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1. WSTEP

1.1 Jakas¢ zycia w medycynie

Jedn, z najwaniejszych wartéci dla cztowieka jest jego zdrowie. Wedtug WHO —
.Zdrowie jest to petnia fizycznego, psychicznegspbtecznego dobrostanu, a nie tylko
brak choroby czy kalectwa” — Konstytu§wiatowej Organizacji Zdrowia.

Coraz cgsciej w medycynie zwraca giuwag na holistyczne podaie do
pacjenta, czyli leczenie nie tylko ciala, ale i @i, poniewa fakt utraty zdrowia nie jest
obojtny dla reakcji psychospotecznych cztowieka (1).

Wspbiczesna medycyna ma za zadanie nie tylko fwzs#dzycie chorego, ale
takze poprawid jakas¢ jegozycia. Zaczto poszukiwa nowych metod oceny satysfakcji z
zycia i wptywu choroby na tne aspektyycia chorego oraz sposobow podrgmyzh €
jakos¢. Dotyczy to szczegolnie pacjentéw z chorobami wteklymi. Analiza wielu bada
wykazata,ze stopié nasilenia choroby w egiu klinicznym nie zawsze przekfada; si
proporcjonalnie na ob#zénie jakdci zycia (1,2).

W zwiazku z tym obok oceny przedmiotowej pacjenta, isofest take ocena
wptywu choroby i sposobu leczenia na psyehikunkcjonowanie chorego.

Pogcie jakaci zycia pojawito s w medycynie w latach siedemdziggch XX
wieku. Dyskusja nad sposobem podejmowania i dokamyav oceny trwaj do dzé.
Udowodniono,ze rutynowa ocena jakoi zycia w trakcie opieki medycznej poprawia
relacje m¢dzy pacjentem i lekarzem, wzmacnia skuteézneczenia i zmniejsza egtas¢
zaburzé psychoemocjonalnych zgaanych z chorab (3). Jednoczmie pozwala na
szybsze zidentyfikowanie i leczenieznych objawow chorobowych oraz rozzywanie
codziennych problemow zezanych z chorab

Préby scistego zdefiniowania pegia Quality of Life (QoL) napotykaty na wiele
trudndici, jednake wszyscy badacze zgadgaj, ze ma ono charakter wielowymiarowy i
jest pogciem subiektywnym.

Wyrozniamy dwie definicje QoL — konceptualtub operacyjn. Wedtug pierwszej
koncepciji, jaké¢ zycia to zdolné¢ do réownoczesnego, zadowalzgo funkcjonowania w
czterech dziedzinach:

» socjalnegj
* psychicznej i duchowej
» zawodowej

» fizycznej.



Definicja operacyjna odnosi¢sido oceny przez chorego jego aktualnego stanu
zdrowia i pordwnania go do takiego, jaki w jegoropbytby mazliwy lub wymarzony.
Podkrgli¢ nalery, ze w badaniach klinicznych jak® zycia nie odnosi gi do
poczucia szagcia, satysfakcji lub materialnego poziormycia, a jedynie do rozwania,
jaki pozytywny lub negatywny wptyw wywiera chorobgej leczenie, na wybrane aspekty
zycia.

1.1.1 Koncepcje ogoln&uality of Life

Mianem jakdci zycia mana okréli¢ stopieh dobrostanu odczuwany przez osob
lub grug oséb. W roku 1994 powstata definicja jakbzycia przygta przez WHO,
okreslajaca p jako: ,subiektywnie odczuwane poczucie satysfakggiowe] w kontekcie
wiasnych potrzeb i maiwosci” (4).

Definicja QoL r&nia sie zalenie od autora i kontekstu, w jakim pozostaj
poniewa jakos¢ zycia jest pagciem wielowymiarowym.

Filozofowie juz od czasow stapgytnosci okreslali jakos¢ zycia w r&ny sposob, w
zaleenosci od subiektywnych wartgi i wkasnych pogidow. Arystoteles zauwagt, ze
cztowiek przez cate swojezycie czy do osagniecia dobrego samopoczucia,
podejmowania najlepszych decyzji i harmonijnegoia (2).

W p&niejszych czasach jak® zycia miata by obiektywnie mierzona poprzez
poziom materialnych warunkoéw bytu cztowieka. Terkatyakaci zycia przez dtugi czas
byta traktowana marginalnie, a zajmowadi sia gtéwnie filozofowie i psycholodzy.

Wotowicka przytacza (2),ze wedlug Lehmana jaké zycia to zadowolenie
doswiadczane przez cziowieka w jego aktualnych warohkscia. Natomiast dla Sabena
i Orley jaka¢ zycia uwarunkowana jest zdrowiem fizycznym, stanesychicznym,
stopniem niezalaosci, relacjami z innymi lugmi oraz wanymi cechamisrodowiska
danej osoby.

Wedtug de Walden-Gatuszko (2,68) jakaycia to: ,wlasna ocena swojej aktualnej
sytuacji zyciowej, dokonana przez cztowieka, zwykle w porominaz jakims wzorcem;
inaczej jest to ocenaxiicy miedzy sytuacj realm a upragnios’.

Kane i Lawton stwierdzilize jaka¢ zycia cziowieka okréaja poszczegllne
wymiary jegozycia, na ktére skladajsic bezpieczaéstwo, komfort, godn&, autonomia,
prywatna¢, znaczca aktywnaéé, zwiazki spoteczne, przyjemsé, indywidualizm.

Jaka¢ zycia wedlug McKenna (2) to mbwosé zaspokajania potrzeb

warunkupcych funkcjonowanie cztowieka.



Schipper (2,67) wprowadzit pgje jakaci zycia uwarunkowanej zdrowiem, ktdr
okreslit jako funkcjonalny efekt choroby i jej leczemabierany przez pacjenta.

Pierwsze préby oceny stanu zdrowia braly pod wwadolng¢é pacjenta do
dbalgci o wilasm higierg, prowadzenie samodzielneggycia oraz wykonywanie
podstawowej aktywriwi fizycznej. Pierwsz skak dla dorostych skonstruowano w
Nowym Jorku w 1937 roku, ktdéra oceniata potrzebgziustarszych, objych opiek
spoteczn, w zalenaosci od stopnia updedzenia sprawrsai fizycznej.

Poza prob sprecyzowania jakoi zycia, nie mniej wanym problemem jest
dokonanie jej oceny. Najpoej mazna by zdefiniowa ocerg jakasci zycia jako obraz
wilasnego poteenia zyciowego w pewnym okresie czasu. Jest to analizaranego
fragmentu zycia, ktory wydarza si pomikdzy czlowiekiem, a otaczgym go
srodowiskiem zewetrznym.

Najbardziej uniwersalp definicig stworzyli Gill i Einstein (6) okrdajac jakas¢
zycia jako sposob, w jaki cztowiek odczuwa i reagnge stan swojego zdrowia i inne
niemedyczne aspekpycia.

Ocena QoL mee by dokonywana obiektywnie przez osoby postronne oraz
subiektywnie, jako bezpgcednia ocena wiasnej sytuacji przez asahinteresowas co
stanowi najbardziej istotnezrodto informacji. Natomiast analiza dokonana przez
obserwatorow traktowana jest zwykle jaktodto dodatkowych informacji.

Nalezy jednak pamitac, ze wszystkie oceny tego typu stangwiypadkowe wielu
czynnikOw istniejcych poza lub niezataie od sfery poznawcze;.

Dobér narzdzi do pomiaru jak& zycia, zalenej od zdrowia - HRQol(Health
Related Quality of Lifezmusza nas do okglenia celu badania.

W ciagu ostatnich lat trwate miejsce w naukach medychang&o jedna z metod
oceny HRQoL (42, 43) zyskaly wystandaryzowane kigasariusze. Cechy, ktorymi
powinno charakteryzowasi¢ narzdzia wywane w pomiarach jakoi zycia zalenej od
zdrowia to:

* przydatnosé tj. pomiar zjawisk w konkretnych sytuacjazyciowych

* niezawodnd¢ i powtarzalnosé tj. uzyskanie jednakowych wynikéw u tego
samego pacjenta w przypadku, gdy jego $akiycia nie ulegnie zmianie

* czutos¢ w wykrywaniu zmian w przypadku poprawy lub pogorszenia stanu
zdrowia (42, 43, 44, 45).

Kwestionariusze oceny HRQoL rma podziek na ogolne i swoiste,zywane dla
danych chordb. Jaké zycia w r&nych jednostkach chorobowych ama porowna na

podstawie kwestionariuszy ogoélnych.



Do najczsciej stosowanych kwestionariuszy ogolnych zalidzg45, 46):

1. Medical Outcomes Survey Short Form 36 (SF36)

2. SIP — Sickness Impact Index

3. Mac — Master Health Index

4. NHP — Nottingham Health Profile

5. QWB - Quality of Well-Being Scale

6. PGWBI - Psychological General Well Being Index.

Glowna zalety kwestionariuszy swoistych jest ¢kisza szansa wykrycia zmiany w
ocenie jakéci zycia w okrdlonej chorobie. Do wad zalicgynalery brak maliwosci
poréwnania wynikéw uzyskanych na podstawigng@h kwestionariuszy lub poréwnania
wynikow migdzy populacjami z rnymi chorobami (43).

Wpltyw na HRQoL u pacjentdw z NChZJ majéznorodne czynniki takie jak:
aktywna¢ choroby, wiek, pte wyskpujace objawy pozajelitowe, a taé status
socjoekonomiczny, wyksztalcenie, cechy charaktegbowdé, zycie seksualne oraz
jakos¢ swiadczonych ustug medycznych oraz nastawienie dpgrowanej terapii.

W powszechnymzyciu jest kilka kwestionariuszyzywanych do oceny HRQoL w
NChZJ. Nalea do nich (42, 45, 48):

. McMaster IBDQ

. IBDQ-36

. Short IBDQ

. RFIPC — Rating Form of Inflammatory Bowel Dise&atent Conscerns
. CCIBD Scale — Cleveland Clinic Inflammatory BdWwesease Scale

. PADI — Perianal Activity Disease Index

~N o o b~ WON P

. CDAI — Crohn’s Diseaese Activity Index

Badanie jakéci zycia chorych umgiwia wybor optymalnego leczenia poprzez
ocere korzysci oshganych przez pacjentow poddanych terapii. Probléenyabieraj
szczegl6lnego znaczenia w przypadku choréb przeydiektdo jakich zalicza si
nieswoiste choroby zapalne jelit.

NChZzJ, chociaby z tego powoduze czsto dotycz ludzi mtodych, w okresie ich
najwigkszej aktywnéci, mog znacznie wptywana jak@¢ zycia tych pacjentow.

Dodatkowo, w diej grupie chorych, oprécz objawow jelitowych, wsptitieja
objawy spoza przewodu pokarmowego takie jak: chpstdwOw, oczu, skory i ytroby.

Wszystko to powoduje konieczétomodyfikacji osobistego i zawodowegygcia w
zaleznosci od przebiegu choroby. Dodatkowo leczenie NChidjednokrotnie obarczone
jest powanymi objawami niepgadanymi, i nie zawsze jest w petni efektywne.
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Stwierdzonoze jaka¢ zycia w NChZJ jest obmona i koreluje mgdzy innymi z
aktywnaicia choroby (7, 8). Opieka nad pacjentami z NChZJ rereg wyzwa
dotyczicych nie tylko eliminacji objawow choroby podstawejwale take poprawy

jakaosci zycia.

1.2 Nieswoiste choroby zapalne jelit

1.2.1 Naturalny przebieg choroby

Nieswoiste choroby zapalne jelit to ogdlny termkredlajacy grup przewlektych
schorzé zapalnych o nieznanej etiologii, zajracych przewod pokarmowy (9).
Do NChZJ zaliczaneag10):
e wrzodziepce zapalenie jelita grubego (WZJG)
* choroba Léniowskiego-Crohna (ChLC)
* nieokrglone zapalenie jelita.
Zarowno WZJG jak i ChLC nate do schorzé o nieznanych czynnikach
etiologicznych. Glowa role odgrywa palczenie czynnikbw genetycznych,

srodowiskowych i immunologicznych (ryc. 1)

CZYNNIKI SRODOWISKOWE PREDYSPOZYCJA GENETYCZNA

T —

ZABURZENIA IMMUNOLOGICZNE

\ 4

PRZEWLEKLE ZAPALENIE

N

WRZODZIEJACE ZAPALENIE CHOROBA LESNIOWSKIEGO-
JELITA GRUBEGC CROHNA

Ryc. 1 Czynniki uczestnigze w etiologii i patogenezie NChzJ (Przewodnik po
nieswoistych chorobach zapalnych jelit. W. Barti@@0?2)
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O udziale czynnika genetycznegwiadczy maze rodzinne wyspowanie NChzJ
obserwowane w 5-10% przypadkow. Przykiady rodzinktéarych wystépuja zaréwno
WZJG, jak i ChLC wskazywatoby na wspélne padiagyenetyczne tych chordb, mime
istnieja tez znaczne rznice medzy nimi (11).

Dorobkiem ostatnich lat jest olétenie lokalizacji kilku genow podat§o na te
choroby w obgbie chromosoméw 1, 5, 6, 12, 14, 16 oraz 19 (12).

Drugim wanym czynnikiem przyczynowym NChZh svptywy srodowiskowe.
Istotnym elementem uczestracym w patogenezie nieswoistych zapajelit sa bakterie
wchodzce w sktad flory jelitowej. W ostatnim czasie kilgeup badaczy potwierdzitae
flora bakteryjna w tych chorobach zrd sig¢ ilosciowo i jakdgciowo od bakterii
wystepujacych u oséb zdrowych (10,22).

W chorobach zapalnych jelit szczegplrole mog odgrywa niektore szczepy
Escherichia colii Bacteroides vulgatuglO, 13). Z czynnikOw zevetrznych przez wiele
lat brano té pod uwag substancje chemiczne i antygeny zawarte wyweeniu. Mimo
intensywnych badanie udowodniono jednak znaczenia ktéregokolwiéich czynnikow
w etiologii NChZJ.

Liczne doniesienia literaturowe ekspanujudziat palenia papierosow w
modyfikacji przebiegu klinicznego NChZJ.

W przeciwigistwie do WZJG wptyw nikotyny na przebieg ChLC jagkorzystny
I zwigksza ryzyko nawrotow (tab. 1) (9, 10, 11, 13).

Tab. 1 Czynniki srodowiskowe prawdopodobnie wpltywe¢ na przebieg NChzJ
(.Nieswoiste zapalenia jelit” David S. Hampton, geis Shanahan, 2002)

CZYNNIKI WZJG ChLC

PAPIEROSY

NIEPALENIE TAK NIE

PALENIE NIE TAK

DIETA MLEKO (rzadko) RANE

ZAKA ZENIA JELITOWE Mycobacterium paratuberculosis
wirus odry

Etiologia NChZJ nie zostala jeszcze doktadnie poangednak udziat zabunze

immunoregulacji w patogenezie choréb zapalnychat gst udokumentowany (9,10).
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Jak dowiodly liczne badania, w tkankach zmienionyclprzebiegu przewlekiego
procesu zapalnego zachodzi wzmoa aktywacja komérek uczestnicgch w odpowiedzi
immunologicznej.

Pobudzone komorki wytwarzgajwigksza ilos¢ cytokin warunkujcych rozwoj
zapalenia jelit. Rinice przebiegu nieswoistych chorob zapalnych na iopue

komorkowym wplywag na odmienny przebieg kliniczny tych choréb (tap. 2

Tab.2 Rénice kliniczne madzy WZJG i ChLC (Wytyczne pgmiwania w nieswoistych
chorobach zapalnych jelit, Bartnik W., PrzgdjiGastroenterologiczny 2007; 2(5))

Objawy WzJG ChLC
Krwawienie Bardzo assto Rzadko
Béle brzucha Niezbyt nasilone Silnegste
Wyczuwalny guz Bardzo rzadki Boczesty
Przetoki Bardzo rzadkie Znaczniessisze
Zajccie odbytnicy 95% 50%
Zmiany okotoodbytowe 5-18% 50 — 80%
Pseudopolipy 13 -15% Rzadsze
Megacolon toxicum 3-4% Rzadsze
Wolna perforacja 2-3% Rzadsza
Zwezenie jelita Rzadkie Gxste

1.2.1.1 Wrzodziejce zapalenie jelita grubego (WZJG)

Definicja
Wrzodziepce zapalenie jelita grubegod(itis ulcerosa jest rozlanym, nieswoistym
procesem zapalnym btoriuzowej odbytnicy lub odbytnicy i okznicy, prowadzcym do

powstania owrzodze(10).

Epidemiologia

Zapadalné na WZJG jest mniej wcej stata i w Europie wynosi ok. 10
przypadkow na 100.000 ludzi rocznie, natomiast wzkowa zachorowalr$é od 70-150
na 100.000. Wyspuje przede wszystkim w krajach wysoko uprzemystowch, w Polsce
nie ma precyzyjnych danych dotycych epidemiologii tej jednostki chorobowej.
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Wiadomo jednakze roczna zapadalé®@w Unii Europejskiej ksztattuje sha poziomie 16
nowych przypadkéw na 100.000 miesakédw. Na WZJG gtdéwnie chorajludzie mtodzi,
bez wyranej przewagi ktérejkolwiek pici. Szczyt zachorawazypada na osoby w wieku
20-40 lat.

Klasyfikacja montrealska

Na swiatowym Kongresie Gastroenterologicznym w Montweal 2005 roku
zaproponowano klasyfikagWWZJG oparta na dwoch kryteriach (tab. 3) (15):
e rozlegtaci zmian w jelicie grubym

* cigzkosci rzutu choroby.

Tab. 3 Klasyfikacja montrealska wrzodzimggo zapalenia jelita grubego wg zakresu

zmian i cgzkasci rzutu (15).

Symbol | Zasigg zmian Opis zmian

El Zapalenie odbytnicy Zmiany ograniczone do odbytnicy

E2 Zapalenie lewe] Zmiany pota@one dystalnie do zagsia sledzionowego
potowy okrznicy

E3 Rozlegte zapalenieZmiany pot@one proksymalnie do zagia
okreznicy sledzionowego

Symbol | Ciezkos¢ Opis objawow
zaostrzenia

SO Remisja Postabezobjawowa

S1 tagodne Do 4 stolcéw na delz krwia lub bez krwi, bez

objawéw ogélnych, OB w normie

S2 Umiarkowane Ponad 4 stolce na dob krwia, miernie nasilone

objawy ogolne

S3 Ciezkie 6 lub wkcej stolcéw na dap tetno >90/min, cieptota
37.5°C, poziom hemoglobiny w surowicy krwi
<10.5g%, OB> 30mm/godz.

Do okrelenia stopnia aktywriwi WZJG wykorzystywany jest wskaik
Rachmilewitza CAI Colitis Activity IndeX (tab. 4)
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Tab. 4 Sposob wyznaczania wskka Rachmilewitza — CAl

Kryterium

Liczba punktow

Liczba stolcow w tygodniu

<18

18-35

36-60

>60

w| N| | O

Obecnaé krwi w stolcu, srednio

Brak

Mata ilos¢; <30% krwistych stolcéw

Duza ilos¢; >30% krwistych stolcow

Stan ogolny

Dobry

Sredni

Zty

Bardzo zty

w| N| | O

Bole brzucha

Brak

tagodne

Umiarkowane

Silne

w| N| k| O

Temperatura spowodowana zapaleniem jelit

37-38 °C

>38 °C

Objawy pozajelitowe

Zapalenie ¢czowki

Rumiea guzowaty

Zapalenie stawdéw

Wyniki badan laboratoryjnych

OB >50mm/godz

OB >100mm/godz

Hb <10g9%

Suma
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Objawy i przebieg

Wrzodziejce zapalenie jelita grubego rozpoczyna godstpnie lub nagle.
Dominujpcym objawem jest biegunka i obeédokrwi w kale. Ponadto, sto
obserwowaness béle brzucha, gaczka, ostabienie i spadek masy ciata. WZJG przeabieg
najczsciej w postaci ostrych rzutow przedzielonych oknesgemisiji.

Nawrét WZJG mee by spowodowany niestosowanieng sio zalece lekarskich,
podaniem niesteroidowych lekdw przeciwzapalnychtylaintykéw, infekcjami jelita
grubego, zmiag w sposobie adywiania s¢, a take stresem psychicznym (10, 16, 17).
Nasilenie biegunki i ezkos¢ objawow ogolnych zaky od rozlegtéci zmian w jelicie
grubym oraz gibokasci uszkodzenidluzowki.

Diugotrwaty przebieg choroby i zaostrzenia mpogrowadzé do powstania
powiktan. Najczstszym miejscowym powiklaniem WZJG jest pseudopoligtasé
zapalna stwierdzana klinicznie u ok. 15% pacjentBaowikiania stanowice zagraenie
zycia dla chorego i wymaggje leczenia operacyjnego w trybie pilnym to (20):

» toksyczne rozekie okkznicy —megacolon toxicum
» perforacja jelita
* ciezkie krwawienia.

Najpowaniejszym odlegtym skutkiem WZJG jest rak tego ndwz Do czynnikow
ryzyka zaliczamy (10):

» dtugi czas trwania choroby — ponad 8 lat
* rozlegte zajcie jelita grubego

* pocatek choroby w dziedistwie.

1.2.1.2 Choroba Léniowskiego-Crohna (ChLC)

Definicja

Choroba Léniowskiego-Crohna jest petemennym, ziarniniakowym zapaleniem,
ktore dotyczy klasycznie kdego odcinka przewodu pokarmowego, alezenystpowa
od jamy ustnejado odbytu (10).

Epidemiologia

ChLC wystpuje w wysoko rozwinritych krajach Europy Zachodniej i Ameryki
Poinocnej. Zapadajna ni przede wszystkim ludzie mtodsi w wieku 15-25 iahiewielky
przewag pici zenskiej. Obecnie zapadalfio w krajach Unii Europejskiej to ok. 5
przypadkow na 100.000 ludém rocznie (10,19).
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W Polsce sytuacja epidemiologiczna nie jest doki&admnana. Aktualnie
prowadzony jest Ogoblnopolski Rejestr Os6b z ChLGestJto rodzaj sondy
epidemiologiczne] i mze to by zacatkiem dokladniejszych badaw najblizszej
przyszigci. Rejestr jest pierwaztego rodzaju inicjatyaww Polsce dotycga NChZJ i nie
tylko stwarza szanse pozyskania i aktualizacji dangpidemiologicznych oddoie tych
chorob, ale take pozwala na identyfikagjgtownych probleméw dotyezych opieki nad
pacjentami. Dziki rejestrowi uaktualnianeaglane epidemiologiczne oraz stwarzalsaz
danych leczonych pacjentéw. Ostatnie szacunki poéEgbe 4-5 tys. chorych w Polsce
(50).

Klasyfikacja montrealska

W 2005 roku naSwiatowym Kongresie Gastroenterologii w Montreallikooano
modyfikacji dotycacej klasyfikacji ChLC opracowanej przez ekspertowWiedniu w
1998 roku (tab. 5).

Tab. 5 Klasyfikacja montrealska ChLC

A wiek w  chwili L lokalizacja B przebieg
rozpoznania
Al —do 16 rz. L1 —j. krete Bl - bez zwzen i przetok
A2 -<40r.z. L2 - okreznica B2 — ze zwzeniami
A3->40r2z. L3 — jelito krte i| B3 -z przetokami
okreznica
L4* — izolowany| p** — zmiany okotoodbytowe
gorny odcinek
przewodu
pokarmowego

* L4 moze by dodany do L1-L3
** moze by dodawany do B1-B3
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W celu oceny aktywniwi ChLC wykorzystywany jest wskaik CDAI (Crohn's
Disease Activity Indgxwvg Besta i wsp., 1976 (tab. 6, tab. 7).

Tab. 6 Metody obliczania wskaka CDAI

Objaw Mnoznik | Warto §¢
Liczba luznych stolcow / tydzie X2
Bole brzucha w skali 2-3 / tyd#ie x5
Samopoczucie w skali 0-4 / tydzie X7
Objawy dodatkowe i powiktania: 1 zaidy x20
Leki antyperystaltyczne: 0-1 x30
Guz w jamie brzusznej: 0-2-5 x10
Hematokryt Ht:

Kobiety (42-Ht) X6

Mezczyzni (47-Ht) X6
Masa ciata (% ponej masy nalenej) x1
SUMA

Tab. 7 Aktywn&* ChLC na podstawie warfoi CDAI

Wartas¢ wskanika CDAI Aktywnas¢ choroby
<150 Remisja

150-220 Mata aktywni
220-450 Srednia aktywnéé

> 450 Dua aktywnd¢

W odniesieniu do zagju zmian chorobowych wy#aia st dwie postacie ChLC (18):
1. ograniczon: < 30cm zajtego odcinka przewodu pokarmowego

2. rozlara: > 100cm zajtego odcinka przewodu pokarmowego.
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Objawy i przebieg

Najbardziej charakterystycgzncecty choroby g odcinkowe zmiany zapalne w
jelicie grubym lub cienkim przedzielone zdrowymiadmentami sluzowki jelita.
Najczsciej zmiany dotycz koncowego odcinka jelita ktego (ok. 50% przypadkow).
Jelito cienkie i grube zélle s jednoczénie w 30-40%, a samo jelito grube w 20%
przypadkow. Objawy ChLC zaie od lokalizacji, rozlegtéci i zaawansowania zmian w
przewodzie pokarmowym (10).

Charakterystyczn cechy tego schorzenia jest samoistne tworzenie psetok,
ropni oraz aspekt lokalizacji okotoodbytniczej.2Meznosci od rozlegtéci zmian spotyka
sic  wspotistniegce  niedokrwistét, hipoproteinend, awitaminoz, zaburzenia
elektrolitowe, bole brzucha, biegunka z biegiem czasu ujawnia gBkze spadek masy
ciata i wyniszczenie.

W wigkszaici przypadkow ChLC powiklania asrownie czste jak w WZJG,
jednake ze wzgidu na trudnéci w leczeniu i skionn& do nawrotéw s niezwykle
uciazliwe dla pacjentéw. Zaliczagdo nich (20):

* przetoki — wystpujace u 20-40% chorych
0 zewrgtrzne: jelitowo-skorne
0 wewrgtrzne:
» jelitowo-jelitowe
= jelitowo-pecherzowe
= jelitowo-pochwowe
* ropnie —wysipuja u 15-20% chorych
e niedraznos¢ w postaci zwzajacej
* zmiany okotoodbytnicze, ktore dotycs0-80% pacjentow
» toksyczne rozetie okrznicy
* krwawienia
e perforacje.

W ChLC mae dop¢é do zmian chorobowych w innych mijelita czsciach
przewodu pokarmowego. Niekiedy obserwuje zburzenia potykania, a zaje zotadka
i/lub dwunastnicy imituj objawy owrzodzenia tych nadéw lub zwezenia odwiernika.

Przebieg ChLC jelita cienkiego i/lub grubego jest/kle przewlekty wieloletni. W
wigkszasci przypadkéw choroba przebiega z okresami zaastraemisji. Tylko u 5%

pacjentow wysipuje jeden rzut choroby z diugotrwakmisp (50).
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Przydatné¢ endoskopowej oceny w ChLC jest dyskusyjna, poniewa
przeciwigistwie do WZJG, nasilenie zmian endoskopowych wcterobie nie zawsze
koreluje z obrazem klinicznym, odpowiedzina leczenie czy potrzegbleczenia
operacyjnego.

Do spektrum obrazow endoskopowych w ChLC nale

nieregularnie obrknicta btonasluzowa, naderki aftowe
» powierzchowne lub gbokie owrzodzenia (typowe dla choroby $nijne —
poprzeczne i poditne zmianysluzéwki dapce efekt brukowania),
e ZWezenia,
e przetoki.
W ChLC zmiany zapalneasogniskowe tzn. wygpuja w otoczeniu prawidiowej
btony sluzowej i mog pojawi sic w dowolnym odcinku przewodu pokarmowego (10,24).
Maratka proponuje wyodbnienie nasfpujacych stadiéw endoskopowych w ChLC
(55):
1. stadium aftowe z naerkami i drobnymi owrzodzeniami rozsianymsnad
prawidtowo wyghdajacej sluzowki,
stadium wrzodziege,
stadium polipowate,

stadium brukowania z wybitnie nieréwpowierzchnialuzowki,

o bk~ 0N

stadium zwzajace z przewzeniami swiatla jelita w wyniku widknienia
jegosciany.

W proponowanej przez Maratkklasyfikacji brakuje odpowiednika stadium
nieaktywnego, poniewanie ma definicji remisji endoskopowej w ChLC. Ukgsie
remisji klinicznej wedtug skali CDAI za pomacsteroidoterapii zwykle wize sk z
popravy obrazu endoskopowego, ale bardzo rzadko z jegoalaach (23).

Typowe cechy histopatologiczne ChLC to ogniskowelamy w obebie krypt
jelitowych oraz ziarniniaki (niezwkzane z uszkodzeniem krypt) w pateniu z
ogniskowymi i przewleklymi zmianami zapalnymi (nekii limfocytow i plazmocytéw)

lub zachowanym wydzielaniesluzu w miejscach aktywnej choroby.
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1.2.2 Powiklania pozajelitowe

W przebiegu zaréwno WZJG jak i ChLCesto wystpuja objawy pozajelitowe ze
strony innych nargow i uktadow (tab. 8). Okoto 25-30% pacjentéw z NG cierpi z
powodu jednego lub kilku objawow pozajelitowych Y5Wyskpuja one czsciej wsréd
pacjentéw z ChLC.

