-
prawdopodobnie niskie ryzyko, biaty-inne ryzyko(zrodio: http://www.spinalcord.org/multiple-sclerosis-on-the-
map-whos-at-risk/)

SM jest choroba, ktora dotyka ponad 2 min ludzi na catym $wiecie. Czgsto$¢ wystepowania
tej choroby wsérdéd mieszkancow Ameryki Ponocnej oraz Europy Polnocnej wynosi okoto
0,1% [5]. SM jest rzadkos$ciag w Japonii, Chinach i Ameryce Poludniowej. Jest to takze
choroba praktycznie nieznana wérdd rdzennych mieszkancéw Afryki rownikowej, oraz wsrod
rdzennych Eskimosow na Alasce. Niektore badania pokazuja, ze Laponczycy zamieszkujacy
Skandynawie wydaja si¢ by¢ odporni na tag chorobe pomimo ryzyka wynikajacego z potozenia
geograficznego, a Indianie bardzo czgsto cierpia na SM w przeciwiefstwie do innych oséb
zamieszkujacych Ameryke Potnocng. Biate populacje maja wigksze ryzyko zachorowania niz
populacjach Azji lub Afryki. W Polsce wedlug badan epidemiologicznych wskazniki
chorobowosci SM na 100 000 mieszkancow wygladaja nastgpujaco: Bydgoszcz-43 (1954),
Krosno-37 (1954), Wielkopolska-65 (1965), Wielkopolska-45 (1981), Szczecinski-55 (1993),
Tczew-75 (1995), Lublin-57 (2001), Szczecinskie-59 (2005), Szczecinskie-91 (2008) [6].
Analiza wspolczynnikéw zachorowalnosci pozwala oszacowac ilu nowych chorych rocznie
moze pojawi¢ si¢ w populacji kazdego kraju. Dania prowadzi swoj wlasny, krajowy rejestr
chorych, monitorujac na biezaco liczb¢ nowych chorych na SM. Wedlug danych w Polsce
pojawia si¢ rocznie od 1300 do 2100 nowych chorych, z tego wigkszos¢ (80%)
ma od poczatku posta¢ rzutowo-remisyjng. Warto rozwazy¢ stworzenie podobnego rejestru

w Polsce.



Wiek zachorowania jest wzglednie stalty w roznych regionach $wiata. Rzadko wystgpuje
w dziecinstwie (2% obecnych pacjentow z SM zachorowato przed 10 rokiem zycia
oraz 5% przed ukonczeniem 16 lat). Czesto§¢ wystgpowania szybko wzrasta po okresie
dojrzewania 1 osigga szczyt w wieku 25-35 lat, a nastgpnie maleje. Poczatki SM w wieku
powyzej 50 lat bywaja rzadkoscia [5,7]. Na SM choruja czgéciej kobiety niz mezczyzni
i pokazuja to wszystkie badania na $wiecie. W Europie wskaznik zachorowan kobiet
w stosunku do me¢zczyzn wynosi w przyblizeniu 2 [8], w populacji kanadyjskiej w 2005 roku
wskaznik ten wynidst 2,6 [9], w Pakistanie 1,5 [10], a w Brazylii 3 [11]. W 2002 roku w Iraku
chorowato 1,2 razy wiecej kobiet niz m¢zczyzn [12],w 2005 roku w Jordanii zachorowalnos¢
wsérod kobiet byla 2,8 razy wigksza [13]. Najnowsze badania wskazuja, ze stosunek
wystepowania SM u kobiet do mezczyzn przekracza 3,2:1 [14,15].

Diagnozujac SM od zawsze brano pod uwage dwa kryteria: wieloogniskowo$¢ procesu
chorobowego (rozsianie Ww przestrzeni) oraz jego wieloczasowe wystgpowanie
(rozsianie w czasie). Wystgpowanie tych dwoch warunkow méwi nam o pewnym
rozpoznaniu SM [16]. Obecnie obowigzujace kryteria McDonalda stuzace diagnozie SM
roéwniez opierajg si¢ na tych samych zatozeniach. Zostaty one tak skonstruowane, aby byto
wiadomo jakie warunki musza by¢ dodatkowo spetnione aby rozpozna¢ SM. W przypadku
dwoch zaostrzen choroby i obiektywnych objawow klinicznych dwoéch lub wiecej ognisk
chorobowych nie potrzeba wigcej dowodow medycznych aby stwierdzi¢c SM.
W przypadku gdy wystepuja dwa ataki choroby ale jest tylko jedno ognisko w Osrodkowym
Ukladzie Nerwowym koniecznym jest wykonanie rezonansu magnetycznego aby wykazaé
wieloogniskowo$¢ procesu chorobowego. W przypadku wystapienia jednego ataku
oraz istnienia dwoch lub wigcej ognisk chorobowych do pewnego rozpoznania konieczny
jest drugi rzut ale wg kryteriow McDonalda dopuszcza si¢ dowod na aktywno$¢ podkliniczng
choroby, ktorego podstawa jest wynik MRI. Gdy stwierdzimy nowa zmian¢ w sekwencji T2
lub zmiany wzmacniajace si¢ w sekwencji T1 obecnie mozemy interpretowac to jako
wystapienie kolejnego rzutu choroby i daje nam podstawy do pewnego rozpoznania SM.
W kryteriach McDonalda uwzgledniono takze badanie plynu rdzeniowo-moézgowego
w sytuacji, kiedy MRI nie wykazuje wystarczajaco rozsianych liczby ognisk chorobowych.
Ze wzgledu na przebieg kliniczny i narastanie objawoéw wyrdznia si¢ cztery podstawowe

postacie choroby [1]:



1. Posta¢ z rzutami i1 remisjami (relapsing-remiting-RR). Wystepuje najczesciej wsrod
chorych, u ktorych objawy pojawity si¢ przed 40 rz. Charakteryzuje si¢ wystepowaniem
zaostrzen choroby (rzutéw) migdzy ktoérymi nastgpuje poprawa (remisja). Rzuty wigza sie
z wystgpowaniem nowych objawdw lub zaostrzen juz istniejacych, remisje moga powodowac
catkowite wycofanie si¢ objawow lub ich ztagodzenie.

2. Posta¢ wtoérnie postepujaca (secondary progressive—SP). Najczesciej jest poprzedzona
postacig nawracajaco — ustepujaca. Charakteryzuje si¢ brakiem ostro odgraniczonych okreséw
rzutdw 1 remisji. Wigze sie czesto z trwatg progresja objawow.

3. Posta¢ pierwotnie postepujaca (primary progressive—PP). Wystepuje u 10-15% chorych,
czesdciej u mezezyzn, po 40 rz. W tej postaci brak jest charakterystycznych rzutow, objawy
stopniowo narastajg.

4. Posta¢ pierwotnie postgpujaca z zaostrzeniami. Wystepuje bardzo rzadko, u 5% osob
chorych. Posta¢ te charakteryzuje wystepowanie rzutéw, ale w przeciwienstwie do postaci RR
(gdzie miedzy rzutami objawy catkowicie lub czg¢sciowo si¢ wycofujg), tu dochodzi

do progresji objawow miedzy kolejnymi rzutami



2. Czynniki ryzyka Stwardnienia rozsianego

Szerokos¢ geograficzna

SM jest choroba wystepujaca nieregularnie na kuli ziemskiej. Czgsto$¢ jej wystgpowania
zwigzana jest z szeroko$cig geograficzng i wzrasta wraz z oddalaniem si¢ od rownika.
Liczba przypadkow zachorowan w glownych krajach regionu $rodziemnomorskiego
(Francja, Wilochy, Hiszpania) wynosi ok 60 chorych na 100 000 mieszkancow.
W krajach péinocnoeuropejskich liczba zachorowan wzrasta np. w Wielkiej Brytanii wynosi
100-112 na 100 000 mieszkancow, 144 na 100 000 mieszkancow w Aberdeen w Szkocji,
w Polsce okolice Poznania - 50 na 100 000 mieszkancoéw. Zatozenia te nie spotykajg si¢
z potwierdzeniem w Japonii, gdzie zapadalno$¢ na ta chorobe jest niska 1,4 na 100 000

mieszkancow, a warunki sg podobne do miejsc o duzym ryzyku [17].

Klimat, ekspozycja na swiatlo, witamina D

Badacze odkryli korelacj¢ pomigdzy czestotliwoscia wystegpowania SM  a klimatem
(niskg temperaturg i wilgotnoscig zimg), terenami gorskimi, narazeniem na promieniowanie
stoneczne, warunkami geologicznymi (gleby bogate w metale ciezkie, gliny i torfy).
Zwiazki te dotycza zaréwno obszarow uzytkowych jak 1 uprzemystowionych,
a takze zurbanizowanych [18]. Zalezno$ci te mozna thumaczy¢ tym, ze niska temperatura oraz
wysoki poziom wilgotnos$ci powietrza mogg wplywac na system odpornosciowy cztowieka co
moze by¢ zwigzane z cze¢stymi infekcjami gornych drog oddechowych. Brak $wiatla zimag
wplywa na poziom witaminy D, a takZze na stres oraz zegar biologiczny. Witamina D jest
waznym zwigzkiem regulujacym prace uktadu nerwowego oraz odpowiedZ immunologiczng.
Populacje zyjace na poinoc oraz potudnie od 40 rownoleznika s3 narazone na niedobor
witaminy D i stanowig 15% ludnos$ci $wiata i tam jest najwicksze rozpowszechnienie SM.
Do tych obszarow naleza w zasadzie cata Europa, Kanada, pélnocna potowa USA, Rosja,
Patagonia-gdzie jest najwigkszy odsetek zachorowan na SM w populacji, Nowa Zelandia,
Tasmania. Bardzo duzo, bo az 85% ludnosci $wiata Zzyje blizej rownika gdzie jest zapewniona
odpowiednia ilo$¢ $wiatla stonecznego. Tam odnotowuje si¢ nizszg zachorowalno$¢ na SM.
Wyjatek stanowig obszary Alaski i Grenlandii. Pomimo malego nastonecznienia liczba
zachorowan jest niska. Mozna to wytlumaczy¢ tym, ze w tych rejonach stosowana jest dieta

zawierajgca duze spozycie ryb co rekompensuje niski poziom $wiatta stonecznego.



Warunki geologiczne

Przypuszcza si¢, ze substancje w glebach takie jak zwigzki aromatyczne, zywice,
rozpuszczalniki organiczne stosowane w przemysle moga mie¢ wplyw na odpowiedz
immunologiczng organizmu. Zanotowano wigkszg liczb¢ zachorowan wsréd osob
mieszkajacych na terenach gliniastych w poréwnaniu z osobami zamieszkujacymi tereny
piaszczyste (Niemcy, Finlandia, Dania). Takze w przypadku wystepowania torfow, ryzyko
zachorowania na SM jest trzykrotnie wicksze (Irlandia, Szkocja, Polska) [19,20,21].
Zwigkszenie zachorowalno$ci zaobserwowano takze na obszarach lesnych z przewaga drzew
iglastych w Rosji, Finlandii, Norwegii, Niemczech oraz w Polsce.

Uzytkowanie gruntdw, zmiany spowodowane modernizacjg i industrializacjg lacza sie¢
ze zmiang stylu zycia, statusu spoteczno-ekonomicznego, dieta. Moze to mie¢ réwniez wptyw
na rozwoj SM ale nie musi. Czynniki te w zalezno$ci od badania sa potwierdzane
lub odrzucane i nalezy podchodzi¢ do nich z duzg ostroznoscia. Dodatkowo wiekszo$¢ z nich

jest niezalezna od szeroko$ci geograficzne;.

Miejsce urodzenia oraz migracje

Badania epidemiologiczne pokazuja, ze wazne dla wystepowania SM jest miejsce urodzenia
oraz czas migracji. Zalezno$¢ wystgpowania SM w poszczegdlnych szerokosciach
geograficznych istnieje tylko w okresie pierwszych 15 lat Zycia. Po tym czasie zmiana strefy
klimatycznej nie wptywa na ryzyko wystapienia SM [22]. Przeprowadzone badania w Izraelu
i Afryce Poludniowej nad emigrantami pokazaty, ze osoby, ktore zmienialy miejsce
zamieszkania w dojrzatym wieku ze strefy wysokiego ryzyka do strefy o matym ryzyku
zachowatly swoje zwigkszone ryzyko zachorowania na SM. Te osoby, ktore emigrowaty przed
15 rokiem zycia podlegaty ryzyku kraju do ktoérego si¢ udaly. Taka sama regula dotyczyta
0soOb, ktore z krajow matego ryzyka przeprowadzily si¢ do krajow wysokiego ryzyka.
Zachowaly one swoja podatno$¢ na SM natomiast ich dzieci przyjety ryzyko kraju,
w ktorym si¢ znalazty. Badania te oparte sg na teorii, wedlug ktorej czynnik genetyczny
ma znaczenie dla wystapienia choroby jednak jej pojawienie si¢ wymaga jeszcze czynnika

srodowiskowego, ktory musi pojawié sie przed wiekiem dojrzewania.



Palenie papierosow

Palenie papierosOw jest czestym czynnikiem S$rodowiskowym, o ktorym mowi sig,
ze moze mie¢ wpltyw na rozwdj oraz postep SM [23]. Sg badania, ktore pokazuja zaleznos¢
pomiedzy paleniem, a ryzykiem rozwoju SM. Waznych dowoddéw na zwigzek SM z paleniem
dostarczaja nam badania kliniczno-kontrolne. Metaanaliza 14 badan wykazala zwigkszona
podatno$¢ na SM u palaczy. Dodatkowo ekspozycja na dym tytoniowy roéwniez zwicksza
ryzyko zachorowania na SM [24]. Francuskie badanie kliniczno-kontrolne pokazuje silny
zwigzek pomiedzy paleniem rodzicéw w domu a wezesnym poczatkiem SM u ich dzieci [25].
Sa takze badania, ktore pokazuja, ze osoby nigdy nie palace ale bedace biernymi palaczami
majg podwyzszone ryzyko zachorowania na SM, w porownaniu do osob, ktore nie byly
narazone na bierne palenie. Ryzyko to wzrasta wraz z czasem trwania ekspozycji

na dym z papierosow [26].

Infekcje

Ciagle trwaja badania na temat czynnikow infekcyjnych w patogenezie SM. Podejrzewa sig,
ze infekcje wirusowe oraz bakteryjne mogga mie¢ znaczacy wplyw na rozwd] SM [27]
jednak do tej pory nie udato si¢ zebra¢ satysfakcjonujacych dowodow. Opisano wiele bakterii,
ktore by¢ moze maja zwigzek z SM 1 s3 to m.in. Porphyromonas gingivallis 1 inne bakterie
wystepujace w przewodzie pokarmowym, Chlamydia pneumoniae, bakterie komensalne
np. Bacteroides fragilis. Zdaniem niektérych autorow powigzany z SM moze by¢ réwniez
gronkowiec ztocisty Staphylococcus aureus. Sugeruje si¢ rowniez udzial réznych wirusow
w  wywotywaniu odpowiedzi immunologicznej prowadzacej do powstawania plak
demielinizacyjnych i rozwoju SM. W$rod nich najcze¢$ciej wymienia si¢ ludzki herpeswirus 6
(HHV-6), wirus Epsteina-Barr (EBV), wirus ospy wietrznej 1 potpasca (VZV)
oraz ludzkie endogenne retrowirusy (HERV).

Istnieje rowniez tak zwana "hipoteza higieny" [28], ktora méwi o zwigkszonym ryzyku
zachorowania na choroby autoimmunologiczne w tym na SM. Oznacza to, Zze czg¢sto$¢
wystepowania SM jest wigksza w populacjach o wysokiej higienie. Hipoteza ta opiera si¢
na teorii, mowigcej o tym, ze niedojrzaty uktad immunologiczny zostaje pozbawiony
mozliwo$ci modulacji odpowiedzi uktadu odpornosciowego w zwigzku z podwyzszonymi

standardami  higieny, powszechnie stosowanymi antybiotykami 1 szczepionkami.



W zwigzku z tym zakazenia w pdZniejszym okresie zycia moga prowadzié¢
do autoimmunizacji. Hipoteza ta w pewnym stopniu moze thumaczy¢ geograficzny rozktad
SM. Czestotliwos¢ wystepowania SM wokot rownika jest niska, gdzie wigkszo$¢ ludzi

juz jako dzieci doswiadczyli zakazen, wirusow, bakterii, pasozytow.

