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Streszczenie

tuszczyca jest przewlekta nawrotowg dermatozg zapalna, ktéra dotyczy 1-3% populacji. W przebiegu choroby
zmiany skdérne czesto maja charakter rozlegty, powodujac zeszpecenie pacjentéw. Odczucie napietnowania wcigz
towarzyszy chorym, oddziatujac na ich zycie rodzinne, spoteczne i zawodowe. Stale poszukuje sie nowych metod
leczenia, ktore mogtyby zredukowaé ogromny niekorzystny wptyw tuszczycy na stan psychiczny pacjentéw.
W celu oceny jakosci zycia chorych stosowane sg zaréwno skale ogblne, skale przeznaczone dla pacjentow
z roznymi dermatozami, jak rowniez narzedzia dotyczace wytgcznie cierpigcych z powodu tuszczycy. W pracy
omoéwiono oddziatywanie schorzenia na poszczegélne dziedziny zycia pacjentéw oraz najczesciej wykorzystywane
w badaniach naukowych metody kwestionariuszowe do oceny wptywu tuszczycy na jakos¢ zycia.

Stowa kluczowe: tuszczyca, jakosé zycia, metody badania.

Abstract

Psoriasis is a chronic, recurrent, inflammatory disease, which affects 1-3% of the population. In the course of
the disease lesions are often extensive and disfiguring. Stigmatization accompanies patients all the time,
influences their families, social and occupational life. We are still looking for new methods of treatment, which
could reduce the negative impact of psoriasis on patients’ mental health. There are many measures that are
used in assesing general quality of life, scales concerning patients with dermatologic diseases and questionnaires
only for psoriatic patients. This paper describes the influence of the disease on certain parts of patients’ life
and the most often used questionnaires for evaluation of the impact of psoriasis on the quality of life.

Key words: psoriasis, quality of life, methods of estimation.

tuszczyca jest przewlekta, nawrotowa chorobg skory
o0 ztozonej etiopatogenezie, ktérej doswiadcza ok. 1-3% spo-
teczenstwa. W ostatnich latach podkresla sie istotna role
czynnikéw emocjonalnych, wptywajacych zaréwno na pro-
wokowanie wysiewow choroby, jak réwniez na jej przebieg
oraz proces leczenia [1]. Szczegblnie istotne wydaje sie od-
czuwanie przez chorych ogromnej stygmatyzacji, ktéra be-
dac nastepstwem przewlektego schorzenia, oddziatuje z ko-
lei na wszystkie dziedziny Zycia pacjentéw. Duza grupa cier-
piacych z powodu tuszczycy doswiadcza znacznego
obnizZenia jakosci Zycia, ktore jest uzaleznione od wielu réz-
norodnych czynnikéw.

Wptyw tuszczycy na jakosé zycia pacjentow

Pojecie jakosci zycia jest pojeciem bardzo ogélnym. Skta-
daja sie na nie 3 podstawowe elementy o charakterze obiek-

tywnym i subiektywnym: subiektywne dobre samopoczu-
cie, zdrowie i pomyslnosc (sytuacje zewnetrzne). Ze wzgle-
doéw praktycznych ocenia sie jakos¢ Zycia zwigzang ze sta-
nem zdrowia Health Related Quality of Life (HRQL).

Przedstawiony ponizej model obrazuje najczesciej oce-
niane grupy problemoéw [2].

Skora jest waznym srodkiem wyrazu i odbioru emocji.
Z uwagi na to, ze odgrywa ona centralng role w kontaktach
miedzyludzkich, przewlekta choroba dermatologiczna, ja-
ka jest niewatpliwie tuszczyca, moze wywierac gteboki
wptyw na stan psychiczny pacjenta, a co za tym idzie, od-
biér wizerunku wtasnego ciata i obnizenie samooceny.
Znaczna czes¢ pacjentow z tuszczycg dosc dobrze toleruje
schorzenie, jednak u pozostatych chorych, zwtaszcza wte-
dy, gdy dotyczy ono widocznych i rozlegtych obszardw cia-
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Tab. 1. Wybrane metody kwestionariuszowe stosowane do oceny jakosci zycia pacjentdéw z tuszczyca

Rodzaj kwestionariusza Autor

Przydatnosé

Ogolne

Sickness Impact Profile Bergner i wsp., 1981

ocena dysfunkgji zdrowia psychicznego w tuszczycy, atopowym
zapaleniu skory i raku podstawnokomérkowym

General Health Questionnaire Root i wsp., 1994

oszacowanie wptywu terapii metoda PUVA na poprawe jakosci
zycia chorych

SF-36 Ware, 1993

mata przydatnos¢ do oceny jakosci zycia w dermatologii

Specjalistyczne

Dermatology Life Quality Index (DLQI) Finlay i Khan, 1994

ocena wptywu ciezkiego wyprysku, tradziku, AZS, tysienia
i tuszczycy na rézne dziedziny zycia chorych

Dermatology Quality Life Scale (DQLS) Morgan, 1997

ocenia w wigkszym stopniu aspekty psychospoteczne wptywu
tuszczycy na jakos¢ zycia chorych