Niekiedy objawy pozajelitowe wyprzedzajdolegliwasci ze strony ukfadu
pokarmowego. Objawy towarzyge zwane rownie objawami spoza przewodu
pokarmowego mima podzielt na dwie grupy (10):

* pojawiapce st gtdwnie w okresach zaostrzenp.: zapalenie dych
stawdw, rumié guzowaty, zgorzelinowe zapalenie skory, zapal&ueowki i
spojowek, nieswoiste zapalenie jamy ustnej

* przebiegajce niezalenie od aktywnéci choroby jelit takich jak:
zesztywniaice zapalenie stawow dgostupa, pierwotna marsko zotciowa

watroby, pierwotne stwardnigge zapalenie drogpiciowych (49, 51).

Tab. 8 Manifestacje pozajelitowe i powiktania NCHZQ)

ukitad kostno-stawowy Osteopenia: osteoporoza, eamalduiych
stawdéw, zapalenie stawéw kenwo-
biodrowych, zesztywniage zapalenie

stawow kegostupa

watroba i drogizétciowe Stluszczenie atroby, rak drogzotciowych,

cholangitis sclerosans primaria

skéra Rumié guzowaty, zgorzelinowe zapalenie
stawow

oczy Zapalenie spojowek, zapaleniezibwki

uktad naczyniowy Zakrzepicgylna, zatorowec

choroby krwi Niedokrwist&¢ z  niedoboru zelaza,

witaminy Bi», kwasu foliowego

uktad moczowy Kamica moczowa
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1.2.3 Nadzér onkologiczny w NChzJ

Istotnym problemem chorych z NChZJ jest prewenakajelita grubego. Pacjenci
z wieloletnim wywiadem (> 8 lat) nale do grupy podwyszonego ryzyka rozwoju raka
jelita grubego, ktory stanowi najpowaejszy odlegty skutek WZJG.

Na podstawie dotychczasowych badaalezry przyjaé, ze ChLC zweksza take
ryzyko przemiany zidiwej, jednake uwaa sk, ze w stopniu mniejszym alWZJG.

Ustalonymi czynnikami ryzyka w WZJ@G $¢56):

* czas trwania choroby (> 8 lat),

e zakres zmian w jelicie grubym

* pozytywne wywiady rodzinne w kierunku raka jelitaigego,
* miody wiek w chwili zachorowania (< 15 lat),

* duza aktywnd¢ zapalenia w obrazie mikroskopowym,

* wspolistniejce stwardniajce zapalenie drogptciowych.

U tych chorych zaleca giwykonywanie kolonoskopii co 1-2 lata z pobraniem
wycinkéw do bada histopatologicznych co 10cm z czterech kwadranglita grubego.
Stwierdzenie dysplazji wysokiego stopnia w niezrioarj morfologicznie btonigluzowej
jest wskazaniem do kolektomii.

Aktualnie trwa dyskusja dotygza postpowania z chorymi, u ktérych stwierdza
sie dysplaz¢ niskiego stopnia, clowiadomo, ze u tych o0sdb obserwujeesszyblg
progresg dysplazji (25).

Systematyczna opieka specjalistyczna agmbna z intensywnym nadzorem
kolonoskopowym jest pagtowaniem skutecznym, jednak odsetek pacjentow
niepoddajcych s¢ regularnym badaniom endoskopowym jestyd(b7).

Wyniki bada epidemiologicznych jednoznacznie udowadpiaje przewlekte
stosowanie mesalazyny zmniejsza ryzyko rozwoju jaki grubego wréd pacjentow z
NChzJ (66).

1.2.4 Wplyw nieswoistych chordéb zapalnych jelit n@todnosé¢ i przebieg cazy

NChZJ dotycz przede wszystkim ludzi mtodych, gdziegkszas¢ zachorowa ma
miejsce m¢dzy 15. a 35. rokiemzycia, a wec w najbardziej aktywnym okresie
rozrodczym. Prowadzenie agy stanowi istotny problem Kkliniczny i wymaga
niejednokrotnie $cistej wspotpracy ginekologa-poinika, gastroenterologa, a fak
chirurga (61).
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Zaburzenia ptodrigi czy wskanik nieptodndci u pacjentek z NChZJ nie idia
sie od wskanikow w populacji ogélnej. Dowiedzionage kobiety, u ktérych rozpoznano
WZJG maj przecetnie mniej dzieci ni kobiety zdrowe, a przyczyn naleposzukiwa w:

* obnizonym libido,

e dyspareumii,

» dolegliwdsciach bolowych brzucha,

e uporczywych biegunkach,

* $wiadomym unikaniu z&gia w chz¢ z obawy przed jej konsekwencjami.

W aktywnej postaci ChLC ptodié jest znacznie ugtedzona, co mge wynika z
zajcia przez proces zapalny jajnikéw i jajowoddw, ermbwacenie jajowodow prowadzi
do trwatej nieptodngci (62, 63).

Aktywna ChLC w okresie zaptodnienia lub zaostreestioroby w cizy wiaze sk z
jej gorszym przebiegiem, a ryzyko poronienia dodhathwet do 35%. Wzrasta tak
ryzyko porodu z niska masurodzeniow, porodéw przedwczesnych czy powikia
okotoporodowych (64).

W okresie okotokoncepcyjnym naie dazy¢ w ChLC, aby wskanik CDAI nie
przekraczat 150 punktoéw przynajmniej przez 3 missiprzed planowanym pagzem.

Wpltyw NChZJ na przebieg €y, a take wplyw cazy na przebieg NChZJ zale
od stopnia aktywnii choroby w okresie poegzia (61, 63).

Poczcie w okresie remisji stwarza prawdopoddisisvo jej utrzymania przez caty
okres trwania aizy u ok. 70-80% pacjentek, a ryzyko zaostrzenia ggacchorobowego
nie r&ni sie miedzy populacj kobiet cezarnych i nie hdacych w ciazy (63).

Jereli u pacjentek z NChzJ, a szczegllnie z ChLC zapknie nasipito w
aktywnym okresie choroby, to istnieje ryzyke u dwoch trzecich etarnych pozostanie
ona aktywna w aizy i potogu.

Postpowanie z kobiet cigzarmm z rozpoznaniem NChZJ wymaga wielkiej
ostraencsci i rozwagi w podejmowaniu jakichkolwiek decyzjponiewa terapia i

rokowanie zawsze dotyczy dwach istinie matki i ptodu.
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1.2.5 Diagnostyka nieswoistych zapalnych choréb jel

Celem procesu diagnostycznego w NChZJ jest:
e postawienie rozpoznania,
» okreslenie lokalizacji i rozlegtéci zmian zapalnych,
* ocena aktywngi choroby,
* ocena manifestacji i powikiapozajelitowych oraz nagistw ogolnoustrojowych.

Istotne jest wiéciwe rozpoznanie NChZJ z powodu znic w przebiegu
klinicznym, rokowaniu jak réwnie w wyborze optymalnego pegtowania leczniczego.
Rozpoznanie zaréwno WZJG jak i ChLC ustalane jagtadstawie (53):

e wywiadu,

* oceny klinicznej,

* bada endoskopowych,
* bada histologicznych,

» bada radiologicznych,

* bada biochemicznych.

Podstaw do postawienia wsgpnego rozpoznania lub Kkliku hipotez
diagnostycznych stanowi doktadnie zebrany wywidddanie fizykalne chorego. Pytania
powinny dotyczy pierwszych objawOw, obserwowanej nietolerancji grokdw, kontaktu
z chorymi na biegurkinfekcyjm, niedawnych podiy, stosowania lekéw, palenia tytoniu
czy chorob wysipujacych w rodzinie. Niezwykle wane podczas zbierania wywiadu od
chorego jest pytanie o zmiarmrytmu wypr&nien, obecné¢ swiezej krwi w stolcu,

towarzysace bole brzucha, a taé o wzrost temperatury ciata oraz spadek masy.ciata

1.2.5.1 Badania laboratoryjne

Obecnie nie ma specyficznych testow biochemiczngeh serologicznych dla
rozpoznania NChzJ. Badania hematologiczne i biodtmme shia gtdwnie do oceny
aktywnaci  procesu chorobowego, monitorowania przebiegu z orskuteczngci
stosowanego leczenia.

W WZJG i ChLC podstawowymi badaniami laboratoryjmymdiagnostyce g

» morfologia krwi obwodowej,
» skzenie biatka c-reaktywnego (CRP),
« OB,,
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» stezenie elektrolitow,

» frakcje biatkowe.
Z uwagi na diagnozowanie objawow pozajelitowychowjktan NChZJ przydatne jest
takze okresowe oznaczanie aktywsnpbfosfatazy zasadowej, gammaglutamylotransferaza,
aminotransferaza alaninowa, aminotransferaza agp@aaowa oraz stenia bilirubiny
catkowite] w surowicy krwi (18).

Badanie katu stanowi zwykle jeden z pierwszych @wagpiagnostyki maicych na
celu potwierdzenie lub wykluczenie obeéoicspecyficznych patogenow tzn. infekcyjnego
lub inwazyjnego podiza biegunki. Oznaczenie kalprotektyny w stolcuzemty¢ bardzo
pomocne w rénicowaniu z zaburzeniami czyrndmowymi oraz okréleniu aktywndgci
NChzJ (52). Znaczenie diagnostyczne metod seratagach w NChZJ do tej pory
pozostaje obiektem kontrowersji. Doznicowania WZJG i ChLC przydatne pewne
markery serologiczne, jednakich szersze zastosowanie wymaga dalszycmbada

Ustalono, ze przeciwciata pANCA wyspuja u 60-80% chorych na WZJG,
natomiast tylko u 25% chorych na ChLC. Z kolei pmaeiata ASCA g charakterystyczne
dla ChLC 40-76% przy jednocgde matym odsetku wygbowania w WZJG (ok. 10%)
(21, 22, 54).Prezentowane przez American CollegeGaktroenterology stanowisko
zaktada,ze obecnie ocena przeciwciat pANCA/ASCA nie z@oby¢ pierwszym czy
ostatecznym krokiem w diagnozowaniu NChZJ, jedeakae by uzyteczne u chorych,

w diagnozowaniu ktérych zawiodty inne dgste metody (54).

1.2.5.2 Diagnostyka rénicowa NChZJ

W rozpoznawaniu mnicowym NChZJ naley wzia¢ pod uwag liczne jednostki
chorobowe, przebiegaje z bolami brzucha, biegunk lub bez domieszki krwi w stolcu
(10, 53). Poszukiwanie zaken jelitowych i inwazji pasgytniczych jest z reguty
pierwszym etapem diagnostyki stanéw biegunkowych.

Pameta¢ nalezy, ze infekcja mae nakladé sie na istniegce NChZJ powodaf
zaostrzenie choroby podstawowej, jak & obserwuje w przypadku zatea Clostridium
difficile lub wirusem cytomegalii. Podstaww diagnostyce rénicowej stanowd
mikroskopowe posiewy katu w kierunku:

* lambliozy (giardiozy),
* petzakowicy,
* E. colipatogenna

» Salmonella, Schigella
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* oznaczenie toksynglostridium difficile,
* Yersinia pseudotuberculosis,
« Campylobacter jejuni.

Wedtug dostpnych zrédet literaturowych najestsza przyczym biegunki w
populacji jest posta biegunkowa zespotu jelita nadvilivego. Oddawanie licznych
stolcéw bez domieszki krwi z towarzysxmi takimi objawami jak: wzetie brzucha,
przelewanie, kruczenie, €ty zwhzek z sytuacjami stresowymi i brak odchyted normy
w badaniach laboratoryjnych przemawipyzeciwko rozpoznaniu NChZJ.

Badanie s{zenia hormonéw tarczycy oraz przeciwciat endomygjeh lub
przeciwciat przeciw transglutaminazie tkankowejG)Tpozwalag wstkpnie wykluczy
nadczynné¢ tarczycy i chorob trzewr, ktére mog byc¢ przyczym licznych wyprénien.

Z innych przyczyn biegunki w rozpoznaniwznicowym uwzgédniat nalezy:

e zapalne — zapalenie wyrostka robaczkowego, fopieotowyrostkowy, choroba
uchytkowa jelita grubego, niedokrwienne zapaleali |

* nowotworowe — rak jelita grubego, rak jelita ciest@, chtoniak, carcinoid,
przerzuty nowotworowe

» ginekologiczne — choroby zapalne nglaw miednicy, ropig jajowodu, cysty,
guzy jajnikow, ciza pozamaciczna, endometrioza

» farmakologiczne — po zastosowaniu niektorych lek@LPZ, doustne leki

antykoncepcyjne, Ergotamina, leki moczdpe, leki przeciwnadg&nieniowe).

1.2.5.3 Badania endoskopowe i obrazowe w NChZJ

Endoskopia stanowi obecnie standardametod rozpoznawania, oceny lokalizacji
I zaskgu zmian zapalnych zarowno w WZJG jak i ChLC, ulwaajac jednoczénie
pobranie wycinkéw biopsyjnych do baddistopatologicznych stanoygych podstaw
rozpoznania NChZJ.

Kolonoskopia i ocena btor§fuzowej jelita grubego oraz koowego odcinka jelita
kretego (ileokolonoskopia) ma ugruntowapozycg w diagnostyce NChzJ. Wekach
doswiadczonego endoskopisty glisva jest do wykonania u ponad 85% pacjentow (52).

Rektoskopia i fibrosigmoidoskopia pozostaj uzytecznymi  nargdziami
diagnostycznymi u kalego chorego z krwawieniem z dolnego odcinka przewo
pokarmowego. Gastroduodenoskopia pozwala na roapezamian zapalnych typu ChLC
zlokalizowanych w gérnym odcinku przewodu pokarmgae

Najnowsz technilky stuzaca do diagnostyki chordb jelit jest bezprzewodowa
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endoskopia kapsutkowa. Metoda ta znajduje zastasewa 0sOb z podejrzeniem
izolowanych zmian zapalnych w jelicie cienkim nistdpnym w tradycyjnych badaniach
endoskopowych i radiologicznych (10).

Badania prospektywne wskazuje rozpoznanie mato zaawansowanej ChLC udaje
si¢ potwierdzt ta metody w 40-70% przypadkéw (58).

Enteroskopia dwubalonowa to nowoczesna metoda kodowa pozwalaca na
wizualizacy catego jelita cienkiego z mliwoscia pobrania biopsji mge mig€ znaczenie
w postawieniu diagnozy ChLC oraz o#aniu zakresu zmian zapalnych w wybranych
przypadkach.

Badania endoskopowe w nieswoistych zapalnych claatolelit odgrywaj istotra
role w procesie diagnostyki zdicowej, ustalania pogtowania leczniczego, nadzoru
terapeutycznego i onkologicznego. Endoskopia jestoie standardaywmetod, stuzaca
do rozpoznania, oceny lokalizacji i zggi zmian zapalnych zarowno w WZJG jak i
ChLC.

Wiasciwe rozpoznanie w pogikowym stadium choroby jest viiae z uwagi na
réznice w sposobach paegibwania farmakologicznego czy chirurgicznego w WZJG
ChLC.

WZJG cechuje agtos¢ zmian zapalnych, szexzych s¢ od odbytu w kierunku
proksymalnym. Granica pogrdzy chop a zdrowg czgscia jelita jest z reguly zaznaczona.
Nalezy jednak podkrdi¢, ze u chorych leczonych, zmiany endoskopowe w WZJ@amo
by¢ ogniskowe, a nie ggte, a obraz odbytnicy bywa prawidtowy u 13% chory23).

Charakterystyczny obraz endoskopowy dla WZJG obgmu

* nadrerki i owrzodzenia,

e zatarcie rysunku naczyniowego,

* utrak haustraciji,

* zwezenieswiatla jelita, ktére przyjmuje posigsztywnej rury”,

e pseudopolipy tzn. wyspowe pozostao obrzknictej blony sluzowej medzy
owrzodzeniami.

U kazdego chorego z podejrzeniem WZJG zaleca mbbieranie wycinkow
zaréwno z zapalnie zmienionej, jak i prawidiowej kmskopowo btonysluzowej
znajdupcej sk poza granig zapalenia. Konieczne jest pobranie wycinkow z dwiby,
poniewa prawidtowy obraz histopatologiczny blonjjuzowej w tym miejscu przed
wiaczeniem leczenia wyklucza rozpoznanie WZJG (10, 24)

Powstalo kilka endoskopowych Kklasyfikacji endoskepgo obrazu WZJG
okreslajacych aktywné¢ choroby. Maratka (55) proponuje:
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1. stadium nieaktywne z dyskretnymi zmianami zabarisiéumb delikata granulacy
sluzOwki i utrat rysunku naczyniowego,

2. stadium krwotoczne z rozlegtymi krwawieniami btoslyzowej lub wysgkiem
krwotoczno-witoknikowym,

3. stadium ropne z krwotoczno-ropnym wylgem,

4. stadium wrzodziegce z krwotoczno-ropnym wyddiiem,

5. stadium polipowate z pozostabami zniszczonej btonyluzowej na brzegach
owrzodzé w formie polipowatych wynioskmi, tworzacych guzki i mostki
(pseudopolipy).

Uzyskanie w trakcie leczenia remisji klinicznejangé st zardbwno z remigj
endoskopow — 70% przypadkéw, jedna& nastpuje ona z pewnym opaieniem w
stosunku do poprawy stanu klinicznego (23).

Typowe cechy histopatologiczne dla fazy aktywnej J@Zto ogniskowe nacieki
granulocytarne i ropnie krypt jelitowych, zkszona liczba limfocytéw i plazmocytéw w
blaszce wiéciwej btonysluzowej, nierébwna powierzchniaagtosci nabtonka w miejscach
owrzodzé oraz przekrwienie i zmniejszenie liczby komérekbkowych produkujcych
$luz.

Badania radiologiczne u pacjentow z NChzZJ uzupgnialiagnostyk
endoskopow.

Jednym z najegciej wykonywanych badaobrazowych jest ultrasonografia jamy
brzusznej. Poza ocgngrubdgci scian widocznych odcinkow jelita i zagiu zmian
chorobowych USG pozwala rowaiecent niektore powiktania pozajelitowe takie jak:
ropnie wewntrzbrzuszne czy powkszone wzty chtonne (18, 52).

USG przezodbytnicze (transrektalne) 3D jest obakagrafii (CT) i rezonansu
magnetycznego (MRI) zasadniczym sposobem diagniogtyketok 1 ropni okoto
odbytniczych.

Podstawowe zalety USG to: du dosgpnas¢, brak ryzyka zwizanego z
promieniowaniem, a tele niski koszt badania.

Tomografia komputerowa i rezonans magnetycznyasigibwnie do oceny
powiktan i zmian pozajelitowych w jamie brzusznej, a Zmkprzewzen i grubdci
zmienionej zapalenigiany jelita.

Do klasycznych badaradiologicznych wykorzystywanych u chorych riate

» przegladowe zdgcie rtg jamy brzusznej, ktore jest wana metod, monitorowania
cigzkich rzutéw i oceny powikia NChzJ, takich jak rozgtie jelita grubego,

niedraznos¢ czy perforacja
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» wlew doodbytniczy z podwojnym kontrastemnadal jest gytecznym nargdziem
diagnostycznym do oceny zegu zmian zapalnych w WZJG i akniczych
lokalizacji ChLC; szczegblne znaczeniezaani€ w przewezeniach jelita grubego
uniemaliwiaj acych wprowadzenie endoskopu.

Nalezy pamktac, ze badania kontrastowe przewodu pokarmowego agaai
pacjenta den dawky promieniowania i nie pozwakajna pobranie bioptatow do bada
histopatologicznych, a tak wykrycia wczesnych zmian.

Metodha o duwej wartgci diagnostyczne] (czuso 98%) jest enterokliza.
Rozwiniciem klasycznej enteroklizy jest enterokliza Chiexokliza MRI.

Badania te pozwalgjna uwidocznienidcian jelita, oceaich grubdci i szerokgci
Swiatta. Enterokliza z zyciem MRI pozwala na zeédicowanie mgdzy zwezeniami jelita o
charakterze zapalnym i bliznowatym (53).

Gtowng zalet tych technik w poréwnaniu z konwencjonalnymi baeam
radiologicznymi jest mdiwos¢ ujawnienia zmian potamnych pozaswiattem przewodu

pokarmowego, zwtaszcza ropni i przetok (18, 26).

1.2.6 Leczenie NChZJ

1.2.6.1 Terapia konwencjonalna i biologiczna

Z powodu braku leczenia przyczynowego, leczenie ZlC$tanowi dige wyzwanie
dla wspédiczesnej medycyny. Leczenie choréb zaphlngdit ma na celu szybkie
opanowanie aktywnego procesu zapalnego i przazdigkcg remisji choroby, a nagbnie
jak najdhiesze jej podtrzymanie. Jednoéaee zapobiega siwystapieniom powikta oraz
utrzymanie jak najlepszej jaka zycia pacjentow.

Do lekéw podstawowych stosowanych w WZJG oraz Chhf&za (10, 18, 20):

e pochodne kwasu 5-aminosalicylowego (5-ASA): sullasma, mesalazyna,

e glikokortykosteroidy: budezonid, hydrokortyzon, yleprednizolon

e leki immunosupresyjne: azatiopryna (AZA), 6-merkapiryna (6MP), metotreksat
(MTX),

* antybiotyki i chemioterapeutyki,

» leki biologiczne (zarejestrowane w Polsce): infilkab (IFX), adalimumab (ADA).

Sposoéb zachowawczego leczenia WZJG unabay jest od rozlegkei i cigzkosci
przebiegu. Pacjentom z lekkim rzutem WZJG i zmianagraniczonymi do dystalnego

odcinka jelita grubego nie zaleca sigraniczé w normalnym trybiezycia. W takich
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przypadkach stosujeesaminosalicylany podawane doustnie oraz doodbytnicz

W przypadku WZJG ze&redniocezkim i ciezkim rzutem pacjenci wymagaj
leczenia szpitalnego. Przy utrzymecych s¢ objawach choroby dredniej aktywnéci
zalecane jest wtzenie systemowo GKS oraz analogow puryn.

W przypadku braku efektu terapeutycznego leczenmaunosupresyjnego moa
stosowa leczenie biologiczne (28).

Podstaw leczenia gjzkiego rzutu WZJG jest intensywne leczenie zachowawc
obejmupce uzupetnienie niedoborow oraz stosowanie glikigksteroidow i
antybiotykow o szerokim spektrum dziatania.

U niektorych chorych, zwtaszcza znacznie wyniszgebn istniej wskazania do
zywienia pozajelitowego.

Ustalenie doktadnych wytycznych leczenia ChLC jéstdne ze wzgidu na
réznorodne postacie kliniczne choroby. Na kompleksqestpowanie zachowawcze
skfadaj si¢: uzupetnianie niedoborow, wiieiwe odzywianie oraz leczenie przeciwzapalne,
Immunosupresyjne, biologiczne i objawowe.

Leczenie biologiczne to zastosowanie substancjcibteczek, ktore:

* maja wlasne zastosowanie przeciwzapalne
« neutralizuj mediatory stanu zapalnego.

Leki otrzymywane zzywego materiatu ludzkiego, slinnego, zwierzcego lub
mikroorganizmow oddziatajze specyficznymi egciami uktadu immunologicznego & s
stosowane do leczenia i zapobiegania chorobom mapalindukowanym przez uktad
immunologiczny. Synonimy to preparaty biologicznu lleki modyfikupce odpowied
biologiczra.

Intensywne badania przyniosty w ostatnich latactejem w terapii NChZJ, a w
szczegOlnéci przypadkoéw trudnych i opornych na leczenie ktasye. Rozwdj technik
immunogenetycznych pozwolit zidentyfikowaczynniki odpowiedzialne za przewlekty
proces zapalny, a ta& umaliwit poznanie mechanizméw decydojch o jego kddnej
regulaciji.

Dotychczas najlepiej zbadanym lekiem biologicznyrastj infliksimab —
chimeryczno ludzko-mysie przeciwcialo monoklonalpezeciwko rozpuszczalnemu i
btonowemu TNFa. W ostatnim czasie potwierdzono skuteégni@czenia biologicznego
infliksimabem (IFX) w przypadku braku odpowiedzi feczenie glikortykosteroidami i
lekami immunosupresyjnymi (10, 28). Prawdopodobhka@mnpleks infliksimab-TNFs
powoduje apoptaz komérek zapalnych w bioniéluzowej poprzez aktywagjukiadu
dopetniacza.
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W trakcie terapii infliksimabem dochodzi do szyhkiedukcji objawow i pozwala
to na zaprzestanie steroidoterapii. Leczenie Chbh@iksimabem skutkuje szybkim
gojeniem si przetok okotoodbytniczych (35, 36). Uzyskano rdésgnidobre efekty
terapeutyczne w leczeniu tym lekiemeakiich rzutdw WZJG opornych na leczenie
standardowe (37).

Niestety, okoto 20-30% chorych nie odpowiada pozyig na leczenie
infliksimabem (38, 39). Z uwagi na bezpietg®vo terapii anty TNF, ktéra nadal budzi
pewne witpliwosci, losy pacjentow leczonych infliksimabeiedzi rejestr TREAT (40).

Obecnie obowizuje leczenie farmakologiczne NChZJ wedtug schenmstep-up”
tzn.:

* rozpoczcie terapii od leku ,najtagodniejszego”,

* leczenie coraz bardziej agresywne u 0sOb nie odgtagicych na leczenie,

» stopniowe zwikszanie dawek do poziomu limitowanego vapstniem dziata
niepazadanych.

Coraz jednak cgciej pojawiaj si¢ doniesienia o skuteczém i celowdsci leczenia
w trybie ,top-down”, tj. wczesne wdktanie leczenia agresywnego zydiem lekéw
biologicznych.

Wdrazajac terap¢ biologiczra nalezy uwzgkdni¢ przeciwwskazania do leczenia
biologicznego. Lekdw biologicznych nie naygpodawa pacjentom (50):

* u ktérych mae wystpi¢c nadwraliwos¢ — uczulenie na leki (adalimumab,
infliksimab) lub ktéregokolwiek ze skiadnikow prepau,

ez grulica i/lub innymi cizkimi zakaeniami,

* z umiarkowan lub cikzka niewydolndcia serca,

» z zapaleniem nerwu wzrokowego,

e ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym,

ez przebytymi chtoniakami.
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Infliksimab Adalimumab
lub

brak poprawy lub nietolerancja

metotreksat

A

brak poprawy lub nietolerancja

azatiopryna lub 6-merkaptopuryna

A
brak poprawy lub nietolerancja

steroidoterapia systemowa
(doustna lub doylna)

brak poprawy lub nietolerancja

Budezonid (steroid o dziataniu miejscowym,;
sulfalazyna

Ryc. 2 Indukcja remisji ChLC: ,step-up” (59)
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Rzut tagodny Rzut umiarkowany
sulfalazyna: miejscowo i ogdlnie sulfalazyna ogdinie

mesalazyna ogolnie i miejscowo

\/

Brak poprawy/ nietolerancja

l

Sterodioterapia systemowa: prednisolon

l

remisja

l

Leki podtrzymujce — sulfalazyna lub mesalazyna

Ryc. 3 Leczenie WZJG — rzut tagodny i umiarkowab®)(

Rzut ckzki - metyloprednizolon

l

Brak poprawy/ nietolerancja

/\

cyklosporyna infliksimab

\/

Brak poprawy/ nietolerancja

l

Proktokolektomia

Ryc. 4 Leczenie WZJG — rzutegki (59)
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Steroidooporn&
steroidozalenosé¢

l

Leczenie immunosupresyjne
Azatiopryna/ 6 merkaptopuryna

l Brak poprawy/nietolerancja

infliksimab

Ryc. 5 Steroidoterapia systemowa (59)

Mitodym nmezczyznom planujcym potomstwo zaleca ¢sistosowanie raczej
preparatow mesalazyny ze wagii na odwracalne upledzenie ruchomiei plemnikow
po sulfasalazynie, co wie st ze zmniejszeniem ptodéd (66).

NChZJ u kobiet w aizy stanow istotny problem kliniczny. Podstawawasad
farmakoterapii NChZJ w gty jest bezwzgidna konieczn& utrzymania leczenia
podtrzymujcego remisj, poniewa kazde zaostrzenie choroby a#e skt z dwo wickszym
ryzykiem dla przebiegu gty niz farmakoterapia (61). Wksza¢ lekdw stosowanych w
terapii NChZJ uwzana jest za bezpieczw okresie cizy.

Aktualny stan wiedzy rozwiewa obawy wynikeg¢ ze stosowania lekow
biologicznych (infliksimab, adalimumab) podczaszgj mimo ograniczonych danych.
Nalezy jednak gdzi¢, ze leki biologiczne nie prezentudziatania teratogennego i nie
zwigkszap ryzyka poronié oraz martwych ptodéw (63).

Terapia biologiczna zajmuje aktualnie istotne nuejsv algorytmach leczenia
NChZJ, jednake jej powszechne zastosowanie jest ograniczone:prze

» koniecznd¢ podawania pozajelitowego,
* wzgledy ekonomiczne,
* wysoka immunogenngt preparatow.

Niezadowalajce efekty terapii konwencjonalnej prowaddo zintensyfikowania

bada nad alternatywnymi metodami leczenia NChZzZJ, ggaéewszoplanowa relnadal

odgrywa poszukiwanie leczenia przyczynowego.
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1.2.6.2 Leczenie chirurgiczne NChZJ

Kompleksowe pogpowanie zachowawcze wywotuje popkakiiniczna u okoto
80% chorych z WZJG (10,22), natomiast u pozostajyatientow istniej wskazania do
postpowania chirurgicznego, ktore, w zatesci od sytuacji klinicznej, dziel sic na
nagte, pilne i wybiorcze (selektywne).

Operacje w trybie nagtym:

1.chorzy zmegacolon toxicum,
2.przedziurawienie jelita,
3.masywny krwotok z przewodu pokarmowego.
Operacje w trybie pilnym:
1. stwierdzenie raka lub zmian przedrakowych,
2. zahamowanie wzrostu z afgdeniem dojrzewania ptciowego u dzieci,
3. powikiania dtugotrwatej steroidoterapii,
4. niektére powiktania miejscowe (2#enia okeznicy, przetoka odbytniczo-
pochwowa).