Czynniki genetyczne

Od dawna zwraca si¢ tez uwage na czynniki genetyczne w rozwoju SM.
Nie ma jednak do tej pory stuprocentowego potwierdzenia, ze istnieje zwigzek pomiedzy
genetyka a SM. Nie mozna roéwniez z pewnoscia stwierdzi¢, ze nie istnieje gen
odpowiedzialny za wystepowanie SM, ktory dodatkowo pod wplywem innych czynnikéw
srodowiskowych uaktywnia chorobe [29]. Wymaga to dalszych badan. Nalezy tutaj rowniez
zwrdci¢ uwage na to, ze by¢ moze czgstsza wykrywalnos¢ wystepowania SM w rodzinie
pacjenta wigze si¢ z czestszym i bardziej szczegotowym badaniem historii choréb w rodzinie
niz w populacji bez tej jednostki chorobowej. Sa dostepne badania genetyczne,
ktoére wskazuja na to, ze osoby pierwszego, drugiego oraz trzeciego stopnia pokrewienstwa
do osob z SM sa bardziej narazone na chorob¢ niz osoby z populacjo ogolne;.
Ryzyko dla krewnych pierwszego stopnia wynosi 2-5% co moéwi o tym,
ze ryzyko wystgpienia choroby wzrasta od 20 do 50 razy niz w populacji ogolnej.
Badania nad bliznigtami pokazaty, ze u bliznigt monozygotycznych zgodno$¢ wystepowania
SM jest znaczaco wyzsza (30%) w poroéwnaniu z bliznigtami dwujajowymi (5%).
Wyniki te sugeruja by¢é moze wystgpowanie czynnika genetycznego determinujacego
wystepowanie SM lub zwigkszajacego podatnos¢ na SM ale sposéb dziedziczenia
nie jest poznany [30,31]. Role genetycznego czynnika takze wsparty badania nad rodzinami
adopcyjnymi. Okazato sig, ze w rodzinach biologicznych ryzyko wystapienia SM jest wigksze
niz u czlonkow rodzin adopcyjnych [32]. Sa réwniez badania, ktore pokazuja,
ze potomstwo po ojcach z SM czesciej jest dotknigte SM niz w przypadku gdy matka
cierpiata na tg chorobg [33].
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Urazy i niekorzystne doswiadczenia Zyciowe

Sugeruje si¢, ze uraz fizyczny, obejmujacy szyjny rdzen krggowy i moézg, a takze stres
psychiczny moga poprzedza¢ zachorowanie na SM lub moga wplywac¢ na przebieg choroby,
cho¢ ta hipoteza pochodzi gléwnie z niepotwierdzonych doniesien kazuistycznych
lub nielicznych retrospektywnych badan. Jak dotad nie istniejg zadne badania wskazujace
na wyrazny zwiazek przyczynowy pomigdzy urazem fizycznym (zwlaszcza urazem glowy)
1 zachorowaniem, zaostrzeniem lub progresja choroby. Z drugiej strony, ostatnie MRI
i badania doswiadczalne, wspierajace wazng role oddziatywania uktadu nerwowego i uktadu
odpornosciowego, zwlaszcza przez o$ podwzgorze-przysadka-nadnercza i wspotczulnych
szlakbw nerwowych wydaja si¢ wykazywa¢ znaczng korelacje miedzy stresem
1 zaostrzeniami SM. W 1980 roku wyniki dwoch opublikowanych badan wykazaty,
ze pacjenci z SM czesciej doswiadczyli silnego zyciowego stresu w roku uzyskania diagnozy
lub po6t roku przed w poréownaniu do grupy kontrolnej. Dodatkowo badania wykazaty,
ze nawroty choroby réwniez byly zwigzane z silnym stresem. Franklin i wspotpracownicy
pokazali w swoim badaniu, w ktorym wzielo udziat 55 pacjentéw z rzutowo-nawracajaca
postacia SM, ze pacjenci, ktorzy zglosili negatywne lub stresujace wydarzenia zyciowe
byli 3,7 razy bardziej narazeni na zaostrzenie choroby niz osoby wolne od takich zdarzen
[34].Jednym z najczgsciej stosowanych narzedzi w tym zakresie jest kwestionariusz

Recent Life Changes Questionnaire (RLCQ) R. H. Rahe'a [35].
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3. Problemy psychospoleczne 0sob przewlekle chorych ze szczegélnym uwzglednieniem

0sob dotknietych Stwardnieniem rozsianym

Problemy psychospoteczne u osob przewlekle chorych sa wynikiem nowej i niekorzystnej
sytuacji zwigzanej z postepujaca chorobg. Nalezy wiec dostrzec zwigzek pomiedzy
psychospotecznymi problemami przezywanymi przez osoby chore, a obrazem siebie, Swiata,
tendencjami do biernego poddawania si¢ losowi lub mozliwoscia kierowania wtasnym zyciem
[36]. Czynniki te s3 wzajemnie powigzane, a znaczenie konkretnego czynnika moze by¢
rozne w zaleznosci od choroby 1 specyficznych wiasnosci  jednostki  [37].
Potencjalne negatywne nastgpstwa choroby przewleklej w poszczegdlnych obszarach
funkcjonowania psychospotecznego moga by¢ nastepujace:

Biologiczne - pojawienie si¢ dyskomfortu fizycznego (bdlu, zaburzen snu), brak dobrostanu
fizycznego, zaburzenia poczucia integralnosci ciata,

Psychologiczne - przezywanie cierpienia, negatywne stany emocjonalne (np. lek przed
niepelnosprawnos$cig), zmiana obrazu wlasnego ciala, zmiana badZ utrata niezaleznosci,
prywatno$ci, autonomii, poczucia kontroli, obnizenie poczucia wtasnej wartosci,

Spoteczne - konieczno$¢ przyjecia nowych rdl spotecznych (roli chorego), utrudnienie w
wypetianiu dotychczasowych rol spotecznych, pogorszenie badz utrata zwiazkéw z bliskimi,
Behawioralne - konieczno$¢ systematycznego poddawania si¢ procedurom diagnostycznym,
konieczno$¢ wprowadzania zmian w stylu zycia,

Srodowiskowe - zagrozenie pogorszeniem sytuacji materialnej, utrata mozliwo$ci pozostania
w przyjaznym srodowisku [38].

Przygladajac si¢ osobom chorym czesto opisuje si¢ wiele istotnych aspektow ich zycia.

Jednymi z kluczowych sg jako$¢ Zycia, depresja oraz wsparcie spoleczne.

Jakosé Zycia

Jako$¢ zycia cztowieka jest zawsze jego subiektywna oceng zalezng w duzym stopniu
od stanu psychicznego, cech osobowosci, systemu wartosci itd. Pojecie to jest definiowanie
bardzo roznie w zalezno$ci od specjalnosci osoby, ktora je definiuje. Najczesciej jest
rozumiana jako stopien zadowolenia z zycia i poczucia dobrostanu. Pojecie jakos$ci zycia
zaleznej od stanu zdrowia wprowadzit Schipper [39]. Stwierdzil, Ze stan zdrowia wptywa

znaczaco na zycie 1 funkcjonowanie cztowieka, czyli inaczej mowigc na jako$¢ zycia.
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Dyskusje nad sposobem pojmowania oraz dokonywaniem pomiaru jakos$ci zycia trwaja
do dnia dzisiejszego. W naukach medycznych pojecie to odwotuje si¢ do definicji zdrowia
przyjetej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (World Health Organization, WHO) méwigcej
o tym, ze "zdrowie to stan dobrego samopoczucia psychicznego, fizycznego i spolecznego,
a nie tylko brak choroby czy niedomagania". W 1994 roku WHO powotata sekcje World
Health Organization Quality of Life (WHOQOL), ktora zdefiniowata jakos$¢ zycia jako
"indywidualng percepcje wlasnej pozycji zyciowej z uwzglednieniem warunkow
kulturowych, systemu warto$ci w powigzaniu z osobistymi celami, oczekiwaniami, normami,
problemami. Wplywaja na nig w zloZzony sposob: zdrowie fizyczne, relacje z innymi ludzmi
1 wazne dla danej osoby cechy srodowiska".

Najczescie] stosowang metoda pomiaru jakos$ci zycia jest badanie kwestionariuszowe.
Wyrdznia si¢ dwa typy kwestionariuszy, ogélny i1 specyficzny. Ogdélny ma znaczenie
uniwersalne  natomiast specyficzny dotyczy  konkretnej jednostki  chorobowe;.
Jednym z najpopularniejszych kwestionariuszy ogoélnych jest World Health Organization
Quality Of Life-100 (WHOQOL-100) oraz World Health Organization Quality Of Life Brief
(WHOQOL-Brief) - kwestionariusz powstaly pod auspicjami WHO. Pierwszy sklada si¢
ze 100 pytan, podzielonych na 24 podskale 1 6 dziedzin zycia takich jak zdrowie fizyczne,
poziom niezalezno$ci, zdrowie psychiczne, relacje spoteczne, religijnos¢ i Srodowisko.
Drugi kwestionariusz stanowi skrocong wersje i zawiera 26 pytan, ktore analizujg 4 dziedziny
zycia. Dodatkowo do ogoélnych badan nad jako$cia zZycia moga postuzy¢:
36-items Short-Form Health Survey (SF 36), Notthingam Health Profile (NPH),
Sickness Impract Profile (SIP) [40]. Istnieje takze grupa kwestionariuszy zwanych
Funkcjonalna Ocena Terapii Choréb Przewlektych FACIT (Functional Assessment
of Chronic Illness Therapy). Charakterystyczna dla tych kwestionariuszy jest ich struktura.
W czesci podstawowej zawieraja wspolne pozycje, ktore odnoszg si¢ do oceny jakosci zycia
w chorobie przewleklej w ogdle. W czesci szczegotowej zawarte sg pytania dotyczace
juz konkretnej choroby [41].

Po raz pierwszy oceny jakosci zycia u pacjentéw z diagnoza SM dokonano w 1950 roku [42].
Prowadzone badania na ten temat maja nie tylko cel ewaluacyjny ale takze pozwalaja
dostrzec, co moze poprawia¢ lub tez pogarsza¢ jako$¢ Zycia pacjentow. Jakos$¢ zycia
jest wielowymiarowym konstruktem, ktory sktada si¢ co najmniej z trzech szerokich
obszaréw: fizycznego, psychicznego i spolecznego[43]. Kwestionariusz WHOQOL-Brief

zastosowany w niniejszym badaniu dodatkowo uwzglednia aspekt srodowiskowy.
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Roéznorodny przebieg SM sprawia, ze rdéwniez jako$¢ zycia w ujeciu fizycznym,
psychologicznym, spotecznym wsrod tych pacjentow jest rézna. Nie da si¢ oszacowaé
wptywu choroby na jako$¢ zycia bez subiektywnej oceny stanu zdrowia dokonanej przez
samego pacjenta. Dlatego ciagle wielu badaczy interesuje si¢ tym zagadnieniem.
Poszukiwane s3a wskazniki $wiadczace o wysokiej jako$ci zycia. Probuje sie takze
zidentyfikowa¢ czynniki mogace ja podnie$¢, co ma kluczowe, praktyczne znaczenie
dla chorych [44]. Z dotychczasowych badan wynika, ze z niska jako$cig zycia wsrod osob
z SM wiaze si¢ depresja, niesprawno$¢ ruchowa, odczuwany bol oraz zmeczenie.
Wysoka jako$cig zycia cieszg si¢ pacjenci z wysokim wyksztalceniem oraz pracujacy
zawodowo. Na poziom jako$ci zycia ma rowniez wptyw wiek, ple¢, subiektywna percepcja
doswiadczanego stresu, a takze brak krytycyzmu czyli nie§wiadomos$ci neurologicznych

objawow wynikajacych z choroby.

Depresja

Waznym aspektem w SM jest depresja, ktorej nalezy poswigci¢ szczegdlng uwage. Depresja
w SM jest ztozonym problemem diagnostycznym 1 terapeutycznym. Zwigzane to jest z tym,
ze typowe dla SM somatyczne i psychologiczne objawy takie jak przewlekle zmeczenie,
zmiany nastroju moga by¢ btednie kwalifikowane jako objawy depresji [45]. Wystepuja one
na kazdym etapie choroby i sa czgstym elementem naturalnego przebiegu SM, przez co
wymagaja poglebionej diagnostyki w kontek$cie obecnosci depresji. Wyniki badan
epidemiologicznych nad wystepowaniem depresji w SM nie sg spojne, wskazujg jednak na
czestsze jej wystepowanie niz w grupach kontrolnych. Patten i wsp. [46] w swoim badaniu
pokazuja, ze rozpowszechnienie depresji w przeciggu 12 miesigcy w grupie osob chorych na
SM  wynosito 15,7% natomiast ws$rdd oso6b z grupy kontrolnej bez SM 7,4%.
Lobentanz i wsp. opublikowali badanie austriackiej populacji chorych na SM 1 wykazali,
ze najistotniejszym czynnikiem pogarszajagcym jako$¢ zycia pacjentdéw jest wystepowanie
zmeczenia 1 zaburzenia snu wynikajacych z depresji [47].

Depresja wsrod oséb z SM moze laczy¢ si¢ z wieloma aspektami tej choroby,
a sama diagnoza niesie za sobg implikacje dotyczace braku pewnych rokowan co do
przysztosci, mozliwosci pracy, utrzymania si¢, zdolnosci do samodzielnego zycia oraz
prawdopodobienstwa wystapienia niepetnosprawnosci. Swiadomo$¢ tego wszystkiego
oraz zycie w ciaglym leku moze by¢ straszliwa w skutkach. Dodatkowo warto pamigtac,

ze u 0s6b z SM prawdopodobienstwo samobdjstwa jest wigksze niz u osob zdrowych [45],
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ale na szcze$cie czesto to si¢ jednak konczy tylko na przelotnych myslach dotyczacych
odebrania sobie zycia.

Osobnym zagadnieniem jest obecno$¢ depresji jako powiklania w przebiegu leczenia
pacjentow z SM. Wiadomo jest, ze depresja moze by¢ skutkiem ubocznym przyjmowania
przez pacjentow interferonu. Osoby przyjmujace leki immunomodulacyjne w postaci
interferonu beta czes$ciej skarzyly sie¢ na obnizony nastroj, apatie, zmeczenie,
chwiejno$¢ emocjonalng, drazliwo$¢ itd. Analogiczne wyniki mozna znalez¢é w badaniu
Mohr'a i wsp. Wykazali oni, Ze u 0sob leczonych interferonem beta-1b w pierwszych szesciu
miesigcach terapii lekiem depresja wystgpowata czesSciej niz w grupie kontrolnej [48].
W przytoczonych wyzej badaniach, ani w wielu innych nie stwierdzono jednak czy
pogorszenie nastroju jest tylko skutkiem przyjmowania leku i jego wihasciwosciami, czy
stanowi ona reakcje na nieprzyjemne dziatania niepozadane tj. objawy rzekomogrypowe,
odczyn zapalny skory 1 bol w miejscu wktucia [49].

Niezaleznie od zrodla depresji z pewnoscig nalezy ja leczy¢. W wigkszosci przypadkow
z prawidtowo zdiagnozowana depresje mozna skutecznie si¢ uporaé. Leczenie obejmuje

srodki farmakologiczne i psychoterapi¢. Cz¢sto obie te metody nalezy potaczyc.

Wsparcie spoteczne

Wyniki badan nad wsparciem spotecznym pokazuja, ze ludzie otoczeni rodzing, przyjaciéimi,
nalezacy do réznych organizacji, zwigzani wiarg lub ideologia z innymi ludZzmi, ciesza si¢
lepszym zdrowiem, tatwiej daja sobie rad¢ w sytuacjach trudnych i ponosza mniejsze
negatywne konsekwencje sytuacji stresowych [50]. Pojecie wsparcia jest poruszane przez
autoréw réznych dyscyplin naukowych takich jak psychologow, socjologow, psychiatrow,
pedagogdéw. Definiujemy je jako zasoby dostarczone nam przez interakcje z innymi ludZzmi
[51]. Zwykle moéwi sie tutaj o trzech rodzajach zasobow. Po pierwsze zasoby jako wsparcie
emocjonalne, czyli troska, zrozumienie dla emocji chorego, a przede wszystkim podtrzymanie
wiary w warto$¢ danej osoby. Réwnie wazne jest wsparcie informacyjne, czyli uzyskanie rad
dotyczacych zrozumienia problemu, jego przyczyny a takze $rodkéw zaradczych.
Wsparcie praktyczne pozwala nam uzyska¢ pomoc fizyczng i materialng oraz w wykonaniu
konkretnych dziatan [52]. Pozwala ono na wypracowanie optymalnego sposobu realizacji
celow zyciowych, ktére zostaty zmodyfikowane w zwiazku z choroba. Wypracowane w ten
sposOb przez osobe rozwigzania powinny umozliwi¢ jednostce osiggnigcie sukcesu,

wskaza¢ na nowe mozliwosci osiggania wewngtrznej roOwnowagi oraz da¢ motywacje

15



o zaspokajania swoich potrzeb [53]. Badacze wskazali, ze wsparcie spoteczne moze sprzyjac
zdrowiu poprzez zmniejszenie negatywnych psychologicznych nastepstw — stresu.
Mozliwo$¢ uzyskania wsparcia wplywa na ocen¢ poznawczg stresora i zdolno$ci radzenia
sobie z nim. Dodatkowo bliskie zwigzki z innymi moga prowadzi¢ do pozytywnych emocji
1 zwickszenie pewnosci, ze w przysztosci wsparcie bedzie réwniez dostgpne [S1].
Wsparcie spoteczne nie zawsze bywa doznaniem pozytywnym. W naszym spoleczenstwie
ktadzie si¢ nacisk na niezaleznos$¢. Przyjmowanie pomocy od innych moze wywota¢ poczucie
zalezno$ci lub nizszosci. Zdarza si¢, ze wsparcie spoteczne moze by¢ szkodliwe,
poniewaz nie pozwala odbiorcom na wytworzenie wiasnych zasobdéw. Ponadto przyjmowanie
wsparcia spotecznego moze prowadzi¢ do poczucia zobowigzania, ktéorego nie mozna
wypethi¢. W takich przypadkach ludzie czgsto odczuwaja nieche¢ do osoby pomagajacej
zamiast wdzigcznosci.

Badanie wsparcia spotecznego jest trudne ze wzgledu na brak ogolnie przyjetej definicji
oraz wieloznaczno$¢ tego pojecia, co nie sprzyja skonstruowaniu narzedzia badawczego.
Wielu badaczy woli tworzyé swoje wlasne narzedzia badawcze niz korzystaé juz
z istniejacych. W powyzszym badaniu wsparcie rozpatrywano jako: postrzegane dostgpne
wsparcie, zapotrzebowanie na wsparcie, poszukiwane wsparcie, aktualnie otrzymywane
wsparcie, wsparcie buforujaco-ochronne wykorzystujac Polska adaptacje Berlinskiej Skali

Wsparcia Spolecznego.
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II. Cele pracy

Cel gtowny:

Ocena zwigzku pomigdzy wybranymi czynnikami demograficznymi 1 klinicznymi

a Stwardnieniem rozsianym.

Cele szczegbdlowe:

1. Ocena zwigzku pomigdzy Stwardnieniem rozsianym a wystgpowaniem i nasileniem
depresji

2. Ocena zwigzku pomiedzy Stwardnieniem rozsianym a jakoscig zycia zwigzanego ze
zdrowiem

3. Ocena zwigzku pomig¢dzy Stwardnieniem rozsianym a wsparciem spotecznym

4. Ocena zwigzku pomiedzy Stwardnieniem rozsianym a wywiadem niekorzystnych
doswiadczen zyciowych

5. Charakterystyka kliniczna grupy osob ze Stwardnieniem rozsianym.
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II1. Materialy i metody

1. Realizacja badania

Badanie miato charakter kliniczno - kontrolnego badania przypadkéow. Bylo to badanie
retrospektywne, co oznacza, ze dotyczyto przesztosci i w duzej mierze bazowato na dostgpne;j
dokumentacji medycznej lub na informacjach o narazeniu w przeszto$ci uzyskanych
od pacjentow podczas bezposredniej rozmowy czy wypetieniu ankiety. Miato ono na celu
okreslenie potencjalnych przyczyn lub zrédet pochodzenia czynnikéw ryzyka wystapienia
stwardnienia rozsianego ws$rdd populacji polskich pacjentéw. Zatozono, ze w przesztosci
pacjent byl narazony na dzialanie czynnika, ktory mogl mie¢ wptyw na jego obecny stan.
Ze wzgledu na wysoka selektywnos¢ doboru oso6b do grup badawczych (mozliwos¢ biedu
selekcji) zadbano, by:

- dobor przypadkéw reprezentowal wszystkie postacie choroby z okreslonej populacji
polskich pacjentow z SM,

- osoby z grupy kontrolnej stanowity reprezentacje populacji, z ktérej pochodza przypadki,

- narazenie bylo ustalane w ten sam sposob dla przypadkow i kontroli,

- kryteria diagnostyczne choroby byly takie same dla wszystkich os6b z grupy badanej,
w tym przypadku SM.

Calos$¢ badania przeprowadzono od marca 2014 do pazdziernika 2015 roku. Badanie uzyskato

zgode Komisji Bioetycznej Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego.

Dobor do grup badawczej oraz kontrolnej

Grupa badawcza - Kryterium wlaczenia do grupy badawczej byla potwierdzona diagnoza SM

oparta o kryteria McDonalda oraz wywiad dlugo$ci trwania choroby minimum 2 lata.
Do badania zaproszono osoby przebywajace w placéwkach rehabilitacyjnych dla os6b z SM
w Bornym Sulinowie oraz w Dabku. Byli to takze pacjenci hospitalizowani lub ambulatoryjni
leczacy si¢ w poradni przy Wojewddzkim Szpitalu Specjalistycznym w  Gdansku,
osoby pozostajace w Srodowiskach domowych, nalezace do Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego oddzialy Gdansk oraz Gdynia zrzeszajace chorych.

Material gromadzono na rézne sposoby. W osrodku w Bornym Sulinowie ankiety
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przeprowadzono metoda wywiadu bezposredniego, za zgoda Dyrektora, Ordynatora
Oddziatu, osobiscie, a takze przy wspdlpracy personelu medycznego. Na przeprowadzenie
jednego pakietu Kwestionariuszy potrzebowano okolo jednej godziny w zaleznosci
od sprawnos$ci motorycznej pacjentow. Wiekszo$¢ zaplanowanych ankiet udato sie wypetic
na miejscu. Kazdemu z podopiecznych Os$rodka poswigcono odpowiednig ilo$¢ czasu
dostosowang do indywidualnych potrzeb badanego. Pytania byly jasno 1 czytelnie
sformutowane. Przewaznie nie wymagaly interpretacji oraz tlumaczenia przez osobe
ankietujaca. Te ankiety, ktorych nie wypelniono w czasie pobytu w Os$rodku zostaty
w pozniejszym czasie wystane na adres prowadzacego badanie. W Dabku, dzigki uprzejmosci
pracownikow kwestionariusze wypetniono za posrednictwem wspolpracujacego personelu.
Dostarczone tam zestawy ankiet zostalty po wypelieniu odestane na adres prowadzacego
badanie. Pozostale dane zbierane byly w bezposrednim kontakcie z chorymi w szpitalu,
podczas comiesigcznych spotkan PTSR lub droga internetowa. Z badania wykluczono osoby

ponizej 18 roku zycia.

Grupa kontrolna - Grupa kontrolna pochodzita z tej samej populacji co osoby chore

i byla skojarzona wzgledem grupy badanej w zakresie wieku 1 pici, o zblizonej
charakterystyce w zakresie czynnikow spoteczno-ekonomicznych (sgsiedzi, pracownicy tego
samego zaktadu pracy itp.). Uczestnikom z grupy badanej przedstawiono uwarunkowania
doboru do grupy kontrolnej i proszono osoby chore aby to one wskazaty osoby z sgsiedztwa
podobne w zakresie wyznaczonych kryteriow. W ten sposéb udato si¢ dotrze¢ do 46 0sob
z grupy kontrolnej a kontakt z nimi i wysytka wigkszosci ankiet odbyta si¢ droga
elektroniczng. W zwiagzku z tym, ze identyfikacja grupy kontrolnej okazata si¢ bardzo
trudnym zadaniem, cz¢$¢ uczestnikow grupy kontrolnej rekrutowano bez udziatu oséb z SM.
W tym celu podjeta zostala wspotpraca z osoba posiadajaca doswiadczenie medyczne
(badanie uzyskalo wsparcie finansowe w ramach pracy Mlodych Naukowcoéw GUMed),
ktéra podjeta sie rekrutacji czeSci uczestnikdbw do grupy kontrolnej (50 o0sob).

W ten sposéb skompletowano catosé grupy.
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Zrédla danych

Zardwno osoby zrekrutowane do grupy badawczej jak 1 kontrolnej otrzymaly pakiet
kwestionariuszy poprzedzony informacjami o jego celu wraz z instrukcja wyjasniajaca rodzaj
zadan skladajacych si¢ na badanie i sposob ich wykonania. Na pakiet kwestionariuszy
sktadaty si¢: Berlinska Skala Wsparcia Spotecznego (Luszczynska, Kowalska, Schwarzer,
Schulz), Kwestionariusz Niedawnych Wydarzen Zyciowych (Rahe), Kwestionariusz Depresji
Becka, Kwestionariusz Wsparcia Spolecznego, Kwestionariusz Oceny Jakoéci Zycia
(WHOQOL-BREF) oraz Kwestionariusz stworzony specjalnie na potrzeby badania.
Za kazdym razem Kwestionariusze byly ulozone w tej samej kolejnosci,
nie wystapila ich rotacja. Wigkszos¢ chorych wypetniala ankiety samodzielnie,
a tylko nieliczna grupa osob (8) korzystata z pomocy drugiej osoby. Wszystkim uczestnikom
zapewniono  anonimowo$¢ oraz  pelng  dobrowolno$¢ udzialtu w  badaniu.

Wszyscy podpisali formularz §wiadomej zgody na udzial w badaniu.
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2. Opis narzedzi

Berlinska Skala Wsparcia Spolecznego (Luszczynska A., Kowalska M., Schwarzer R.,

Schulz U.) - stuzy do mierzenia otrzymywanego wsparcia spotecznego. Sktada si¢ z 38 zdan,
do ktorych trzeba si¢ ustosunkowac w skali od 1-4 gdzie 1 oznacza, ze zdanie jest catkowicie
nieprawdziwe, a 4 - catkowicie prawdziwe. Kwestionariusz zbudowany jest z 5 niezaleznych
podskal mierzacych: postrzegane dostgpne wsparcie, zapotrzebowanie na wsparcie,

poszukiwane wsparcie, aktualnie otrzymywane wsparcie, wsparcie buforujaco-ochronne.

Kwestionariusz Niedawnych Wydarzen Zyciowych (Rahe R. H.) - Skfada sic z 5 czesci

dotyczacych kolejno zdrowia, pracy, domu 1 rodziny, probleméw osobistych, sytuacji
finansowych. Kazda czg¢$¢ zawiera stwierdzenia dotyczace wydarzen z poszczegdlnych sfer
1 w razie wystapienia ktérego$ z nich nalezato zaznaczy¢ to krzyzykiem. Kazdej sytuacji
z zalozenia przyporzadkowana jest wartos¢ liczbowa charakteryzujaca poziom
wywotywanego stresu u badanego. W ten sposéb, po zsumowaniu i3cznej liczby punktow
porownano, ktora z grup, badana czy kontrolna byta bardziej narazona na wigkszy stres

w przeszlosci.

Kwestionariusz Depresji Becka - jest to skala samooceny i stluzy do rozpoznania objawow

depresji. Kazde z 20 pytan zawiera po 4 stwierdzenia, sposrod ktorych nalezy wybraé jedno
najbardziej prawdziwe dla badanego. Nastepnie sumuje si¢ liczb¢ punktow i ich wartos¢

wskazuje na prawdopodobne wystapienie depresji, skale jej nasilenia lub jej brak.

Kwestionariusz Oceny Jakosci Zycia (WHOQOL-BREF) - sktada sie z 26 pytan dotyczacych

zycia, zdrowia i innych dziedzin np. jaka jest Pana(i) jako$¢ zycia?, Ile ma Pan(i) rados$ci
w zyciu?, Jak bezpiecznie czuje si¢ Pan(i) w swoim codziennym zyciu?, Czy zadowolony jest
Pan(i) ze swojego snu? itd. Na kazde pytanie mozna odpowiedzie¢: wecale, nieco,
umiarkowanie, przewaznie lub w pelni. Bada on poziom jakos$ci zycia w aspekcie

psychologicznym, fizycznym, srodowiskowym, spotecznym wsrod respondentow.
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Kwestionariusz wtasnego autorstwa uzyty w badaniu - sktada si¢ z 20 (dla grupy kontrolnej)

lub 33 (dla grupy badawczej) pytan. Dostarcza informacji takich jak: wiek, ptec,
pochodzenie, obecne miejsce zamieszkania, wyksztalcenie, status socjalno-ekonomiczny,
wykonywany zawod, historie chordb w rodzinie, grupa krwi, przebyte dotychczas choroby,
czestos¢ wystepowania infekcji itd. Dodatkowo dla grupy badawczej kwestionariusz zostat

poszerzony o pytania z zakresu diagnozy, przebiegu, objawow SM.
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3. Metody statystyczne

Uzyskane informacje byly archiwizowane na specjalnie przygotowanych do tego drukach,
a nastgpnie przeniesione zostaly do elektronicznej bazy danych. Niektore Kwestionariusze
nie miaty kompletu odpowiedzi. Takich sytuacji bylo zaledwie kilka, np. u dwdch osob
z grupy badawczej zabraklo odpowiedzi dotyczacych czesto$ci zachorowan w dziecinstwie
na infekcje oraz wystgpienia choréb takich jak ospa, rozyczka, gruzlica, Swinka czy odra.
Dla opisu zmiennych o charakterze ciggtym obliczano warto$ci $rednie oraz ich odchylenie
standardowe (SD) a w sytuacji braku spelnienia kryterium rozktadu normalnego
przedstawiano takze warto§¢ mediany wraz z rozstgpem miedzykwartylowym.
Dla opisu zmiennych jako$ciowych podano czgstos¢ ich wystepowania w procentach.
Do poréwnan zmiennych uzywano test t-Studenta w przypadku obecnosci rozkladu
normalnego, oraz jednoczynnikowg analize wariancji przy porownywaniu wigcej niz dwoch
grup. W sytuacji braku obecnosci rozktadu normalnego zmienne w grupach postaci SM
poréwnywano przy pomocy testu rang Kruskala-Wallisa. Test chi kwadrat stosowano
przy porownywaniu czestosci zmiennych kategorialnych. Wynik uznawano za istotny
statystycznie, jezeli poziom istotno$ci p byl mniejszy od 0,05.Wyniki w zakresie jako$ci zycia
i wsparcia spolecznego podzielono na dwie grupy: powyzej 1 ponizej mediany.
Na podstawie uzyskanych danych zostaly wyliczono ilorazy szans w odniesieniu
do poszczegdlnych narazeh 1 wynikow wskazujacych obnizong jako$¢ zycia
1 wsparcie spoleczne. Dla ilorazéw szans wyliczono rowniez 95% przedziaty ufnoS$ci
(95% CI). W analizie wykorzystano metode regresji logistycznej jedno i wielokrotnej
dla uwzglednienia ewentualnego wplywu czynnikow zaktocajacych takich jak wiek i ptec.

Opracowanie statystyczne wykonano przy pomocy pakietu STATA 12.
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IV. Wyniki

1. Ogolna charakterystyka grupy badawczej oraz kontrolnej

Jak pokazuje tabela 1 w badaniu wzigto udziat 210 os6b. 110 (67M, 43K) oséb weszio
w sklad grupy badawczej, a 100 (58M, 42K) w sktad grupy kontrolnej. Sredni wiek dla grupy
0sob z SM wynosi 50 lat (przedziat wiekowy 18-67 lat), natomiast dla osob zdrowych 47
(przedzial wiekowy 20-74 lata). Bioragc pod uwage wyksztalcenie badanych w grupie z SM
najwigcej osob charakteryzowato $rednie wyksztalcenie (56), a najmniej podstawowe (2).
W grupie kontrolnej wyksztatcenie wszystkich uczestnikow bylo co najmniej zawodowe,
a najwigcej osob mialo ukonczone studia wyzsze (50). W grupie badawcze] wigkszos¢ osob
(68) byla zamegzna lub Zonata natomiast najmniej o0sob bylo wdowa lub wdowcem.
W grupie kontrolnej wyniki sa podobne. Najbardziej liczna jest grupa osoéb zamgzny/zonaty
(56), a najmniej (6) wdowa/wdowiec. W obu grupach wystepuje ta sama liczba osob stanu
wolnego (21). Po rozwodzie w grupie badawczej jest 10 osob, a w grupie kontrolnej 14.
Najwigcej 0sob zardwno z rozpoznaniem SM (23o0soby) jak i bez (24o0soby) deklaruja
dochody netto/osobe w gospodarstwie domowym rzedu 1500,01zt-2000zt (tabela 3).
Nikt sposrdd chorych pacjentéw nie wskazal na dochod w wysokosci 4000,01-5000zt/os,
a w grupie kontrolnej nie zaznaczono odpowiedzi zawierajagcych kwoty do 250zt/os
oraz >5000z}/0s. 8 o0s6b chorych na SM zaznaczylo odpowiedz $wiadczaca o odmowie
odpowiedzi na to pytanie, a 14 o0sOb pozostawilo to pytanie bez zadnej odpowiedzi.
W grupie kontrolnej az 21 os6éb wybralo mozliwo$¢ odmowy odpowiedzi,
a 5 osOb pozostawilo pytanie pustym. Sporo osob (20) wsrdd osob chorych zaznaczyto
dochody rzedu 1000,01zt-1500,00z0s. 21 0s6b z grupy kontrolnej wskazato na dochody
2000,01-3000zt/0s. Podsumowujac obie te grupy sa podobne wzgledem dochodéw
netto/osobe w gospodarstwie domowym cho¢ wyniki ze wzgledu na spora liczbg braku
odpowiedzi nie sa do konca wiarygodne. Mozemy jednak przypuszczac,
ze czynniki ekonomiczne nie wpltywaja znaczaco na wystgpienie SM. Dodatkowo grupa
badana charakteryzuje si¢ niska aktywnoscia zawodowa w przeciwienstwie do grupy
kontrolnej. Tylko 25 % os6b z SM pracuje, w porownaniu do grupy osob zdrowych (81%).
Wynik jest statystycznie istotny p<0,001. Istotny jest takze wynik dotyczacy obecnego
palenia papieroséw obu grup. W momencie badania wigkszo$¢ oséb z obu grup deklarowata

brak tego natogu.
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Tab. 1 Ogélna charakterystyka grup badawczej oraz kontrolnej

SM - grupa badawcza Zdrowi- grupa P
(N=110) kontrolna (N=100)
Cecha N(%) K(%) M(%) K(%) M(%)
Pte¢ 67(61) 43(39) 58(58) 42(42) 0,386
Wiek ($rednia + SD) 50,97 + 11,33 47+ 13,17 0,06
Wyksztalcenie:
Podstawowe(N,% ) 2(1,83) 0(0)
Zawodowe (N,%) 13(11,93) 7(7) 0,073
Srednie (N,%) 56(51,38) 43(43)
Wyzsze (N,%) 38(34,86) 50(50)
Brak danych 1 -
Stan cywilny:
Zamezna/zonaty 68(62,96) 56(57,73)
Wdowa/wdowiec 9(8,33) 6(6,19)
Wolny/a 21(19,44) 21(21,65) 0,607
Po rozwodzie 10(9,26) 14(14,43)
Brak danych 2 3
Dochdd [zt netto/os]:
Do 250,00 3 0
250,01-500,00 5 2
500,01-1000,00 15 9
1000,01-1500,00 20 10
1500,01-2000,00 23 24
2000,01-3000,00 13 21 p=**
3000,01-4000,00 4 5
4000,01-5000,00 0 3
>5000,00 5 0
Odmowa odpowiedzi 8 21
Brak odpowiedzi 14 5
Aktywni zawodowo 28(25) 81(81) <0,001
N(%)
Palenie w przesztosci 36(32,73) 28(28) 0,277
N(%)*
Palenie obecnie 10(9,09) 20(20) 0,019
N(%)
Picie alkoholu w 6(5,45) 3(3) 0,299
przesztosci N(%)*
Picie alkoholu 4(3,64) 2(2) 0,388
obecnie N(%)

*dotyczy okresu poprzedzajacego diagnoze w grupie SM i analogicznego czasu w grupie kontrolnej
**Ze wzgledu na zbyt duza liczbe kategorii nie obliczono p

Bioragc pod uwage infekcje w dziecinstwie mozna zauwazy¢, ze osoby z grupy badanej
rzadziej deklaruja ich wystgpowanie. U 80% chorych nie wystepowato zapalenie migdatkow,

u 71% nie wystgpowaly stany podgoraczkowe, to samo dotyczy zapalenia gardla,
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anginy oraz czestych przezigbien. W grupie kontrolnej wyniki te sg znaczaco nizsze
w kazdym jednym przypadku, co pokazuje, ze osoby zdrowe w dziecinstwie czesciej
przechodzity infekcje. Patrzac na choroby wystepujace w mtodym wieku takie jak ospa,
rozyczka, gruzlica, §winka i odra mozna zauwazy¢, ze wynik statystycznie istotny pojawia si¢
przy rozyczce. Analiza pokazuje, ze w przypadku osob chorujacych na SM u 60% pacjentow
roézyczka nie wystepowala. Pozostate wyniki nie sg istotne co wskazuje na brak statystycznej

r6éznicy pomigdzy grupami w kwestii wystepowania choréb w dziecinstwie.