Wsréd chorych w WZJG 20 — 25%edlzie wymagato kolektomii, ktora jest
zabiegiem leczcym zaréwno chorap zlokalizowan w jelicie grubym, jak i niektore
odjawy pozajelitowe. (22). Zespolenie ileo — rekéak wytworzeniem zbiornika (Pouch)
jest procedur z wyboru dla wgkszasci chorych na niepowiktane WZJG..

Leczenie chirurgiczne polega na catkowitym usaioi jelita grubego wraz z btan
sluzowa i podkluzowa odbytnicy. Pouch jest wytwarzany z 30 dystalnyemtgmetréw
jelita cienkiego i doszywany do linicbatej odbytu. Z reguty jest to zabieg dwuetapowy
polegajcy na usungciu jelita i wylonieniu stomii oraz w drugim etapigytworzenie
zbiornika jelitowegal-pouch) i odtworzenie cigtosci przewodu pokarmowego.

W przeciwigistwie do WZJG zabieg operacyjny nie jest procgedacznica. Z
tego powodu ogmtas¢ | zakres wykonywanych operacji w ChLC powinny ¢by
minimalizowane. Cgciowa kolektomia z wytworzeniem zespolenia jelilan&iego z
odbytnia jest maliwa tylko u pacjentdow z zupetlnie niezmieniorblom sluzowa
odbytnicy.

Obecnie bardziej agresywna strategie terapeutyqaewalaj na uniknégcie
interwenciji chirurgicznej u niektorych pacjentowiekaleznie od tego lista wska#ado
zabiegu pozostaje diuga, a koniecgnoleczenia chirurgicznego ustalana jest

indywidualnie.
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Wskazania do leczenia chirurgicznego w ChLC (60):
niepowodzenie leczenia zachowawczego,
niedraznosé jelitowa,
przetoki jelitowe:

0 przetoka jelitowo-skorna,

0 przetoka jelitowo-pcherzowa,

0 przetoka jelitowo-pochwowa,
ropien jamy brzusznej,
guz zapalny,
krwotok,
perforacja,
choroby okotoodbytnicze:

0 ropien okotoodbytniczy,

o przetoka powierzchowna w odbycie nieodpowiadaj na

zachowawcze,

leczenie

0 przetoka ztaona w odbycie nieodpowiad@g na leczenie zachowawcze,

0 przemiana nowotworowa w przebiegu ChLC.

Wsréd pacjentéw  kwalifikowanych do zabiegéw chirumgigch szczegoin grupe

stanows kobiety w cazy. Wskazania do operacji u pacjentekzarnych z rozpoznaniem

NChZJ g podobne jak u kobiet niebacych w chzy, a stanow je:

niedraznosé,
perforacja,
krwotok,

toksyczne rozetie jelita (65).

Weczeniejsza kolektomia lub ileostomia nie stangvgprzeszkody w donoszeniu

ciazy, a najodpowiedniejszym okresem do przeprowadzeai@egu chirurgicznego jest Il

trymestr cazy (62).
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2. CEL PRACY:

Ocena jakéci zycia w medycynie oznacza ca&mowe spojrzenie na problemy pacjenta
oraz stiy umacnianiu zdrowia w szerokim jego aspekcie. Kpimedyczna nad chorymi
Z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit stanowerey wyzwa dotyczicych nie tylko
eliminowania objawow choroby podstawowej, aleztalpoprawy jakéci zycia chorych.
Interdyscyplinarne podgjie do procesu leczenia odnosk silo cat@ciowej oceny
pacjenta,dac tym samym lepszy wgll w zilazone problemy w zakresie zdrowia
fizycznego, psychicznegosiodowiska, w ktorym chory funkcjonuje. Ocena j&tiazycia
chorych z NChZJ mee postuy¢ jako doskonate kryterium oceny efektyvgopbleczenia, a
takze jest niezmiernie waym wskanikiem korzyéci oshganych przez pacjenta

poddanego leczeniu.
Cele:
1. Ocena jakéci zycia uwarunkowanej zdrowiem u chorych na nieswodteroby

zapalne jelit.

2. ldentyfikacja czynnikow wptywagrych na jakéc¢ zycia chorych z wrzodziegym
zapaleniem jelita grubego i choepbesniowskiego — Crohna.

3. Ocena wysipowania objawow depresyjnych u chorych na nieswoidtoroby

zapalne jelit.

4. Ocena analizy jakmi zycia pacjentdw z nieswoistymi chorobami zapalnyaiit |

w zaleznosci od zastosowanego kwestionariusza.
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3. MATERIAL | METODY

3.1 Charakterystyka badanej grupy

Badania przeprowadzono na grupie 100 chorych wipaizonym rozpoznaniem
ChLC Ilub WZJG. Pacjenci byli leczeni na Oddzialeinkiznym Gastroenterologii,
Zywienia Cztowieka i Choréb Wewitrznych oraz na Oddziale Klinicznym Chor6b
Wewretrznych, Metabolicznych i Dietetyki Uniwersytetu Mgznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu. Badania prowadzonotacta 2008-2009.

Kryteriami wiaczenia do badania byty:
» wiek > 18 rokuwzycia,
e rozpoznanie udokumentowane badaniami radiologicznyendoskopowymi,
histopatologicznymi,
 petna zdolné& do czynnéci prawnych i brak zalmosci stuzbowej z
prowadacymi badanie,
* uzyskanie pisemngjiadomej zgody na udziat w badaniu.

Projekt uzyskat zgad Komisji Bioetycznej nr 385/08 przy UM im. K.
Marcinkowskiego w Poznaniu.

Kryteriami wykhczenia z badania byty:

e brak zgody na udziat w badaniu,

* pacjenci objci opieky psychologicza i psychiatrycza nie zwhazara z choroly
zasadnicg,

* brak jednoznaczrici w diagnozie (badanie histopatologiczne).

Do bada zakwalifikowano grup 100 osoéb, ktére dotychczas nie byly operowane z
powodu NChZJ. W projekcie uczestniczylo 46 pacjenzorozpoznaniem WZJG oraz 54
pacjentéw z ChLC.

Wiek chorych migci sie w przedziale od 18 do 70 lat.

Wsréd pacjentdéw byto 49 kobiet | 51giczyzn.

Czas trwania choroby od rozpoznania @/Kib ChLC obejmowat okres od 6

miesicy do 17 lat.
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3.2 Metody

3.2.1. Organizacja i przebieg badania

Kwestionariusze byty wydawane pacjentom w czaesphalizacji z informagj jak
je wypeint oraz jaki jest cel i koragi wynikajace z realizacji projektu badaPrzed
przystpieniem do wypetnienia ankiety chorzy podpisywapba: na udziat w badaniu.
Pacjenci wypetniali kwestionariusze w nieogranicgarczasie.

Ocerg aktywndaci choroby w oparciu o warioi wskanika CDAI w odniesieniu
do ChLC oraz wskaika Rachmilewitza — CAl — w przebiegu WZJG chkae
gastroenterolog.

Pacjenci choracy na NChZJ wypetniali cztery ankiety, omowione pefn

Formularze kwestionariuszy zamieszczono w praky rahczniki.

1.2.2. Narzedzia badawcze

Kliniczna aktywna¢ WZJG oceniono przy ayciu wskanika Rachmilewitza —
CAl, natomiast aktywn@& ChLC oceniona zostata przyyciu wskanika CDAI.
Wyzej wymienione nargzia badawcze scharakteryzowano i omowiono we

wsfepie pracy.

3.2.2.1 Skala HADS

Badanie w kierunku wyspowania objawéw depresyjnych przeprowadzono za
pomoa skali HADS-M Hospital Anxiety and Depression Scale Zigmondaait8a) w
modyfikacji Majkowicza, de Walden-Gatuszko, Chojkiag: Szawtowskiej (80).

Skala ta zawiera trzy podskale: depresikul i agresji. Pozwala ona na oeen
obecndci tych objawdéw u chorych hospitalizowanych z pmzyt somatycznych. Skala
HADS-M zawiera 16 pyta kazde z maliwosciami odpowiedzi: zdecydowanie tak, raczej
tak, raczej nie, zdecydowanie nie.

Za kada odpowied respondent m@ uzyska od O do 3 punktéw. Interpretacj

wynikéw przedstawiono w tabeli 9.
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Tab. 9 Skala HADS (80)

Liczba punktow Wynik HADS-A Wynik HADS-D

0-7 norma norma

8-10 objawy kku graniczne objawy depresyjne graniczne
11-21 wyrazne objawy ¢ku wyrazne objawy depresji

3.2.2.2 Kwestionariusz ogolny SF-36

Ankieta sklada siz 36 pyta odnoszcych s¢ do gmiu domenzycia. Punktacja
zawiera s§ pomidzy 0 a 100 punktow dla kdej z dmiu czsci kwestionariusza. Jaké
zycia jest wprost proporcjonalna do liczby punkt&@vr&nica 5 punktéw i wicej w
obrebie domeny dla tego samego pacjenta, wepikstczasowym jest uwana za istotn
statystycznieSwiadczy to o zmianie jakaei zycia.

Sposoby obliczania punktacji zawarte 8 podeczniku "SF-36. Health survey"
(30).

Ankieta SF-36 ma rowniepolsky wersg jezykowa opracowaa w Il Klinice
Psychiatrycznej Instytutu Psychiatrii i NeurologiiWarszawie.

Kwestionariusz ten pozwala porowngakos¢ zycia uwarunkowasp zdrowiem
migdzy dowolnymi schorzeniami, poniewanie zawiera pyta specyficznych dla
konkretnego rodzaju dolegliwai.

Kwestionariusz skatada ¢siz &miu domen opisagcych (numeracja wg
kwestionariusza SF-36) (tab. 10):

1. Sprawné fizyczm (Physical FunctioningPF)
Pytania dotyczce ograniczenia w wykonywaniu
3a) czynnéci wysitkowych np. bieganie, podnoszeniez&ich przedmiotow,
neczace zagcia sportowe,
3b) umiarkowanych czynioi np. przestawianie stotu, odkurzanie, gry ruchowe
3c) noszenia zakupow,
3d) wchodzenia na kilka ger po schodach,
3e) wchodzenia po schodach na jedrgrpj
3f) sktondw, kkkania,
39) przejcia ponad 1 km,
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3h) przejcia ok. 500m,
3i) przegcia ok. 100m,
3j) mycia, ubierania gi

2. Aktywnos¢ uwarunkowan zdrowiem fizycznymRole PhysicaRP)
Pytania dotycace ograniczenia aktywdo w zakresie:

4a) skrécenia iléci czasu pracy lub innych czynéu,

4b) oshgania mniej ni by sk chciato,

4c) ograniczenia rodzaju wykonywanej pracy lub gingzynndci,

4d) wykonywania pracy lub innych czyrion

3. Dolegliwaci bolowe Bodity PainrBP)
Pytania okrélajace:
7) nasilenie bélu,

8) bdl przeszkadzagy w wykonywaniu normalnej pracy.

4. Ogolmy percepgj zdrowia General HealthGH)

Pytania dotycace:
1) ogdlnej oceny zdrowia,
11a) fatwiejszego ulegania chorobom mini ludzie,
11b) bycia tak samo zdrowym jak inne osoby,
11c) oczekiwania pogorszenia zdrowia,

11d) opinii 0 wkasnym zdrowiu.

5. Witalnag¢ (Vitality-VT)

Pytania dotyczce:
9a) uczucia radai,
9e) posiadania cej energii,
9g) uczucia wyczerpania,

9i) uczucia zmczenia.

6. Funkcjonowanie spoteczn8dcial FunctioninegSF)
Pytania dotycz
6) wptywu zdrowia fizycznego lub problemow emocjmyah na aktywnéd
spotecza,



7. Aktywnas¢ uwarunkowania stanem emocjonalnyRole EmotionaRE)

10) ilosci czasu, podczas ktorego zdrowie fizyczne lub lemoly emocjonalne

przeszkadzaw aktywndci spoteczne,;.

Pytania dotycz

5a) ograniczenia ikei czasu sgdzanego na pracy lub innych czysaach,

5b) osiagania mniej ni by sk chciato,

5¢) wykonywania pracy lub innych czynimdo mniej doktadnie ri zwykle.
8. Zdrowie psychiczneMental HealthMH)

Pytania dotyczx

9b) bycia bardzo nerwaynosola,
9c¢) uczucia dotkliwego smutku,
9d) uczucia spokoju i wyciszenia,
9f) uczucia przygebienia,

9h) bycia szogliwa osola.

Tab. 10 Kwestionariusz ogoélny SF-36

Domena Suma punktéw z pytaP Ekstremalne  wartei Maksymalna
punktéw réznica sumy
min P maxgp  Punkiow

maxzP - minXP

PF 3a+3b+3c+3d+3e+3f+3g+3h+31=3|0 30 20

RP 4a+4b+4c+4d 4 8 4

BP 7+8 2 12 10

GH 1+11a+11b+11c+11d 5 25 20

VT 9a+9e+9g+9i 4 24 20

SF 6+10 2 10 8

RE S5a+5b+5c 3 6 3

MH 9b+9c+9d+9f+9h 5 30 26
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Sunt punktéw z kadej domeny przeskalowano wg wzoru:

>P — mirkP

maxP — mirtP

WP — warté¢ przeskalowana
>P —rzeczywista suma punktéw
MinXP — minimalna suma punktow

maxZP — maksymalna suma punktow

W wyniku takich obliczé wykonanych dla kalej z domen uzyskano skalv
zakresie od 0 do 100 punktow.

Przeskalowanérednie wartéci dla kadej z domen poréwnujeest krajows normg
dla ludzi zdrowych. Z uwagi na brak polskiej normykorzystano norm amerykaska i

norwesk opracowaa w 1998 roku.

3.2.2.3 KwestionairuszEuropean Organization for Research and Treatment©&ncer;
Quality of Life Questionnaire Core 30 — EORTC QLQ2G.

Ocena jakéci zycia uwarunkwane] stanem zdrowia wymaga pduie)
wielowymiarowego. Choroba, zwlaszcza przewlekiggji leczenie wplywa na ibe
obszaryzycia cztowieka. Tak metody obejmujca t¢ wielowymiarows rzeczywisté¢ jest
kwestionariusz EORTC QLQ-C30 ghey do oceny jak&i roznych obszardwzycia
cztowieka.

Jest to kwestionariusz przeznaczony dla choryatelw samooceny, pozwaday
na okrglenie stanu somatycznego, psychicznego, relacjlespoych oraz sprawso
fizycznej. Kwestionariusz ten byt konstruowany zhsezo do badania jakoi zycia
pacjentow z chorab nowotworows bez wzgtdu na diagnog i lokalizacg nowotworu.
Objemuje on jednak swym zagiem takie tréci, ktore g niespecyficzne dla chordb
nowotworowych, a w istocie odnasgi¢ takze do chordb przewlektych (31, 32).

Kwstionariusz QLQ-C30 opracowano w 1986 roku i ddoeo pod wgidem
wiarygodndci, trafngci oceny, przettumaczono na kilkadziggkezykow, w tym nag¢zyk
polski. Staje & on przydatny i pomocny w oldlaniu korzystnych i niekorzystnych
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efektéw prowadzonego leczenia z perspektywy chovegparciu o skale funkcjonalne i

skale objawow przedstawione w tabeli 11 (33).

Tabela 11. Skale funkcjonalne i skale objawow -skiaeariusz QLQ-C30

Skale Skrot nazwy Numer pozycji = Liczba Zakres punktéw
pozyciji
Skale funkcjonalne
Funkcjonowanie fizyczne FF 1do5 5 5do 10
Funkcjonowanie w rolach FR 6,7 2 2do4
Funkcjonowanie poznawcze FP 20,25 2 2do 8
Funkcjonowanie emocjonalne FE 21do 24 4 4 do 16
Funkcjonowanie spoteczne FS 26,27 2 2do 8
Skale objawow
Zmeczenie Zmcz. 10, 12, 18 3 3do 12
Nudnaci/wymioty NW 14,15 2 2do 8
Bal B 9,19 2 2do 8
Duszndc¢ D 8 1 ldo4
Zaburzenia snu Zab. snu 11 1 ldo4
Brak taknienia A 13 1 1do4
Zaparcia Zap. 16 1 1do4
Biegunka Bieg. 17 1 l1do4
Finanse F 28 1 l1do4
Ogolna jakéé zycia oYy 29,3 2 2do 14

3.2.2.4 Kwestionariusz autorski

Ankieta wtasna nie byta wykorzystana do oceny §akaycia z powodu braku jej

walidacji. Zastosowane pytania miaty na celu paszae wiedzy na temat oddziatywania

NChZJ na rane sferyzycia chorego i wyodibnienie grup pacjentéw w zaleosci od

wptywu réznych czynnikéw.
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Kwestionariusz autorski zawiera pytania ogolne tyozka), dotyczce leczenia

oraz wptywu ChLC i WZJG na jaké zycia i samopoczucie.

3.2.3 Metody statystyczne

Wyniki socjalno-demograficzne (@ewiek, miejsce zamieszkania, wyksztatcenie,
rodzina, praca, nauka, aktywadd oraz liczle pacjentdbw z rozpoznan choroly
Lesniowskiego-Crohna i colitis ulcerosa, objawy wsptitiepce przedstawiono w postaci
tabel, czstasci ich wystpowania w liczbach bezwaginych i procentowych.

Wyniki analizy kwestionariuszy QLQ-C30 oraz SF wige kobiet, mzczyzn i
przedstawiono w postaci tabel zawiacgich wartdci srednie, odchylenia standardowe,
wartasci minimalne i maksymalne a tak mediag oraz 25 i 75 kwartyl. Wyniki kobiet i
mezczyzn poréwnano testem nieparametrycznym Manna Hréifa.

Wyniki kwestionariusza QLQ-C30 analizowano rownie grupach wiekowych
oraz aktywnéci zawodowej (renta, praca zawodowa). Wyniki QLQBC® grupach
wiekowych (do 40 lat i powaej 40 lat) porownywano tak testem Manna - Whitneya.
Grupe badam podzielono rownig na podgrupy ze wzgllu na wykonywanie pracy
zawodowej (tak/nie), korzystanie zéwiadczeéd rentowych (tak/nie), wyksztatcenie
(srednie/wysze - tak/nie), leki (azatiopryna tak/nie, glikalydosteroidy tak/nie, leki
biologiczne tak/nie). Raice medzy wynikami QLQ-C30 w podgrupach weryfikowano
testem Manna — Whitneya.

Wyniki kwestionariusza QLQ-C30 poréwnano z wynikamwestionariusza SF u
tych samych pacjentow testem nieparametrycznymoX/éc

Whyniki oceny tku i depresji porownano rmuzy grum kobiet i nezczyzn testem
Mana — Whitneya.

Zaleznos¢ migdzy wynikami QLQ-C30, a ocanleku analizowano przy pomocy
wspoitczynnika korelacji rangowej Spearman’a. Analpgie analizowano zateos¢
migedzy wynikami QLQ-C30 oraz ocendepresji. Istotn& wspoétczynnika korelacji
Spearman’a weryfikowano testem t.

Wyniki kwestionariusza QLQ-C30 poréwnano réwnimicdzy grum badam i
grupa kontrolm testem Manna-Whitneya.

Whyniki przyjeto jako istotne statystycznie, przy poziomie iststm p<0,05.

Analize statystycza przeprowadzono przy pomocy programu StatisticavP8.0
(StatSoft Inc.).
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4. WYNIKI

4.1 Charakterystyka populaciji

Badamn grupe pacjentow podzielono ze waglu na wiek, pté i rodzaj NChzJ (tab.
12, tab. 13, tab. 14, tab. 15) oraz warunki socjualgraficzne z uwzgtinieniem
aktywnaci zawodowej, wyksztatcenia, miejsca zamieszkariigia w rodzinie lub
zZwiazku partnerskim (tab. 16, tab. 17. tab. 18).

Grupe poddano take charakterystyce socjomedycznej pod wdein stanu

emocjonalnego oraz wygtowania dolegliwéci i objawdw spoza uktadu pokarmowego.

Tab. 12 Wygpowanie NChZJ z podziatem nagte

Pled Liczba (n) Procent (%)
Kobieta 49 49.00
Mezczyzna 51 51.00
Razem 100 100.00

Tab. 13 Wygpowanie ChLC i WZJG w badanej grupie

NChzZJ Liczba (n) Procent (%)
ChLC 54 54.00
WZJG 46 46.00
Razem 100 100.00

Tab 14 ChLC i WZJG z uwzgdhieniem pici pacjenta

Ptet NChzJ Razem
ChLC WZzZJG

Kobieta 27 22 49

% 55.10 44.90 100.00
Megzczyzna 27 24 51

% 52.94 47.06 100.00
Ogot 54 46 100
% 54.00 46.00 100.00
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Tab. 15 Przedziaty wiekowe pacjentéw

Wiek (lata) Liczba (n) Procent (%)
Do 30 33 33.00

0d 31 do 40 24 24.00
Od 41 do 50 15 15.00
Od 51 do 60 20 20.00
Powyzej 60 8 8.00
razem 100 100.00

Tab. 15a Przedzialy wiekowe pacjentéw

m

Plet Wiek

Srednia  n Odchylenie standardowe  Minimum  Maksimu
Kobieta 43.7 49 17,5 18 80
Mezczyzna 36.0 51 11,2 18 62
Ogot grupy 39.8 100 15,1 18 80

Tab. 16 Miejsce zamieszkania badanych z NChzJ

Miejsce zamieszkania

Rodzaj odpowiedzi Liczba (nProcent (%)
Miasto > 100 tys. mieszkaow 32 32.00
Miasto< 100 tys. mieszkaow 44 44.00

wies 24 24.00
razem 100 100.00
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Tab. 17 Dane demograficzne chorych na NChzJ

Rodzaj odpowiedzi Liczba chorych (n) Procent (%)
Stan cywilny

e zonaci/nezatki 70 70.00

» zwiazki partnerskie 30 30.00
Posiadane potomstwo 59 59.00
Wyksztatcenie

* wyzsze 33 33.00

» drednie/zawodowe 67 67.00
Uczniowie/studenci 21 21.00
Zatrudnienie

* 0soby pracujce 52 52.00

» 0soby niepracuage 48 48.00
Swiadczenia rentowe 51 51.00
Sport, hobby, rekreacja, wolontariat 59 59.00

Tab. 18 Aktywn@ zawodowa chorych na NChZJ w Zaleci od pici

Pled Aktywnos¢ zawodowa Razem
Pracujcy Rencista Student/uaze

Kobieta 16 26 10 52

% 34.04 55.32 21.28

Mgzczyzna 36 25 11 72

% 67.92 47.71 20.75

0got 52 51 21

Badaniem olejto 49 kobiet (49%) i 51 riczyzn (51%) chorych na NChZzZJ (tab.
12). W badanej grupie byto 54% (n=54) chorych n&C€Ch46% (n=46) z WZJG (tab. 14).

Wsrod pacjentow z rozpoznaniem ChLC bylo 27 kobieb.18%) oraz 27
mezczyzn (52.94%), natomiast 22 kobiety (44.90%) ir@&:czyzn (47.06%) stanowity
grupe chorych z rozpoznaniem WZJG (tab. 14).

W strukturze wiekowej najliczniejsza grupa to ogsok przedziale 18-40 roku
zycia, ktéy stanowito 57 os6b (57%). Dragpod wzgédem liczebnéci grupe wiekowa
stanowito 35 0s6b (35%) w przedzialecdry 41 a 60 rokiemycia. W badaniu najmniej
liczna grupe — 8 0sob (8%) stanowili pacjenci w wieku powy61 lat (tab. 15).
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Srednia wieku dla kobiet wynosita 43.7 roku i 36 tda ngzczyzn, a dla ogotu
grupy badanej — 39.8 roku. Nagéeziej chorzy zamieszkiwali w miastach do 100 tys.
mieszkacdw, co stanowito 44% (n=44) pacjentow, 32% (n=8@nowili mieszkacy z
miast powyej 100 tys. ludngci. Pozostatle 24% (n=24) zamieszkiwalo obszary skiej
(tab. 16).

W oparciu o dane demograficzne w gmkach partnerskich byto 30% (n=30), a
70% (n=70) zylo w peinej rodzinie. Ponad potowa pacjentéw 59f0=59) byta
biologicznymi rodzicami (tab. 17).

Wyksztatcenie wgsze miato 33% (n=33) respondentow, natomiast 676N
srednie ldz zawodowe. Naukkontynuowato 21% (n=21) pacjentow (tab. 17).

Sparod chorych na NChzZJ 52% stanowity osoby praoey a 48% nie
pozostawato w stosunku pracy (tab. 17).

Aktywnos¢ pozazawodowrozumiam jako uprawianie sportu, hobby, rekreaczy
wolontariat wykonywato 59% (n=59) pacjentow (ta).1

Swiadczenie rentowe pobierata ponad potowa ankietyeta51% (n-=51) chorych
na NChzJ. Wréd kobiet 55.32% (n=26) pozostawata na rencie.atlowo realizowato
sig 34.04% (n=16), a 21.92% (n=10) uczyta & szkotachsrednich lub na wiszych
uczelniach. W grupie gczyzn 67.92% (n=36) pracowata zawodowo, 47.17% %n=2
miato przyznaa rent chorobowd, a nauk kontynuowato 20.75% (n=11) ankietowanych
(tab. 18).
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4.2 Choroby spoza uktadu pokarmowego a jak& zycia w NChZJ

Tab. 19 Objawy spoza przewodu pokarmowego wreaie od pici

Ptec Béle stawow Razem Poziom Zapalenie¢czéwki Razem Poziom
Nie Tak P Nie Tak P

Kobieta 10 39 49 41 8 49

% 20.41 79.59 83.67 16.33

Mezczyzna 14 37 51 ns 43 8 51 ns

% 27.45 72.55 84.31 15.69

Ogotem 24 76 100 84 16 100

Pted Rumien Razem Poziom Stluszczenie wtroby Razem  Poziom
guzowaty P P
Nie Tak Nie Tak

Kobieta 47 2 49 37 12 49

% 95.92 4.08 75.51 24.49

Mezczyzna 47 4 51 ns 39 12 51 ns

% 9295 7.84 76.47 23.53

Ogotem 94 6 100 76 24 100
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Tab. 20 Objawy spoza uktadu pokarmowego wsnafei od rodzaju NChzJ

NChzZJ Bole stawow Razem Poziom Zapalenie¢czowki Razem Pozion
Nie Tak P Nie Tak P

ChLC 12 42 54 44 10 54

% 2222 77.78 81.48 18.52

WZJG 12 34 46 ns 40 6 46 ns

% 26.09 73.91 86.96 13.04

Ogoétem 24 76 100 84 16 100

NChZJ Rumien guzowaty Razem PoziomStiuszczenie wtroby Razem Poziom
Nie Tak P Nie Tak P

ChLC 48 6 54 p<0.03 41 13 54

% 88.89 11.11 75.93 24.07

WZJG 46 0 46 35 11 46 ns

% 100.00 0.00 76.09 23.91

Ogétem 94 6 100 76 24 100

Wspotwystpowanie objawOw pozajelitowych niejednokrotnie dé&dao wptywa

na jaka¢ zycia. Analizie statystycznej poddano takie schoiegk:

e zapaleniegczOwki,

* rumien guzowaty,

* bole stawow,

» stluszczenie watroby.

W tabeli 19 przedstawiono objawy wspétistace w NChZJ w zalenosci od pici.

Béle stawOw odczuwata znaga wigksza¢ pacjentow: 79.59% kobiet i 72.55%

mezczyzn. Ogotem zapalenieczowki stwierdzono u 16% chorych, w tym 16.33% (n=8
kobiet i 15.69% (n=8) mrczyzn.
Klinicznie potwierdzono sttuszczenieatnoby u 24.49% (n=12) kobiet i 23.53%

(n=12) nezczyzn.

Rumien guzowaty potwierdzono u 4.08% (n=2) kobiet i 7.84%44) nezczyzn.
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Na podstawie analizy wykazanae wystpowanie objawdw spoza przewodu
pokarmowego w NChZJ nie jest zaba od pici.

Objawy wspdtistnigjce w zalenosci od rozpoznania ChLC i WZJG przedstawia
tabela 20.

Wykazano, ze wystpowanie rumienia guzowatego jest zake (p<0.03) od
rozpoznania ChLC, a wygiowanie pozostatych objawéw nie jest zale od choroby

zasadniczej.
4.3 Aktywnos¢ choroby

Dla pacjentow z ChLC aktywsdé choroby okrélono przy pomocy wskanika
CDAI. W grupie 54 os0b z potwierdzonym rozpoznani€mL.C 29,6% (n=16) bylo w
okresie remisjisrednie zaostrzenie choroby obserwowano u 57.4%1n=813% (n=7)

stanowili chorzy z eizkim rzutem choroby (tab. 21).

Tab 21. Aktywn@ choroby wg CDAI pacjentéw z ChLC

Punktacja wskanika CDAI Wartas¢ wskaznika
Liczba (n) Procent (%)
Remisja < 150 16 29.60
Srednia aktywné¢ 150-450 31 57.40
Duza aktywnd¢ > 450 7 13.00
Razem 54 100.00

Do okr&lenia stopnia aktywriei WZJG wykorzystano wskaik Rachmilewitza —
CAl (Colitis Activity Index) Aktywna post& choroby prezentowato 89.2% (n=41)
chorych, natomiast w okresie remisji byto 10.8%Xnpacjentdw.

52



4.4. Analiza statystyczna

Do oceny wplywu choroby na komfo#icia wykorzystano kwestionariusze
identyfikujace r@zne aspekty uptedzenia jakéci zycia pacjentow. W oparciu o skale
objawéw kwestionariusza QLQ —C30 oraz indexu akiyden choroby oceniano stan
somatyczny badanej populacji. Stan psychiczny dding mianem przystosowania do
choroby i wpltywu choroby naycie pacjentéw, analizowano przy pomocy QLQ-C30 i
skali HADS. W oparciu o domeny kwestionariusz SF-@&niano rodzaj i jakd
kontaktow interpersonalnych. Ocenie poddano réwni@rzydatné¢ narzdzi

generycznych stosowanych w krajach zachodniclirolsce.