Tab.2. Wywiad chorobowy w zakresie zakazen

SM - grupa badawcza Zdrowi- grupa P
(N=110) kontrolna (N=100)

Angina w 36(33)* 56(56) 0,001
dziecinstwie N(%)
Zapalenie 20(18)* 39(39) 0,001
migdatkow w
dziecinstwie N(%)
Zapalenie gardta w 35(32)* 52(52) 0,003
dziecinstwie N(%)
Stany 30(27)* 55(55) <0,001
podgoraczkowe w
dziecinstwie N(%)
Czeste przezigbienia 39(35)* 49(49) 0,041
w dziecinstwie N(%)
Ospa w dziecinstwie 80(73)* 78(78) 0,309
N(%)
Rozyczka w 42(38)* 53(53) 0,028
dziecinstwie N(%)
Gruzlica w 2(2)* 4(4) 0,306
dziecinstwie N(%)
Swinka w 63(57)* 66(66) 0,160
dziecinstwie N(%)
Odra w dziecinstwie 41(37)* 39(39) 0,495
N(%)

*Brak danych u 2 0séb

Analiza regresji logistycznej ujawnila, ze w przypadku anginy, zapalenia migdatkow
oraz standw podgoraczkowych osoby chore na SM w pordéwnaniu z grupa oséb zdrowych
mialy ponad 60% nizsze ryzyko zachorowania w dziecinstwie na tego typu dolegliwosci,

a w przypadkow zapalenia gardta ryzyko to bylo nizsze o 56%.
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Wszystkie wyniki sg istotne statystycznie. Zgodnie z tabelg 3, ryzyko zachorowania
w dziecinstwie na rézyczke wsrod osob z SM jest mniejsze o 44% w porownaniu do oséb
zdrowych. Istnieje takze o 60% mniejsze ryzyko, ze osoby z rozpoznaniem SM beda pality
papierosy w porownaniu do grupy kontrolnej. Czynniki ryzyka takie jak pte¢, wyksztalcenie,
stan cywilny, dochdd, posiadanie natogéw w przesziosci takich jak palenie czy picie wydaja

si¢ nie mie¢ wptywu na wystgpienie SM.

Tab.3.1loraz szans (OR) wraz z 95% przedzialem ufnosci (95% CI) dla obecnosci SM
w odniesieniu do badanych czynnikow

Cecha OR (95% CI) P
Wiek 1,03(1,01-1,006) 0,012
Ptec¢ 1,04(0,58-1,88) 0,886
Wyksztalcenie:
podstawowe 1
Srednie 0,70(0,26-1,91) 0,487
Wyzsze 0,41(0,15-1,12) 0,083
Stan cywilny:
Zamezny/zamezna 1
Wdowa/wdowiec 1,23(0,41-3,68) 0,704
Wolny/a 0,82(0,41-1,66) 0,587
Po rozwodzie 0,58(0,24-1,42) 0,240
Dochod 0,95(0,79-1,12) 0,539
Palenie papieroséw w przesztosci 1,25(0,69-2,26) 0,458
Palenie papieroséw aktualnie 0,4(0,18-0,90) 0,027
Alkohol w przesztosci 1,86(0,45-7,66) 0,378
Alkohol aktualnie 1,85(0,33-10,32) 0,484
Angina w dziecinstwie 0,39(0,22- 0,69) 0,001
Zapalenie migdatkow w dziecinstwie 0,35(0,19-0,67) 0,001
Zapalenie gardta w dziecinstwie 0,44(0,25-0,78) 0,004
Stany podgoraczkowe w dziecinstwie 0,31(0,18-0,56) <0,001
Czeste przezigbienia w dziecinstwie 0,59(0,33-1,02) 0,061
Ospa w dziecinstwie 0,80(0,42-1,53) 0,508
Rozyczka w dziecinstwie 0,56(0,32-0,98) 0,042
Gruzlica w dziecinstwie 0,45(0,08-2,53) 0,367
Swinka w dziecinstwie 0,72(0,41-1,27) 0,256
Odra w dziecinstwie 0,96(0,55-1,67) 0,878
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2. Zwiazek pomi¢dzy Stwardnieniem rozsianym a wystepowaniem i nasileniem depresji

Jak pokazuje tabela 4 osoby chore na SM maja ogo6lng tendencje do depres;ji.
Warto$¢ wskaznika u nich wynosi 10,31, a wynik powyzej 10 uznawany jest za stan depres;ji.
Analiza pokazata, Zze 53% oso6b z grupy badawczej cierpi na depresj¢, a 47% nie.
Dla poréwnania wynik ogdlny dla grupy kontrolnej wynosi 6,72, co oznacza brak depresji.
Doktadniejsze badania pokazaly, ze 75% oséb nie ma depresji, natomiast 25% ma.
Wyniki sg istotne statystycznie. Wedlug skali Becka rozklad nasilenia depresji wyglada
nastgpujaco: 0-9 punktéw - brak depresji, 10-19 - tagodna depresja, 20-25 depresja
umiarkowana oraz >26 ci¢zka depresja. Biorac to pod uwage widzimy, ze wsrod osob z SM
u 42% pacjentow test Becka nie wykazatl depresji, natomiast dla 18% wskazat cigzka
depresje. W grupie kontrolnej wartosci te rozktadaja si¢ inaczej. U 73% os6b nie wykazano
depresji, a cigzka depresja byto dotknigtych tylko 3% respondentéw. Roznice w zakresie
rozktadu obecnos$ci i1 nasilenia depresji miedzy grupa z SM i 0s6b zdrowych sa réwniez

istotne statystycznie.

Tab.4. Depresja-ogdlne poréwnanie grupy badawczej do grupy kontrolnej

SM - grupa badawcza Zdrowi - grupa kontrolna P

punktacja
w skali
Beck’a 10,3147,44 6,72+7,44 <0,001
$rednia +
SD
Depresja 58(53) 25(25)
N(%) <0,001

Brak Lagodna | Umiarkowana | Ciezka Brak Lagodna | Umiarkowana | Ciezka

depresji | depresja depresja depresja | depresji | depresja depresja depresja
Depresja-
wynik w
zaleznosel | 46(42) | 37(34) 7(6) 20(18) | 73(73) | 19(19) 5(5) 33) | <001
od
nasilenia
N(%)
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Analiza regresji logistycznej pokazuje nam takze (tabela 5), Zze osoby z SM majg trzykrotnie

wigkszg szanse na rozpoznanie depresji.

Tab.5. Iloraz szans (OR) wraz z 95% przedzialem ufnosci (95% CI) dla depresji w zwiazku

z obecnoscig SM

Cecha

OR (95% CI)

Depresja

3,06 (1,64-5,70)

<0,001
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3. Ocena zwiazku pomiedzy Stwardnieniem rozsianym a jakoS$cig zycia zwiazanego ze

zdrowiem

Jak pokazuje tabela 6 Srednie wartosci dla poszczegolnych jakosci zycia w grupie z SM
$3 znaczaco nizsze niz w grupie osob z grupy kontrolnej. Jedynie zblizony wynik dla obu
grup  wyszedt  bioragc  pod uwage Srodowiskowy  aspekt  jakosci  zycia.

Dane sg istotne statystycznie.

Tab. 6. WartoSci Srednie oraz mediana dla jako$ci zycia

SM - grupa badawcza | Zdrowi - grupa Kontrolna pP*
Jakos$¢ zycia - ogélnie
Srednia£SD 0,43+0,15 0,64+0,24 <0,001
Mediana (rozstgp _ _
miedzykwartylowy) 0,4 (0,3-0,5) 0,75 (0,5-0,75)
Jako$¢ zycia - fizyczne
Srednia=SD 0,38+0,09 0,55+0,13 <0,001
Mediana (rozstgp ) B
miedzykwartylowy) 0,4 (0,31-0,46) 0,57 (0,5-0,64)
Jako$¢ zycia - psychologiczne
$rednia+SD 0,45+0,11 0,62+0.22 <0,001
Mediana (rozstep 0,43 (0,36-0,53) 0,67 (0,54-0,75)
miedzykwartylowy)
Jako$¢ zycia - spoleczne
$rednia+SD 0,49+0,17 0,68+0,22 <0,001
Mediana (rozstgp _ _
micdzykwartylowy) 0,53 (0,4-0,6) 0,75 (0,5-0,83)
Jakos$¢ zycia - Srodowiskowe
SredniatSD O,49i0,13 0,61i0,19 <0,001
Mediana (rozstgp B B
micdzykwartylowy) 0,5 (0,4-0,57) 0,64 (0,51-0,75)

* warto$¢ p dotyczy poréwnania miedzy SM a kontrolg

Wyniki pokazaty (tabela 7), ze istnieje ponad pigciokrotnie wigksza szansa pogorszenia
jakosci zycia w ujeciu ogdlnym wsrdd pacjentow z SM w pordéwnaniu z osobami z grupy
kontrolnej (OR = 5,31, 95% CI 2,63-10,72). Analizujac jako$¢ zycia w aspekcie zdrowia
fizycznego wykazano, ze u os6b z SM szansa na pogorszenie w tym obszarze wzrasta
trzynascie razy w poroOwnaniu z grupa odniesienia (OR=13,2, 95% CI 6,53-26,66).
Szanse na gorszy wynik jakoSci zycia w ujeciu psychologicznym, spotecznym,
srodowiskowym u oséb z diagnoza SM w poréwnaniu do ludzi zdrowych sa $rednio
czterokrotnie wyzsze, p<0,001 i wynosza kolejno (OR=4,27, CI 2,28-7,89; OR=3,74, CI 1,95-
7,18; OR=3,74, CI 1,95-7,18).

30



Tab.7. lloraz szans (OR) wraz 95% przedzialem ufnosci (95% CI)dla pogorszonego

wyniku jakoSci zycia w zwiazku z obecnoscia SM

Cecha OR (95% CI) p
Jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem 5,31 (2,63-10,72) <0,001
og6lnym
Jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem 13,20 (6,53-26,606) <0,001
fizycznym
Jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem 4,24 (2,28-7,89) <0,001
psychologicznym
Jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem 3,74 (1,95-7,18) <0,001
spotecznym
Jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem 3,74 (1,95-7,18) <0,001

srodowiskowym
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4. Ocena zwiazku pomie¢dzy Stwardnieniem rozsianym a wsparciem spolecznym

Wedhug danych z tabeli 8 osoby chore na SM ogo6lnie czgséciej uzyskuja wsparcie spolteczne
niz osoby z grupy kontrolnej cho¢ postrzeganie wsparcia wyglada u obu grup podobnie.
Wiyniki pokazaty takze, Ze pacjenci z SM $rednio czgsciej odczuwaja zapotrzebowanie
na wsparcie i czgsciej go poszukuja i aktualnie wiecej go otrzymuja. Inaczej jest tylko
w przypadku wsparcia buforujgco-ochronnego gdzie osoby zdrowe S$rednio czg$ciej go

subiektywnie doswiadczaja.

Tab.8. WartoSci Srednie oraz mediana dla wsparcia spolecznego

SM - grupa badawcza Zdrowi - grupa kontrolna p*

Wsparcie spoleczne
ogolem
srednia+ SD 114,80-15,23 108,29+18,15

Mediana(rozstep 117 (107-127) 111 (0,98-120,5)
miedzykwartylowy)
Postrzegane wsparcie

<0,001

spoteczne
srednia+ SD 27,76+4,35 27,12+6,0

Mediana(rozstep 28,5 (25-32) 29 (24-32)
miedzykwartylowy)
Zapotrzebowanie na

<0,001

wsparcie spoleczne
srednia+ SD 11,37+£2,49 10,84+2,87
Mediana (rozstgp 12 (10-13) 11 (9-13)

miedzykwartylowy)
Poszukiwane wsparcie

<0,001

spoteczne
srednia+ SD 14,50+3,63 12,9+4,11

Mediana (rozstgp 15 (12-17) 13 (10-16)
miedzykwartylowy)
Aktualnie otrzymywane

<0,001

wsparcie spoleczne
srednia+ SD 51£8,26 43,04+9,41
Mediana (rozstgp 52 (46-58) 45 (38-50)

miedzykwartylowy)
Buforujaco-ochronne

<0,001

wsparcie spoteczne
$rednia+ SD 10,96+1,44 14,39+4,96 <0,001

Mediana (rozstep 11 (10-12) 14 (11-18)
miedzykwartylowy)
* warto$¢ p dotyczy poréwnania miedzy SM a kontrolg
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Analiza wynikow wsparcia spolecznego (tabela 9) pokazala, ze osoby z grupy badawczej
generalnie majg wigksze szanse na uzyskanie wsparcia spotecznego. W poréwnaniu do osob
z grupy kontrolnej czesciej poszukuja wsparcia i majag o 62% nizsze szanse na jego
nie uzyskanie niz osoby zdrowe (OR=0,38, 95%CI 0,21-0,67). Wigcej rowniez aktualnie
otrzymuja wsparcia, a ryzyko uzyskania gorszego wyniku w tej skali jest o 82% mniejsze
niz w grupie kontrolnej (OR=0,17, 95%CI 0,09-0,31). Natomiast mozliwo$¢ uzyskania
pogorszonego wyniku w kwestii wsparcia buforujaco-ochronnego wzrasta u tych o0sob

trzykrotnie (OR=3,07, 95% CI 1,65-5,69).

Tab.9.Iloraz szans (OR) wraz 95% przedzialem ufnosci (95% CI) dla pogorszonego wyniku

w zakresie wsparcia spolecznego w zwiazku z obecnos$cia SM

Cecha OR (95% CI) p

Wsparcie spoteczne ogotem 0,57 (0,32-1,00) 0,05
Postrzegane wsparcie spoteczne 0,98 (0,57-1,70) 0,95
Zapotrzebowanie na wsparcie 0,64 (0,36-1,13) 0,13
spoteczne

Poszukiwane wsparcie spoteczne 0,38 (0,21-0,67) 0,001
Aktualnie otrzymywane wsparcie 0,17 (0,09-0,31) <0,001
spoteczne

Buforujaco-ochronne wsparcie 3,07 (1,65-5,69) <0,001
spoteczne
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5. Ocena zwiazku pomi¢dzy Stwardnieniem rozsianym a wywiadem niekorzystnych

doswiadczen zyciowych

Na uwage rowniez zastluguje wynik uzyskany w Kwestionariuszu Niedawnych Wydarzen
Zyciowych (tabela 10). Nie uzyskal on istotnoéci statystycznej (p=0,175) natomiast widag,
ze osoby chore, dotknigte SM uzyskaty $rednio prawie dwukrotnie wigcej punktow w tej skali
(M=208,72, SD=225,69) niz osoby z grupy kontrolnej (M=139,1, SD=119,93). Oznacza to,
ze grupa badawcza czg$ciej deklarowata wystgpowanie znaczacych wydarzen zyciowych
przed diagnoza SM dotyczacych plaszczyzn zwigzanych ze zdrowiem, praca, domem
i rodzing, problemami osobistymi i spolecznymi a takze sytuacja finansowg niz grupa oséb

zdrowych.

Tab. 10. Wartosci Srednie oraz odchylenie standardowe dla trudnych wydarzen zyciowych

Srednia Odchylenie mediana Rozstep P
standardowe (SD) miedzykwartylowy
SM 208,72 225,69 142 18-315 0,175
Brak SM 139,1 119,93 107 42-2217,5

Dodatkowo wyniki pokazaty, ze zwigkszony wynik w skali Niedawnych Wydarzen

Zyciowych zwigzany jest ze zwickszeniem ryzyka SM.

Tab.11. lloraz szans (OR) wraz 95% przedzialem ufnosci (95% CI)

dla obecnos$ci SM w zwiazku z wynikiem w skali trudnych wydarzen zZyciowych

Cecha OR (95% CI) P OR *(95% CI) P
SM 1,002(1,0006-1,0004) 0,009 1,001(1,00-1,003) 0,05
Wick 1,022(1,000-1,05) 0,06 1,016(1,00-1,04) 0,186

* Wynik analizy skorygowanej o wiek
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6. Pozostale istotne informacje charakteryzujace grupe badawcza

6.1. Obraz kliniczny pacjentéw z Stwardnieniem rozsianym

Osoby biorace udziat w badaniu reprezentowaty kazda z postaci SM, w tym 36 (32,72%) 0sob
chorowato na postaé¢ remisyjng z rzutami, 28 (25,45%) os6b na posta¢ wtornie postepujaca,
33 (30%) osoby na posta¢ pierwotnie postepujaca i 8 (7,27%) na postgpujaca z rzutami.
O 5 (4,54%) osobach nie mamy informacji na temat rodzaju SM. Wyniki pokazaly,
ze srednia wieku wynosila kolejno: posta¢ rzutowo-remisyjng 43,30lata, SD=11,19,
posta¢ wtornie postepujaca 55,08 lat, SD=10,32, posta¢ pierwotnie postepujaca 55,82 lata,
SD=8,52, posta¢ postgpujaca z rzutami 45,13lat, SD=7,64. Prezentowane wyniki pokazuja

roéznice pomiedzy grupami, ktore sg istotne statystycznie.

Tab. 12. Charakterystyka oséb z SM z podzialem na postacie choroby

Postaé Postaé wtérnie Postaé Postaé p*
rzutowo- postepujaca pierwotnie postepujaca z
remisyjna postepujaca rzutami
Liczba osob chorych | 36 (32,72%) 28 (25,45%) 33 (30%) 8 (7,27%) <0,001
na SM (%)
Srednia wieku w 4330,SD=11,19 | 55,08, SD=10,32 | 55.82,SD=8.52 | 45,13, SD=7,64 | <0,001
latach, SD

* warto$¢ p dotyczy porownania migdzy postaciami SM

Pierwszymi objawami SM wystepujacymi wsrod uczestnikoOw badania, tak jak pokazuje
tabela 13 byly przede wszystkim zaburzenia widzenia, zaburzenia rownowagi oraz uczucie
mrowienia i dretwienia ciala. Najmniej osob skarzyto si¢ na zaburzenia nastroju oraz drzenia
konczyn. Ok. 6% os6b z diagnoza SM nie pamigta pierwszych symptomow choroby.
W momencie przeprowadzenia badania pacjenci deklarowali, Zze obecnie chorobie towarzysza
przede wszystkim problemy z utrzymaniem rownowagi i koordynacja ruchowa, meczliwo$¢
oraz zaburzenia funkcji pecherza moczowego i jelit. Najmniej os6b wskazuje na zaburzenia

Zwigzane Z mowa.
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Tab.13. 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. dr¢twienie ciata 37,27 -
Nadmierna meczliwos$é 34,55 77,98
Spastycznos¢ 13,64 61,47
Drzenie 8,18 -
Zaburzenia nastroju 8,18 -
Nie pami¢tam 6,38 -
Zmiany w odbiorze bodzcow - 62,39
Zaburzenia funkcji pgcherza
moczowego 1 jelit - 69,72
Zaburzenia w sferze seksualnej i - 36,7
intymne;j
Nadwrazliwos¢ na ciepto - 46,79
Zaburzenia mowy - 33,94
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6.2. Depresja u chorych na Stwardnienie rozsiane w zaleznosci od postaci choroby

Analiza statystyczna pokazuje (tabela 14), ze na depresje najczeSciej cierpia osoby,
u ktérych zdiagnozowano pierwotnie postgpujaca posta¢ SM, a najmniej osOb cierpi na

depresje w postaci pierwotnie-postepujacej. Wynik jest istotny statystycznie.

Tab.14. Depresja a posta¢ SM*

Depresja Brak depresji P
Postaé z rzutami i 12(10,91) 20(18,18)
remisjami N(%)
Postaé wtérnie 9(8,18) 15(13,64)
postepujaca N(%)
Posta¢é pierwotnie 23(20,91) 7(6,36) 0,006
postepujaca N(%)
Postaé postepujaca z 3(2,73) 4(3,64)
rzutami N(%)
Suma N(%) 47(42,73) 46(41,82)

*brak danych od 17 os6b
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6.3. Jakos$¢ zycia z uwzglednieniem czterech postaci Stwardnienia rozsianego

Analizujac jakos¢ zycia odnoszaca sie¢ do ogoélnego zdrowia badanych wazng rolg odgrywa
ona dla pacjentow z postacig pierwotnie postgpujaca (p=0,02). U pacjentéw dotknigtych
ta postacig istnieje 4 razy wigksza szansa pogorszenia jako$ci Zycia w pordwnaniu z postacig
rzutowo-remisyjng (OR=4,03 95%CI 1,24-13,0). Po skorygowaniu wyniku o pte¢ oraz wiek
nadal obserwuje si¢ silne i statystycznie istotne powigzanie pomig¢dzy jako$cig zycia zwigzang
ze zdrowiem ogoélnym a postacia pierwotnie postgpujaca SM. Prawdopodobienstwo
pogorszonego wyniku jakosci zycia w poréwnaniu z grupa odniesienia, wzrosto dwukrotnie
(OR=8,11 95%CI 1,43-45,0). Wyniki dotyczace jako$ci zycia zwigzane] ze zdrowiem
fizycznym pokazuja, ze postaé pierwotnie-postepujaca SM zwigzana jest z pogorszonym
wynikiem w tej skali réwniez po skorygowaniu wzgledem wieku 1 plci
OR=3,5 95%CI 1,3-9,43 i OR=4,28 95%CI1,21-15,01). Jakos$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem
w ujeciu psychologicznym jest réwniez istotnie statystycznie pogorszone w postaci
pierwotnie postepujacej (p=0,02). Tutaj istnieje trzykrotnie wigksza szansa na pogorszenie
zdrowia w tym obszarze w poroOwnaniu z grupa odniesienia. Po uwzglednieniu réznic
w wieku 1 plci wartos¢ wyniku OR nie zmienita znaczaca swojej wartosci
(OR=3,29 95%CI 1,16-9,33 vs OR=3,95 95%CI 1,0-15,61). Oznacza to, ze w obu
przypadkach osoby chorujace na posta¢ pierwotnie postepujaca sa obarczone ponad trzy razy
wiekszym ryzykiem pogorszenia jakosci zycia w obszarze psychologicznym w poréwnaniu
z osobami dotknigtymi rzutowo-remisyjng postacia SM, a ple¢ 1 wiek nie odgrywaja tutaj
znaczacej roli. Wyniki dotyczace jakosci zycia w ujeciu funkcjonowania spolecznego
pokazuja, ze mezczyzni sg narazeni 5 razy bardziej na pogorszenie funkcjonowania w tym
obszarze (OR=5,0 95%CI 1,78-14,0) niz kobiety. Wartos$¢ jest wysoce istotna statystycznie
(p<0,001). Jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem $rodowiskowym 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 1 ple¢ okazato sie,
ze w przypadku postaci postepujacej z rzutami iloraz szans pozostal bez zmian.
W pierwotnie postepujacej postaci ryzyko pogorszenia jakosci zycia w tym obszarze wzrosto

prawie dwukrotnie w poréwnaniu z postacig rzutowo-remisyjna.
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Tab.15. Iloraz szans (OR) wraz z 95% przedzialem ufnosci (95%CI) dla obniZonych wartos$ci jakoSci Zycia

w odniesieniu do poszczegélnych postaci SM

Posta¢ | Model 1* Model 2°
Cecha SM OR(95%CI) | P OR (95% CI) P
RR 1 1
Jakos¢ Zycia zwigzana ze SP 1,69 (0.45-6,25) | 0,43 3.77(0,61-232) | 0,15
zdrowiem ogo6lnym PP 4,03 (1,24-13,0) | 0,02 8,11 (1,43-45,0) 0,02
PR 3,72 (0,67-20,7) | 0,13 4,27 (0,46-39,1) 0,2
Wiek | 1,01 (0,96-1,07) 0,49
Ple¢ | 1,88(0,62-5,76) 0,27
RR 1 1
Jako$¢ zycia zwigzana ze SP 0,66 (0,22-2,0) 0,47 0,67 (0,18-2,54) 0,56
Zdrowiem ﬁzycznym PP 3,5 (1,3-9,43) 0,01 4,28 (1,21-15,01) 0,02
PR 3,33 (0,68-163) | 0,14 2,85 (0,51-16,08) 0,23
Wiek | 0,99 (0,95-1,04) 0,83
Ple¢ | 0,99 (0,37-2,61) 0,98
. . . RR 1 1
J Zkosc. zyela Z";‘@lzan.a e Sp 1,16 (0,36-3,72) | 0,79 1,58 (0,36-6,81) 0,54
zdrowiem psychologicznym | o, 3,29 (1,16-9,33) | 0,02 3,95 (1,0-15,61) 0,05
PR 3,5(0,71-17,2) 0,12 2,87 (0,46-17,7) 0,26
Wiek | 1,0 (0,95-1,05) 0,95
Ple¢ | 1,92 (0,7-5,25) 0,2
Jako$¢ zycia zwigzana ze RR 1 1
zdrowiem spolecznym SP 0,87 (0,28-2,67) | 0,8 1,06 (0,25-4,48) 0,94
PP 2,76 (1,02-7,5) 0,05 2,89 (0,75-11,07) 0,12
PR 1,56 (0,31-7,78) | 0,56 1,43 (0,23-9,06) 0,70
Wiek | 1,01 (0,96-1,06) 0,64
Ple¢ | 5,0 (1,78-14,0) <0,001
Jako$¢ zycia zwigzana ze 15113 . 05 é 29 (0.60-8.72) 0.9
zdrowiem Srodowiskowym PP 1,44 (0,5-4,18) | 0,01 7,39 (1,91-28,58) | <0,001
PR 4 (1,46-10,98) 0,07 4,33 (0,73-25,66) 0,11
4,33 (0,87-21,60) Wiek | 0,97 (0,92-1,02) 0,23
Ple¢ | 1,02 (0,38-2,69) 0,97

“nieskorygowany, "skorygowany o wiek i pte¢
RR - Posta¢ rzutowo-remisyjna

SP - wtornie postepujaca
PP — pierwotnie postgpujaca
PR - postepujaca z rzutami
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6.4. Wsparcie spoleczne w rozrdéznieniu na postacie Stwardnienia rozsianego

Badanie pokazalo (tabela 16), ze wsparcie spoteczne w analizie jednoczynnikowej nie jest
istotne w Zadnej z postaci SM. Obserwuje si¢ jednak, ze po uwzglednieniu pici jako czynnika
zakldcajacego mezczyzni czterokrotnie czeSciej niz kobiety sa narazeni na uzyskanie
obnizonego wyniku w zakresie tego typu wsparcia (OR=4,25 95%CI 1,55-11,69).
Wiynik jest istotny statystycznie (p<0,001). Rowniez u mg¢zczyzn niezaleznie od postaci SM
czterokrotnie cze$ciej jest zwigzana z mniejszymi wartosciami w zakresie postrzegania
dostgpnego wsparcia spolecznego (OR=4,05 95%CI 1,55-10,6). Dodatkowo ci sami
mezezyzni trzy razy bardziej niz kobiety sg narazeni na uzyskanie obnizonych warto$ci
w skali zapotrzebowania na wsparcie spoteczne. Z analizy danych widaé, ze w postaci
pierwotnie  postgpujacej  istotne  jest  poszukiwanie = wsparcia  spolecznego.
Zardéwno przed jak 1 po skorygowaniu wyniku o wiek i ple¢ ta zalezno$¢ byta silnie istotna
statystycznie (p=0,01 1 p<0,001), a wartos§¢ OR po skorygowaniu o wiek i ple¢ wzrasta
z 4,0 do 8,29. Badanie nie wykazuje istotnej zalezno$ci pomiedzy postacia SM,

a aktualnie otrzymywanym wsparciem oraz wsparciem buforujaco-ochronnym.
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Tab.16. lloraz szans (OR) wraz z 95% przedzialem ufnos$ci (95%CI) dla obnizonych wartosci

wsparcia spolecznego w odniesieniu do poszczegélnych postaci SM

Posta¢ | Model 1° Model 2"
Cecha SM OR (95% CI) P OR (95% CI) P
Wsparcie spoleczne RR 1 1
ogblem SP 0,74 (0,26-2,1) 0,58 0,89 (0,23-3,48) 0,87
PP 2,42 (0,92-6,36) | 0,07 3,12 (0,85-11,48) | 0,09
PR 0,52 (0,09-2,97) | 0,46 0,51 (0,07-3,52) 0,5
Wiek | 1,00 (0,96-1,06) 0,72
Ple¢ | 4,25 (1,55-11,69) | <0,001
RR 1 1
Postrzegane dostepne SP 0,59 (0,21-1,66) | 0,32 0,91 (0,25-3,31) 0,88
wsparcie spoteczne PP 1,18 (0,46-3,03) | 0,74 1,98 (0,55-7,1) 0,29
PR 1,25 (0,27-5,79) | 0,78 0,65 (0,11-3,88) 0,63
Wiek | 0,98 (0,93-1,03) 0,40
Pte¢ | 4,05 (1,55-10,6) <0,001
RR 1 1
Zapotrzebowanie na SP 1,02 (0,37-2,79) | 0,97 1,98 (0,52-7,47) 0,31
wsparcie spoteczne PP 2,13 (0,81-5,58) | 0,12 4,29 (1,13-16,31) | 0,03
PR 0,22 (0,02-2,02) | 0,18 0,24 (0,23-2,5) 0,23
Wiek | 0,97 (0,92-1,02) 0,24
Ple¢ | 3,44 (1,27-9,34) 0,01
RR 1 1
Poszukiwane wsparcie SP 0,8 (0,27-2,34) 0,68 1,87 (0,49-7,15) 0,36
spoteczne PP 4,0 (1,47-10,89) | 0,01 8,29 (2,09-32,97) | <0,001
PR 0,28 (0,03-2,59) | 0,27 0,39 (0,04-4,02) 0,43
Wiek | 0,96 (0,91-1,01) 0,13
Pte¢ | 1,49 (0,55-4,07) 0,43
Aktualnie otrzymywane RR 1 1
wsparcie spoleczne SP 0,72 (0,18-2,86) | 0,64 1,03 (0,16-6,68) 0,98
PP 0,55 (0,16-1,93) | 0,35 0,45 (0,08-2,39) 0,35
PR 1,20 (0,12-12,27) | 0,88 1,11 (0,09-14,08) | 0,93
Wiek | 0,97 (0,91-1,04) 0,47
Pte¢ | 0,31 (0,09-1,09) 0,07
RR 1 1
SP 0,78 (0,28-2,15) | 0,63 0,97 (0,29-3,33) 0,98
Buforujaco-ochronne PP 0,91 (0,35-2,38) | 0,85 1,11 (0,33-3,74) 0,86
wsparcie spoteczne PR 0,2 (0,02-1,8) 0,15 0,21 (0,02-2,1) 0,19
Wiek | 0,97 (0,93-1,02) 0,28
Pte¢ | 1,24 (0,49-3,18) 0,65

“nieskorygowany. °skorygowany o wiek i pte¢

RR - posta¢ rzutowo-remisyjna
SP - wtornie postepujaca

PP — pierwotnie postgpujaca
PR - postepujaca z rzutami



6.5. Trudne wydarzenia zyciowe

Jak pokazuje tabela 17 najwiecej punktéw w skali niedawnych wydarzen zyciowych (249,54)
otrzymaly osoby chorujace na posta¢ pierwotnie postepujaca SM, a najmniej osoby z postacia
wtornie postepujaca (164,68). Roznice w wynikach jednak nie sg istotne statystycznie
co wskazuje na to, ze tak naprawd¢ trudne wydarzenia zyciowe nie majg wplywu

na wystgpienie konkretnej z postaci SM.

Tab.17. Zwiazek miedzy wydarzeniami Zyciowymi a postacia SM

Typ SM N Srednia | Mediana Rozstep p
miedzykwartylowy

Postac¢ rzutowo- 36 193,64 170 70-257,5

remisyjna

Postaé wtornie 28 164,68 69,5 0-269

postepujaca

Postaé pierwotnie 33 249,54 137 48-422 0,578

postepujaca

Posta¢ postepujaca 8 203,87 152,5 87,5-310

z rzutami
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6.6. Wywiad rodzinny

Wsrédd pacjentdéw tylko w bardzo nielicznych przypadkach (8/110) tj. 7,27% SM wystepowato
u czlonkdéw najblizszej rodziny. W pierwszej linii pokrewienstwa (matka, rodzenstwo,
dziecko) SM wystgpowalo w 6 przypadkach (5,45%), natomiast w drugiej linii
(babcia, dziadek) odnotowujemy 2 przypadki SM (1,82%). W 2(1,82%) przypadkach SM
wystepowato w dalszej rodzinie (siostrzenica, wujek). Pozostatych 110 (90,91%) o0sob
nie wskazalo na rodzinne wystgpowanie SM. Jeden chory pozostawil to pytanie

bez odpowiedzi stad brak informacji w tej kwestii.