4.4.1 Jaka¢ zycia w zalenosci od czynnikOw spoteczno-demograficznych

W przeprowadzonym badaniu podj proke zidentyfikowania czynnikéw takich jak:
wyksztatcenie, rodzina, aktywfo zawodowa, pozazawodowa, relacje z czionkami rodzi

otoczeniem, ktore magvptywa na jakd¢ zycia pacjentow z NChZJ.

4.4.1.1 Wiek a jakd¢ zycia

Analizie statystycznej poddano pacjentow z NChZ2 grupach wiekowych: do
40. rokuzycia i powyej czterdziestu lat. Grgppierwsz stanowito 57 oséb (57%), draig
43 osoby (43%). W oparciu o kwestionariusz QLQ-OB9kazano istotne tice
statystyczne w skalach funkcjonalnych: funkcjonowariizyczne FF - p=0.0002,
funkcjonowanie w rolach FR - p=0.0017, funkcjonoweapoznawcze FP - p=0.0106,
funkcjonowanie emocjonalne FE - p=0.0083, funkcjeanie spoteczne FS - p=0.0001

pomiedzy tymi grupami (tab. 22).
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Tab. 22a. Jak& zycia a wiek chorych (skale funkcjonalne)

Skale funkcjonalne/

grupy wiekowe do 40 lat n=57 pow. 40 lat n=43  Og@rupy poziom p
Srednie 6,54 7,30 6,87
Odch.std 0,85 0,91 0,95
Minimum 5 6 5
FF Maksimum 9 9 9 0,0002
Q25 6 7 6
Mediana g 7 7
Q75 7 8 7
Srednie 2,87 3,26 3,01
Odch.std 0,54 0,44 0,54
Minimum 2 3 2
FR Maksimum 4 4 4 0,0017
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 4 3
Srednie 4,23 4,84 4,49
Odch.std 1,13 1,07 1,14
Minimum 2 3 2
FP Maksimum 7 7 7 0,0106
Q25 3 4 4
Mediana 4 5 4
Q75 5 6 5
Srednie 7,60 8,58 8,02
Odch.std 1,69 1,71 1,76
Minimum 5 5 5
FE Maksimum 12 12 12 0,0083
Q25 6 7 7
Mediana 8 8 8
Q75 9 10 9
Srednie 4,72 5,74 5,16
Odch.std 1,24 0,93 1,22
Minimum 2 4 2
FS Maksimum 7 8 8 0,0001
Q25 4 5 5
Mediana 5 6 5
Q75 6 6 6
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Tab 22b. Jak&’ zycia a wiek chorych (skale objawéw)

Skale objawow/grupy wiekowe| do 40 lat n=57 pow 40 lat n=43|  Og6t grupy poziom p
Srednie 6,67 7,93 7,21
Odch.std 1,66 1,22 1,61
Minimum 4 6 4
Zmecz. Maksimum 10 10 10 0,0002
Q25 6 7 6
Mediana g 8 7
Q75 8 9 8
Srednie 2,67 3,05 2,83
Odch.std 1,06 1,13 1,10
Minimum 2 2 2
N/W Maksimum 7 7 7 ns
Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 3 4 3
Srednie 4,14 4,70 4,38
Odch.std 1,2 1,01 1,15
Minimum 2 3 2
B Maksimum 7 6 7 0,0259
Q25 3 4 4
Mediana 4 5 4
Q75 5 6 5
Srednie 1,09 1,95 1,46
Odch.std 0,34 0,75 0,70
Minimum 1 1 1
D Maksimum 3 4 4 <0,00001
Q25 1 1 1
Mediana 1 2 1
Q75 1 2 2
Srednie 1,60 2,30 1,90
Odch.std 0,65 0,56 0,70
Minimum 1 1 1
Zab. snu Maksimum 3 3 3 <0,00001
Q25 1 2 1
Mediana 2 2 2
Q75 2 3 2
Srednie 2,11 2,37 2,22
Odch.std 0,77 0,79 0,79
Minimum 1 1 1
A Maksimum 4 4 4 ns
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 2 3 3
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Tab 22b. Jak&’ zycia a wiek chorych (skale objawéw) cd

Skale objawow/grupy wiekowe| do 40 lat n=57 pow 40 lat n=43|  Og6t grupy poziom p

Srednie 1,04 1,12 1,07
Odch.std 0,26 0,45 0,36
Minimum 1 1 1

Zap. -
Maksimum 3 3 3 ns
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Srednie 2,98 3,16 3,06
Odch.std 0,64 0,72 0,71
Minimum 1 1 1

Bieg. Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 4 3,5
Srednie 2,11 2,84 2,42
Odch.std 0,7 0,57 0,74
Minimum 1 2 1

F Maksimum 3 4 4 <0,00001

Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 3 3 3
Srednie 8,14 7,30 7,78
Odch.std 1,2% 1,12 1,26
Minimum 6 5 5

ox Maksimum 11 10 11 0,0013
Q25 7 7 7
Mediana 8 7 8
Q75 9 8 9

Osoby powyej 40 roku zycia mialy trudnéci w wykonywaniu codziennych

czynndci, znacznie ogciej przebywaly w domu, niejednokrotnie ograniczawop

aktywnas¢ zawodowd. Sygnalizowaly take trudndci w koncentracji. Stan fizyczny oraz

leczenie zaktocataycie rodzinne oraz aktywié spotecza.

W skali nasilenia objawéw stwierdzono istotnenige statystyczne w odniesieniu

do zneczenia (p=0.0002),

bolu (p=0.0259), dusaio (p<0.0001),

zaburze snu

(p<0.0001) oraz finanséw (p<0.0001), azalogolnej jakéci zycia p=0.0013 (tab. 22b).
Pacjenci z NChZJ powgj 40 roku zycia czsciej potrzebowali odpoczynku,

skaeyli si¢ na duszn&, mieli klopoty ze snem, a bdl zakidcat codzigraktywnac,

jednake ogolm jakos¢ zycia (p=0.0013) znacznie gorzej postrzegata grupat@ roku

zycia.
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4.4.1.2 Sytuacja rodzinna a jak&¢ zycia

Wicksza¢ pacjentow - 70% (n=70) stanowity osoby pozestaj w zwazku
makzenskim lub nieformalnym, 30% (n=30) bylo stanu woloegW oparciu o
kwestionariusz QLQ-30 wykazano istotne statystyezriznice w obszarze wszystkich
skal funkcjonalnych. Lepgzsprawné¢ fizyczma FF — p=0.0103 zachowali pacjenci,
Podobne zabesci

funkcjonowania w rolach FR — p=0.0009, funkcjonoivapoznawczym FP — p=0.0013

ktorzy mieli partnera. zaobserwowano w odniesieniu do
oraz w funkcjonowaniu emocjonalnym FE — p=0.0089takze w funkcjonowaniu

spotecznym FS — p<0.0001 (tab. 33a).

Tab. 23a. Jak& zycia chorych z NChZJ magjych rodzie oraz chorych stanu wolnego

(skale funkcjonalne)

Rodzina/skale

funkcjonalne rodzina O (n=30) | rodzina 1 (n=70)] Oddrupy | poziom p
Srednie 6,5( 7,03 6,87
Odch.std 0,90 0,93 0,95
Minimum 5 5 5

FF Maksimum 8 9 9| 0,0103
Q25 6 6 6
Mediana 6 7 7
Q75 7 8 7
Srednie 2,77 3,13 3,01
Odch.std 0,64 0,45 0,54
Minimum 2 2 2

FR Maksimum 4 4 4| 0,0009
Q25 2 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 3 3
Srednie 3,93 4,73 4,49
Odch.std 1,1] 1,08 1,14
Minimum 2 3 2

FP Maksimum 7 7 7| 0,0013
Q25 3 4 4
Mediana 4 5 4
Q75 5 6 5
Srednie 7,37 8,30 8,02
Odch.std 1,71 1,71 1,76
Minimum 5 5 5

FE Maksimum 12 12 12| 0,0089
Q25 6 7 7
Mediana 7 8 8
Q75 8 9 9
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Tab. 23a. Jak& zycia chorych z NChZJ mgjych rodzie oraz chorych stanu wolnego

(skale funkcjonalne) cd

Rodzina/skale

funkcjonalne rodzina 0 (n=30) | rodzina 1 (n=70)| Og6t grupy| pozionp
Srednie 4,31 5,50 5,16
Odch.std 1,35 0,99 1,22
Minimum 2 2 2

FS Maksimum 7 8 8| <0,0001
Q25 4 5 5
Mediana 4,5 6 5
Q75 5 6 6

W odniesieniu do skal objawow tak wykazano istotne statystyczniezmice.

Chorzy posiadagy rodzirg czsciej odczuwali zmczenie p=0.0007. Na ich jakozycia

mialty wptyw takie objawy jak nudrci i wymioty p=0.0439, duszré p<0.0001,

zaburzenia snu p<0.0001 oraz w sferze finanséw .088Q i ogdlnej jakéci zycia
p=0.0012 (tab. 23b).

Tab. 23b. Jak@ zycia chorych z NChZJ majych rodzim lub stanu wolnego (skale objawdw)

Rodzina/skale objawow| rodzina 0 (n=30)| rodzina 1 (n=70)| Og6t grupy| poziom p
Srednie 6,33 7,59 7,21
Odch.std 1,69 1,43 1,61
Minimum 4 4 4

Zmecz. | Maksimum 9 10 10/ 0,0007
Q25 5 7 6
Mediana g 8 7
Q75 8 9 8
Srednie 2,5( 2,97 2,83
Odch.std 0,82 1,18 1,10
Minimum 2 2 2

N/W | Maksimum 5 7 71 0,0439
Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 3 4 3
Srednie 4,17 4,47 4,38
Odch.std 1,21 1,13 1,15
Minimum 2 2 2

B Maksimum g 7 7 ns
Q25 3 4 4
Mediana 4 4 4
Q75 5 5 5
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Srednie 1,00 1,66 1,46
Odch.std 0,00 0,76 0,70
Minimum 1 1 1

D Maksimum 1 4 4| <0,0001
Q25 1 1 1
Mediana 1 15 1
Q75 1 2 2
Srednie 1,4( 2,11 1,90
Odch.std 0,62 0,63 0,70
Minimum 1 1 1

Zab. snu | Maksimum 3 3 3| <0,0001
Q25 1 2 1
Mediana 1 2 2
Q75 2 3 2
Srednie 2,03 2,30 2,22
Odch.std 0,67 0,82 0,79
Minimum 1 1 1

A Maksimum 4 4 4 ns
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 2 3 3
Srednie 1,0Q 1,10 1,07
Odch.std 0,00 0,42 0,36
Minimum 1 1 1

Zap. | Maksimum 1 3 3 ns
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Srednie 3,00 3,09 3,06
Odch.std 0,69 0,72 0,71
Minimum 2 1 1

Bieg. |Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 4 3,5
Srednie 1,9( 2,64 2,42
Odch.std 0,76 0,61 0,74
Minimum 1 1 1

F Maksimum 3 4 4| <0,0001
Q25 1 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 2 3 3
Srednie 8,4( 7,51 7,78
Odch.std 1,35 1,13 1,26
Minimum 6 5 5

OX | Maksimum 11 10 11| 0,0012
Q25 8 7 7
Mediana 9 8 8
Q75 9 8 9
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Chorzy majcy rodzire deklarowali gorsz kondycg finansowa w poréwnaniu do
0s6b samotnych. Poréwngjogolry jakas¢ zycia, byta ona znacznie lepsza u pacjentéw
samotnych, ktérzy nie mieli rodziny.

Ponad potowa chorych, 59% (n=59) byta biologicznymalzicami, natomiast 41%
(n=41) nie posiadata potomstwa.

Stwierdzono istotne statystyczniezimice w obszarze skal funkcjonalnych, jak
funkcjonowanie fizyczne FF — p=0.0001, funkcjonowamv rolach FR — p=0.0004,
funkcjonowanie poznawcze FP — p=0.0009, funkcjomogv@mocjonalne FE — p=0.0076

oraz funkcjonowanie spoteczne FS — p=0.0003 (t4h).2

Tab. 24a. Rodzicielstwo a jakc@ycia (skale funkcjonalne)

Dzieci/skale dzieci 0 | dziecil Ogdt

funkcjonalne (n=41) (n=59) grupy poziom p
Srednie 6,49 7,14 6,87
Odch.std 0,81 0,96 0,95
Minimum 5 5 5

FF Maksimum 8 9 9| 0,0001
Q25 6 6 6
Mediana 6 7 7
Q75 7 8 7
Srednie 2,78 3,17 3,01
Odch.std 0,61 0,42 0,54
Minimum 2 2 2

FR Maksimum 4 4 4| 0,0004
Q25 2 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 3 3
Srednie 4,05 4,80 4,49
Odch.std 0,97 1,16 1,14
Minimum 2 2 2

FP Maksimum 7 7 7| 0,0009
Q25 3 4 4
Mediana 4 5 4
Q75 5 6 5
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Tab. 24a. Rodzicielstwo a jakycia (skale funkcjonalne) cd

Dzieci/skale dzieci 0 | dziecil Ogot
funkcjonalne (n=41) (n=59) grupy poziom p
Srednie 7,46 8,41 8,02
Odch.std 1,60 1,77 1,76
Minimum 5 5 5
FE Maksimum 12 12 12 0.0076
Q25 6 7 7
Mediana 8 8 8
Q75 8 10 9
Srednie 4,54 5,56 5,16
Odch.std 1,36 0,93 1,22
Minimum 2 3 2
FS Maksimum 7 8 8| 0,0003
Q25 4 5 5
Mediana 5 6 5
Q75 6 6 6

Pacjenci, ktorzy byli rodzicami egiej odczuwali trudnéci wykonupc takie
czynndci jak zakupy czy odlegkei, ktore musieli pokonywaw ciagu dnia. Znacznie
czgsciej byli ograniczeni podczas wykonywania prac demch, a take w odniesieniu do
aktywnaci zawodowe;.

Osoby nie posiadage potomstwa fatwiej koncentrowahe s sferze poznawcze).
Pacjenci z NChZzJ, ktorzy mieli dzieci, emocjonalozesciej byli zmartwieni, rozdranieni
czy przygrbieni.

W odniesieniu do funkcji spotecznych osoby, ktbgdy rodzicami prezentowaty
gorszy stan fizyczny, a prowadzona terapia nielgirag wptywata naycie rodzinne.

W obszarze skal objawow chorzy m@j dzieci byli zneczeni p<0.0001; skayli
sig na nudnéci/wymioty p=0.0464 oraz dusz&op<0.0001 i zaburzenia snu p<0.0001.
Znacznie gorzej oceniali swogytuacg finansowa p<0.0001 pacjenci, ktérzy mieli dzieci
(tab. 24b).

Osoby, ktére nie spetniatyesiv roli rodzicow okrélaty ogolm jakosé zycia jako

zdecydowanie gorgz0=0.0015.
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Tab. 24b. Rodzicielstwo a jakycia (skale objawow)

Dzieci/skale objawow dzieci0 | dzieci 1 Ogot poziom p
(n=41) (n=59) grupy
Srednie 6,24 7,88 7,21
Odch.std 1,59 1,25 1,61
Minimum 4 6 4

Zmecz. | Maksimum 9 10 10| <0,0001
Q25 5 7 6
Mediana 6 8 7
Q75 7 9 8
Srednie 2,54 3,03 2,83
Odch.std 0,78 1,25 1,10
Minimum 2 2 2

N/W Maksimum 5 7 7| 0,0464
Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 3 4 3
Srednie 4,12 4,56 4,38
Odch.std 1,12 1,15 1,15
Minimum 2 2 2

B Maksimum 6 7 7 ns

Q25 3 4 4
Mediana 4 5 4
Q75 5 5 5
Srednie 1,03 1,76 1,46
Odch.std 0,16 0,77 0,70
Minimum 1 1 1

D Maksimum 2 4 4| <0,0001
Q25 1 1 1
Mediana 1 2 1
Q75 1 2 2

Zab. snu| Srednie 1,51 2,17 1,90 <0,0001
Odch.std 0,64 0,62 0,70
Minimum 1 1 1
Maksimum 3 3 3
Q25 1 2 1
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Mediana 1 2 2
Q75 2 3 2
Srednie 2,10 2,31 2,22
Odch.std 0,74 0,81 0,79
Minimum 1 1 1

A Maksimum 4 4 4 ns
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 2 3 3
Srednie 1,0 1,12 1,07
Odch.std 0,00 0,46 0,36
Minimum 1 1 1

Zap. |Maksimum 1 3 3 ns
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Srednie 3,02 3,08 3,06
Odch.std 0,65 0,75 0,71
Minimum 2 1 1

Bieg. | Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 4 3,5
Srednie 1,93 2,76 2,42
Odch.std 0,69 0,57 0,74
Minimum 1 2 1

F Maksimum 3 4 4| <0,0001
Q25 1 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 2 3 3
Srednie 8,21 7,44 7,78
Odch.std 1,28 1,13 1,26
Minimum 6 5 5

O¥ |Maksimum 11 10 11| 0,0015
Q25 8
Mediana 8 8
Q75 9 8 9
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Pacjenci z NChZJ oceniali negatywny wptyw chorobya rnch relacje
interpersonalne w odniesieniu do najbliych tj. rodziny oraz przyjaciét, a tak

wspotpracownikéw czy znajomych (ryc. 6).

40
35
30
25

% 20
15 W przyjaciele,
10 4 wspétpracownicy,
znajomi

@ rodzina

bardzo
negatywny
negatywny
brak wptywu

umiarkowanie
negatywny

Ryc. 6 Wptyw NChZJ na relacje interpersonalne

Tylko 20% chorych stwierdzitaze ich schorzenie nie mialo znaczenia w
budowaniu pozytywnych relacji z innymi laghi. Natomiast ponad potowa ankietowanych
ocenito negatywnie wptyw choroby na ich relacje adzim oraz znajomymi,
wspotpracownikami czy przyjaciotmi.

W badaniu poddano réwri@nalizie satysfakgjseksuala chorych (tab. 25).

Ponad potowa pacjentéw nie potrafita jednoznacmcent poziomu zadowolenia
Zze swojegozycia intymnego. Procentowo porownywalgrup; oséb stanowili chorzy,

ktorzy byli zadowoleni i niezadowoleni ze swojegmycia.

Tab. 25. Satysfakcja seksualna chorych z NChzZJ

Poziom zadowolenia Kobiety = Mezczyzni Ogot grupy
n % n % n %

Bardzo zadowolony 1 204 2 392 3 3,00
Zadowolony 11 22,40 14 27,45 235,00

Ani zadowolony 25 51,08 22 43,13 4747,00
ani niezadowolony

Niezadowolony 12 24,48 13 25,50 225,00
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4.4.1.3 Wptyw wyksztalcenia na jaké¢ zycia

Ponad potowa chorych 67%

stwierdzono istotnych zatacsci statystycznych mdzy wyksztalceniem pacjentow a

(n=67)

funkcjonowaniem w oparciu o skale funkcjonalnealskobjawow (tab. 26a i b).

z NChZJ posiadaigksztatcenie

srednie/zawodowe, natomiast 33% (n=33) wkayta studia wysze. W badanej grupie nie

Tab. 26a. Poziom wyksztatcenia a j@kéycia chorych z NChzJ (skale funkcjonalne)

wyksztatcenie/skale wyksztatcenie 0| wyksztatcenie 1| Ogo6t
funkcjonalne (n=67) (n=33) grupy poziom p

Srednie 6,94 6,73 6,87
Odch.std 1,00 0,84 0,95
Minimum 5 5 5

FF Maksimum 9 9 9 ns
Q25 6 6
Mediana 7 7
Q75 8 7
Srednie 3,00 3,03 3,01
Odch.std 0,63 0,30 0,54
Minimum 2 2 2

FR Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3
Mediana 3 3
Q75 3 3
Srednie 4,4( 4,67 4,49
Odch.std 1,17 1,08 1,14
Minimum 2 3 2

FP Maksimum 7 7 7 ns
Q25 4 4
Mediana 4 4
Q75 5 6
Srednie 7,93 8,21 8,02
Odch.std 1,74 1,80 1,76
Minimum 5 5 5

FE Maksimum 12 12 12 ns
Q25 7 7
Mediana 8 8
Q75 9 9
Srednie 5,14 5,12 5,16
Odch.std 1,28 1,11 1,22
Minimum 2 2 2

FS Maksimum 8 7 8 ns
Q25 4 5
Mediana 5 5
Q75 6 6
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Tab. 26b. Poziom wyksztalcenia a jékéycia chorych z NChZJ (skale objawow)

wyksztatcenie/skale objawdw wyksg]féc?e)me 0 wyksiit:z:l:’;%?nle 1 9?3;3):/ poziom p
Srednie 7,19 7,27 7,21
Odch.std 1,69 1,46 1,61
Minimum 4 4 4

Zmecz. | Maksimum 10 10 10 ns
Q25 6 6
Mediana 7 7
Q75 9 8
Srednie 2,79 2,91 2,83
Odch.std 1,07 1,18 1,10
Minimum 2 2 2
N/W Maksimum 7 7 7 ns
Q25 2 2
Mediana 2 3
Q75 4 3
Srednie 4,37 4,39 4,38
Odch.std 1,14 1,20 1,15
Minimum 2 2 2
B Maksimum 7 6 7 ns
Q25 4 4
Mediana 4 5
Q75 5 5
Srednie 1,49 1,39 1,46
Odch.std 0,77 0,56 0,70
Minimum 1 1 1
D Maksimum 4 3 4 ns
Q25 1 1
Mediana 1 1
Q75 2 2
Srednie 1,85 2,00 1,90
Odch.std 0,76 0,56 0,70
Minimum 1 1 1
Zab. snu | Maksimum 3 3 3 ns
Q25 1 2
Mediana 2 2
Q75 2 2
Srednie 2,16 2,33 2,22
Odch.std 0,8% 0,65 0,79
Minimum 1 1 1
A Maksimum 4 4 4 ns
Q25 2 2
Mediana 2 2
Q75 3 3
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Tab. 26b. Poziom wyksztalcenia a jékéycia chorych z NChzJ (skale objawow) cd

wyksztatcenie/skale objawdw wyksif]féc?(ime 0 Wyks(ﬁf;%(;me 1 Q?L?F?:/ poziom p
Srednie 1,06 1,09 1,07
Odch.std 0,34 0,38 0,36
Minimum 1 1 1

Zap. Maksimum 3 3 3 ns
Q25 1 1
Mediana 1 1
Q75 1 1
Srednie 3,07 3,03 3,06
Odch.std 0,74 0,64 0,71
Minimum 1 1 1
Bieg. Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3
Mediana 3 3
Q75 4 3
Srednie 2,317 2,52 2,42
Odch.std 0,81 0,57 0,74
Minimum 1 1 1
F Maksimum 4 3 4 ns
Q25 2 2
Mediana 2 3
Q75 3 3
Srednie 7,84 7,67 7,78
Odch.std 1,30 1,19 1,26
Minimum 5 6 5
ox Maksimum 11 11 11 ns
Q25 7 7
Mediana 8 8
Q75 9 8

4.4.1.4 Wptyw pracy na jakaé zycia

Najwickszy odsetek chorych, blisko potew 52% (n=52), stanowity osoby
pracupce zawodowo, natomiast 48% (n=48) nie pracowalo. dNszarze skal
funkcjonalnych istots statystycznie rénice stwierdzono w funkcjonowaniu fizycznym FF
p=0.0404 (tab. 27a). Pacjenci, ktdrzy nie pracowawodowo zgtaszali trudéc w

samoobstudze, pokonywaniu odlegioi niecheci do opuszczania domu.
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Tab. 27a. Jak@ zycia chorych z NChZJ a praca zawodowa (skale fomkape)

praca/skale funkcjonalne | praca 0 (n=48) praca 1 (n=52)| Ogot grupy| poziom p
Srednie 7,08 6,67 6,87
Odch.std 1,11 0,73 0,95
Minimum 5 5 5

FF Maksimum 9 9 9| 0,0404
Q25 6 6 6
Mediana 1 7 7
Q75 8 7 7
Srednie 3,04 2,98 3,01
Odch.std 0,71 0,31 0,54
Minimum 2 2 2

FR Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 4 3 3
Srednie 4,5( 4,48 4,49
Odch.std 1,15 1,15 1,14
Minimum 2 2 2

FP Maksimum 7 7 7 ns
Q25 4 4 4
Mediana 4 4 4
Q75 5 5 5
Srednie 8,14 7,90 8,02
Odch.std 1,87 1,66 1,76
Minimum 5 5 5

FE Maksimum 12 12 12 ns
Q25 7 7 7
Mediana § 8 8
Q75 9,5 9 9
Srednie 5,15 5,17 5,16
Odch.std 1,50 0,90 1,22
Minimum 2 2 2

FS Maksimum 8 7 8 ns
Q25 4 5 5
Mediana g 5 5
Q75 6 6 6
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Tab. 27b. Jak& zycia chorych z NChZJ a praca zawodowa (skale objgwo

praca/skale objawow praca 0 (n=48)| praca 1 (n=52) | Og6tgrupy| poziom p
Srednie 7,33 7,10 7,21
Odch.std 1,77 1,46 1,61
Minimum 4 4 4

Zmecz. | Maksimum 10 10 10 ns
Q25 6 6 6
Mediana 7 7 7
Q75 9 8 8
Srednie 2,96 2,71 2,83
Odch.std 1,138 1,07 1,10
Minimum 2 2 2

N/W | Maksimum 7 7 7 ns
Q25 2 2 2
Mediana 3 2 2
Q75 4 3 3
Srednie 4,57 4,25 4,38
Odch.std 1,25 1,05 1,15
Minimum 2 2 2

B Maksimum 7 6 7 ns
Q25 4 4 4
Mediana 4 4 4
Q75 6 5 5
Srednie 1,6( 1,33 1,46
Odch.std 0,82 0,55 0,70
Minimum 1 1 1

D Maksimum 4 3 4 ns
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 2 2 2
Srednie 2,0( 1,81 1,90
Odch.std 0,77 0,63 0,70
Minimum 1 1 1

Zab. snu | Maksimum 3 3 3 ns
Q25 1 1 1
Mediana 2 2 2
Q75 3 2 2
Srednie 2,21 2,17 2,22
Odch.std 0,82 0,76 0,79
Minimum 1 1 1

A Maksimum 4 4 4 ns
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 3 3 3
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Tab. 27b. Jak& zycia chorych z NChZJ a praca zawodowa (skale objavedl

praca/skale objawow praca 0 (n=48)| praca 1 (n=52) | Og6tgrupy| poziom p
Srednie 1,08 1,06 1,07
Odch.std 0,40 0,31 0,36
Minimum 1 1 1

Zap. |Maksimum 3 3 3 ns
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Srednie 3,158 2,98 3,06
Odch.std 0,77 0,64 0,71
Minimum 1 1 1

Bieg. |Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 4 3 3,5
Srednie 2,31 2,52 2,42
Odch.std 0,90 0,54 0,74
Minimum 1 1 1

F Maksimum 4 3 4 ns
Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 3 3 3
Srednie 7,67 7,88 7,78
Odch.std 1,49 1,00 1,26
Minimum 5 6 5

OX |Maksimum 11 10 11 ns
Q25 6,5 7 7
Mediana 8 8 8
Q75 9 9 9

4.4.1.5.Renta a jaké¢ zycia

Ze wzgkdu na stan zdrowia chorzy z NChZJestop otrzymuy swiadczenia
rentowe. W¥rod badanej grupy byto 49% (n=49) b&miadczés ZUS oraz 51% (n=51)
rencistow.

W analizowanej grupie potwierdzono istptmdznice statystycza w obszarze
wszystkich skal funkcjonalnych: FF — p=0.0005, Fp=0.0005, FP — p=0.0103, FE —
p=0.0314, FS — p=0.0001 oraz w skalach objawéwckakak: zngczenie p=0.0002,
nudndci/wymioty p=0.0068, bdl p=0.0415, duszd@<0.0001, zaburzenia snu p<0.0001,
finanse p=0.0005, ogdlna jalazrycia p=0.0107 (tab. 28 a i b).
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Tab. 28a. Jak@ zycia chorych z NChZJ pobietaiychswiadczenia rentowe (skale funkcjonalne)

renta/skale renta O renta 1 Ogdt

funkcjonalne (n=49) (n=51) grupy poziom p
Srednie 6,51 7,22 6,87
Odch.std 0,79 0,97 0,95
Minimum 5 6 5

FF Maksimum 8 9 9| 0,0005
Q25 6 6 6
Mediana G 7 7
Q75 7 8 7
Srednie 2,87 3,20 3,01
Odch.std 0,53 0,49 0,54
Minimum 2 2 2

FR Maksimum 4 4 4| 0,0005
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 3 3
Srednie 4,14 4,78 4,49
Odch.std 1,03 1,17 1,14
Minimum 2 2 2

FP Maksimum 6 7 7| 0,0103
Q25 3 4 4
Mediana 4 5 4
Q75 5 6 5
Srednie 7,63 8,39 8,02
Odch.std 1,67 1,78 1,76
Minimum 5 5 5

FE Maksimum 12 12 12| 0,0314
Q25 6 7 7
Mediana 8 8 8
Q75 9 10 9
Srednie 4,65 5,65 5,16
Odch.std 1,28 0,93 1,22
Minimum 2 4 2

FS Maksimum 7 8 8| 0,0001
Q25 4 5 5
Mediana 5 6 5
Q75 6 6 6
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Tab. 28b. Jak@ zycia chorych z NChZJ pobietaychswiadczenia rentowe (skale objawéw) cd

renta/skale objawéw renta 0 renta 1 Ogot poziom p
(n=49) (n=51) grupy
Srednie 1,04 1,10 1,07
Odch.std 0,29 0,41 0,36
Minimum 1 1 1
Zap. Maksimum 3 3 3 ns
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Srednie 3,00 3,12 3,06
Odch.std 0,68 0,74 0,71
Minimum 1 1 1
Bieg. | Maksimum 4 4 4 ns

Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 4 3,5
Srednie 2,14 2,69 2,42
Odch.std 0,74 0,65 0,74
Minimum 1 1 1

F Maksimum 3 4 4| 0,0005
Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 3 3 3
Srednie 8,14 7,43 7,78
Odch.std 1,24 1,19 1,26
Minimum 6 5 5

O¥ | Maksimum 11 9 11| 0,0107
Q25 7 7 7
Mediana 8 8 8
Q75 9 8 9

Znacznie gorsg sprawn@cia fizyczma wykazywaly s¢ osoby pozostage na
rencie. Wizalo sé to rOwniez z ograniczeniami w petnieniu swoich rél domowych
Deklarowali znacgce trudneéci w koncentrowaniu uwagi. W sferze emocjonalneciei
czesciej byli napeci | rozdranieni. Znaczco ograniczyli swaj aktywnaé spotecza ze
wzgledu na gorszy stan fizyczny i prowadzone leczerker/§li si¢ na czstsze nudnii i
wymioty, bél, zngczenie, dusznigé oraz zaburzenia snu. Osoby korzysatajzeswiadcze
rentowych gorzej oceniaty swpjytuacg ekonomiczn. Ogoélra jakos¢ zycia znaczaco

lepiej oceniali pacjenci, ktorzy byli aktywni zawmado.
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4.4.1.6 Wptyw NChZJ na aktywnd¢ pozazawodovyg

Wigkszas¢ chorych 59% (n=59) okétato siebie jako ludzi aktywnych mych
rézne zainteresowania — hobby, uprawiali sport orarako pogta rekreact lub byli
wolontariuszami. Pozostali pacjenci 41% (n=41) meklarowali aktywnej formy
spedzania czasu wolnego.

Stwierdzono statystyczn zaleenos¢ w obszarze skal funkcjonalnych: FF —
p=0.0432, FP — p=0.0199, FE — p=0.0041, FS — p30.@taz skal objawéw: zgozenie
p=0.0002, nudrgzi/wymioty p=0.0206, duszré p=0.0188, zaburzenia snu p=0.0030 oraz
ogollna jakéc¢ zycia p=0.0015 (tab.29a).

Tab. 29a. Aktywn@ pozazawodowa a jakézycia chorych z NChzJ (skale funkcjonalne)

aktywnosé
pozazawodowa/skale aktywnos¢ 0 aktywnos¢ 1 Ogot
funkcjonalne (n=41) (n=59) grupy poziom p
Srednie 7,12 6,69 6,87
Odch.std 0,93 0,93 0,95
Minimum 6 5 5
FF Maksimum 9 9 9| 0,0432
Q25 6 6 6
Mediana 7 7 7
Q75 8 7 7
Srednie 3,10 2,95 3,01
Odch.std 0,49 0,57 0,54
Minimum 2 2 2
FR Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 3 3
Srednie 4,83 4,25 4,49
Odch.std 1,09 1,12 1,14
Minimum 3 2 2
FP Maksimum 7 7 7| 0,0199
Q25 4 3 4
Mediana 5 4 4
Q75 6 5 5
Srednie 8,64 7,56 8,02
Odch.std 1,68 1,67 1,76
Minimum 6 5 5
FE Maksimum 12 12 12| 0,0041
Q25 8 6 7
Mediana 8§ 8 8
Q75 10 9 9
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Tab. 29a. Aktywn@ pozazawodowa a jakézycia chorych z NChzJ

(skale funkcjonalne) cd

aktywnosé
pozazawodowa/skale
funkcjonalne

aktywnosé 0
(n=41)

aktywnosé 1
(n=59)

Ogdt
grupy

poziom p

FS

Srednie

5,49

4,93

5,16

Odch.std

0,98

1,32

1,22

Minimum

3

Maksimum

Q25

Mediana

Q75

[ BT > NICANEN]

OO~ N

O |O1|{01|00 (N

0,0410

Tab. 29b. Aktywn@ pozazawodowa a jakézycia chorych z NChZJ (skale objawow)

Aktywno ¢
pozazawodowa/skale aktywnosé 0 aktywnosé 1 Ogdt poziom p
objawow (n=41) (n=59) grupy
Srednie 7,93 6,71 7,21
Odch.std 1,27 1,64 1,61
Minimum 5 4 4
Zmecz. Maksimum 10 10 10| 0,0002
Q25 7 6 6
Mediana 8 6 7
Q75 9 8 8
Srednie 3,04 2,68 2,83
Odch.std 1,02 1,14 1,10
Minimum 2 2 2
N/W Maksimum 7 7 7| 0,0206
Q25 2 2 2
Mediana 3 2 2
Q75 4 3 3
Srednie 4,54 4,27 4,38
Odch.std 1,08 1,23 1,15
Minimum 2 2 2
B Maksimum 6 7 7 ns
Q25 4 3 4
Mediana 4 4 4
Q75 5 5 5
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Srednie 1,68 1,31 1,46
Odch.std 0,79 0,59 0,70
Minimum 1 1 1

D Maksimum 4 3 4| 0,0188
Q25 1 1 1
Mediana 2 1 1
Q75 2 1 2
Srednie 2,17 1,71 1,90
Odch.std 0,67 0,67 0,70
Minimum 1 1 1

Zab. snu Maksimum 3 3 3| 0,0030
Q25 2 1 1
Mediana 2 2 2
Q75 3 2 2
Srednie 2,34 2,14 2,22
Odch.std 0,76 0,80 0,79
Minimum 1 1 1

A Maksimum 4 4 4 ns
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 3 3 3
Srednie 1,05 1,08 1,07
Odch.std 0,31 0,38 0,36
Minimum 1 1 1

Zap. Maksimum 3 3 3 ns
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Srednie 3,2( 2,97 3,06
Odch.std 0,60 0,76 0,71
Minimum 1 1 1

Bieg. Maksimum 4 4 4 ns
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 4 3 3,5
Srednie 2,54 2,34 2,42
Odch.std 0,71 0,76 0,74
Minimum 1 1 1

F Maksimum 4 4 4 ns
Q25 2 2 2
Mediana 3 2 2
Q75 3 3 3
Srednie 7,29 8,12 7,78
Odch.std 1,10 1,26 1,26
Minimum 5 5 5

ox Maksimum 9 11 11| 0,0015
Q25 7 7 7
Mediana 7 8 8
Q75 8 9 9
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Pacjenci, ktérzy nie wykazywaligsaktywndcia fizyczna, gorzej postrzegali swj
sprawng¢ fizyczma. Mieli réwniez trudnagci w koncentrowaniu uwagi podczas czytania
lub oghdania telewizji.

W sferze emocjonalnej exiej byli przygrebieni, twierdzili, ze stan fizyczny i
leczenie wptywaj niekorzystnie na relacje z innymi trdi.

W skalach objawow skayli si¢ na poczucie ostabienia i duszfpa take czstsze
dolegliwasci dyspeptyczne, takie jak: nudimd i wymioty. Znacznie ogciej odczuwali
trudnasci w zasypianiu w poréwnaniu z grapsob aktywnych.

Postrzeganie swojej ogoélnej jako zycia byto znacznie lepszesmd pacjentow,

ktdrzy mimo choroby realizowali swoje pasje wmgch obszarach pozazawodowych.

4.4.2 Zastosowane leczenie a jagdzycia — QLQ-C 30

Jaka¢ zycia analizowano wedtug skal funkcjonalnych: — Kcjonowanie
fizyczne - FF , funkcjonowanie w rolach - FR, fujgciowanie emocjonalne - FE,
funkcjonowanie spoteczne - FS oraz skal objawow:—Zzmeczenie , N/W —
nudndaci,/wymioty, B — bol, D — duszr$é, Zab. snu — zaburzenia snu, A — brak taknienia,
Zap. — zaparcia, Bieg. — biegunki, F — finanseZ ©bgdIna jaké zycia.

W tym celu podzielono pacjentow na dwie grupy, webke ktorych wdraono
terapt farmakologiczn lub od niej odsipiono.

W badanej grupie chorych stosowano leczenie: Megada Sulfasalazym
Azatioprym, glikokortykosteroidami oraz prowadzono leczengdgiczne.

Przewlekle mesalazyroyli leczeni wszyscy pacjenci — 100% (n=100) w da\g-
4g/doke. W trakcie terapii w obszarze skal funkcjonalnyohaz skal objawow nie

wykazano ranic statystycznych (tab.30).

Tab. 30. Jaké&’ zycia pacjentdw z NChZJ leczonych mesalazyn

Skale funkcjonalne/Mesalazyna 1 (n=100)
Srednie 6,87
Odch.std 0,95
Minimum 5

FF Maksimum 9
Q25 6
Mediana 7
Q75 7
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Tab. 30. Jaké&’ zycia pacjentéw z NChZJ leczonych mesalazngh

FR

Srednie

3,01

Odch.std

0,51

Minimum

Maksimum

Q25

Mediana

Q75

FP

Srednie

Blwlplw|[a (™

»>

Odch.std

=

Minimum

Maksimum

Q25

Mediana

Q75

[ EFNIENIENE LS ALl P

FE

Srednie

8,02

Odch.std

1,7¢

\=xd

Minimum

2]

Maksimum

[EnY
N

Q25

Mediana

Q75

FS

Srednie

o

Odch.std

Minimum

Maksimum

Q25

Mediana

Q75

=
ol INIE ©0|m|[~

Skale

objawow/Mesalazyna

1 (n=100)

Zmecz.

Srednie

7,21

Odch.std

1,61

Minimum

4

Maksimum

10

Q25

6

Mediana

7

Q75

8

N/W

Srednie

2,83

Odch.std

1,10

Minimum

Maksimum

Q25

Mediana

Q75

OONI\)\]N
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Tab. 30. Jaké&’ zycia pacjentéw z NChZJ leczonych mesalazngh

Srednie 4,38
Odch.std 1,15

Minimum 2

B Maksimum 7

Q25 4

Mediana 4

Q75 5
Srednie 1,46
Odch.std 0,70

Minimum 1

D Maksimum 4

Q25 1

Mediana 1

Q75 2
Srednie 1,90
Odch.std 0,70

Minimum 1

Zab. snu Maksimum 3

Q25 1

Mediana 2

Q75 2
Srednie 2,22
Odch.std 0,79

Minimum 1

A Maksimum 4

Q25 2

Mediana 2

Q75 3
Srednie 1,07
Odch.std 0,36

Minimum 1

Zap. |Maksimum 3

Q25 1

Mediana 1

Q75 1
Srednie 3,06
Odch.std 0,71

Minimum 1

Bieg. |Maksimum 4

Q25 3

Mediana 3

Q75 3,5
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Tab. 30. Jaké&’ zycia pacjentéw z NChZJ leczonych mesalazngh

Srednie 2,42
Odch.std 0,74
Minimum 1

F Maksimum 4
Q25 2
Mediana 2
Q75 3
Srednie 7,78
Odch.std 1,26
Minimum 5

OX  |Maksimum 11

Q25 7
Mediana 8
Q75 9

W trakcie choroby w terapii nie stosowano sulfasatg u ponad potowy chorych
— 54% (n=54), natomiast 46% (n=46) pacjentow proyj@o ten preparat. W
analizowanej grupie potwierdzono istgtroznice statystycza w obszarze skal objawow:
D — duszné¢ p< 0.007, zaburzesnu p< 0.01 oraz F — finanséw p< 0.01 (tab. 23b).

Pacjenci stosagy sulfasalazyg skaeyli si¢ na objawy duszrici oraz zaburzenia

snu. Prowadzona terapia skutkowatagkszonymi naktadami finansowymi (tab. 31).
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Tab. 31a. Jak& zycia chorych z NChZJ leczonych sulfasalazigkale funkcjonalne)

Sulfasalazyna

Skale funkcjonalne 0 (n=54) 1 (n=46) poziom istotnéci p Ogot grupy
Srednie 6,83 6,91 6,87
Odch.std 0,99 0,91 0,95
Minimum 5 5 5

FF Maksimum 9 9 ns 9
Q25 6 6 6
Mediana 7 7 7
Q75 8 7 7
Srednie 2,96 3,07 3,01
Odch.std 0,5% 0,53 0,54
Minimum 2 2 2

FR Maksimum 4 4 ns 4
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 3 3
Srednie 4,31 4,70 4,49
Odch.std 1,15 1,11 1,14
Minimum 2 2 2

FP Maksimum 7 7 ns 7
Q25 3 4 4
Mediana 4 5 4
Q75 5 5 5
Srednie 7,85 8,22 8,02
Odch.std 1,95 1,50 1,76
Minimum 5 5 5

FE Maksimum 12 12 ns 12
Q25 6 7 7
Mediana 8 8 8
Q75 9 9 9
Srednie 5,02 5,33 5,16
Odch.std 1,37 1,01 1,22
Minimum 2 2 2

FS Maksimum 8 7 ns 8
Q25 4 5 5
Mediana 5 5,5 5
Q75 6 6 6
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Tab. 31b. Jak& zycia chorych z NChZJ leczonych sulfasalazigkale objawow)

Sulfasalazyna

Skale objawow 0 (n=54) 1 (n=46) poziom istotnéi p Ogoét grupy
Srednie 7,09 7,35 7,21
Odch.std 1,72 1,48 1,61
Minimum 4 4 4

Zmecz. | Maksimum 10 10 ns 10
Q25 6 6 6
Mediana 7 7 7
Q75 8 9 8
Srednie 2,93 2,72 2,83
Odch.std 1,26 0,89 1,10
Minimum 2 2 2

N/W | Maksimum 7 5 ns 7
Q25 2 2 2
Mediana 2,5 2 2
Q75 3 3 3
Srednie 4,39 4,37 4,38
Odch.std 1,27 1,02 1,15
Minimum 2 2 2

B Maksimum 6 7 ns 7
Q25 3 4 4
Mediana 4 4 4
Q75 6 5 5
Srednie 1,24 1,72 1,46
Odch.std 0,47 0,83 0,70
Minimum 1 1 1

D Maksimum 3 4 0,007 4
Q25 1 1 1
Mediana 1 15 1
Q75 1 2 2
Srednie 1,72 2,11 1,9
Odch.std 0,68 0,67 0,703526
Minimum 1 1 1

Zab. snu | Maksimum 3 3 0,0113 3
Q25 1 2 1
Mediana 2 2 2
Q75 2 3 2
Srednie 2,24 2,17 2,22
Odch.std 0,83 0,74 0,79
Minimum 1 1 1

A Maksimum 4 4 ns 4
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 3 3 3
Srednie 1,04 1,09 1,07
Odch.std 0,30 0,41 0,36
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Zap. Minimum 1 1 ns 1
Maksimum 3 3 3

Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1

Q75 1 1 1

Srednie 3,13 2,98 3,06
Odch.std 0,7% 0,65 0,71
Minimum 1 1 1

Bieg. | Maksimum 4 4 ns 4
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3

Q75 4 3 3,5

Srednie 2,24 2,63 2,42
Odch.std 0,7% 0,68 0,74
Minimum 1 1 1

F Maksimum 4 4 0,0088 4
Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2

Q75 3 3 3

Srednie 7,81 7,74 7,78
Odch.std 1,37 1,12 1,26
Minimum 5 6 5

O¥ | Maksimum 11 11 ns 11
Q25 7 7 7
Mediana 8 8 8

Q75 9 8 9

Glikokortykosteroidy przyjmowali prawie wszyscy —/% (n=97) chorych z
NChZzJ, a tylko 3 osoby — 3% (n=3) nie wymagaty ¢akerapii przez caty okres choroby.
W obszarze skal funkcjonalnych: Z — @rmenie p<0.05 oraz biegunki p<0.05, aztak —
finanse p<0.02 wykazano istatrznice statystycza.

Stale stosowanie glikokortykosteroidow powodowatochorych biegunki oraz
poczucie zmczenia. Podobnie jak u oséb stasych sulfasalazyy wdrazona terapia

przektadata sina kondya; finansovy pacjentow (tab. 32b).
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Tab. 32a. Jak@ zycia pacjentéw z NChZJ leczonych glikokortykostienii (skale funkcjonalne)

glikokortykosteroidy

Skale funkcjonalne 0 (n=3) | 1 (n=97) poziom istotncci p | Ogot grupy
Srednie 6,0( 6,90 6,87
Odch.std 0,00 0,95 0,95
Minimum 6 5 5

FF Maksimum g 9 ns 9
Q25 6 6 6
Mediana g 7 7
Q75 6 7 7
Srednie 3,00 3,01 3,01
Odch.std 1,00 0,53 0,54
Minimum 2 2 2

FR Maksimum 4 4 ns 4
Q25 2 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 4 3 3
Srednie 3,67 4,52 4,49
Odch.std 1,15 1,14 1,14
Minimum 3 2 2

FP Maksimum 5 7 ns 7
Q25 3 4 4
Mediana 3 4 4
Q75 5 5 5
Srednie 7,00 8,05 8,02
Odch.std 1,71 1,76 1,76
Minimum 5 5 5

FE Maksimum 8 12 ns 12
Q25 5 7 7
Mediana 8 8 8
Q75 8 9 9
Srednie 4,00 5,20 5,16
Odch.std 2,0 1,19 1,22
Minimum 2 2 2

FS Maksimum g 8 ns 8
Q25 2 5 5
Mediana 4 5 5
Q75 6 6 6
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Tab. 32b. Jak& Zzycia pacjentdow z NChZJ leczonych glikokortykostenmii (skale

objawdéw)
glikokortykosteroidy

Skale objawow 0 (n=3) | 1 n=97)| poziom istotncci p | Ogot grupy
Srednie 533 7,27 7,21
Odch.std 1,1% 1,59 1,61
Minimum 4 4 4
Zmecz. | Maksimum 6 10 ns (p<0,05) 10
Q25 4 6 6
Mediana G 7 7

Q75 6 8 8
Srednie 2,33 2,85 2,83
Odch.std 0,58 1,11 1,10

NIW Minimum 2 2 s 2
Maksimum 3 7 7

Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2

Q75 3 3 3
Srednie 3,33 4,41 4,38
Odch.std 1,1% 1,14 1,15
Minimum 2 2 2

B Maksimum 4 7 ns 7
Q25 2 4 4
Mediana 4 4 4

Q75 4 5 5
Srednie 1,00 1,47 1,46
Odch.std 0,00 0,71 0,70
Minimum 1 1 1

D Maksimum 1 4 ns 4
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1

Q75 1 2 2
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Tab. 32b. Jak& zycia pacjentéw z NChzZJ leczonych glikokortykostienii

(skale objawdéw) cd

Srednie 1,33 1,92 1,90
Odch.std 0,5 0,70 0,70
Minimum 1 1 1
Zab. snu| Maksimum 3 ns 3
Q25 1 1 1
Mediana 1 2 2
Q75 2 2 2
Srednie 1,67 2,24 2,22
Odch.std 0,5 0,79 0,79
Minimum 1 1 1
A Maksimum 2 4 ns 4
Q25 1 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 2 3 3
Srednie 1,00 1,07 1,07
Odch.std 0,0 0,36 0,36
Minimum 1 1 1
Zap. Maksimum 1 3 ns 3
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Srednie 2,33 3,08 3,06
Odch.std 0,5 0,70 0,71
Minimum 2 1 1
Bieg. |Maksimum 3 4 p<0,05 4
Q25 2 3 3
Mediana 2 3 3
Q75 3 4 3,5
Srednie 1,33 245 2,42
Odch.std 0,54 0,72 0,74
Minimum 1 1 1
F Maksimum 2 4 p<0,02 4
Q25 1 2 2
Mediana 1 3 2
Q75 2 3 3
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Tab. 32b. Jak& zycia pacjentéw z NChzZJ leczonych glikokortykostienii
(skale objawdw) cd

Srednie 9,0( 7,74 7,78
Odch.std 1,00 1,25 1,26
Minimum 8 5 5
OX |Maksimum 10 11 ns 11
Q25 8 7 7
Mediana 9 8 8
Q75 10 9 9

Azatiopryry leczonych bylo 43% (n=43) pacjentow, natomiastgobpotowa —
57% (n=57) nie stosowata leczenia immunosupresgjnegzasie choroby (tab.33).

Tab. 33a. Jak& zycia chorych z NChZJ leczonych azatiopryskale funkcjonalne)

Azatiopryna
poziom

Skale funkcjonalne 0 (n=57) | 1 (n=43)| istotnosci p | Ogdt grupy
Srednie 6,74 7,05 6,87
Odch.std 0,88 1,02 0,95
Minimum 5 5 5

FF Maksimum 9 9 ns 9
Q25 6 6 6
Mediana 7 7 7
Q75 7 8 7
Srednie 2,98 3,05 3,01
Odch.std 0,55 0,53 0,54
Minimum 2 2 2

FR Maksimum 4 4 ns 4
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 3 3
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Srednie 4,53 4,44 4,49
Odch.std 1,10 1,20 1,14
Minimum 2 2 2
FP Maksimum 7 7 ns 7
Q25 4 4 4
Mediana 5 4 4
Q75 5 5 5
Srednie 7,84 8,26 8,02
Odch.std 1,52 2,02 1,76
Minimum 5 5 5
FE Maksimum 12 12 ns 12
Q25 7 7 7
Mediana 8 8 8
Q75 9 10 9
Srednie 5,12 5,21 5,16
Odch.std 1,17 1,30 1,22
Minimum 2 2 2
FS Maksimum 7 8 ns 8
Q25 5 4 5
Mediana 5 5 5
Q75 6 6 6

Tab. 33b. Jak& zycia chorych z NChZJ leczonych azatiopryskale objawow)

Azatiopryna
Skale objawow poziom
0 (n=57) 1(n=43) | . . Ogot grupy
istotnosci p

Srednie 7,09 7,37 7,21
Odch.std 1,58 1,65 1,61
Minimum 4 4 4

Zmecz. | Maksimum 10 10 ns 10
Q25 6 6 6
Mediana 7
Q75 8 9 8




Skale objawow

Azatiopryna

0 (n=57) 1 (n=43) ) p02|orr.1 Og6ét grupy
istotnosci p

Srednie 2,65 3,07 2,83
Odch.std 0,83 1,32 1,10
Minimum 2 2 2
N/W Maksimum 5 7 ns 7
Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 3 4 3
Srednie 4,26 4,53 4,38
Odch.std 1,03 1,30 1,15
Minimum 2 2 2
B Maksimum 7 6 ns 7
Q25 4 4 4
Mediana 4 5 4
Q75 5 6 5
Srednie 1,54 1,35 1,46
Odch.std 0,73 0,65 0,70
Minimum 1 1 1
D Maksimum 4 3 ns 4
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 2 2 2
Srednie 1,96 1,81 1,90
Odch.std 0,71 0,70 0,70
Minimum 1 1 1
Zab. snu | Maksimum 3 3 ns 3
Q25 1 1 1
Mediana 2 2 2
Q75 2 2 2
Srednie 2,14 2,30 2,22
Odch.std 0,77 0,80 0,79
Minimum 1 1 1
A Maksimum 4 4 ns 4
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 3 3 3




Tab. 33b. Jak& zycia chorych z NChZJ leczonych azatiopryskale objawow) cd

Azatiopryna
Skale objawow i
0 (n=57) 1(n=43) | pozmrrT Ogot grupy
istotnosci p

Srednie 1,11 1,02 1,07
Odch.std 0,4% 0,15 0,36
Minimum 1 1 1
Zap. Maksimum 3 2 ns 3
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Srednie 3,04 3,09 3,06
Odch.std 0,73 0,68 0,71
Minimum 1 2 1
Bieg. | Maksimum 4 4 ns 4
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 4 35
Srednie 2,33 2,53 2,42
Odch.std 0,76 0,70 0,74
Minimum 1 1 1
F Maksimum 4 4 ns 4
Q25 2 2 2
Mediana 2 3 2
Q75 3 3 3
Srednie 7,84 7,70 7,78
Odch.std 1,32 1,19 1,26
Minimum 5 5 5
OX |Maksimum 11 11 ns 11

Q25 7
Mediana 8 8 8

Q75 9




W oparciu o analig statystycza nie wykazano istotnych #aic w grupie chorych
stosujcych leki immunosupresyjne i nie poddawanych takesapii w obebie skal
funkcjonalnych i skal objawdw wptywagych na jakéc zycia.

Wsréd pacjentdow z NChZJ leczonych biologicznie byto%®2 (n=20) osoéb,
pozostate 80% (n=80) nie byto poddane terapii IGEXADA.

Na podstawie przeprowadzonej analizy statystycamej wykazano istotnych
statystycznie rinic w zakresie skal ocenig@yych aspekt funkcjonalny jaka zycia oraz

skal objawow.

Tab. 34a. Jak& zycia chorych z NChZJ leczonych biologicznie (skai&cjonalne)

Leki biologiczne
0 1 poziom
Skale funkcjonalne (n=80) (n=20) istotnosci p | Ogot grupy
Srednie 6,89 6,80 6,87
Odch.std 0,97 0,89 0,95
Minimum 5 5 5
FF Maksimum 9 9 ns 9
Q25 6 6 6
Mediana 7 7 7
Q75 75 7 7
Srednie 3,03 2,95 3,01
Odch.std 0,5Y 0,39 0,54
Minimum 2 2 2
FR Maksimum 4 4 ns 4
Q25 3 3 3
Mediana 3 3 3
Q75 3 3 3
Srednie 4,55 4,25 4,49
Odch.std 1,07 1,41 1,14
Minimum 2 2 2
FP Maksimum 7 7 ns 7
Q25 4 3 4
Mediana 4,5 4 4
Q75 5 5 5
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Srednie 8,14 7,55 8,02
Odch.std 1,70 1,93 1,76
Minimum 5 5 5
Maksimum 12 12 ns 12
Q25 7 6 7
FE Mediana 8 8 8
Q75 9 9 9
Srednie 5,23 4,90 5,16
Odch.std 1,20 1,29 1,22
Minimum 2 2 2
FS Maksimum 8 7 ns 8
Q25 5 4 5
Mediana 5 5 5
Q75 6 6 6

Tab. 34b. Jak& zycia chorych z NChZJ leczonych biologicznie (skajawow)

Leki biologiczne
Skale objawéw 0 1 poziom
(n=80) (n=20) istotnosci p Ogdt grupy

Srednie 7,13 7,55 7,21
Odch.std 1,54 1,67 1,61
Minimum 4 4 4

Zmecz. | Maksimum 10 10 ns 10
Q25 6 6 6
Mediana 7 8 7

Q75 8 9 8

Srednie 2,79 3,05 2,83
Odch.std 1,0] 1,43 1,10
Minimum 2 2 2

N/W Maksimum 7 7 ns 7
Q25 2 2 2
Mediana 2 2,5 2

Q75 3 4 3
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Skale objawow

Leki biologiczne

0 1 poziom i

(n=80) (n=20) istotnosci p Ogot grupy
Srednie 4,41 4,25 4,38
Odch.std 1,17 1,12 1,15
Minimum 2 2 2
B Maksimum 7 6 ns 7
Q25 4 3,5 4
Mediana 4 4 4
Q75 5 5 5
Srednie 1,51 1,25 1,46
Odch.std 0,73 0,55 0,70
D Minimum 1 1 ns 1
Maksimum 4 3 4
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 2 1 2
Srednie 1,95 1,70 1,90
Odch.std 0,71 0,66 0,70
Minimum 1 1 1
Zab. snu | Maksimum 3 3 ns 3
Q25 1 1 1
Mediana 2 2 2
Q75 2 2 2
Srednie 2,24 2,15 2,22
Odch.std 0,78 0,81 0,79
Minimum 1 1 1
A Maksimum 4 4 ns 4
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 3 2 3
Srednie 1,09 1,00 1,07
Odch.std 0,40 0,00 0,36
Minimum 1 1 1
Zap. Maksimum 3 1 ns 3
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 1 1
Bieg. |Srednie 3,06 3,05 3,06
Odch.std 0,70 0,76 e 0,71
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Maksimum 4 4 4

Q25 3 2,5 3

Mediana 3 3 3

Q75 3 4 35

Srednie 2,41 2,45 2,42

Odch.std 0,74 0,76 0,74

Minimum 1 1 1

F Maksimum 4 4 ns 4

Q25 2 2 2

Mediana 2 2,5 2

Q75 3 3 3

Srednie 7,79 7,90 7,78

Odch.std 1,32 1,02 1,26

Minimum 5 6 5

oxr Maksimum 11 9 ns 11

Q25 7 7 7
Mediana 8 8

Q75 9 9 9

4.4.3 Kwestionariusz QLQ C-30 - porownanie choryclz NChZJ i grupy kontrolnej

W oparciu o kwestionariusz QLQ-C30 poréwnano fgkiycia pacjentow z NChzJ

(n=100) z grup (n=50) potencjalnie zdrowych o0sob, aktywnych zaswed. Stwierdzono

istotrg statystycza zaleznos¢ w obszarze wszystkich skal funkcjonalnych: FF p8001;

FR p<0.00001; FP p<0.00001; FS p<0.00001 oraz prawsizystkich skal objawéw takich
jak: zmeczenie p<0.00001, nudém/wymioty p<0.0150, bél p<0.00001, zaburzenia snu
p<0.00001, zaburzenia taknienia p<0.00001, zapgrei@d 00001, biegunki p<0.00001,

finanse p<0.00001, a tadk ogolna jakéc zycia p<0.00001 (tab. 35).