Tab.18. Wystepowanie Stwardnienia rozsianego w rodzinie chorego

Pokrewienstwo Liczba chorych Procent
w rodzinie (N) (%)

I stopien pokrewienstwa:

Matka 2 1,82

Rodzenstwo 3 2,72

Dziecko (corka) 1 0,91

II stopien pokrewienstwa:

Babcia 1 0,91
Dziadek 1 0,91
Suma 8 7,27

Dalsza rodzina:

Siostrzenica 1 0,91
Wujek (kuzyn matki) 1 0,91
Suma 2 1,82
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V. Dyskusja

1. Podsumowanie kluczowych wynikéw

W badaniu wzieto udzial 210 osob, 110 (67M, 43K) oséb weszto w sklad grupy badawcze;j,
a 100 (58M, 42K) w sktad grupy kontrolnej. Osoby biorace udzial w badaniu reprezentowaty
kazda z postaci SM. Uzyskane wyniki wskazaty wiele istotnych informacji zwigzanych
z Stwardnieniem rozsianym. Grupa osob chorych istotnie rzadziej przechodzila infekcje
w wieku dziecigcym w porownaniu do osob zdrowych. Obecnie charakteryzuje ich gorsza
aktywno$¢ zawodowa wigzaca si¢ z postepem choroby. Osoby te w chwili wykonywania
badania w wickszosci deklarowaty brak natogéw oraz czynnika genetycznego w rodzinie.
Czynniki ekonomiczne nie wykazaly wptywu na postgp SM, obie grupy pod wzgledem
dochod6éw byly podobne. Chorzy na SM maja tendencj¢ do depresji. Najczesciej objawia si¢
ona w grupie osob z pierwotnie postepujaca postacia SM. Wystepuje takze u nich trzykrotnie
wicksze ryzyko zachorowania na depresje niz u oséb z grupy kontrolnej. Jakos$¢ zycia wsrod
0sOb chorujacych na posta¢ pierwotnie postgpujaca SM jest istotnie pogorszona
w poréwnaniu z pacjentami, u ktérych SM przybralo inng posta¢. Grupa chorych
ma trzynastokrotnie wicksze szanse na pogorszenie jakosci zycia w aspekcie zdrowia
fizycznego, oraz czterokrotnie wyzsze w kontekscie jakos$ci zycia w ujeciu psychologicznym,
spotecznym oraz $rodowiskowym. Osoby z grupy badawczej czeg$ciej poszukuja wsparcia
spotecznego oraz czgsciej je otrzymuja. Wiek osob chorych na SM nie odgrywa Zadnej
znaczacej roli w subiektywnej ocenie wsparcia spolecznego oraz jakosci zycia.
Znaczenie natomiast ma w niektoérych przypadkach pte¢. Wsroéd oséb chorujacych na SM
me¢zezyzni duzo bardziej niz kobiety s3 narazeni na pogorszenie wyniku w wsparciu
spotecznym w ogoélnym jego znaczeniu, postrzeganym dostgpnym wsparciu spolecznym
oraz w zapotrzebowaniu na wsparcie spoteczne. Wazne jest takze to, ze osoby z SM uzyskuja
wyzsze wyniki w skali niedawnych wydarzen zyciowych co $wiadczy o tym,
ze przed postawieniem diagnozy doswiadczyli wiecej stresujacych (zar6wno negatywnych

jak i pozytywnych) zdarzen niz osoby z grupy kontrolne;.

Stwardnienie rozsiane jest choroba, o ktorej nie wiadomo wiele. Coraz cze¢$ciej znajduje si¢
ona w kregu zainteresowan badaczy réznych specjalnosci 1 prowadzonych jest coraz wigcej
badan ale ciagle jeszcze nikt nie odpowiedziat na wydaje si¢ najwazniejsze pytanie dotyczace

SM czyli genezy choroby.
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Jest ona ciaggle nieznana pomimo pracy i wysiltku interdyscyplinarnych zespotéw naukowych
na catym $wiecie. Do tej pory nie wiemy jak skutecznie leczy¢ SM oraz jak calkowicie

zahamowywac jej postep oraz skutki. Wymaga to jeszcze ciagle wielu badan.

2. Interpretacja wynikow

W niniejszej pracy podjeto probe odpowiedzi na pytanie o wybrane czynniki ryzyka
wystagpienia SM u polskich pacjentow oraz jakie ponosza konsekwencje psychospoteczne
w zwigzku z choroba. Biorac pod uwage czynniki ryzyka pod uwage wzieto infekcje
oraz choroby wieku dziecigcego, nalogi takie jak alkohol oraz palenie papierosow
w przesztosci oraz obecnie, czynniki genetyczne, pte¢, wiek, wyksztalcenie, dochéd.
Nie omowiono w dyskusji doktadniej czynnika zwigzanego z miejscem zamieszkania,
czyli szeroko$ciag geograficzng, ekspozycja na $wiatlo stoneczne oraz migracjami,
gdyz z zalozenia polscy pacjenci nalezg do strefy zwigkszonego ryzyka w tych aspektach,
a Wwszyscy uczestnicy badania zamieszkuja na stale na terenie naszego kraju.
Badajac czynniki psychospoteczne skoncentrowano si¢ na depresji wsrod pacjentow z SM,
jako$ci zycia oraz wsparciu spotecznym.

W sposob szczegdlny swoja uwage zwraca wynik dotyczacy infekcji oraz choréb
przechodzonych w dziecinstwie. Od dawna podejrzewa si¢, ze infekcje wirusowe
oraz bakteryjne moga stanowi¢ czynnik sprzyjajacy rozwojowi SM. Poczatkowo spodziewano
si¢, ze osoby z SM begda mowily o czgstych zachorowaniach w dziecinstwie, jednak wyniki
pokazaty zupelie odwrotne zjawisko. Analiza statystyczna ujawnita, ze wlasnie osoby
z grupy badawczej istotnie rzadziej cierpialy w dziecinstwie na anging, zapalenie migdatkow,
stany podgoraczkowe, czgste przezigbienia co moze sugerowal, ze nie nabyly naturalnej
odpornosci w wieku dziecigcym aby organizm mogt prawidlowo funkcjonowaé w zyciu
dorostym. Wszystkie tego typu choroby znaczaco czgsciej pojawiaty sie wsrdod osob z grupy
kontrolnej. Z dostepnej literatury wiadomo, ze w krajach, w ktérych standard zycia utrzymuje
si¢ na wysokim poziomie i nastgpil spadek zachorowan na rézne infekcje wzrosto ryzyko
wystapienia chordb alergicznych, atopowych a takze przewleklych choréb zapalnych
oraz autoimmunologicznych [54,55]. Wyjasnia¢ to zjawisko ma "hipoteza higieny",
ktéra mowi, ze poprawa warunkow zycia powoduje sterylizacje otoczenia i podwyzszenie
standardow higieny [8]. Przyjmuje si¢ zatem, ze interakcje z mikroorganizmami korzystnie
wptywaja na funkcjonowanie uktadu odporno$ciowego co jest zwigzane ze zdrowiem

natomiast zachowanie nadmiernej czystosci prowadzi do rozwoju wielu choréb [8].
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Przed hipoteza higieny sformutowano hipoteze "starych przyjaciot”, ktora wskazuje na to,
ze czlowiek od poczatku swoich dziejow byt narazony na stosunkowo nieszkodliwe
drobnoustroje tzw. starzy przyjaciele dzigki czemu jego organizm nauczyt si¢ je tolerowac
1 rozpoznawa¢ jako nieszkodliwe [56]. Dlatego tez przyjeto, ze nadmierna higiena niszczy
starych przyjaciot (zarazki) co w konsekwencji prowadzi do wzrostu czesto$ci wystepowania
choréb zwigzanych ze zmianami w regulacji immunologicznej lezacych u podstaw chordb
autoimmunologicznych [8,56]. Teoria higieny moze znalez¢ potwierdzenie w wynikach tej
rozprawy.

Juz od dawna zastanawiano si¢ nad wpltywem czynnikdéw genetycznych na rozwdj SM.
Stwierdza sie, ze genetyczny aspekt moze mieé¢ duze znaczenie w etiologii choroby.
Sa badania w ktérych zaobserwowano czestsze wystepowanie SM u krewnych 0s6b chorych
niz u oséb z grupy kontrolnej oraz populacji ogodlnej [57]. Omawiane powyzej badanie
pokazuje, ze na 110 os6b z SM, o$miu chorych (7,27%) ma w najblizszej rodzinie krewnych
z ta przypadloscia (I 1 II stopien pokrewienstwa). Nie mamy informacji na temat
wystepowania SM w rodzinach oséb z grupy kontrolnej ze wzgledu na mozliwos¢ btedu
pomiaru w tym zakresie. Kwestionariusz wypetniany przez osoby zdrowe nie zawierat tego
pytania gdyz osoby te mogly nie dysponowaé adekwatnymi i wiarygodnymi informacjami
o klinicznie potwierdzonym rozpoznaniu SM w rodzinie. Wynik podobny uzyskat McAlpine,
ktoéry analizujac 142 przypadki oséb z SM stwierdzil u 8 oso6b rodzinne wystgpowanie [58].
Ciekawe wyniki uzyskano obserwujac bliznigta ws$réd ktorych pary  blizniat
monozygotycznych z objawami SM stanowily niewielki odsetek w porownaniu do bliZniat
jednojajowych gdzie takiej zaleznos$ci nie stwierdzono. Sugeruje sie, ze by¢ moze bliznigta
byly badane w wieku, w ktérym choroba si¢ jeszcze nie ujawnia [59]. Pratt oraz wspotautorzy
zaobserwowali ciekawe przypadki rodzin, w ktorych u rodzenstwa zaobserwowano
postepujaca rodzinng chorob¢ zwyrodnieniowa. W badaniach posmiertnych u siostry
stwierdzono  uszkodzenia charakterystyczne dla  stwardnienia  rozsianego [60].
W innej rodzinie, w ktérej 4 z 5 corek byly chore rowniez pos$miertnie okazato sie,
ze u dwoch stwierdzono SM. W kolejnej rodzinie pomimo braku sekcji zwlok, podejrzewano
wystepowanie SM w trzech pokoleniach ze wzgledu na przebieg choroby z rzutami
1 remisjami. Nie ma badan, ktore jednoznacznie odpowiadaja na pytanie dotyczace istnienia
genu odpowiedzialnego za rozwdj SM natomiast by¢ moze czestsze rodzinne wystepowanie

SM bierze si¢ z doktadniejszych obserwacji rodzin, w ktoérych choroba si¢ pojawita.
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Kolejnymi czynnikami czgsto rozpatrywanymi jako istotnymi w rozwoju SM sa palenie
tytoniu oraz picie alkoholu. O ile na temat picia alkoholu literatura przedmiotu nie dostarcza
zbyt wielu danych w SM, to mozna spotka¢ si¢ z informacjami na temat ochronnej dawki
alkoholu ograniczajacej rozw6) SM [61]. Z kolei prac poswigconych paleniu jest sporo.
Niniejsza praca nie potwierdzita zwigzku pomigedzy paleniem oraz piciem alkoholu a SM.
Badanie nie wykazato, ze palenie papierosow oraz spozywanie alkoholu w przesztosci miato
wplyw na rozwo6j SM. Co wiecej wyniki pokazaly, ze w momencie choroby osoby z SM
w pordwnaniu do grupy kontrolnej 60% rzadziej palily papierosy. Sa badania, ktore wskazuja
na zwiazek palenia zardbwno czynnego jak i biernego z rozwojem oraz postgpem SM [62].
Historia sugerowanego zwigzku pomiedzy paleniem papierosow a SM siega lat 60.
Wtedy przeprowadzono kilka badan, ktére analizowaty kilka réoznych zmiennych ale zadne
nie uzyskaty istotnosci statystycznej [63,64]. Od tego czasu, chcac to zweryfikowac, podjeto
szereg badan sprawdzajacych zwiazek pomig¢dzy paleniem papierosow a SM. Metaanaliza
wykazata, ze palenie jest wazne w ustalaniu podatnosci na SM ale wplyw na postgp choroby
jest znacznie mniejszy [65]. Chociaz iloraz szans oraz ryzyko sa stosunkowo niskie,
to obserwacje z kilku badan sugeruja zalezno$§¢ przyczynowa [66,67,68].
Badanie przeprowadzone ws$rod osob zamieszkujacych Potnocng Ameryke pokazato,
ze ponad 50% badanych chorych na SM byly to osoby, ktére w momencie badania
oraz w przesztosci palily papierosy [69]. Co wigce] nawet w momencie postawienia diagnozy
nie rzucity natogu wrecz palili wigcej niz osoby z populacji 0séb chorych na inne schorzenia
autoimmunologiczne lub z populacji ogdlnej [70,71,72].

Palenie moze mie¢ takze wplyw na modyfikacj¢ efektywnos$ci leczenia, a takze by¢ przyczyna
innych towarzyszacych dolegliwosci w SM [73]. Nalezy wigc mie¢ to na uwadze i
uwzgledni¢ podczas pracy z pacjentem z SM i uswiadamiaé o tych zagrozeniach w konteks$cie
choroby. Odnoszac si¢ do takich czynnikéw jak ple¢, wyksztatcenie, dochod, stan cywilny
nie odnotowano istotnego ich udzialu w rozpoznaniu oraz rozwoju SM. Oznacza to, ze tego
typu czynniki socjoekonomiczne nie maja znaczacego wplywu na ryzyko pojawienia si¢
choroby. Biorac pod uwage czynniki psychospoteczne kolejnym bardzo waznym aspektem
tej pracy jest depresja. Wedtug danych wynikajacych z niniejszego badania pacjenci z SM
majg trzykrotnie wicksza szans¢ na wystapienie depresji niz osoby z grupy kontrolne;.
Na 110 oséb badanych u 58 (53%) chorych stwierdzono wynik kwestionariuszu Becka
wskazujacy na depresj¢, przy czym dla poréwnania w grupie kontrolnej depresja wystapita
tylko u 25 os6b. Podobne wyniki otrzymal Minden wraz z wspdipracownikami [74].

Zbadali 50 pacjentow z SM wybranych losowo z rejestru chorych.
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Na podstawie wywiadu psychiatrycznego okazato si¢, ze 54% pacjentow spetniato kryteria
diagnostyczne dla depresji przynajmniej raz od momentu postawienia diagnozy,
a zaledwie 14% os6b spelnitlo te kryteria przed data diagnozy. Kolejne badanie
przeprowadzone wsrod cztonkow Stowarzyszenia Stwardnienia Rozsianego w King Country
pokazato, zgodnie z Centrum Badan Epidemiologicznych w skali CES-D, ze u 42% sposrod
739 0s6b stwierdzono kliniczne objawy depresji, z tego 29% o0soéb z grupy badanej miato
stan ciezki lub umiarkowany [75]. Te jak i inne badania donosza, ze cz¢sto$¢ wystgpowania
depresji wsrdd osob z SM jest wysoka, nawet w poroOwnaniu z grupami oso6b z inng chorobg
przewleklta. Wydaje si¢ jednak, Zze nie ma pelnej zgody wsrdéd badaczy klinicznych
odnosnie diagnozowania depresji u o0sob chorych na SM. Istnieje przeciez ryzyko,
ze objawy somatyczne wynikajace z SM takie jak zmeczenie mogg prowadzi¢ do zawyzonego
szacunku depresji [76]. Intensywny rozwoj neuroobrazowania sprawil, ze zaczeto poszukiwaé
zwigzku pomigdzy zmianami w mozgu a zaburzeniami nastroju u osob chorujacych na SM.
Dokonano poréwnania obrazu moézgu osob z SM cierpigcych dodatkowo na depresje
oraz osob takze z SM ale bez depresji. Zaobserwowano, ze osoby z SM u ktérych wykryto
wspolistniejacg depresj¢ maja wigksza liczbe ognisk demielinizacji w obrebie platow
skroniowych [77]. Inny badacz z kolei zauwazyl, ze lokalizacja plak demielinizacyjnych
w obrebie lewej potkuli, w okolicy wyspy, w rejonie lewego peczka tukowatego najsilniej
koreluje z obecnoscig zaburzen depresyjnych. Najnowsze badania potwierdzaja duzy udziat
lewej potkuli w patogenezie depresji w przebiegu SM [78].

Coraz wigksze rozprzestrzenienie depresji sktania ku temu aby zada¢ sobie pytanie
czy w zwigzku z tym u pacjentow z SM wzrasta ryzyko samobdjstwa [79].
Sadovnick 1 wspdlpracownicy przeanalizowali przyczyny S$mierci w grupie pacjentow
pochodzacych z dwoch kanadyjskich klinik. Grupa badana z obu klinik liczyta w przyblizeniu
3126 pacjentdéw, z czego 145 zgondéw nastgpito w latach 1972-1988. Przyczyny $mierci byty
jasno ustalone dla 119 oséb na podstawie rejestru. 56 zmarto w zwigzku z powiktaniami
po SM, a sposrod pozostatych 63, ktorzy nie zmarli z powodu powiktan po SM 18 (28,6%)
zmarlo z powodu samobdjstwa. Pozostate dwie osoby, ktorych przyczyna $mierci byla
nieznana podejrzewano takze o popelnienie samobojstwa. Podsumowujac, autorzy mowia
o tym, ze odsetek $mierci spowodowanych samobdjstwem u pacjentdéw z SM jest 7,5 razy
wigkszy niz w populacji ogolnej skojarzonej wzgledem wieku. Autorzy zauwazyli takze,
ze wczesniej nie odnotowano tak wysokiego wskaznika samobdjstw w grupie pacjentow

z SM.
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Istnieja dowody na to, Ze depresja u chorych na SM moze skutecznie by¢ leczona za pomoca
psychoterapii, ktora kladzie nacisk na rozwdj umiejetnosci aktywnego radzenia sobie
(CBT - Cognitive Behawioral Therapy) oraz za pomoca lekéw przeciwdepresyjnych [59].
Coraz czegsciej mowiac o chorobach somatycznych podkre§la si¢ wage jakoSci zycia.
Postep medycyny spowodowal wydluzenie zycia i wazne jest to aby i jego jakos¢ byla
zadowalajaca [80]. Warto w tym miejscu si¢ zastanowi¢ czy jako$¢ zycia mozna zamiennie
stosowa¢ z pojeciem stanu zdrowia. Okazuje si¢, ze nie. Pacjenci oceniajac jako$¢ zycia
z punktu widzenia ich samych méwia o wiekszym udziale stanu psychicznego niz fizycznego.
Odwrotnie si¢ natomiast dzieje przy ocenia stanu zdrowia. S3a réwniez badania,
ktére mowig o tym, ze lekarze zupetnie inaczej oceniajg jako$¢ zycia pacjentdOw niz oni sami
[81,82]. W 1997 roku dokonano analizy poréwnawczej jakosci zycia w Stwardnieniu
rozsianym przez chorych oraz ich lekarzy prowadzacych. Wyniki pokazatly, ze ogdlne oceny
jako$ci byly zblizone natomiast wystapity istotne rdoznice, ktore dotyczyly roli i wplywu
poszczegélnych  dziedzin  zycia na  og6lng jako$§¢ zycia  pacjentow  [83].
Przy ocenie poszczegdlnych elementow jakosci zycia bierze si¢ pod uwage jakos¢ zycia
odnoszaca si¢ do zdrowia fizycznego, psychicznego, spolecznego oraz $Srodowiskowego.
Ocena jako$ci zycia u pacjentow chorych jest trudna. To oni sami wiedza czy relacje,
ktore tworza, $rodki, jakie posiadajag na zycie, otrzymywane leczenie, miejsce w ktorym
mieszkajg itd. s3 dla nich zadowalajace. W niniejszym badaniu okazato sie,
ze pacjenci chorzy na SM w poréwnaniu do grupy oséb zdrowych w kazdym aspekcie
otrzymuja gorsze wyniki co $wiadczy, ze ich subiektywna ocena jakos$ci zycia jest niska.
Podobne wyniki uzyskali takze inni badacze [84,85]. Ponadto szansa na pogorszenie ich
ogolnej jakosci zycia jest pig¢ razy wigksza niz u oso6b zdrowych. Biorac pod uwage
specyfike choroby nie dziwi takze wynik, ktéry mowi, ze w aspekcie fizycznym osoby te sa
narazone znacznie bardziej na pogorszenie jakos$ci zycia. Zwigzek jakos$ci zycia z fizyczng
sprawnoscig chorych podkreslaja tez inni autorzy [86]. Perspektywa utraty sprawnosci jest
trudna i jak z biegiem czasu zaczyna przybiera¢ realne ksztalty cigzko jest o wysoki wynik w
tej sferze. Z badania wnioskujemy takze, ze szanse na gorszy wynik jako$ci zycia w ujeciu
psychologicznym, spolecznym, S$rodowiskowym u os6b z diagnoza SM w poréwnaniu
do ludzi zdrowych sg §rednio czterokrotnie wyzsze.