93



Tab. 35. Porownanie jakoi zycia chorych z NChZJ z grupg kontrolng

Skale funkcjonalne Grupa badana | Grupa kontrolna | Ogét
i skale objawéw (n=100) (n=50) grupy poziom p
Srednie 6,87 5,46 6,40
Odch.std 0,95 0,71 1,10
Minimum 5 5 5
FF Maksimum 9 8 9| <0,00001
Q25 6 5 6
Mediana 7 5 6
Q75 7 6 7
Srednie 3,01 2,12 2,71
Odch.std 0,54 0,33 0,64
Minimum 2 2 2
FR Maksimum 4 3 4| <0,00001
Q25 3 2 2
Mediana 3 2 3
Q75 3 2 3
Srednie 4,49 2,88 3,95
Odch.std 1,14 0,85 1,30
Minimum 2 2 2
FP Maksimum 7 5 7| <0,00001
Q25 4 2 3
Mediana 4 3 4
Q75 5 3 5
Srednie 8,02 6,30 7,45
Odch.std 1,76 1,93 1,98
Minimum 5 4 4
FE Maksimum 12 16 16| <0,00001
Q25 7 5 6
Mediana 8 6 7
Q75 9 7 9
Srednie 5,16 2,56 4,29
Odch.std 1,22 0,79 1,64
Minimum 2 2 2
FS Maksimum 8 6 8| <0,00001
Q25 5 2 3
Mediana 5 2 5
Q75 6 3 6
Srednie 7,21 6,34 6,92
Odch.std 1,61 1,78 1,71
Minimum 4 3 3
Zmecz. Maksimum 10 12 12| <0,00001
Q25 6 5 6
Mediana 7 6 7
Q75 8 7 8
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Tab. 35. PorOownanie jakoi zycia chorych z NChZJ z grupg kontrolng cd

Srednie 2,83 2,38 2,68
Odch.std 1,10 0,64 0,99
Minimum 2 2 2

N/W Maksimum 7 4 7| 0,0150
Q25 2 2 2
Mediana 2 2 2
Q75 3 3 3
Srednie 4,39 2,96 3,91
Odch.std 1,1% 1,26 1,36
Minimum 2 1 1

B Maksimum 7 7 7| <0,00001
Q25 4 2 3
Mediana 4 3 4
Q75 5 4 5
Srednie 1,46 1,38 1,43
Odch.std 0,70 0,70 0,70
Minimum 1 1 1

D Maksimum 4 4 4 ns

Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 2 2 2
Srednie 1,9 1,68 1,83
Odch.std 0,70 0,84 0,76
Minimum 1 1 1

Zab. snu Maksimum 3 4 4| <0,00001
Q25 1 1 1
Mediana 2 1,5 2
Q75 2 2 2
Srednie 2,27 1,32 1,92
Odch.std 0,79 0,51 0,82
Minimum 1 1 1

A Maksimum 4 3 4 <0,00001
Q25 2 1 1
Mediana 2 1 2
Q75 3 2 2
Srednie 1,07 1,64 1,26
Odch.std 0,36 0,83 0,62
Minimum 1 1 1

Zap. Maksimum 3 4 4| <0,00001
Q25 1 1 1
Mediana 1 1 1
Q75 1 2 1
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Tab. 35. PorOownanie jakoi zycia chorych z NChZJ z grupg kontrolng cd

Srednie 3,04 1,4 2,51
Odch.std 0,71 0,73 1,06
Minimum 1 1 1
Bieg. Maksimum 4 4 4| <0,00001
Q25 3 1 1
Mediana 3 1 3
Q75 3,5 2 3
Srednie 2,42 1,06 1,97
Odch.std 0,74 0,24 0,89
Minimum 1 1 1
F Maksimum 4 2 4| <0,00001
Q25 2 1 1
Mediana 2 1 2
Q75 3 1 3
Srednie 7,78 10,52 8,69
Odch.std 1,26 1,40 1,84
Minimum 5 7 5
ox Maksimum 11 14 14| <0,00001
Q25 7 10
Mediana 8 10 9
Q75 9 11 10

Wszyscy pacjenci byli mniej sprawni fizycznie, ey realizowali s§ w rolach
zawodowych i domowych. W sferze poznawczej s{ar si¢ na trudnéci w
koncentrowaniu i na takich czynniciach jak czytanie ksiek, prasy oraz ogtlaniu
programow telewizyjnych. Emocjonalnie chorzy z NGQGhByli czsciej rozdranieni,
zmartwieni i napgci. Pacjenci odczuwali negatywny wptyw stanu fiayego oraz leczenia
na zycie rodzinne i aktywn& spoteczn. Znacznie cgciej skaeyli sie na ogolne
zmeczenie, klopoty ze snem, doleglivad bolowe i dyspeptyczne.

Wszyscy chorzy z badanej populacji byli w trudsiej sytuacji finansowej w
porownaniu w osobami z grupy kontrolnej. Sugerowadi na ktopoty finansowe mgj
wptyw takie elementy jak: ogdélny stan fizyczny ompwadzona terapia.

Ogolm jakos¢ zycia chorzy z NChZJ zdecydowanie gorzej oceniapasdwnaniu

z osobami potencjalnie zdrowymi.
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4.4.4. Ocena jakéci zycia w oparciu o kwestionariusz SF-36

Jaka¢ zycia byta oceniana wedtug kwestionariusza ogoéleeny zdrowia — SF-36
zawierajcego 8 domen dotyazych r&nych aspektowizycia w skali punktowej od 0-100.

Najwyzszaérednia wysgpowata w dwoch domenach: sprawédizyczna - PF i
wynosita 68.8 oraz ograniczenie aktywoioz powodu probleméw emocjonalnych — RE i
miata wart@¢ 68.3.

Srednia dla domeny zdrowie psychiczne - MH wyno$i#9, funkcjonowanie
spoteczne — SF- 58.5, doleglivad bélowe- BP - 58.2, witalrié - VT - 50.2, ograniczenie
aktywnaici z powodu zdrowia fizycznego - RP - 49.0, na@shinajniszy wynik — 32.6
stwierdzono dla domeny ogdlna percepcja zdrov@ad-

Wyniki punktacji skali SF-36 dla chorych z badapepulacji przedstawiono w tab. 36.

Tab. 36. Zestawienie punktacji poszczegolnych dakal SF-36 w grupie 100 chorych
na nieswoiste choroby zapalne jelit w Zal&ci od pici.

Kobiety | Mezczyzni Ogot Poziom istotnéci réznicy
Domeny (K) (M) grupy miedzy KiM
PE Srednie 64,4 72,7 68,8
SD 25,9 18,5 22,5 ns
RP Srednie 44,1 53,3 49,0
SD 449 43,0 43,9 ns
Bp Srednie 59,6 56,9 58,2
SD 24.6 26,2 25,4 ns
GH Srednie 32,4 32,7 32,6
SD 12,9 13,4 13,1 ns
VT Srednie 50,1 50,3 50,2
SD 21,6 19,4 20,4 ns
SE Srednie 57,7 59,2 58,5
SD 14,2 12,3 13,2 ns
RE Srednie 72,3 64,8 68,3
SD 112,1 37,8 81,3 ns
Srednie 64,3 65,5 64,9
MH SD 20,6 15,3 17,9 s
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Nie stwierdzono rinicy zalenej od pici pacjentéw w jakai ich zycia w oparciu o
kwestionariusz SF-36.

Z uwagi na brak danych dotygz/ch zdrowej populacji polskiegrednie wartéci
sum punktow w poszczegoélnych domenach przedstawmanaycinie w poréwnaniu z
przecetnymi wartgciami dla zdrowej populacji w Norwegii i w StanaZiednoczonych

Ameryki Potnocnej (ryc. 7).

100
90 +
80 +
70 +
60 +
mEmm zdrowa
50 populacja
norweska
40 +
—=zdrowa
30 + populacja
amerykan
20 + ska .
=—C==pnopulacjal
10 + badana z
NChZzJ
0 |
RP BP GH VT SF RE MH

Ryc. 7 Wartdci srednich sum punktéw w domenach SF-36 dla chory®™ChzJ (linia

ciagta) i wartgci odniesienia dla zdrowej populacji norweskiemexykaskiej (stupki).

4.4.5 Poréwnanie przydatnéci kwestionariusza SF-36 i QLQ C-30 do oceny jakci

zycia

Analizie statystycznej poddano funkcjonowanie paigje/r z NChZJ w rénych
obszaracltycia spotecznego i emocjonalnego , aztalw odniesieniu do stanu zdrowia w
oparciu o kwestionariusz SF-36 i QLQ C-30 w zat#ci od pfci.

Poszczeg6inym domenom kwestionariusza SF-36 praypiskale funkcjonalne i
skale objawow kwestionariusza QLQ C-30.

Wykazano istots roznice statystycza w wielu obszarachzycia pacjentow z
NChzJ.
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Funkcjonowanie fizyczne w grupie kobiet jest posfyane gorzej w
kwestionariuszu SF-36 hiv QLQ C-30; - p<0.000Gyrednia SF — 64 punktyrednia QLQ
C-30 — 40 punktéw. Podobnzalezenos¢ wykazano w grupie giczyzn, ktorzy swaj
sprawng¢ fizyczm nizej oszacowali w kwestionariuszu SF-36 w porownanfpLQ C-30
— p<0.0000¢rednia SF — 72 punktyrednia QLQ C-30 — 35 punktow.

Poréwnujc domer okreslajaca wydolnas¢ fizyczra w kwestionariuszu SF-36 z
poczuciem zreczenia kwestionariusza QLQ C-30 wykazano istatiznice statystycza:
p<0.0001,srednia SF — 64 punktyrednia QLQ C-30 — 49 punktéw dla kobiet oraz
p<0.0149srednia SF — 72 punkty ordrednia QLQ C-30 — 44 punkty dlagitzyzn.

Aktywnos¢ zawodowa uwarunkowana zdrowiem fizycznym w grup@biet
oceniana byta gorzej w kwestionariuszu SF-36 w woahiu z QLQ C-30 — p<0.0340,
srednia SF — 44 punkty,saednia QLQ C-30 — 53 punkty.

W grupie mzczyzn w petnieniu rél zawodowych nie wykazano s&ptraznicy
statystycznej.

W skali objawow bo6l oszacowano w grupie kobiet zmée wye] w
kwestionariuszu SF-36 niw kwestionariuszu QLQ C-30, gdzéeednia SF wynosita 59
punktéw, asrednia QLQ C-30 — 37 punktow przy p<0.0000. Porowelya zaleznosé
wykazano w grupie gxczyzn: p<0.0001 przyredniej SF — 59 punktow dredniej 41
punktéw dla QLQ C-30.

Zdecydowanie gorzej ocenity swoja witasda emocje kobiety w kwestionariuszu
SF-36 w poroéwnaniu z kwestionariuszem QLQ C-30,igdz<0.0000, asrednia SF
wynosita 50 punktéw, natomiastednia QLQ C-30 — 34 punkty. W analizowanej grupie
mezczyznsrednia wynosita odpowiednio SF — 50 punktéw, QL@@- 32 punkty, gdzie
p<0.0001.

Kobiety w rolach spotecznych gorzej postrzegajebie w oparciu o0 pytania
kwestionariusza SF-36 w odniesieniu do kwestiosaauQLQ C-30 — p<0.0373, przy
sredniej SF — 57 punktowsredniej QLQ C-30 — 53 punkty.

W grupie ngzczyzn w badanych domenach i skalach nie wykazaotigh r@nic
statystycznych.

Analizie statystycznej poddano rownitakie obszary jak zdrowie psychiczne w
kwestionariuszu SF-36 oraz emocje w skali funkdiogjakwestionariusza QLQ C-30.
Kobiety ocenityzle swop kondycg psychicza w kwestionariuszu SF-36 w poréwnaniu z
kwestionariuszem QLQ C-30, gdzie p<0.006@&dnia SF wynosita 64 punkty, seednia
QLQ C-30 — 34 punkty.
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Poréwnywalne wartei uzyskano dla badanej grupyeiozyzn: srednia SF — 65
punktow,srednia QLQ C-30 — 32 punkty, gdzie p<0.0000.

Ogolny stan zdrowia i jaléd zycia zostat oceniony gorzej przez kobiety w oparciu
0 pytania zawarte w kwestionariuszu QLQ C-30 w paréniu z kwestionariuszem SF-36.
Srednia QLQ C-30 wynosita 46 punktow, seednia SF — 32 punkty przy p<0.0000.
Mezczyzni podobnie wartéciowali swéj stan zdrowia: p<0.000€rednia QLQ C-30 — 49
punktow, asrednia SF — 32 punkty.

Poszukujc zalenosci migdzy domen okreslajaca aktywnad¢ uwarunkowan
zdrowiem fizycznym a skalfunkcjonalra odnoszca sie do wydolndci fizycznej zaréwno
w grupie ngzczyzn jak i kobiet nie potwierdzono istotnegnicy statystycznej.

Podobnych zalanosci nie udowodniono w domenie odnasej st do wydolndci
fizycznej i skali objawow dotyezej zneczenia oraz w domenie oktajacej aktywnd¢
uwarunkowan stanem emocjonalnym a skal emocje.

Biorac pod uwag analizowany materiat i uzyskane wyniki ngleadzic, ze istotne
znaczenie ma spos6b zadawania foyt®acjenci maj bardzo czsto trudnéci w
samoocenie wiasnych postaw i wddowania swoich potrzeb. W zdecydowanej
wigkszasci chorym fatwiej bytlo odpowiadana pytania zawarte w kwestionariuszu SF-36,
poniewa nalezy sadzi¢, ze byty sformutowane precyzyjniej i tatwiejsze weanpretacji w
poréwnaniu z kwestionariuszem QLQ C-30.

Chorzy mogli mié watpliwosci w wyborze oceny zawartej w skali
wielopunktowej, poniewatatwiejsz forma jest odpowiadanie na pytania dychotomiczne
(tak/nie). Ranic w odpowiedziach pacjentow w @bie pokrewnych domen oraz skal
funkcjonalnych i objawow zaréwno w kwestionariusQuQ C-30, ktéry adresowany jest
do os6b z chorobami przewleklymi, jak i w kwestionszu SF-36 oceniggym jakaé
zycia danej populacji natg upatrywa réwniez w ogolnym stanie zdrowia, hospitalizacji

oraz przebiegu i aktywrdoi choroby.
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Tab. 37. Jaké&’ zycia kobiet i méczyzn z NChZJ wg kwestionariusza QLQ C-30

Skale Kobiety | Mezczyzni Ogot Poziom istotnéci réznicy
funkcjonalne (K) (M) grupy migdzy Ki M
EF Srednie 40, 35,1 37,4
SD 19,6 18,4 19,0 ns
ER Srednie 53,7 48,1 50,5
SD 30,2 23,9 27,1 ns
Ep Srednie 44,7 38,7 41,5
SD 19,4 18,4 19,0 ns
e Srednie 34,7 32,9 33,5
SD 14,5 14,9 14,6 ns
S Srednie 53,5 51,9 52,7
SD 20,5 20,3 20,3 ns
Skale Kobiety | Mezczyzni Ogot Poziom istotnéci réznicy
objawéw (K) (M) grupy miedzy Ki M
Zmeczenie Srednie 49,4 44,4 46,8
SD 18,5 17,2 17,9 ns
N/W Srednie 14,2 13,5 13,8
SD 17,0 19,6 18,4 ns
5 Srednie 37,9 41,2 39,7
SD 18,0 20,3 19,2 ns
D Srednie 21,3 10,1 15,3
SD 26,4 19,2 23,4 0,0441
Zab. snu Srednie 35,5 25,2 30,0
SD 23,5 22,6 23,5 0,0452
A Srednie 44 ( 37,7 40,7
SD 27,0 25,4 26,2 ns
: Srednie 1,4 3,1 2,3
Zaparcia
SD 9,7 13,5 11,8 ns
, : Srednie 54,4 48,6 51,5
Biegunki
SD 15,3 19,2 17,7 ns
E Srednie 48,9 45,9 47,3
SD 25,9 23,8 24,7 ns
ox Srednie 46,6 495 48,2
SD 10,8 10,1 10,5 ns
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Tab. 38. Jaké&’ zycia kobiet i mzczyzn z NChZJ wg kwestionariusza SF-36

Ptec/ K M | Ogot grupy Poziom istotrigi roznicy
domeny SF-36 migdzy Ki M
PF Srednie 64,4 72,7 68,8 ns
SD 25,9 185 22,5 ns
RP Srednie 44,1 53,3 49,0 ns
SD 449 43,0 43,9 ns
BP Srednie 59,6 56,9 58,2 ns
SD 246 26,2 25,4 ns
GH Srednie 32,4 32,7 326 ns
SD 129 134 13,1 ns
VT Srednie 50,1 50,3 50,2 ns
SD 21,6 194 20,4 ns
SF Srednie 57,7 59,2 585 ns
SD 14,2 12,3 13,2 ns
RE Srednie 72,3 64,8 68,3 ns
SD 112,1 37,8 81,3 ns
MH Srednie 64,3 655 64,9 ns
SD 20,6 15,3 17,9 ns
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Poziom istotnéci

Poziom istotnéci

Poziom istotnéci

Skale roznicy SF i réznicy SF i QLQ30 u| Ogot roznicy SF i QLQ30
Domeny Kobiety QLQ30 u kobiet | Mgzczyzni| mezczyzn grupy w catej grupie
PE Srednie 64,4 72,7 68,8
Odch.std 25,9 18,5 22,5
FF Srednie 40,( 0,0000 35,1 0,0000 37,4 0,0000
Odch.std 19,6 18,4 19,0
PE Srednie 64,4 72,7 68,8
Odch.std 259 00001 18,5 0,0149 22,5 0,0000
Srednie 49,4 44,4 46,8
Zmecz L
Odch.std 18,5 17,2 17,9
RP Srednie 441 53,3 49,0
(’)dch..std 44',; 0.0340 43,0 ns 43,9 0.0170
FR Srednie 53,7 48,1 50,5
Odch.std 30,2 23,9 27,1
RP Srednie 441 53,3 49,0
Odch.std 449 43,0 43,9
- - ns ns ns
= Srednie 40,0 35,1 37,4
Odch.std 19,6 18,4 19,0
RP Srednie 64,4 72,7 68,8
Odch.std 25,9 18,5 22,5
- - ns ns ns
Srednie 49,4 44.4 46,8
Zmecz L
Odch.std 18,5 17,2 17,9
BP Srednie 59,6 56,9 58,2
(’)dch..std 24,6 0.0000 26,2 0.0000 25,4 0.0133
B Srednie 37,4 41,2 39,7
Odch.std 18,0 20,3 19,2




V0T

VT Srednie 50,1 50,3 50,2
Odch.std 21,6 19,4 20,4
, : ’ 1 :
FE Srednie 34,2 0,0000 32,9 0,000 33,5 0,0000
Odch.std 14,5 14,9 14,6
SE Srednie 57,7 59,2 58,5
(’)dch..std 14,2 0,0373 12,3 ns 13,2 0.0157
ES Srednie 53,5 51,9 52,7
Odch.std 20,5 20,3 20,3
RE Srednie 72,3 64,8 68,3
(’)dch..std 112,1 ns 37,8 ns 81,3 ns
ER Srednie 53,7 48,1 50,5
Odch.std 30,2 23,9 27,1
MH Srednie 64,3 65,5 64,9
(’)dch..std 20,6 0,0000 15,3 0,0000 17,9 0,0000
FE Srednie 34,7 32,9 33,5
Odch.std 14,5 14,9 14,6
GH Srednie 32,4 32,7 32,6
Odch.std 12,9 0,0000 134 0,0000 13,1 0,0000
o Srednie 46,6 49,5 48,2
Odch.std 10,8 10,1 10,5

Tabela 39. Porownanie jakbzycia wg kwestionariusza SF i QLQ C-30 chorych z MCh podziatem na pie




4.4.6 Lek i depresja

Objawy depresji $ czsto skutkiem dolegliweei zwiazanych z chorab
somatyczna, wyskpujac jako efekt stresu zwzanego z poczuciem zagemia wobec
choroby czy obrieniem komfortuzycia.

Oceny stanu emocjonalnego badanych os6b dokonamonzag skali HADS-M.

Tab. 40. Porownanie poziomgkll, depresiji i agresji w grupie kobiet efezyzn

LEK
PLEC SREDNIE ODCHYLENIE | MEDIANA POZIOM
STANDARDOWE ISTOTNOSCI
KOBIETY 6,47 2,99 6
MEZCZYZNI 6,45 3,59 6 ns
OGOL 6,46 3,31 6
DEPRESJA
KOBIETY 4,83 3,93 5
MEZCZYZNI 5,06 3,25 5 ns
OGOL 4,95 3,57 5
AGRESJA
KOBIETY 0,98 1,05 1
MEZCZYZNI 1,04 1,51 1 ns
OGOL 1,01 1,31 1

Sredni wynik ogdlny dla grupy wskazywat niski poziomasilenia objawéw
wszystkich trzech badanych emocjkul, depresji oraz agresji. Przy tym poziom agres;ji
byt zdecydowanie najaszy. Nie potwierdzono istotnychzdic w poziomie nasileniaku,

depresji i agresji w odniesieniu do ptci (tab. 40).



Tab. 41. Pozioneku pacjentow z NChZJ w zahesci od pici

PLEC LEK
0-7 8-10 | 11-21| SREDNIE| ODCHYLENIE POZIOM
STANDARDOWE | ISTOTNGOSCI
KOBIETA 34 13 2 6,47 2,99
% 69,38 | 26,54 | 4,08
MEZCZYZNA | 34 7 10 6,45 3,59 ns
% 66,67 | 13,72 | 19,60
RAZEM 68 20 12 6,46 3,31
Tab. 42. Poziom depresji pacjentéw z NChZJ wzmafei od pici
PLEC DEPRESJA
0-7 8-10 11-21| SREDNIE | ODCHYLENIE POZIOM
STANDARDOWE | ISTOTNGOSCI
KOBIETA 37 7 5 4,83 3,93
% 75,51 | 14,29 | 10,20
MEZCZYZNA 41 7 3 5,06 3,25 ns
% 80,39 | 13,73 | 5,88
RAZEM 78 14 8 4,95 3,57

Wyzsze, lecz umiarkowane nasilenigkd czy depresji stwierdzono jedynie w

pojedynczych przypadkachSrednie wyniki we wszystkich podskalach byty bardzo

zblizone dla kobiet i rzczyzn (tab. 41, tab. 42).
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Tab. 43. Analiza zateasci miedzy bkiem i depregj a skalami funkcjonalnymi i objawow

QLQ C-30

skale tk depresja
FF 0,2932 0,3935*
FR 0,1515 0,2843
FP 0,0237 0,2180
FE 0,0680 0,2405
FS 0,2021 0,3878*
Zmecz. 0,0524 0,2950
N/W 0,1530 0,2278
B 0,3329* 0,3099*
D -0,0010 0,3424*
Zab. snu 0,1591 0,3506*
A 0,0363 0,1567
Zap. -0,0338 0,0534
Bieg. 0,2834 0,0025
F 0,2269 0,2024
0GJ -0,2335 -0,2857

* poziom istotndci p<0,005

Analiza statystyczna ujawnita istotne zadesci migdzy wynikami skali jakéci

zycia QLQ C-30 a wynikami skali HADS tj. stanem engom@lnym oséb badanych i ich

funkcjonowaniem w ranych aspektach i rolachyciowych. Objawy depresji wyfaie

korelowaty z funkcjonowaniem fizycznym i spotecznymodczuwaniem bélu, dusziod

oraz bezsenncia. Objawy kku byty znamiennie powrane z nasileniem doleglid@

bélowych.
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Wykres rozrzutu  wiele zmiennych wzgledem Depresja

3 - - - - -
2 - L] [ ] ] ] L] L] ] - ] L] - ] ] L]
1 - - - - T P - _—’—————_—f—_—_——_ﬁ_‘
0 - L] [ ] ] ] L] L] ] - ] L] L] - ] -
CDAI
-2 Q 2 4 G 8 10 12 14 16 18 ::\\ CAl
Depresja

Rycina 8. Wykres zaimaosci depres;ji i aktywnéci choroby
Wykres rozrzutu zmiennych charakterymyjch stopié@ aktywndgci choroby nie

ujawnit istotnego powizania z objawami depresji (ryc.8). WZJG i ChLC nest
bezpdredng biologiczry przyczyry depresji.
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5. DYSKUSJA

Ocena jakéci zycia ludzi chorych, a dotyczy to szczegdlnie chordob
przewlektych, nabiera we wspotczesnej medycyni@zavickszego znaczenia. Jako
zycia jest zawsze wardoia subiektywn i w duzym stopniu zalgy od stanu
psychicznego, cech osoboéeq upodoba oraz systemu waroi danego cztowieka.

Ocena jakoi zycia jest to raczej subiektywna ocena choregaobiektywne
stwierdzenie stanu rzeczywistego i z tego powoduenm¢ wiarygodnie oceniane
tylko przez oso§, ktorej jakd¢ zycia zamierzamy zbada

Wsrod tradycyjnych kryteribw oceny leczenia chorycN@hzJ, takich jak:
okresy remisji, aktywn& choroby, odpowietl na wdraone pos{powanie
terapeutyczne, niepadane objawy leczenia, zaczyna uverijliac si¢ rowniez ocere
jakasci zycia. Ocer prowadzonej terapii zwykle przeprowadza lekarz pbgcie
analizy jakdci zycia uwzgtdnia przede wszystkim punkt widzenia pacjenta.

Do oceny wptywu choroby na komforkycia wykorzystywany jest
kwestionariusz badagy razne aspekty uptedzenia jakéci zycia chorego (69, 71). W
polskim p&miennictwie ukazato si dotychczas tylko kilka prac opisgych w
szerszym kontelkcie wptyw NChZJ na jak& zycia z uwzgédnieniem parametrow
potencjalnie wptywajcych na komfortycia (72, 73, 74).

ChLC oraz WZJG dotyazw wickszaci przypadkéw ludzi miodych, w
drugiej i trzeciej dekadzieycia, majcych dopiero wkroczy w zycie zawodowe lub
bedacych w wieku produkcyjnym. Zwiaszcza tym pacjentqrzewlekta choroba,
uciazliwe leczenie i cgsta hospitalizacja zaktocapktywna¢ zyciowa i zawodove
oraz funkcjonowanie w spotearswie.

W przedstawionej pracy przgp model jakéci zycia sktadajcy sk z kilku
podstawowych obszardow i wykorzystano do ocenyepagice narzdzia pomiarowe:

= Stanu somatycznego w oparciu o skale objawow kavestiusza QLQ C-30
oraz aktywné¢ choroby przy pomocy wskaika CDAI (Crohn's Disease

Activity Indey dla ChLC i wskanika Rachmilewitza — CAIQolitis Activity

Indexy dla WZJG

= Stanu psychicznego oktanego stopniem przystosowania do choroby i
wptywu choroby naycie pacjentow — przydatne nadzie to kwestionariusz

QLQ C-30 i skala HADS

= Obszaru spotecznego oklaacego rodzaj i jak& kontaktow
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miedzyludzkich - kwestionariusz SF-36 i QLQ C-30.

Badanie bylo przeprowadzone w latach 2008-2009 Kiinice
GastroenterologiiZzywienia Cztowieka i Chorob Wewtrznych oraz w Klinice Chordb
Wewretrznych, Metabolicznych i Dietetyki Uniwersytetu Meznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu.

Do badania wiczani byli pacjenci z rozpoznanym WZJG lub ChLC w
okresie zaostrzenia choroby lub pkxyjcelem wykonania badaontrolnych.

W badanej grupie chorzy ¢hie odpowiadali na pytania zawarte w ankiecie,
rzadko korzystali z pomocy, a dodatkowo stanowdofdrme wypetnienia czasu w
trakcie hospitalizacji. W opinii pacjentow podkiao to wigksze zainteresowanie ze
strony personelu medycznego przebiegiem chorobyzyiskiwary poprava stanu
klinicznego, a take wptywem choroby naycie chorego.

Badana populacja liczyta 100 osob: 49 kobiet irbdzczyzn. W trakcie
hospitalizacji oceniano aktywd&® NChZJ uywajac wska&nika Rachmilewitza — CAI
dla WZJG i wskanika CDAI w przypadku ChLC, ktéreapowszechnie stosowane w
przypadku tych schorae(10, 75). Cigta remisg potwierdzono u 5 osob z WZJG,
natomiast aktyws post& choroby prezentowato 41 chorych.

W grupie pacjentow z ChLC 16 os6b byto w okregmisji, a 39 chorych
prezentowato aktywn post& choroby. Tak diy odsetek pacjentéw z zaostrzeniem
procesu chorobowego e st z gorsz odpowiedzi na leczenie i znacznie gziej
przewlekh postaci przebiegu choroby, co podkla sk rowniez w innych badaniach
(76).

W badanej populacji czas trwaniarobyg od rozpoznania potwierdzonego
badaniem histopatologicznym WZJG lub ChLC obejmoakaks od 6 miescy do 17
lat. Z uwagi na zbyt dtugi wywiad chorobowy i nigzliczna grupe ankietowanych, nie
analizowano jak&i zycia w zalenosci od czasu trwania schorzenia .

Wobec coraz ghiszej liczby przypadkéw NChZzZJ i probleméw awanych z
powiktaniami i schorzeniami spoza przewodu pokaregey ktére w znagzy sposob
Moga pogarszéa jakasé zycia pacjentdw, uweam, ze taka wnikliwa analiza winna
zainteresowazespoty terapeutyczne.

Czynnikiem zwizanym z przebiegiem choroby, ktéry wptywat na jako
zycia jest wysgpowanie u cgsci chorych z NChZJ objawow pozajelitowych takich:ja
dolegliwasci stawowe, choroby ytroby, objawy oczne i skorne.

W przeprowadzonym badaniu objawy spoza przewaonkangnowego inne
niz bole stawéw wyspowaty u stosunkowo mniejszej grupy pacjentow. Xape
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teczOwki stwierdzono u 16 chorych, co stanowi 16%dbesjl grupy, rumig guzowaty u
6 0s0b tj. 6%, a stluszczeniatwoby u 24 pacjentow, czyli 24% badanych.

R&nice we wspotwyspowaniu innych choréb i objawéw nadowych w
przebiegu NChZJ u kobiet i ¢gaczyzn w badanej grupie byly niewielkie i nie miaty
znaczenia istotnego statystycznie.

W analizowanym materialez &6 osob co stanowi 76% badanej populacji
zgtaszaly dolegliwéci stawowe. Wréd tej grupy dorostych byto 39 kobiet i 37
mezczyzn. DeVlan i wspotpracownicy w swoich badaniatinierdzili chorok stawéw
w NChZJ u znacznie mniejszego odsetka chorych,tgcaglo to okoto 10% badanej
grupy (77).

Rozbienosci uzyskanych przeze mnie wynikow mogyptywat ze znacznie
wigkszego odsetka pacjentow z aktywpostaci choroby w przypadku ChLC i WZJG,
ktorym czsciej towarzysz dolegliwaci bolowe jak teé mog wynikad z
zastosowanego leczenia i jego dziatgepaadanych.

W pismiennictwie spotyka sidane o maiwosci wystpienia dolegliwdci
stawowych jako dziafaniepazadanych po leczeniu analogami puryn (azatiopryna) i
przebiegu terapii biologicznej (infliximab) (78,)79

Do czynnikow wptywajcych na jakéc¢ zycia chorych z NChZJ zaliczamy nie
tylko przebieg i aktywn& choroby, obecn@ objawdw spoza przewodu pokarmowego,
ale take leczenie i jego skutki (84, 85, 86)

Leczenie choréb zapalnych jelit ma na celu sayldpanowanie aktywnego
procesu zapalnego i przez to indukaemisji choroby oraz jak najditaze jej
podtrzymanie. Jednocgde zapobiega siwystkpowaniu powikia, a take utrzymanie
jak najlepszej jakii zycia dla pacjentow.

Leczenie NChZJ opieragsprzede wszystkim na stosowaniu steroidoterapii,
pochodnych kwasu 5-aminosalicylowego oraz immunasjp Obecnie do leczenia
klinicznego zostaty wprowadzone nowe preparatyyilaswane jako leki biologiczne.

W przeprowadzonym badaniu analizowano rodzapostanej terapii w
odniesieniu do rnych sferzycia i objawow majcych wptyw na QoL. Leczenie
standardowe obejmowato teragireparatami 5-ASA (mesalazyna, sulfasalazyna), GKS
I analogami puryn (azatiopryna). Mesalazymzewlekle leczeni byli wszyscy pacjenci
— 100 oso6b, natomiast sulfasalagzystosowano w terapii gitej u ponad potowy
chorych (54%). Wykazano istotne zrice statystyczne poréwrig pacjentéw
stosujcych sulfasalazynz chorymi nie poddawanych takiej terapii w obseaskal
objawow takich jak: duszsé (p<0.007) i sen (p<0.01), a prowadzona terapia w
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odczuciu pacjentow skutkowata zkszonymi naktadami finansowymi (p<0.01) w
grupie stosujcej sulfasalazyn

Pomimo pewnych niedogodstd, tak powszechne stosowanie preparatoéw
zawierajcych 5-ASA, ma znaczenie w leczeniu NChZJ zarowrindukcji remisiji, jak
I w terapii podtrzymujcej. Jednake coraz wgcej danych z gmiennictwa wskazuje na
celowas¢ ich stosowania w chemoprewencji raka jelita gra@s).

GKS w sposob ggty przyjmowato 97 chorych, co stanowité 87% badanej
populacji. Wykazano istotne a0ice statystyczne dla grupy pacjentéw stasygh GKS
w prownaniu do grupy kontrolnej w obszarze skalawljw zwhzanych z takimi
dolegliwasciami jak zngczenie (p<0.05) czy biegunki (p<0.05). Wgboa terapia w
opinii chorych przekiadatastakze na ich kondyegjfinansows (p<0.02).

W zwigzku z tak daym odsetkiem osoOb stoagych GKS obserwuje i
problem steroidozammaosci. Zgodnie z definig jest to stan, gdzie nie rga obnky¢
dobowej dawki GKS pongj rownowanika 10mg/dob prednizolonu w eigu trzech
mieskcy od rozpoczcia steroidoterapii bez nawrotu aktywnej postaaroby lub gdy
wystepuje nawrot choroby w ggu trzech miescy od przerwania terapii (82).

Problem steroidoterapii jest corazedgdej poruszam kwesth, gtdwnie ze
wzgledu na liczne powikfania, ktérea svynikiem terapii 4 grum lekéw, takich jak:
nadcknienie ttnicze, przyrost masy ciata, okkz, cukrzyca, zéma, osteoporoza czy
zaburzenia psychiczne (82, 83).

W badaniu oceniagym jaka¢ zycia chorych z NChZJ poréwnano geup
0sOb: leczonych azatiopryn(43%) i nie stosagca analogdw puryn (57%). Na
podstawie przeprowadzonej analizy nie wykazanatrigth r&nic statystycznych w
badanych obszarach skal funkcjonalnych i skal obyaw\Vynik ten mae wiazat si¢ z
faktem, ze pozytywny efekt terapeutyczny analogéw puryn mdawa odstawienie u
czgsci chorych GKS (10, 20).

Wedtug wytycznych leczenie immunosupresyjne geosiz przewlekle w
statej dawce zaimej od masy ciata, nawet przez kilka lat, a skutegz takiej terapii
szczegOlnie w podtrzymaniu remisji, potwierdzontocznych badaniach (87, 88).

Analogi puryn g praktycznie jedynymi powszechnie dgstymi lekami
przyjmowanymi doustnie o udowodnionej skutecgmngpodtrzymywania remisji w
ChLC (88).

Summers i wsp. oraz Candy i wsp. w swoich badaniedowodnili dobry
efekt terapeutyczny steroidoterapii i azatiopryngdnake w swoich analizach
Singleton oraz Parsent wykazale dziatania niepmdane zwazane z tym leczeniem
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wywieraja hegatywny wptyw na jakég zycia chorych (87, 89, 90, 91).

Gorsaz jakos¢ zycia chorych stosagych GKS w poréwnaniu z osobami,
ktore nie byly poddawane takiej terapii zaobserwovigernklew i wsp. (92).
Podkrélaja oni fakt,ze mogto to by zwiazane z przebiegiem choroby, alezakaley
uwzgkdni¢ liczne dziatania niepadane takie jak: przyrost masy ciata i afkiz ktore
niewatpliwie sa uciazliwe dla chorych. Niekorzystne skutki diugotrwastgroidoterapii
mog powodowa duze koszty zwizane z leczeniem powikiaraz pogorszenie jaka
zycia chorego (93).

W ostatnich latach pojawity sinowe metody leczenia choréb o paodio
immunologicznym. Terapia biologiczna jest skuteczma wielu jednostkach
chorobowych, ktérych leczenie do tej pory byto feééywne. Zastosowanie tej terapii
w NChZJ pozwala na uzyskanie szybszej izglhe] remisji choroby iiprzy wyciu
dotychczas stosowanych lekdéw. Terapia biologiczmaena nowy ere leczenia NChZJ,
jednake ma kilka istotnych ogranicaeoprocz wysokich kosztéw i znanych dziata
niepazadanych w czasie leczenia, nieznang tsz odlegte skutki leczenia tymi
preparatami (28, 50).

W przeprowadzonym przeze mnie badaniu ocenigkmgdazycia chorych, u
ktérych zdecydowano sina wdraenie leczenia biologicznego. Grupe stanowito
dwudziestu pacjentow (20%), speta@jch wszystkie kryteria obowzujace przy tego
typu terapii. Na podstawie przeprowadzonej analsgtgitystycznej nie wykazano
istotnych ré@nic w zakresie skal ocenigych aspekt funkcjonalny QoL oraz skal
objawéw wrod pacjentow poddanych terapii IFX lub ADA. Reatis wsp. w swoich
badaniach réwnie nie potwierdzili jednoznacznie lepszej jakb zycia chorych, u
ktorych odstawiono glikokortykosteroidy po zastosow infliksimabu w poréwnaniu
z osobami, ktoreaj kontynuowaty (94). W dobie ostatnich badaad stosowaniem
lekéw biologicznych ten wniosek wydaje $iy¢ zaskakujcy.

W dotychczasowych badaniach stwierdzon® wiek jest jednym z
wazniejszych czynnikdw wptywagych na jakét zycia w NChZJ. Pocitek choroby w
okresie dorastania i petngyciowe oraz zawodowej aktywnosci moze prowadzi¢ do
zaburzen psychologicznych.

Z drugig strony zaobserwowano, ze ludzie starsi, z rozpoznaniem NChZJ
maja wigcegl probleméw w relacjach interpersonalnych, gorzej przystosowuja sie¢ do
objawow jelitowych, a w przypadku wytonienia stomii maja zdecydowanie wigksze
problemy z jg pielegnacja (95).
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Podkresla sie réwniez odmienny przebieg choroby u ludzi starszych, u
ktorych zaobserwowano wigksza opornos¢ na leczenie i predyspozycje do wigksze
dynamiki zmian w dystalnym odcinku jelita grubego, co moze wptywaé naich jakosé¢
zycia (96).

W przeprowadzonym przeze mnie badaniu zaobserwowatam istotne roznice
statystyczne w dwach grupach wiekowych chorych: do 40 roku zyciai powyze 40 lat.
Osoby powyzel 40 roku zycia (43%) miaty trudnosci w wykonywaniu czynnoséi
Zwigzanych z samoopieka. Znacznie czgscig) przebywalty w domu i ograniczaty swoja
aktywnos¢ zawodowa. Sygnalizowaly trudnosci w koncentracji i skupieniu uwagi na
podejmowanych czynnosciach. Stan fizyczny bedacy odzwierciedleniem aktywnosci
choroby oraz prowadzona terapi¢ zaktdcaly w odczuciu pacjentdw zycie rodzinne i
aktywnos¢ spoteczna.

W odczuciu pacjentow takie dolegliwosci jak: dusznosé, bdl, ktopoty ze snem
wptywaly niekorzystnie na aktywnos¢ w zyciu rodzinnym. Chorzy czescig
potrzebowali odpoczynku i odprezeniaa. Mimo trudnosci w funkcjonowaniu
emocjonanym, fizycznym i poznawczym, ogolna jakosé¢ zycia chorzy w wieku powyze
40 lat postrzegali znacznie lepigg w porownaniu z osobami migdzy 18. a 40. rokiem
zycia. Taka postawg mozna ttumaczy¢é brakiem akceptacji oraz trudnosci w
przystosowaniu si¢ do nowej i jeszcze nie w petni zrozumialgj sytuacji zyciowsej ludzi
mtodych.

Kolginym czynnikiem socjalnym, ktéry analizowano w badaniu byt poziom
wyksztatcenia. W badang populacji wyksztatcenie wyzsze miato 33% chorych, a 21%
kontynuowato naukg. Osoby z wyzszym poziomem wyksztatcenia maja zazwyczg
wigksza swiadomosé swojego zdrowia, wykazuja tendencje do postrzegania opieki
medyczngj jako dobra konsumpcyjnego i maja wysokie oczekiwania odnosnie
szybkiego dostgpu do ustug medycznych (97). W badangj grupie nie stwierdzono
istotnych  zaleznosci  statystycznych miedzy wyksztatlceniem pacjentow a
funkcjonowaniem biopsychospotecznym.

Osobom wyksztatconym zazwyczag) tatwig jest uzyskaé i zrozumied
informacje 0 swoim stanie zdrowia Lepsze zrozumienie swojg choroby i celu
prowadzonegj terapii powoduje lepsze dostosowanie si¢ do zalecen terapeutycznych, co z
kolel poprawia stan zdrowia chorych. W jednym ze swoich badan Casellas i wsp.
zaobserwowali wyzsza jakos¢ zycia u 0sob wyksztatconych. Autorzy zwrdécili uwage,
ze jednym z powodoéw, przez ktére HRQoL moze by¢ wyzsza w tej grupie chorych jest
€ wyzszy status ekonomiczny (98).
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W moim badaniu nie potwierdzitam zaleznosci migdzy wyksztatceniem a
poziomem QoL, co mozna ttumaczy¢ wigkszymi oczekiwaniami ze strony osob
wyksztatconych.

Zycie zawodowe i sytuacja ekonomiczna sa niezmiernie wazne w zyciu
kazdego cztowieka. Przewlekta choroba moze w istotny sposob wptywaé na zdolnosé
wykonywania pracy, a przez to rowniez na Sytuacje materialna chorego, w
konsekwencji prowadzac do znacznego obnizenia jakosci zycia.

W badang przeze mnie grupie ponad potowa 0sob byta aktywna zawodowo
(52%). Pozostali nie podejmowali zadne pracy z uwagi natrudnosci w funkcjonowaniu
fizycznym, co rzutuje na trudnosci w samoobstudze, pokonywaniu odlegtosci czy
niecheci opuszczania domu. Aktywnos¢ zawodowa pacjentdbw z NChZJ ogranicza
czesto koniecznosé przebywania na zwolnieniu lekarskim, co w konsekwencji skutkuje
orzeczeniem o niezdolnosci do pracy i przejsciu na rente. W badane] populacji okoto
potowa chorych otrzymywata swiadczenia rentowe.

Znacznie gorsza sprawnoscia fizyczna wykazywaly si¢ osoby pozostajace na
rencie, byly one rowniez ograniczone w petnieniu swoich rél domowych. Pacjenci
Znaczaco ograniczyli swoja aktywnos¢ spoteczna ze wzgledu na gorszy stan fizyczny i
prowadzone leczenie. Ogolng jakos¢ zycia lepigj ocenidi chorzy, ktérzy byli aktywni
zawodowo. Jednakze rzeczywisty wptyw choroby na karier¢ zawodowa i status
ekonomiczny nie byt mozliwy do okreslenia z uwagi na brak danych dotyczacych
wymiaru zatrudnienia, zgjmowanego stanowiska, jak réwniez okresu zwolnien
lekarskich.

Bernklev i wsp. w swoim badaniu zaobserwowali, ze zwolnienie lekarskie w
przypadku WZJG sa czestsze niz w populacji ogolngl. Stwierdzili réwniez nizszy
poziom HRQoL u chorych z WZJG, ktérzy byli bezrobotni lub przebywali na
zwolnieniu lekarskim (99).

W oparciu 0 przeprowadzona analizg mozna stwierdzi¢, ze sytuacja
ekonomiczna i kariera zawodowa zwiazane sa z jakoscia zyciai stanem emocjonalnym
pacjenta. Aspekt ekonomiczny moze by¢ zwiazany z dostgpnoscia i poziomem opieki
medycznegj, co z kolei moze mie¢ wptyw na skutecznosé¢ leczenia, czy tez odwrotnie —
zaawansowanie choroby nie pozwala na podjgcie dobrze ptatngl pracy i pogarsza
sytuacje materialng pacjenta.

Wigkszosé chorych — 59% okreslato siebie jako ludzi aktywnych maacych
rézne zainteresowania — mieli hobby, uprawiali sport, szeroko pojgta rekreacje lub byli
wolontariuszami w organizacjach spotecznych. Tego typu aktywnos¢ stanowi istotny
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czynnik zmnigszagjacy koncentrowanie si¢ pacjenta na wihasnych objawach
chorobowych. Bregenzer i wsp. wykazali, ze stabilny stan emocjonalny pomaga
wypracowa¢ chorym odpowiednie sposoby radzenia sobie z choroba (100).

W uzyskanych przeze mnie wynikach potwierdzono, ze postrzeganie swojg
0ogolng jakosci zycia byto znacznie lepsze wsrdd pacjentow, ktdrzy mimo choroby
realizowali swoje page w roznych obszarach pozazawodowych. Wobec nowej
rzeczywistosci, jaka jest choroba przewlekta, w tym przypadku ChLC lub WZJG
pacjent wypracowuje nowy styl funkcjonowania, zmienia swo] wizerunek, czesto
uswiadamia sobie swoja wtasna wartos¢ lub cel zycia, czyli moze by¢ czesciowo
pozytywnym doswiadczeniem (101). Taki sposdb przystosowania mozna okresli¢
asymilacj¢ choroby, gdzie pacjent nie pokonuje jej, le zmieniasi¢ pod jg wptywem.

Sytuacja rodzinnajest jednym z istotnych czynnikéw psychosocjalnych, ktére
maja wptyw na stan psychiczny i komfort zycia. W badangj grupie zycie w zwiazku
deklarowato 70% pacjentow z NChZJ. Zaobserwowano, ze jakos¢ zycia tych chorych
byta gorsza w poréwnaniu do osdb samotnych. Wynika¢ moze to z faktu, ze czgste
nawroty lub przewlekty przebieg choroby oraz uciazliwe dolegliwosci w okresach
zaostrzen z pewnoscia utrudnigja zycie zardbwno w zwiazkach formanych -
matzenskich, jak i nieformalnych, a takze rzutuja na sprawowanie opieki nad dzie¢mi.
Takie objawy jak: bdle brzucha, biegunka, nietrzymanie stolca, sprawigja problemy z
utrzymaniem higieny osobistej, a tym samym obnizaja poczucie wtasng atrakcyjnosci
fizyczng.

Aktywnos¢ procesu i nasilone objawy w przebiegu NChZJ predysponuja do
zaburzen w relacjach interpersonalnych w rodzinie. W badaniach Bernsteina i wsp.
potwierdzono, ze wsrdd chorych bedacych w zwiazku malzenskim w trakcie
rozpoznania ChLC lub WZJG w czasie piecioletnigj obserwacji rozwiodto si¢ 20%
kobiet i 10% mezczyzn (102).

Problemowi  zaburzen seksualnych poswigcono sporo  uwagi W
dotychczasowych badaniach nad jakoscia zycia chorych z NChZJ. Problemy te sa
niezwykle istotne ze wzgledu na specyfike oraz obraz kliniczny (103). Dotycza one
ludzi mtodych wkraczajacych w aktywny okres zycia osobistego, rodzinnego i
zawodowego.

W przeprowadzonym przeze mnie badaniu prawie potowa chorych nie
ocenita swojego zycia intymnego, ngprawdopodobnigf ze wzgledu na ogdlna
wstydliwos¢ przy zgtaszaniu tego rodzaju probleméw. Pozostali pacjenci — 25 %
okreslili swoje wspétzycie seksulane zaw petni satysfakcjonujace, natomiast taka sama
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grupa 0sob byta niezadowol ona ze swoich relacji z partnerem. Takie zachowanie nalezy
ttumaczy¢ faktem, ze w przypadku chordb przewlektych i nieuleczalnych, a takze
utrzymujacych si¢ nawrotach oraz aktywnosci procesu, NChZJ musza rzutowaé na stan
emocjonalny chorych, aco zatym idzie narelacje w zwiazkach i sfer¢ seksualna.

Posrednim dowodem moze by¢ badanie Andersona i wsp., ktérzy stwierdzili
mnigjsza liczbe matzenstw wsrdd chorych z ChLC w poréwnaniu z populacja ogdlna
(104).W tg sytuacji istotnym wydaje sie fakt, iz lekarze nie poruszaja tego tematu
spontanicznie w trakcie wizyt, jak réwniez sami chorzy nie maja ochoty na omawianie
tego, w ich ocenie, wstydliwego problemu, co dodatkowo utrudnia leczenie zaburzen w
sferze seksualnej.

Analizujac wyniki kwestionariuszy badanych chorych mozna wyraznie
zaobserwowaé, ze Wigkszos¢ pacjentdw uwazata, iz choroba w réznym stopniu wptywa
negatywnie na stosunki z innymi ludzmi.

Dotyczyto to relacji zarbwno z cztonkami rodziny jak i z osobami z
najblizszego otoczenia tj. przyjaciol, znajomych czy wspdtpracownikow. Typ
osobowosci, niektore cechy charakteru, jak roéwniez niewtasciwe formy zachowan,
moga rzutowa¢ na QoL pacjentdw z NChZJ. Obawy przed ostracyzmem spotecznym
moga prowadzi¢ do wycofania si¢ z zycia rodzinnego i spotecznego, co moze
skutkowa¢ pojawieniem si¢ zaburzen emocjonalnych i pogorszeniem jakosci zycia.

W badang] populagji tylko 20% pacjentdw nie spotkato si¢ z nieprzyjemnym
zachowaniem ze strony otoczenia, pozostali natomiast w réznym stopniu odczuli brak
tolerancji lub doznali uczucia odrzucenia.

Udowodniono, iz liczba osdb przyjaznych moze stuzy¢ jako wskaznik
wsparcia psychicznego i jest waznym elementem dobrostanu psychicznego. W
dotychczasowych badaniach potwierdzono, ze to wtasnie osoby przyjazne zapewnigja
poczucie bezpieczenstwai wspiergja w cigzkich sytuacjach zyciowych (97).

Stan emocjonalny pacjentéw z choroba przewlekta bywa odzwierciedleniem
stopnia zaawansowania choroby i radzenia sobie z jg objawami z jedng strony,
natomiast z drugigj strony czynnikiem rokowania jg rozwoju i dalszego przebiegu. Im
mnigj napie¢ Igkowych i im lepszy i bardzig stabilny nastrgj, tym tatwie) adaptuje si¢
on do uciazliwosci procesu leczeniai nawracajacych dolegliwosci.

Istnigja schorzenia, w ktorych podtoze emocjonalne stanowi istotny element
etiologiczny, a zaburzenia nastroju wpisuja si¢ w obraz klinicznych zaburzen

spotecznych.
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Choroby somatyczne, do ktorych naleza NChZJ wywotuja nie tylko
zaburzenia w fizjologicznym funkcjonowaniu cztowieka, ale maja takze wptyw najego
stan psychiczny, zmuszgjac go do podejmowania dziatan zaradczych. W badaniach
klinicznych wykazano, ze niekorzystne wydarzenia zyciowe, stres czy deprega
zwickszaja prawdopodobienstwo nasilenia objawdw klinicznych (105, 106).

Oceny stanu emocjonanego badanych osdb dokonano za pomoca skali
HADS-M. W przeprowadzonym badaniu sredni wynik ogolny dla grupy wskazywat na
niski poziom nasilenia objawdw wszystkich trzech badanych emocji: depregji, leku i
agregji. Poziom agregi byt zdecydowanie nagnizszy, a wyzsze lecz umiarkowane
nasilenie lgku czy depregi stwierdzono w pojedynczych przypadkach.

W anaizowanym badaniu nie potwierdzono istotnych réznic w poziomie
nasilenia depresji, leku i agresjii w odniesieniu do ptci. Srednie wyniki we wszystkich
podskalach byty zblizone dla kobiet i mezczyzn.

Analiza statystyczna ujawnita istotne zaleznosci migdzy wynikami skali
jakosci zycia QLQ C-30 a wynikami skali HADS-M tj. stanem emocjonalnym osob
badanych a i ich funkcjonowaniem fizycznym i spotecznym, z odczuwaniem takich
subiektywnych objawdw jak: bdl, dusznosé¢ oraz bezsennosé.

Objawy lgku byty znamiennie powiazane z nasileniem dolegliwosci
bolowych. Trudne do usunigcia objawy obnizajace poziom funkcjonowania w réznych
sferach zycia sugerowa¢ moga powazne zaburzenia emocjonalne, tendencje do reakgji
depresyjnych czy stanéw lekowych.

Okazuje si¢ jednak, ze mimo dtugiego okresu choroby, a moze witasnie
dliatego, objawy depresyjno-lgkowe nie odgrywaja az tak wazng roli w sytuagji
pacjentbw z NChZJ. W licznych badaniach wykazano, ze Iek wiaze si¢ z rola
motywacyjno-regulacyjna, a jego odczuwanie stanowi silng motywacj¢ do dziatania
zorientowanego na redukcje stanu lgkowego lub catkowita jego eliminacj¢ (107, 108).

Na podstawie analizy wykresu rozrzutu zmiennych charakteryzujacych
stopien aktywnosci choroby oceniany testami klinicznymi: CDAI w przypadku ChLC
oraz CAl dla chorych z WZJG nie ujawniono istotnego powiazania z objawami
depresji.

W tym przypadku mamy niewatpliwie do czynienia ze zjawiskiem
przystosowania do objawodw, ae takze, jak nalezy sadzi¢, z konsekwencjami ciagtego
doskonal enia postepowania terapeutycznego oraz |epsza edukacje pacjentow.

W obserwacjach klinicznych ujawnigja sSi¢ takze takie grupy chorych z

nastawieniem na niezaleznos¢ i petna aktywnos¢, zwtaszcza w sferze funkcjonownaia
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zawodowego i spotecznego (106, 109).

Pacjenci, ktorzy otwarcie i naturalnie stangli przed faktem choroby, wykazuja
wigksza skutecznos¢ adaptacyjna we wszystkich sferach funkcjonowania cztowieka
Dzieki znacznej mobilizacji i aktywnej postawie uruchamiga si¢ przystosowawczo-
efektywne mechanizmy w radzeniu sobie z przykrymi przezyciami oraz objawami w
postaci zaburzen funkcji fizjologicznych u chorych.

Nalezy takze wzia¢ pod uwage koniecznos¢ dalszych, pogtebionych badan
psychologicznych tgf grupy chorych, aby nie pominaé¢ roli zastepczego, nie zawsze
korzystnego sposobu radzenia sobie z objawami i wiaczaniem mechanizmow
obronnych.Ich krétkotrwaty korzystny wptyw na funkcjonowanie pacjentdw moze, po
utrwaleniu, sprzyja¢ rozwojowi destruktywnych powiktan psychicznych w postaci
ttumienia i kumulowania napieé¢, niekorzystnie obciazajacych przebieg kliniczny. Z
klinicznego punktu widzenia, w odniesieniu do chorych z NChZJ, bardzo istotne jest
znalezienie wskaznikow pozwalgjacych korzystnie monitorowaé proces adaptacyjny do
choraby.

Z uwagi na brak danych odnoszacych si¢ do jakosci zycia zdrowe polskig
populacji, w przeprowadzonym badaniu poréwnano grupe pacjentdw chorujacych na
NChZJ z grupa potencjanie zdrowych osdb, aktywnych zawodowo, przy pomocy
kwestionariusza QLQ C-30.

Stwierdzono istotng statystycznie zaleznos¢ w obszarze wszystkich skal
funkcjonalnych oraz prawie wszystkich skal objawdw, co miatlo znaczacy wpltyw na
0golna jakos¢ zycia chorych.

Wszyscy badani pacjenci byli mnig sprawni fizycznie, gorzej realizowali si¢
w rolach zawodowych i domowych. W sferze poznawcze skarzyli si¢ na trudnosci w
koncentracji uwagi. Emocjonanie chorzy z NChZJ byli rodraznieni, zmartwieni i
napigci. Pacjenci odczuwali negatywny wptyw stanu fizycznego oraz prowadzone
terapii na zycie rodzinne i aktywnos¢ spoteczna. Znacznie czgicigl skarzyli Si¢ na
0goblne zmeczenie, ktopoty ze snem, dolegliwosci bélowe i dyspeptyczne.

Wszyscy chorzy z badang populacji byli w trudniejszg sytuacji finansowej w
poréwnaniu z osobami zakwalifikowanymi do grupy kontrolnegj. Sugerowali, ze naich
ktopoty materidlne maja wpltyw takie elementy jak: ogélny stan fizyczny
uniemozliwigjacy podjecie pracy zarobkowe oraz prowadzone leczenie. Rowniez
0golng jakos¢ zycia chorzy ocenili zdecydowanie gorzey w poréwnaniu z grupa
kontrolna.

Do oceny jakosci zycia w wymiarze ogolnym postuzono Si¢
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kwestionariuszem SF-36, ktory zawierat 8 domen dotyczacych réznych aspektow zycia
w skali punktowej od O do 100.

W prezentowane pracy nie stwierdzono réznicy zaleznej od ptci pacjentéw w
jakos¢i zycia poszczegolnych domen.

Z uwagi na brak danych dotyczacych zdrowej populacji polskigj, srednie
wartosci sum punktéw w poszczegélnych domenach poréwnano z przecigtnymi
wartosciami dla zdrowe] populacji w Norwegii i Stanach Zjednoczonych Ameryki
Pétnocng. Dla badang) populacji ngjwyzsza srednia wystepowata w dwaéch domenach
"sprawnosé¢ fizyczna' (PF) oraz "ograniczenie aktywnosci" z powodu probleméw
emocjonalnych (RE), natomiast ngjnizszy wynik stwierdzono dla domeny "ogdlna
percepcjazdrowia' (GH).

Jakos¢ zycia jest pojeciem wieloznacznie definiowanym i réznie ocenianym.
W zaleznosci od przyjete) koncepcji stosuje sie odpowiednie narzedzia badawcze. W
przedstawiongl pracy poréwnano réwniez przydatnos¢ ogolnie dostgpnych
kwestionariuszy takich jak SF-36 oraz QLQ C-30 do analizy jakosci zycia chorych z
NChZJ w powiazaniu z ich stanem zdrowia. Instrumenty te zajmuja Si¢ pomiarem
zmiennych ocenigjacych stan zdrowia w obrebie wymiaru fizjologicznego
emocjonalnego lub spotecznego aspektu zycia

Biorac pod uwage analizowany material i uzyskane wyniki nalezy sadzi¢, ze
istotne znaczenie ma sposdb zadawania pytan. Pacjenci maja trudnosci w samoocenie
wiasnych postaw i wartosciowania swoich potrzeb. W zdecydowangj wigkszosci
chorym tatwig byto odpowiada¢ na pytania zawarte w kwestionariuszu SF-36,
poniewaz, jak nalezy sadzi¢, byty sformutowane precyzyjnig i tatwiegjsze w
poréwnaniu z pytaniami w kwestionariuszu QLQ C-30.