Z dostepnej literatury wynika, ze lepsza jakos¢ zycia deklarujg osoby, ktore zachorowaty
w mlodym wieku i nadal sa sprawni ruchowo [44], a w konteks$cie jakoSci zycia w aspekcie

fizycznym najbardziej zadowolone sa osoby z rzutowo-remisyjng postacia SM.
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Sprawno$¢ okazata si¢ tutaj waznym czynnikiem okreslajacym ogélne zadowolenie z Zycia
codziennego wsrdd chorych.

Na oceng jako$ci zycia wptywa bezwzglednie osobowos¢ osoby badanej. W niniejszej pracy
nie uwzgledniono tego aspektu natomiast na podstawie badan Kossakowskiej wynika,
ze czynnikami, ktore warunkuja jakos$¢ zycia sg poczucie koherencji, a takze samoocena [44].
Okazuje si¢, ze osoby z wysoka samooceng, z wysokim poczuciem koherencji sg bardziej
zadowolone ze swojego zycia rodzinnego oraz towarzyskiego i charakteryzuja si¢ lepszym
nastrojem.

Warto takze zwroci¢ uwage, ze pogorszong jako$¢ zycia na kazdej ptaszczyznie wykazuja
osoby chore, ktore dodatkowo cierpig na depresjge. W zwigzku z tym, ze wszystko co spotyka
pacjentow oraz jest zwigzane z przebiegiem choroby wptywa na ich ocene jako$ci zycia
powinno si¢ zatem uwzgledni¢ ja w procesie terapeutyczno-diagnostycznym.
Celem kazdej osoby wspolpracujacej z osoba chorg na SM powinna by¢ poprawa jej jakosci
zycia, a tym samym zmniejszenie negatywnego wptywu choroby na funkcjonowanie w zyciu
rodzinnym, spotecznym oraz zawodowych.

Nalezy takze w tym miejscu doda¢, ze do badania polskich pacjentow z SM powstat
Kwestionariusz Do Oceny Jako$ci Zycia w Stwardnieniu Rozsianym w  wersji 4
(FAMS - Functional Assessment of Multiple Sclerosis - version 4) z grupy kwestionariuszy
oceniajacych funkcjonowanie pacjentow w chorobach przewlektych (FACIT - Functional
Assessment of Chronic Illness Therapy [41]. W niniejszym badaniu nie wykorzystano tego
narzedzia badawczego gdyz w przypadku grupy kontrolnej nie miatby on zastosowania
zgodnego z przeznaczeniem. Celem badania bylo poréwnanie jakosci zycia oséb z SM
do wskaznikéw uzyskiwanych w tym zakresie przez osoby zdrowe, do czego wykorzystano

skalge WHOQOL-BREF.

Wsparcie spoteczne odgrywa wazng role w utrzymaniu zdrowia cztowieka, chroni
przed chorobg i wspomaga w procesie zdrowienia [87]. Zapotrzebowanie na nie wzrasta
szczegolnie mocno w obliczu trudnych sytuacji zyciowych wowczas wsparcie, troska innych
powoduja obniZzenie napigcia zwigzanego ze stresem oraz utatwiaja znalezienie rozwigzania
w zwigzku z zaistnialg sytuacjg. Jak si¢ wigc okazuje kluczowe dla interwencji za pomoca
wsparcia jest jego dostepnos$¢ oraz trafno$¢ [88]. Z pewnoscia osoby, ktore w pewnym
momencie zycia stysza informacj¢ o rozpoznaniu SM, ktora to diagnoza w wigkszoS$ci
przypadkéw bedzie wyznaczala dalsze losy ich zycia szukaja wsparcia w dostepnym
srodowisku, zard6wno w rodzinie, przyjaciotach ale takze ws$rdd lekarzy,

personelu  medycznym raz innych chorych z wigkszym stazem choroby.
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Tego typu doswiadczenie zwigzane z diagnoza jest pewnego rodzaju trauma i nic dziwnego,
ze pacjent nie chce pozosta¢ z tym sam i1 szuka pomocy. To wilasnie wykazano
w wynikach niniejszej pracy. Osoby z grupy badawczej, niezaleznie od postaci SM,
duzo czgsdciej 1 skuteczniej poszukuja wsparcia wsrod innych, a takze duzo czesciej
je otrzymuja. Nie ma natomiast rdéznicy w postrzeganym dostepnym wsparciu pomiedzy
grupami badawcza oraz kontrolng. Gorzej natomiast chorzy wypadaja w aspekcie wsparcia
buforujaco-ochronnego. Moze tak si¢ dzia¢ gdyz ten rodzaj wsparcia odnosi si¢ do zasoboéw
interpersonalnych, chronigcych przed negatywnymi skutkami stresu poprzez zaspokajanie
specyficznych potrzeb [51]. Model ten koncentruje si¢ raczej na wsparciu funkcjonalnym niz
strukturalnym co oznacza, ze dotyczy on jakosci relacji spotecznych zwigzanych z reakcjami
na stres. W tym wypadku wsparcie funkcjonalne sktada si¢ z trzech kategorii: wsparcia
instrumentalnego, informacyjnego i dowarto$ciowania. Mozna to rozumie¢ na dwa sposoby.
Pierwszy to taki, ktory méwi o samych chorych, Zze to wilasnie oni nie potrafig dostrzec
otrzymywanego tego rodzaju wsparcia bo ciagle oczekuja wigcej i nie majg przekonania
o swojej wartosci lub jest to informacja o osobach spoza kregu chorych na SM,
ktéra daje do zrozumienia, ze trudno z jaki§ wzgledow udziela¢ potrzebujacym konkretnej
pomocy np. w postaci wsparcia materialnego, rzetelnych informacji czy okazywania szacunku
choremu. Oba te sposoby myslenia mogg si¢ rowniez nawzajem przenikaé co jeszcze bardziej
pogarsza sytuacj¢ chorych.

Na =znaczenie wsparcia spolecznego wskazuja wyniki badan Lorencowicz i wsp.,
ktorzy wykazali, ze wsparcie jest waznym elementem w zmaganiu si¢ z chorobag [89].
W efekcie ich badan stwierdzono, ze jakos$¢ codziennego funkcjonowania pacjentéw z SM,
ktoérzy nie otrzymali skutecznego wsparcia informacyjnego od personelu medycznego byta
statystycznie gorsza szczegoOlnie w aspekcie funkcjonowania psychicznego w porownaniu
z osobami, ktore takie wsparcie otrzymaty. Ankietowani, ktorzy nie doswiadczyli wparcia
emocjonalnego od najblizszych, funkcjonowali w zyciu codziennym na istotnie nizszym
poziomie jakoSciowym od badanych, ktorzy byli wspierani przez rodzing.
Stwierdzono takze, Ze jako$¢ codziennego funkcjonowania pacjentéw, ktdrzy nie mieli
zapewnionego dostatecznego wsparcia instrumentalnego byta istotnie gorsza w pordwnaniu z
badanymi, ktorzy takie wsparcie mieli zagwarantowane.

Wecigz tematem do dyskusji pozostaje wptyw wydarzen zyciowych na SM. Sg badacze, ktorzy
wykrywali korelacje, a sg i tacy, ktorzy mowig o przecenionej roli stresujacych wydarzen
w rozwoju choroby. Pionierskie badanie w tej kwestii przeprowadzil Mohr wraz

z wspotpracownikami w 2000 roku [90]. Badanie to miato ustali¢ czy istnieje powigzanie
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pomiegdzy stresujagcymi wydarzeniami, a aktywno$cig choroby mierzong za pomocg zmian
obrazu rezonansu magnetycznego. Wyniki tego badania pozwolity postawi¢ hipoteze,
ze czynniki stresogenne maja wptyw na pdzniejsza aktywacje choroby. Zwigzek ten jednak
nie jest istotny  statystycznie.  Podobnych  badan  bylo rowniez = wiece;j.
Odnoszac si¢ do niniejszej rozprawy w tym aspekcie odnotowano wynik podobny. R6zZnice w
wartosciach skali Niedawnych Wydarzen Zyciowych nie uzyskaly istotnosci statystycznej
natomiast zaobserwowano, ze osoby z grupy chorych uzyskaty ok. dwa razy wigcej punktow
w badanej skali niz osoby zdrowe w odniesieniu potrocznego okresu przed postawieniem
diagnozy, co moze $wiadczy¢é o tym, ze stresujace zdarzenia aktywowaly chorobe.
Z kolei w metodzie regresji logistycznej uzyskano rezultat pokazujacy, ze wzrost wyniku
w skali Niedawnych Wydarzen Zyciowych o jeden punkt zwigzany jest z bardzo
nieznacznym, ale statystycznie istotnym, zwigkszeniem ryzyka rozpoznania SM.

Badaniem, ktore pokazuje zwiazek migdzy SM a stresujacymi wydarzeniami jest praca,
w ktorej 61 oso6b chorych na SM podzielono na 3 grupy w zaleznosci od stanu klinicznego
[91]. W pierwszej grupie znajdowaly si¢ osoby, u ktorych symptomy choroby wystepowaty
stale w okresie nie dluzszym niz 6 miesiecy. Dugg grupe stanowily osoby, ktore mialy
chroniczne objawy choroby powyzej 6 miesiecy. Do trzeciej grupy zakwalifikowano osoby
w fazie remisji, u ktérych nie odnotowywano objawow choroby powyzej 6 miesiecy.
Badanych poproszono o wskazanie stresor6w w przeciggu ostatnich 6 miesiecy.
Wyniki pokazaty, ze osoby bedace w fazie zaostrzenia choroby istotnie czg$ciej skarzyty
na trudne sytuacje zyciowe niz osoby w fazie chronicznej. Zalezno$¢ ta wydaje si¢ logiczna,
a przekonanie o niej jest powszechne w grupie 0sob chorych natomiast caly czas jest

niewystarczajaca liczba dowod naukowych potwierdzajaca tg hipoteze.

3. Ograniczenia badania

Ograniczeniem badania moglto by¢ to, ze w wigkszo$¢ informacji pochodzita z przesztosci
1 polegaty one na pamigci uczestnikow. Mozna przypuszczaé, ze osoby z grupy badawczej
najprawdopodobniej byly bardziej sktonne pamigta¢ czynniki podejrzane o wystapienie SM
niz osoby z grupy kontrolnej. W przypadku czynnikow rzadziej wystepujacych o oséb z SM
(takich jak infekcje w wywiadzie) zjawisko takie przemawiatoby za niedoszacowaniem
ochronnego efektu. Trudno bylo zweryfikowa¢ informacje podane przez chorych
jak 1 zdrowych pod katem ich prawdziwosci 1 zgodno$ci z przesztoscia, co w polaczeniu

z innymi czynnikami moglo zwigkszy¢ margines btedu.
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Nie zostalo to jednak definitywnie stwierdzone. Kolejnym ograniczeniem ze wzgledoéw
finansowych byl takze brak mozliwosci badan biochemicznych, genetycznych
czy obrazowych z udzialem pacjentéw z SM 1 grupy kontrolnej. Cata zdobyta wiedza
na temat tej grupy osob opiera si¢ na badaniu kwestionariuszowym.

Dodatkowo grupa kontrolna liczyla o 10 os6b mniej niz grupa badawcza ze wzgledu
na trudnos$ci w rekrutacji uczestnikow. Z powodu dos$¢ duzej ilosci czasu (1godzina dla oséb
bez SM), jaka nalezato poswieci¢ badaniu cze$¢ 0sob rezygnowato juz na samym poczatku
1 odmawialo uczestnictwa. W zwigzku z tymi trudnosciami nie zdecydowano  sig,
aby uzupehi¢ grupe kontrolng o osoby bez diagnozy SM. Dodatkowym utrudnieniem byt
brak dostgpu do oséb o podobnej do grupy badanej charakterystyce pod wzgledem plci,

wieku oraz czynnikoéw ekonomiczno-spotecznych.

Podsumowujac, duza zaleta tego typu badania prowadzonego w schemacie
kliniczno-kontrolnym (,,case-control”) byla mozliwos¢ analizy wielu potencjalnych
czynnikow sprawczych z przeszio$ci 1 zastosowanie statystycznych metod korygujacych
pozwalajacych na eliminowanie ich zaktocajacego, wzajemnego wptywu.

Stwardnienie rozsiane jest chorobg, ktéora wymaga jeszcze wielu badan, budzi wiele
kontrowersji, posiada wiele znakéw zapytania. Jest wyzwaniem zaréwno dla lekarzy,
naukowcow, badaczy jak i dla samych pacjentow. Wiemy o niej niewiele ale z kazdym
dniem, rokiem coraz wigcej. Obserwowane historie innych chorob daja jednak nadzieje,
ze 1 ta przypadlo$¢ za jaki$ czas bedzie leczona "zwykta" tabletka, zastrzykiem czy operacja

i bedzie mozliwy catkowity powr6t do zdrowia.
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V1. Whnioski

1. Osoby chore na Stwardnienie rozsiane dwukrotnie rzadziej chorowaly w dziecinstwie
na choroby zakazne w poréwnaniu do osoéb zdrowych. Nie stwierdzono istotnych réznic
miedzy osobami z SM a grupg zdrowa w =zakresie takich uwarunkowan spoteczno-
ekonomicznych jak stan cywilny czy poziom dochodéow w rodzinie. Jednak aktywnos$¢

zawodowa 1 niekorzystne zachowania zwigzane z natogami s3 mniej nasilone w grupie SM.

2. Osoby ze Stwardnieniem rozsianym majg trzykrotnie wigksza szanse stwierdzenia
obecno$ci depresji niz u osoéb z grupy kontrolnej. Depresja najczgsciej wystepuje

wsrdd pacjentdw z pierwotnie postepujaca postacia SM

3. Prawdopodobienstwo stwierdzenia pogorszonej jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem
fizycznym byto kilkanascie razy wigksze u os6b z SM  w poréwnaniu z grupa zdrowych.
Szanse na gorszy wynik jakoSci zycia w ujeciu psychologicznym, spotecznym,
srodowiskowym u oséb z diagnoza SM w poréownaniu do ludzi zdrowych
sa ok. czterokrotnie wyzsze. Jakos¢ zycia wsrod osob chorujacych na postaé pierwotnie
postepujaca SM jest istotnie pogorszona w poréwnaniu z pacjentami, u ktérych SM przybralo

inng postac.

4. Osoby chore na SM czg$ciej poszukuja wsparcia spolecznego oraz czegsciej je otrzymujg
w poréwnaniu do grupy kontrolnej. Uzyskaly jednak gorsze wyniki bioragc pod uwage
wsparcie buforujgco-ochronne. Mezczyzni w poréwnaniu do kobiet maja wigksza trudnosé

z dostrzeganiem dostgpnego wsparcia oraz rzadziej go potrzebuja.

5. Osoby z SM uzyskuja wyzsze wyniki w skali niedawnych wydarzen zyciowych,
co przemawia za tym, ze w przesztosci i prawdopodobnie w okresie przed zachorowaniem
doswiadczyli wigcej  stresujacych  (zar6wno negatywnych jak 1  pozytywnych)

zdarzen niz osoby z grupy kontrolne;j.
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VIII. Streszczenie

Stwardnienie rozsiane jest najczestszg choroba osrodkowego uktadu nerwowego o nieznanej
etiologii. Do czynnikbw znanych ryzyka stwardnienia rozsianego zaliczamy m.in.
szeroko$¢ geograficzng, klimat, warunki geologiczne, miejsce urodzenia, migracje, palenie
papieroséw, infekcje, czynniki genetyczne oraz trudne doswiadczenia zyciowe.
Wszystkie one maja wigksze lub mniejsze potwierdzenie w piSmiennictwie.
Badania w tym temacie catly czas trwaja.