Pacjenci mogli mie¢ watpliwosci w wyborze oceny zawartgg w skali
wielopunktowej, poniewaz tatwiejsza forma jest odpowiadanie na pytania
dychotomiczne (tak/nie).

R&znic w odpowiedziach pacjentéw w obrebie pokrewnych domen oraz skal
funkcjonalnych i skal objawéw zarowno w kwestionariuszu QLQ C-30, ktéry
adresowany jest do osob z chorobami przewlektymi, jak i w kwestionariuszu SF-36
ocenigjacym jakos¢ zycia dang) populacji nalezy upatrywaé rowniez w ogélnym stanie
zdrowia, hospitalizacji oraz przebiegu i aktywnosci choroby.

Nie bez znaczenia wydaje si¢ takze fakt, iz narzedzia badawcze, jakimi sa
kwestionariusze ogélne i swoiste przeznaczone do pomiaru jakosci zycia sa ttumaczone
| adaptowane na jezyk polski, a sformutowane pytania nie uwzglednigja calego
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kontekstu uwarunkowan spotecznych, obyczajowych, kulturowych i
Swiatopogladowych (81).

Stosowanie oceny jakosci zycia usprawnia komunikacje migdzy lekarzem a
pacjentem oraz poprawia przebieg leczenia i opieke medyczna. W raporcie Institute of
Medicine dotyczacym jakosci opieki zdrowotng wymienia si¢ 6 podstawowych
elementéw optymalne opieki nad pacjentem: bezpieczenstwo, dziatanie we wiasciwym
czasie, zaplecze nukowe, skutecznos¢, sprawiedliwosé, podmiotowosé pacjenta.

Niestety, jakos¢ zycia przewlekle chorych pacjentdw zazwycza nie jest
oceniana, CO najwyzegj ocena ogranicza si¢ do zadania kilku pytan dotyczacych
samopoczucia i radzenia sobie z choroba. Rutynowa ocena jakosci zycia wptywa na
wybdr |1 skutecznos¢ postgpowania, co motywuje chorego do samokontroli i
przestrzegania zalecen oraz skraca czas potrzebny do poznania obaw i probleméw
pacjenta.

Nie ulega watpliwosci, iz ocenajakosci zycia pacjenta ma ogromne znaczenie
w optymaneg, zindywidualizowane terapii. Problemem natomiast pozostaje
rozpowszechnienie tego rodzaju podescia wsrdd lekarzy, pielegniarek, studentéw
kierunkbw medycznych, a nastepnie dobdr odpowiedniego sposobu pomiaru i

Interpretacja uzyskanych informagji.
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6. WNIOSKI

1. Nieswoiste choroby zapalne jelit powogluistotne obnienie jakdci zycia
chorych ocenianych kwestionariuszem ogolnym SF-Q&®Q C-30, wplywajc
negatywnie na kaly aspektzycia: fizyczny, spoteczny oraz emocjonalny

(psychiczny).

2. Czynniki psychosocjalne rzutige na jaké¢ zycia chorych z nieswoistymi
chorobami zapalnymi jelit to: wiek, wyksztalceniepdzina, aktywngc
zawodowa i pozazawodowa, zaburzone relacje z redztoczeniem oraz niski

status ekonomiczny.

3. Objawy depresyjne oceniane wedtug skali HADS-M higy zaleene od
wskaznikébw aktywndci choroby Léniowskiego — Crohna i wrzodzigego
zapalenia jelita grubego, co dowodzge nieswoiste choroby zapalne jelit nie

stanowi bezpdredniej biologicznej przyczyny depresiji.

4. Narzdzia generyczne opracowane w krajach zachodnicmapeszczegdélnego
zastosowania w Polsce w analizie j&kiozycia pacjentdw z nieswoistymi
chorobami zapalnymi jelit, poniewabyly przygotowane w odniesieniu do
realiow danego pestwa. Znaczenie przypisywane poszczegolnym domenom

skal ma@e nie odpowiadanormom spotecznym i kulturowym Polakéw.
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7. STRESZCZENIE

Ocena jakféri zycia w trakcie opieki medycznej poprawia relacjegaay
pacjentem i lekarzem, wzmacnia skuteéZnleczenia i zmniejsza ¢gtas¢ zaburzé
psychoemocjonalnych zw#anych z chorah Badanie jakéci zycia chorych umdiwia
wybér optymalnego leczenia poprzez ogdkorzysci osaganych przez pacjentow
poddanych terapii. Problemy te nabigragczegoblnego znaczenia w przypadku chordb
przewlektych, do ktorych zaliczagsnieswoiste choroby zapalne jelit - NChZJ.

NChZJ obejmuj wrzodziejce zapalenie jelita grubego — (WZJG) oraz
chorolg Lesniowskiego — Crohna (ChLC). Mapne charakter przewlekly, przebiegaj
z okresami zaostriei remisji w r&nych przedziatach czasu. ¥dd czynnikéw
etiologicznych podkrda sk przede wszystkim uwarunkowania genetyczne,
srodowiskowe oraz zaburzenia immunologiczne. Objawlioroby zalea od
umiejscowienia, rozlegkei i stopnia zaawansowania zmian.

Pocatek zachorow& na NChZJ przypada najgxiej na 2 — 3 dekadzycia,
czyli w czasie petnej aktywsoi zyciowej. Dolegliwgci utrzymup sie w obrbie
ukladu pokarmowego oraz innych ng@igw znacznie ograniczajfunkcjonowanie
biopsychospoteczne pacjentéw oraz negatywnie wplywa jakdé zycia.

Badanie przeprowadzono w grupie 100 chorych wkwied 18 do 70 lat
leczonych z powodu zaostrzenia choroby lub badamr&mych prowadzonych w
trakcie remisji. W badanej populacji 54 pacjentowatm potwierdzone badaniem
histopatologicznym rozpoznanie WZJG, a 46 os6b CHE@p; kontrolm stanowito 50
0sOb potencjalnie zdrowych i aktywnych zawodowo neepziale wiekowym 24 — 64
lata. Do oceny aktywrsgi choroby wykorzystano testy kliniczne: Crohn’ssBase
Activity Index — CDAI oraz Clinical Activity Index- CAI dla chorych z WZJG. Jako
zycCia oceniano przy pomocy polskiej wersji ankiegpimej Short Form — 36 ( SF-36 )
oraz QLQ C-30.

Badanie w kierunku wygbowania objawow depresyjnych przeprowadzono
uzywajac skali HADS — M. Pacjenci byli pytani o przebidgocoby i leczenie, a tak
wptywu NChZJ na réne obszaryycia za pomog autorskiego kwestionariusza. Celem
badania byta ocena mdych aspektéw jakai zycia uwarunkowanej zdrowiem oraz
identyfikacja czynnikbw wptywagych na jaké¢ zycia, wystpowanie zaburze
depresyjnych u chorych na NChzJ, azwlanaliza jakéci zycia w zalenosci od

zastosowanej metody.
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Do czynnikow wptywagcych na jaké¢ zycia chorych zaliczamy: przebieg
i aktywnas¢ choroby, obecnig objawdw spoza przewodu pokarmowego oraz leczenie i
jego efektywnéc. W przeprowadzonym badaniu zaobserwowano istotmazenie
jakosci zycia chorych w trakcie terapii glikokortykosteromdga analogami puryn
(azatiopryna), preparatami 5 ASA (sulfasalazyna).im dobrego efektu
terapeutycznego to stosowanie tego typu lekéw wanvieegatywny wptyw na jakoé
zycia. Problem steroidozaleosci jest coraz ogciej poruszam kwesth, gtdwnie ze
wzgledu na liczne powiklania takie jak: przyrost masgta; cukrzyca, osteoporoza,
nadcknienie czy zaburzenia psychiczne. Nglerdwniez s3dzi¢, ze dolegliwgci
stawowe, na ktore skata sk wicksza¢ pacjentow mog by¢ skutkiem ubocznym
diugotrwate] terapii azatipryn W przeprowadzonym badaniu zidentyfikowano
czynniki psychosocjalne, ktore negatywnie wptywadyjak@d¢ zycia chorych z NChZJ,
(wiek, wyksztalcenie, rodzina, aktywstozawodowa i pozazawodowa, oraz niski status
ekonomiczny). Nie bez znaczenia pozastawniez zaburzone relacje z cztonkami
rodziny i otoczeniem, odczuwanie dolegli&bfizycznych takich jak: bdél, biegunka,
zmeczenie, zaburzenie snu czy doleglésiodyspeptyczne. Jaké zycia chorych byta
istotnie ngsza w porownaniu z grgpkontrolm oraz w odniesieniu do zdrowej
populacji norweskiej i amerykakiej .

W przeprowadzonym badaniu nie wykazano istotng@mic w poziomie
nasilenia depresjicku i agresji w odniesieniu do pfci pacjentow. Ujaamo istotne
zaleznosci migdzy stanem emocjonalnym oséb badanych, a ich fonkeyaniem w
roznych aspektach i rolactiyciowych. Objawy depresji wyfaie korelowaly z
funkcjonowaniem fizycznym i spotecznym.

Wykazano,ze objawy depresyjne oceniane wedtug skali HADS-M loyty
zalezne od wskanika aktywndci choroby, co przemawia za stwierdzeniex NChZJ
nie stanowq bezpd@redniej przyczyny depresiji.

W celu uzyskania wkszej skuteczriawi leczenia i ogélnej poprawy zdrowia
pacjentow chorych na NChzJ wskazane bytoby wproemadgzrutynowej oceny jakoi
zycia przez gastroenterologdbw za pomocspecjalistycznych walidowanych

kwestionariuszy.
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8. SUMMARY

Quality of life rating, while under medical cammproves the relationship between
patient and the physician, improves effectivenekghe treatment and decreases the
frequency of psycho-emotional disturbances relatdatie disease. Study of patient quality
of life allows for the selection of the most optinteeatment by rating of the achieved
benefits of patients undergoing treatment. Thesblpms gather special meaning in case
of chronic diseases, to which inflammatory bowskdises (IBD) belong.

IBD include ulcerative colitis — UC as well as @ns Disease — CD. These are
chronic type of diseases, which course includemg@gsrf exacerbations and remissions of
different time intervals. Among the etiological faxcs genetic predispositions,
environmental factors as well as immunological isances are emphasized. Symptoms
of the disease depend on the location, extent agred of progression of the changes.

The beginning of morbidity for IBD falls most often the 2 - 39 decade of life,
that is, during the time of full life activity. Symoms remain particular to the
gastrointestinal tract as well as other organsersdy limiting patient’s bio-psycho-social
functioning as well as having negative influencelogir quality of life.

The study was performed on a group of 100 patientise ages from 18 to 70 years
old, treated because of exacerbation of the dise@sexaminations performed during
check-up visits during periods of remission. In siedied population, 54 patients had their
diagnosis confirmed by a histopathological tesbéoulcerative colitis, and 46 patients as
Crohn’s disease. The control group was composeds®fpotentially healthy and
professionally active people between the ages o&ritdt 64 years old. For the rating of
disease activity, clinical tests were used: Crom&ease Activity Index — CDAI as well as
Clinical Activity Index — CAI for patients with UCQuality of life was assessed by the
polish version of a general survey, Short Form —(86-36) as well as QLQ C-30.

Investigations as to the occurrence of depressyomptoms were conducted using
the HADS-M scale. Patients were asked about theseanf their disease and treatment, as
well as the influence of IBD on different aspectk their lives by self-prepared
questionnaire. The aim of the study was to ratéemht aspects of quality of life
dependent of health of IBD patients as well astifleation of factors having an effect on
the quality of life, occurrence of depressive dilgws in patients and the analysis of quality
of life depending on the treatment method used.

To a group of factors affecting the quality okliin patients we can include: the
course and activity of disease, occurrence of artestinal symptoms as well as treatment

and its efficacy. In the carried out study, a digant decrease in the quality of life was
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observed in patients during treatment with glucticosteroids, purine analogues
(azathioprine), and therapy with 5 ASA (sulfasaljzDespite a good therapeutic effect,
the use of those types of medications induces ativegeffect on the quality of life.
Problem with steroid dependency is brought up noften recently, mainly because of the
numerous side effects, such as: body mass incré@betes, osteoporosis, hypertension or
psychological disturbances. Symptoms related tatgoiwhich most of the patients
complain of, can be a side effect of chronic azghne use. In the conducted study factors
were identified which have a negative effect on doality of life of a patient with IBD.
Dominant were the psychosocial factors, such as; aducation, family, professional
activity and activity outside of work, as well asM economic status. Disturbances of
relations with family members and close environmabitlity to sense physical symptoms,
such as: pain, diarrhea, tiredness, sleep distadsaor dyspeptic symptoms, were also of
significant importance. Quality of life of the patits was significantly decreased as
compared to the control group, as well as in comparto the healthy Norwegian and
American population.

In the conducted study significant changes in lthesl of depression, fear and
aggression, considering the patients sex, werecaofirmed. Significant dependencies
between the emotional state of studied patientstlagid functionality in different aspects
and life roles were disclosed. Symptoms of depoessiearly correlated with physical and
social functionality. Based on the variable spredddegree of disease activity, no
significant correlations with depression symptongsenfound.

With the aim to gain a higher efficacy of treatimand general health improvement
of patients with IBD it would be recommended taadlice a routine evaluation of quality

of life by the gastroenterologists though a spécialidated questionnaires.
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KWESTIONARIUSZ QLQ C-30

Intereswy nas niektére sprawy dotygze Pana i Pani zdrowia. Prosimy o odpoied
wszystkie pytania zakékmjac kétkiem cyfe, ktora najbardziej do Pana(i) pasuje.Nie ma turygldb
lub ztych odpowiedzi. Udzielone przez Panag)mformacje pozostarw scistej tajemnicy.

Prosz zakrali¢ cyfrg kotkiem.

NIE TAK
1. Czy odczuwasz trudéc wykonupc neczace czynnéci takie jak dwiganie 1 2
cigzkiej siatki z zakupami czy walizki?
2. Czy sprawia Ci trudri¢ ditugi spacer? 1 2
3. Czy sprawia Ci trudrio krotki spacer wokét domu? 1 2
4. Czy powinieng pozostawaw tézku lub fotelu przez veksz czes¢ dnia? 1 2
5. Czy potrzebujesz pomocy przy jedzeniu, ubierariumyciu lub przy korzystaniu 1 2
Z toalety?
6. Czy jesté w jakis sposéb ograniczgnpodczas wykonywania swojej pra 1 2
zaodowej lub domowej?
7. Czy jesté catkowicie niezdolny do wykonywania pracy zawodpweé zagé 1 2
domowych?

PODCZAS OSTATNIEGO TYGODNIA (zakib cyfre kétkiem):

Zupetnie nie.  Trock | Znacznie Bardzo

8. Czy brakowato Ci tchu? 1 2 3

4

9. Czy cg Cig bolato? 1 2 3

4

10. Czy potrzebowaseodpoczynku? 1 2 3

4

11. Czy miaté klopoty ze snem? 1

12. Czy czulé si¢ staby? 1 2 3

13. Czy brakowato Ci apetytu? 1 2 3

14. Czy odczuwatenudndgci? 1

15. Czy wymiotowal&?

D

=
N
w

16. Czy miaté zaparcie?

17. Czy miaté biegunk?

18. Czy byt zmeczony?

19. Czy bdl zaktocat Twajcodzienn aktywna¢?

L N
NN ol N
Wlw y W

20. Czy miaté trudnaci w koncentrowaniu gina
takich sprawach jak czytanie gazet lubadghie
telewizji?

Sl NG N

21. Czy czulé sie napkety?

22. Czy byté zmartwiony?

23. Czy czule sig rozdraniony?

24. Czy czulé sie przygrebiony?

Pl lrlRr| L P
NN ol N
Wlw wlg W

25. Czy miaté trudncci w przypominaniu sobie
czegg?

R IR IR
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26. Czy Twoj stan fizyczny albo leczenie zakiocatlo 1 2 3 4
Twoje zycie rodzinne?

27. Czy Twgj stan fizyczny albo leczenie zaktécato 1 2 3 4
Twoja aktywna¢ spoteczn?

28. Czy Tw¢j stan fizyczny albo leczen
spowodowato ktopoty finansowe?

e 1 2 3 4

W NASTEPNYCH PYTANIACH ZAZNACZ KOLKIEM CYFRE MIEDZY 1 A 7, KTORA
NAJLEPIEJ DO CIEBIE PASUJE.

29. Jak ocenithy/swoj ogdlny fizyczny podczas ostatniego tygodnia?

1 2 3 4 5 6 7
bardzo zty vEgnienity
30. Jak ocenitbyogolm jakos¢ swojegozycia podczas ostatniego tygodnia?

1 2 3 4 5 6 7

bardzo zta doskonata

PROSZ SPRAWDZIC CZY ODPOWIEDZIALES NA WSZYSTKIE PYTANIA

Ponizsze wolne miejsce prosavykorzysta na ewntualne komentarze lub dodatkowe uwagi.
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KWESTIONARIUSZ SF-36
INSTRUKCJA: ponkej znajdup sic pytania dotyczce Pastwa zdrowia. Udzielenie
odpowiedzi pomge zorientowac si jak sk Paistwo czuj i jak dobrze potrafi

wykonywa zwykte czynnéci.

Prosz odpowiedzié na kade pytanie zaznaczg wskazan odpowied. Jeeli nie g
Paistwo: pewni, jak odpowiedztena pytanie, progzudziel¢ odpowiedzi najlepszej, jak

Paistwo mog.

1. Ogodlnie powiedzieliby R&two,ze ich zdrowie jest (zakékjedno):

AOSKONAIE. ... e 1
DArdzZO dODIE... .o 2
(0 [0] o (=R 3
11V (= T 4
4 (< 5

2. W poréwnaniu do okresu przed rokiejakby Pastwo ocenili obecnie swoje zdrowie

(zakr&l jedno)?

duo lepsze i przed rokiem...........ooiiiiiiiiiiiic e

nieco lepsze hiprzed roKieM............vueiiiiieiie e
prawie takie samo jak przed rokiem. . co...ccovviiviiiiiiiiinnneeee,

nieco gorsze obecnie pirzed rokiem................ieieiieiee e

znacznie gorsze obecnie pized rokiem

3. Ponksze pytania dotyez typowych czynnéci, ktére mog Paistwo wykongé w

zwyklym

tych czynndéci? Jeeli tak, to w jakim stopniu?

dniu._Czy Hestwa stan zdrowia obecnie ograniczaf®aaw wykonywaniu

(zakrel tylko jedma cyfre w kazdym wierszu)

CZYNNOSCI

Tak, bardzo
ogranicza

Tak, nieco
ogranicza

Nie, nie
ogranicza

a.czynnasci wysitkowe, np. bieganie, podnoszenie
cigzkich przedmiotow, reczace zagcia sportowe

1

2

3

b. umiarkowane czynndci, np. przestawianie stotu,
odkurzanie, gry ruchowe

C. hoszenie zakupoéw

d. wchodzenie po schodachkikka picter

e. wchodzenie po schodachjadno pigtro

f. schylanie si lub kigkanie

g. przejcie ponad 1km

h. przegcie ok. 500m

I. przegcie ok. 100m

A T

NNN NN

W W W oy W ow

j. mycie st i ubieranie

Copyright © 1996 Health Assessment Lab, MedicalcOuotes Trust and QualityMetric Incorporated.

All rights reserved.
(SF-36 Standard Polish Version 1.0 9/02)
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4. Czy w ciagu ostatnich 4 tygodni z powodufawa zdrowia fizycznegwystapity jakies
Z ponizszych problemow w Ratwa pracy lub codziennych zajach?

(zakrél tylko jedm cyfre w kazdym wierszu)

Tak Nie
a. Skrécenidosci czasuspedzanego na pracy lub innych czydaiach 1 2
b. Osiaganie mniejnizby sk chciato 1 2
c. Ograniczenieodzaju wykonywanej pracy lub innych czyném 1 2
d. Mieli Paxstwotrudnosci w wykonaniu pracy lub innych czynim 1 2

5. Czy w cagu ostatnich 4 tygodni z powodu probleméw emocjoyeth (np. depresiji,
leku) wystpity ktores z poniszych problemow w Ratwa pracy lub codziennych
czynnaciach?

(zakrél tylko jedra cyfre w kazdym wierszu)

Tak Nie
a. Ograniczenidosci czasuspzdzanego na pracy lub innych czydaach 1 2
b. Osiaganie mniejnizby sk chciato 1 2
c. Wykonywali Pastwo pra¢ lub inne czynnéci mniej doktadnie 1 2

6. W jakim stopniu, w agu ostatnich 4 tygodriPaistwa zdrowie fizyczne lub problemy
emocjonalne wplywaly na Bstwa normala aktywna¢ spotecza w kregu rodziny,
przyjaciét, gsiadow, lub innych grup? (zaktgedno)

171V 0= 1[I 1
T[SV g F=Tov4 o 1T 2
(=1 | ] o TSR 3
[0 03 USSR 4
(0= T (0 (o JO 5

22 16 ] 01T o o T 1
Dardzo tagodny........cccooi i ——— 2
FAGOANY..... e e e e e 3
] (=0 | | PP PP PPPPTRR 4
S]]/ PUPPURPUPPPPPTRPP 5
(0T (0 140 JE] || )Y/ 6

8. Jak bardzo w ggu ostatnich 4 tygodnbdl przeszkadzat Ratwu w normalnej pracy
(wliczajac prag poza domem i w domu)? (zakrgedno)

171702 1[N 1
LTS o o T 2
(=1 1o TSR 3
[0 013 USSR 4
0= 10 (o JS 5

Copyright © 1996 Health Assessment Lab, MedicalcOnites Trust and QualityMetric Incorporated.

143




All rights reserved.

(SF-36 Standard Polish Version 1.0 9/02)
9. Ponisze pytania dotygztego jak st Paistwo czuy i jak sk Paistwu wiodto w cagu
ostatnich 4 tygodniProsz poda dla kadego pytania jednodpowied, ktéra najbliej

okresla jak sie Pastwo czuli.

Przez jaki czas w ggju ostatnich 4 tygodni

(zakrél tylko jedma cyfre w kazdym wierszu)

Caly Wigkszag¢ Spory Pewien Prawie Nigdy
czas  czasu okres czas @ nigdy
czasu

a. czuli sg petni radgci 1 2 3 4 5 6
b. byli osobami nerwowymi 1 2 3 4 5 6
c. czuli s¢ tak smutnize nic nie mogto 1 2 3 4 5 6
rozweselkt
d. czuli s¢ spokojni i fagodni 1 2 3 4 5 6
e. mieli mnostwo energii 1 2 3 4 5 6
f. czuli sie przybici i smutni 1 2 3 4 5 6
g. czuli s¢ wyczerpani 1 2 3 4 5 6
h. byli osobami szegliwymi 1 2 3 4 5 6
I. czuki sk zmeczeni 1 2 3 4 5 6

10. Przez jaki czas wagu ostatnich 4 tygodni BRatwa zdrowie fizyczne lub problemy
emocjonalne przeszkadzaly wiBawa aktywnéci spotecznej (jak np. wizyty przyjaciot,

krewnych itp.)? (zaki jedno)

CAMY CZBS.. it iie e e eie et e e e e e e e e e e e e e e et —————————

wigksza¢ czasu

LAY 1= o= 1S

maito czasu

11. Jak PRAWDZIWE lub FALSZYWE jest dla fsiwa kade z poniszych stwierdze?

(zakrél tylko jedm cyfre w kazdym wierszu)

Zdecydowani¢ Przewanie Nie Przewanie Zdecydowanie
prawdziwe @ prawdziwe wiem falszywe fatszywe
a. wydag sie uleg& chorobom 1 2 3 4 5
tatwiej niz inni ludzie
b. jestem tak samo zdrowaly 1 2 3 4 5
jak inne znane mi osoby
C. oczekug pogorszenia mega 1 2 3 4 5
zdrowia
d. moje zdrowie jest doskonate 1 2 3 4 5
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KWESTIONARIUSZ AUTORSKI

Wybram odpowied prosz zaznaczy§ znakiem X

METRYCZKA
* WIEK
« PLEC kobieta O mezczyzna L[
« WYKSZTALCENIE zawodowe [] srednie [ wyzsze
J
e STAN CYWILNY panna/kawaler’
zamznakonaty [
wolny []
* PRACAZAWODOWA pracuj [
ucz sig [
renta/emerytural’

* PIERWSZE ROZPOZNANIE CHOROBY (rok)

« OBJAWY SPOZA PRZEWODU POKARMOWEGO:

béle stawow [ zapaleniegczOowki [

rumié guzowaty [ sttuszczenie wiroby [
e LECZENIE

Sulfasalazynal Mesalazyna [ Metypred [

Azatiopryna [ Infliksimab [

« CZY KTOS W RODZINIE CHORUJE Z POWODU:
choroby Léniowskiego-Crohna tak [ nie [
wrzodziepcego zapalenia jelita grubego tak [ nie [
+ CZY JESTE CZLONKIEM WIELKOPOLSKIEGO STOWARZYSZENIA

COLITIS ULCEROSA | CHOROBY LENIOWSKIEGO-CROHNA
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tak [ nie [

CZY PANI/ PANA LEKARZ W TRAKCIE LECZENIA ZADAWAL PANI /
PANU

PYTANIA DOTYCZACE JAKGSCI ZYCIA

tak [ niel’

W JAKIM STOPNIU CHOROBA WPLYWA NA PANI / PANA RELAGE Z
INNYMI

LUDZMI, PRZYJACIELE, ZNAJOMI

bardzo mocna! bardzo troch [ wcalé]

W JAKIM STOPNIU CHOROBA WPLYWA NEGATYWNIE NA PANI /PANA
RELACJE RODZINM

bardzo mocnal bardzo troct [ wcaléel

CZY JEST PANI/ PAN ZADOWOLONY ZE SWOJEGRYCIA INTYMNEGO
bardzo zadowolony  zadowolony!  ani zadowolony / ani niezadowolony

niezadowolony |
AKTYWNO SC POZAZAWODOWA

sport’] hobby! dziatalnid spoteczna’ wolontariat
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Wzér skali HADS-M

wersja zmodyfikowana skali HADS Hospital Anxiety and Depression Scale

Autorzy wersji oryginalnej: A. S. Zigmond, R. P. Sraith

(Opracownie w wersji polskiej: M. Majkowicz, K. De Walden-Gatuszko, G. Chojnacka-Szawlowska)

Lekarze g przekonani,ze emocje odgrywajrole w wielu chorobach. 3& Pana(-i) lekarz pozna lepiej

Pana(-i) uczucia dulzie mogt lepiej Panu(-i) poméc. Kwestionariusz fest przeznaczony do pomocy

lekarzowi celem poznania Pana(-i) samopoczucias®r@rzeczytd kazde zdanie i zakéi¢ kazda
odpowied;, ktéra jest najblisza temu, jak siPan(-i) czut podczas ostatniego tygodnia.

Prosz nie zastanawiasic zbyt diugo nad odpowiedgi Pana(-i) natychmiastowa odpowietha kady z
punktow kedzie prawdopodobnie bardziej ttrafna ndpowied udzielona po dikszym zastanowieniu.

1. Czutem(-am) sinapkty(-a) lub podenerwowany(-a):

o0 AW

B oo~

wigksza¢ czasu
sporo czasu

od czasu do czasu
wcale

2. Wchz ciesz mnie rzeczy, ktore zwykle sprawiaty mi radp
zdecycowanie tak samo

niezupenie tak samo

tylko troche

zupetnie nie

3. Odczuwatem(-am) przesajace uczucie, jakby simiato zdarzy cos okropnego:

tak, bardzo wyranie c@ bradzo zlego
wyraznie, ale nie tak bardzo ztego

troche, ale nie martwito mnie to

wcale, czegdtakiego nie odczuwatem(-am)

4. Potrafg sic sSmia¢ i dostrzega zabawn strorg zdarzé
tak samo kiedy;

teraz nie tak bardzo, jak kiedy

znacznie mniej mikiedys

w ogole nie

5. Nachodz mnie smutne mjli:
wigksz cze$¢ czasu

sporo czasu

od czasu do czasu, ale niezbytsto
przypadkowo, nieregularnie

6. Czug sic wesoty(-a) i pogodny(-a):
wcale nie

nieczsto

czasem

wieksza¢ czasu

7. Mog; siedzi€ spokojnie i czd sig zrelaksownym(-a)
zdecydowanie tak

zwykle

czsto

wcale nie

8. Czug sie, jakbym byk(-a) w "psychicznym dotku™:
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OCe~NOo

przez caly czas
bardzo czsto

od czasu do czasu
wecale nie

9. Mam zatrwaajace uczucie, jakby mi sitrzesto wsrodku:
wcale nie

od czasu do czasu

dos¢ czesto

bardzo czsto

10. Przestalem(-am) interesowag sivoim wyghdem zewntrznym:
catkowicie przestatem(-am)esinteresowa

nie dbam o siebie tak, jak powinienem(-am)

nie jestem w stanie db@ siebie tak, jak kiedy

dbam o siebie tak jak zawsze

11. Nie mog usiedzié spokojnie na miejscu:
w bardzo znacznym stopniu

W znacznym stopniu

rzadko

mog: siedzié

12. Oczeky z raddcia ha r@ne sprawy:
tak bardzo, jak kiedy

mniej niz kiedys

zdecydowanie mniej aizwykle

wcale nie

13. Miewam nagte uczucie panicznegul:
bardzo czsto

dos¢ czesto

niezbyt czsto

bardzo rzadko

14. Mog; sic cieszy dobmg ksiazka, programem RTV
czsto

czasami

niezbyt czsto

bardzo rzadko

15. Zdarzalo si ze w cagu ostatniego tygodnia wybuchatem(-am) gniewem:

czesto
czasami
rzadko
wcale

16. Zdarzalo s, ze denerwowatam(-am)csi ztosciatem(-am):
czgsto

czasami

rzadko

wcale
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