Mato opisanym zagadnieniem s3 rdéwniez problemy psychospoteczne os6b z SM
w zwiazku z przewleklym, czgsto postepujacym procesem chorobowym, w szczegdlnosci
w odniesieniu do jako$¢ zycia, wsparcia spotecznego i depres;ji.

Celem pracy byla ocena zwiazku pomigdzy wybranymi czynnikami demograficznymi
1 klinicznymi a Stwardnieniem rozsianym. Ponadto podj¢to si¢ oceny zwigzku pomigedzy SM
a wystepowaniem i nasileniem depresji, jakoscig zycia zwigzanego ze zdrowiem, wsparciem
spotecznym oraz wywiadem niekorzystnych doswiadczen zyciowych. Dodatkowo dokonano
charakterystyki klinicznej 0s6b z rozpoznaniem Stwardnienia rozsianego.

Badanie miato charakter kliniczno - kontrolnego badania przypadkow. Zgodnie z charakterem
badania stworzono dwie grupy, badawcza oraz kontrolng. Kryterium wiaczenia do grupy
badawczej byta potwierdzona diagnoza Stwardnienia rozsianego oparta o kryteria McDonalda
oraz wywiad dlugosci trwania choroby minimum 2 lata. Grupa kontrolna byta skojarzona
wzgledem okres$lonych czynnikow wzgledem grupy badawczej takich jak wiek, pte¢ i status
spoteczno-ekonomiczny. Wszyscy uczestnicy otrzymali pakiet kwestionariuszy poprzedzony
informacjami o jego celu oraz instrukcja wyjasniajaca rodzaj zadan sktadajacych sig
na badanie i sposob ich wykonania. Zastosowano w badaniu: Berlinska Skala Wsparcia
Spotecznego, Kwestionariusz Niedawnych Wydarzen Zyciowych, Kwestionariusz Depresji
Becka, Kwestionariusz Oceny Jakoéci Zycia (WHOQOL-BREF) oraz Kwestionariusz
stworzony specjalnie na potrzeby badania. Przy pomocy regresji logistycznej jedno
1 wieloczynnikowej obliczono ilorazy szans (OR) wraz z 95% przedziatem ufnosci
dla obnizonego wyniku (ponizej 50 percentyla). Opracowanie statystyczne wykonano
przy pomocy pakietu STATA 12.

Biorac pod uwage czynniki ryzyka Stwardnienia rozsianego wyniki pokazaty, ze wsrod
polskich pacjentow chorujacych na SM w dziecinstwie rzadziej wystepowaty infekcje.
Pacjenci z SM maja trzykrotnie wigksze ryzyko stwierdzenia obecnosci wyniku wskazujacego

na depresje¢ niz osoby z grupy kontrolne;j.

62



Depresja czgsciej wystepuje wsrod pacjentdow z pierwotnie postgpujaca postacia SM.
Jakos$¢ zycia wsrod osob chorujacych na posta¢ pierwotnie postgpujaca SM jest istotnie
pogorszona w poréwnaniu z pacjentami, u ktorych SM przybralo inng postaé.
Wyniki pokazaly ze istnieje ponad pigciokrotnie wigksza szansa pogorszenia jako$ci zycia
w ujeciu ogdlnym wsrdd pacjentow z SM w poréwnaniu z osobami z grupy kontrolne;.
Analizujac jako$¢ zycia w aspekcie zdrowia fizycznego wykazano, ze u oséb z SM szansa
na pogorszenie w tym obszarze wzrasta trzynascie razy w poroOwnaniu z grupg odniesienia.
Szanse na gorszy wynik jakoSci zycia w ujeciu psychologicznym, spotecznym,
srodowiskowym u os6b z diagnoza SM w poréwnaniu do ludzi zdrowych sa $rednio
czterokrotnie wyzsze. Biorgc pod uwage wsparcie spoteczne osoby chory czgsciej niz zdrowe
poszukuja wsparcia oraz czesciej je otrzymuja. Wiek osob chorych na SM nie odgrywa zadne;j
znaczacej roli w subiektywnej ocenie jakosci zycia, a takze wsparcia spolecznego.
Znaczenie natomiast ma w niektorych przypadkach ple¢. Wsrdd osob chorujacych na SM
mezezyzni duzo bardziej niz kobiety sa narazeni na pogorszenie wyniku w wsparciu
spotecznym w ogdlnym jego znaczeniu, postrzeganym dostgpnym wsparciu spotecznym
oraz w zapotrzebowaniu na wsparcie spoleczne. W niniejszym badaniu stwierdzono,
ze osoby z SM w poréwnaniu do zdrowych uzyskuja wyzsze wyniki w skali niedawnych
wydarzen zyciowych z okresu sprzed postawieniem diagnozy zdarzen niz osoby z grupy
kontrolne;.

Gléwnym ograniczeniem badania jest mozliwo$¢ wystgpienia bledu pamigci.
Istnieje prawdopodobienstwo, ze osoby z grupy badawczej byly bardziej sktonne
pamigta¢ czynniki podejrzane o wystapienie SM niz osoby z grupy kontrolne;j.
Trudno bylo zweryfikowa¢ informacje podane przez chorych jak i zdrowych pod katem ich
prawdziwosci 1 zgodno$ci z przesztoscia, co w potaczeniu z innymi czynnikami mogto
zwigkszy¢ margines btedu. Wiedza o wuczestnikach byla oparta o kwestionariusze,

nie dokonano weryfikacji kliniczne;j.
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IX. Summary

Multiple sclerosis (MS) is the most common disease of the central nervous system,
with unknown etiology. Established risk factors of MS include geographic latitude, climate,
geological conditions, place of birth, migrations, cigarette smoking, infections, genetic factors
and difficult life events. Smaller or greater contributions of all these factors to MS
etiopathogenesis have been already confirmed in published studies, and still they are a subject
of ongoing research.

Psychosocial problems associated with chronic, frequently progressive, character
of the disease, especially quality of life, social support and depression, have been relatively
less extensively studied in individuals with MS.

The aim of this study was to analyze relationships between MS, selected demographic
and clinical factors. Moreover, associations of MS with the prevalence and severity
of depression, health-related quality of life, social support and history of difficult life events
have been examined. Finally, clinical characteristics of individuals diagnosed with MS
have been determined.

As the study followed a case-control design, it included two groups of participants, patients
and control. Diagnosis of MS established based on the McDonald criteria and at least 2-year
history of the disease were inclusion criteria to the patient group. Controls were matched
for age, sex and socioeconomic status. Upon obtaining information about the study objectives,
types of included tasks and procedures thereof, each participant received
a set of questionnaires: Berlin Social Support Scales, Recent Life Events Interview,
Beck Depression Inventory, WHOQOL-BREF Questionnaire and an original survey
developed solely for the purposes of this study. Univariate and multivariate logistic regression
analyses were conducted to determine odds ratios (OR) and their 95% confidence intervals
for the decreased scores on the study scales (below the 50™ percentile). Statistical analysis
was conducted with STATA 12 package.

Polish patients with MS were demonstrated to suffer from childhood infections significantly
less often than the controls. Individuals with MS turned out to be three times more likely
to present with depressiveness than the controls. Depression was more frequent among
patients with primary-progressive MS. Also quality of life of individuals suffering from
primary-progressive MS was demonstrated to be significantly worse than in patients with

other forms of the disease.
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Compared to the controls, patients with MS were more than five times more likely to present
with deteriorated global quality of life, and 13 times more likely to show with deteriorated
quality of life in physical health domain. The odds for deteriorated psychological health,
social relationships and environmental health in individuals with MS were four times greater
than in healthy subjects on average. Patients with MS significantly more often sought
and received social support. Age of individuals with MS did not exert significant effects
on their subjective quality of life and social support scores. However, some psychosocial
variables were influenced by patient’s sex. For example, men with MS turned out to present
with lower overall social support scores, perceived support and need for support scores
than women with this condition. Finally, compared to the controls, individuals with MS
presented with higher Recent Life Event Interview scores regarding the period
prior to diagnosis of their condition.

Principal limitation of this study stems from a potential recall bias. Patients with MS
were more likely to remember their exposure to potential causative factors of this condition
better than the controls. Reliability and accuracy of information provided by both patients
and healthy controls were difficult to verify, which together with other factors might increase
the study bias. Finally, characteristics of the study participants were based solely

on a questionnaire survey, rather than verified clinically.
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XI. Aneks

Kwestionariusz wlasnego autorstwa uzyty w badaniu

KOD UCZESTNIKA
KWESTIONARIUSZ
M1 | 1.Pleé K - kobieta | M — mezczyzna
M2 | 2. Data i miejsce
urodzenia:

M3 | 3. Miejsce zamieszkania
M4 | 4. Stan cywilny: a) zame¢zna

b) Zonaty

¢) wdowa/wdowiec

d) wolny

e) rozwodnik

MS | 5. W jakim wieku
postawiono diagnoze SM?

M6 | 6. Czy w dziecinstwie cze¢sto chorowal(a) Pan(i) na infekcje?

Angina tak nie
Zapalenie migdatkow tak nie
Zapalenie gardia tak nie
Stany podgoraczkowe tak nie
Czeste przezigbienia tak nie
Inne jakie?

M7 | 7. Czy w dziecinstwie przechodzil(a) Pan(i) choroby:

Ospa tak nie
Rozyczka tak nie
Gruizlica tak nie
Swinka tak nie
Odra tak nie
Inne jakie?
M8 | 8. Wyksztalcenie: a) podstawowe
b) zawodowe
¢) srednie
d) wyzsze
M9 | 9. Czy jest Pan(i) a) tak b) nie

aktywny(a) zawodowo?

M10 | 10. Wykonywany zawdd:

M11 | 11. Czy mogitby(aby) Pan(i) wskaza¢ ile wynosi Sredni miesieczny dochéd netto
liczony na osobe w Pana(i) gospodarstwie domowym?

a) do 250 ztotych

b) 250,01 zt — 500,00 zt
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¢) 500,01 zt — 1 000 zt

d) 1000 zt — 1 500 zt

e) 1 500 zt —2 000 zt

) 2 000 zt — 3 000 zt

g) 3000 zt —4 000 zt

h) 4 000 zt — 5 000 zt

1) ponad 5 000 zt

j) odmowa odpowiedzi

M12 | 12. Jaka ma Pan(i) grupe krwi?
M13 | 13. Czy jest Pan(i) na co$ a) tak b) nie ) nie wiem
uczulony(a) na co?
M14 | 14. Czy w chwili obecnej a) tak (prosze zaznaczy¢ | b) nie
posiada Pan(i) nalogi? wiasciwa odpowiedz)
- alkohol
- papierosy
- substancje -
psychoaktywne (np.
narkotyki) — jakie to sa
substancje?
inne
M15 | 15. Jak czesto pije Pan(i) napoje zawierajace alkohol?
a) nigdy
b) raz w miesigcu lub rzadziej
¢) dwa-cztery razy w miesigcu
d) dwa-trzy razy w tygodniu
e) cztery razy lub wigcej w tygodniu
M16 | 16. Ile alkoholu wypija Pan(i) w ciagu dnia, w ktorym Pan(i)
pije? (np. jedno duze piwo, jeden Kieliszek wina, 50 ml wodki)
*
330 ml piwa (mate piwo) 4,5 % to 14,85 ml/11,9 g alkoholu etylowego
175 ml wina (kieliszek) 12% to 21 ml/16,8 g alkoholu
50 ml wodki 40% to 20 ml/16 g alkoholu
M17 | 17. Data ustalenia Rok: Miesiac:
rozpoznania SM:
M18. | Czy przed postawieniem a) tak (prosze zaznaczy¢ wlasciwa | b) nie
diagnozy SM (dla kontroli | odpowiedz)
data) posiadal(a) Pan(i) - alkohol
nalogi? - papierosy
- substancje - psychoaktywne (np.
narkotyki) — jakie to sg substancje?
inne
M19 | 19. Jak czesto pil(a) Pan(i) napoje zawierajace alkohol przed?
a) nigdy

b) raz w miesigcu lub rzadziej
c¢) dwa-cztery razy w miesiacu
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d) dwa-trzy razy w tygodniu
e) cztery razy lub wigcej w tygodniu

M20

20. Ile alkoholu wypija Pan(i) w ciagu dnia, w ktorym Pan(i)
pije? (np. jedno duze piwo, jeden Kieliszek wina, 50 ml wodki)

Pytania tylko do SM

M21

21. Na jaka posta¢ stwardnienia rozsianego Pan(i) choruje?

a) Posta¢ z rzutami i remisjami

b) Posta¢ wtornie postepujaca

c) Posta¢ pierwotnie post¢pujaca

d) Posta¢ postepujaca z rzutami

M22

22. Jak czesto pojawiaja sie u Pan(i) rzuty?

a) Kilka razy w roku

b) Raz w roku

¢) Rzadziej

d) Brak wyraznych rzutow, choroba stale postepuje

M23

23. Jak dlugo trwa rzut choroby?

a) kilka dni

b) tydzien

¢) od 2 do 8 tygodni

d) powyzej 8 tygodni

M24

24. Jakie byly pierwsze objawy choroby?

a) Nadmierna meczliwos¢

b) Spastycznos¢

c¢) Drzenie

d) Zaburzenia widzenia

e) Zaburzenia rOwnowagi

f) Zaburzenia nastroju (depresja)

g) Mrowienie, dretwienie

h) Nie pamigtam

M25

25. Jakie zaburzenia towarzyszace chorobie u Pana(i) wystepuja?

a) Zaburzenia wzroku

- niewyrazne widzenie

- widzenie podwojne (diplopia)

- zapalenie nerwu wzrokowego

- mimowolne ruchy gatki ocznej

- (rzadko) catkowita utrata wzroku

b) Problemy z utrzymaniem réwnowagi i koordynacja ruchowa
- utrata rownowagi

- drzenie konczyn

- niestabilny chod

- zawroty glowy

- utrata cze$ciowej kontroli nad konczynami

- brak koordynacji ruchow

- uczucie ostabienia: najczesciej dotyczy ndg, odczuwane podczas chodzenia
¢) Zaburzenia napiecia mieSniowego - spastyczno$¢




- wzmozone napi¢cie migsniowe i sztywnos¢ mig$ni mogg mie¢ niekorzystny

wplyw na poruszanie si¢
- skurcze

d) Zamiany w odbierze bodzcow
- uczucie mrowienia

- bole

- nerwobdle

- dretwienie (parestezja)

- uczucie palacego goraca
e) Zaburzenia mowy

- mowa spowolniona

- mowa betkotliwa

- zmiana rytmu mowy

- trudno$ci z polykaniem
f) Meczliwosé

- uczucie zmeczenia, ktore jest nieprzewidywalne lub wspotmierne do

wykonywanej czynnos$ci

g) Zaburzenia funkcji pecherza moczowego i jelit
- potrzeba czestego wyprozniania si¢, niepelne wyproznianie sig¢, utrata kontroli

nad momentem wyprdznienia

- problemy z jelitami: zaparcia, i rzadziej utrata kontroli nad praca jelit
h) Zaburzenia w sferze seksualnej i intymne;j

- Impotencja
- Zmniejszenie popedu ptciowego

- Zmniejszenie wrazliwo$ci na dotyk i inne bodzce

i) Nadwrazliwos$¢ na cieplo

j) Zaburzenia percepcji i zaburzenia emocjonalne
- utrata pamigci (zapominanie o odtozonych okularach, kluczach itd.)
- trudnosci z koncentracja, oceng sytuacji lub logicznym mys$leniem

M26

26. Czy otrzymuje lub otrzymywal(a)
Pan(i) leczenie lekami
immunomodulacyjnymi?

a) tak,
jakim lekiem?

b) Betaferon, Copaxone, Avonex,

Rebif, inny
¢) Nie
M27 | 27. Czy stosuje Pan(i) a) tak b) nie
specjalng diete w jaka?
zwigzku z chorobg?
M28 | 28. Czy stosuje Pan(i) a) tak b) nie
suplementy diety w jakie?
zwiazku z chorobg (np.
tran, olej z watroby
rekina, witaminy itd.)?

M29

29. Czy u Pana(i) w rodzinie
wystepowaly przypadki zachorowan na
SM?

a) tak, stopien pokrewienstwa

b) nie

) nie wiem
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M30

30. Jak radzi sobie Pan(i) chodzeniem?

a) Choroba nie ogranicza dystansu, ktory mogg przejs¢

b) Choroba powoduje, ze moge przejs¢ dystans nie dluzszy niz 1,5 km

c¢) Choroba sprawia, ze moge przejs¢ dystans nie dtuzszy niz 500 m

d) Mogg chodzi¢ tylko o kuli lub balkoniku

e) Z powodu postepujacej choroby poruszam si¢ na wozku

M31

31. Jak radzi sobie Pan(i) z czynno$ciami samoobslugowymi (jedzenie, mycie,
ubieranie)?

a) jem, ubieram i myje si¢ tak samo sprawnie jak przed choroba

b) jedzenie, mycie i ubieranie sprawia mi trudnosci, robi¢ to powoli i1 ostroznie

¢) przy pewnych czynnosciach samoobstugowych potrzebuje pomocy drugiej osoby

d) nie jestem w stanie samodzielnie wykona¢ czynnos$ci samoobstugowych

M32

32. Czy korzysta Pan(i) z pomocy 0sob spoza najblizszej rodziny?

a) nie korzystam

b) fizjoterapeuta

¢) psychoterapeuta

d) psychiatra

) grupa wsparcia

f) stowarzyszenia

g) opiekun

h) inne

M33

33. Co Panu(i) najbardziej pomaga w radzeniu sobie z choroba?

a) opieka lekarska

b) opieka psychologa

¢) uczestnictwo w praktykach religijnych, modlitw

d) rodzina

e) pogodzenie si¢ z sytuacja spowodowang przez chorobg

f) nie radz¢ sobie z choroba

g) inni
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