Psoriasis Disability Index (PDI) Finlay i Kelly, 1987

ocena wptywu leczenia tuszczycy na jakos¢ zycia pacjentow

Psoriasis Life Stress Inventory (PLSI) Gupta i Gupta, 1995

ocena wptywu stresu zwigzanego z choroba (wskaznik
wyalienowania psychosocjalnego)

Psoriasis Quality of Life Questionnaire Koo, 1996

ocena psychospotecznego oddziatywania choroby i jej wptyw
na codzienng aktywnos¢ chorych

Impact of Psoriasis on Quality of Life McKenna, 1997

ocena wptywu tuszczycy na sprawnosc¢ i spoteczne aspekty zycia

Psoriasis Index of Quality of Life (PSORIQol)  McKenna, 2003

okresla jakos¢ zycia pacjentéw, natomiast nie ocenia stopnia
niesprawnosci czy zaburzen funkcjonowania zwigzanych z choroba

ta, moze oddziatywaé w znacznym stopniu na zycie osobi-
ste i rodzinne. Pacjenci zgtaszaja wiele reakcji emocjonal-
nych zwigzanych z negatywnymi odczuciami w stosunku
do swej skéry. Dooley i Finlay [3] wykazali, ze 17% chorych
byto zaktopotanych faktem, Ze inni ludzie patrza na nich
lub zadajg im pytania na temat ich zmian skérnych. Przy za-
stosowaniu teorii indywidualnej konstrukgji, techniki psy-
chologicznej umozliwiajacej ocene zarysu widzenia przez
chorego Swiata, potwierdzono, Zze pacjenci z tuszczyca sa
gorzej przystosowani spotecznie, kiedy znajdujg sie w wy-
soce eksponowanych sytuacjach zyciowych. Jobling [4] wy-
kazat w jednym z badan, ze ok. 84% chorych miato trudno-
Sci w nawigzywaniu kontaktéw oraz nowych znajomosci.

Do czynnikéw wptywajacych na stopien uposledzenia
odczuwanego przez pacjentéw z tuszczyca zalicza sie
przede wszystkim: umiejscowienie zmian, czas ich trwa-
nia oraz ptec. tuszczyca ograniczona do matych obszaréw
skory (np. tokcie i kolana) moze by¢ dokuczliwa, ale jej
wptyw na zycie chorego bedzie nieporéwnywalnie mniej-
szy niz w przypadku zajecia okolic rozlegtych i widocznych,
nierzadko utrudniajgc pacjentom wykonywanie zawodu.
W niektérych przypadkach pojawienie sie objawdw
choroby moze doprowadzi¢ do wystapienia powaznych
probleméw spotecznych, jednak po réznie dtugim czasie
trwania tuszczycy (ok. 10 lat) dochodzi zwykle do stopnio-
wego dostosowania [5]. Badania przeprowadzone przez
Roenicka i Roenicka [6] z uzyciem kwestionariuszy wyka-
zaty, ze zwtaszcza kobiety z tuszczyca odczuwaja wiekszy
stopien uposledzenia niz mezczyzni w odniesieniu do
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zycia spotecznego, uprawiania sportu oraz stosunkéw z przy-
jaciétmi. Stankler [5] wykazat, ze ponad 80% pacjentéw
za najgorsza ceche swej choroby uwaza skrepowanie, tym
wieksze, gdy zmiany obejmuja odstoniete okolice ciata.
Dotyczy to w jednakowym stopniu mezczyzn oraz kobiet.
Pacjenci z tuszczyca uwazaja takze, ze ich ciato jest
nieczyste oraz ze ich choroba jest traktowana przez
obcych jako zakazna [6]. Szczegdlnie istotne znaczenie dla
pacjentéw z tuszczyca wydaja sie mie¢ elementy napiet-
nowania, ktére maja odbicie w odczuciach doswiadcza-
nych przez chorych.
Sa to przede wszystkim odczucia:
* posiadania skazy,
» wrazliwos¢ na opinie innych,
» oczekiwanie odrzucenia,
e uczucie winy i wstydu,
e skrytosg,
 pozytywne nastawienie jako wyraz desperacji wynika-
jacej z choroby.

Najbardziej godnym podkreslenia aspektem jest obec-
nos¢ objawu punkcikowatego krwawienia, bedacego najsil-
niejszym symbolem odczué napietnowania i rozpaczy do-
Swiadczanych przez pacjentéw z tuszczyca [7]. Ogromny jest
réwniez wptyw schorzenia na zycie rodzinne i osobiste cho-
rych. Wielu z nich unika ptywania i opalania sie, uprawiania
sportu, kupowania odziezy (z obawy przed jej przymierza-
niem), korzystania z publicznych srodkéw transportu, a tak-
ze wizyt u fryzjera. Trudnosci domowe moga by¢ réwniez

Postepy Dermatologii i Alergologii XXIII; 2006/6



Jakos¢ zycia pacjentéw z tuszczyca

zwigzane z procesem leczenia, a przede wszystkim z koniecz-
noscig stosowania masci. Okoto 50% wszystkich chorych
uwaza, ze choroba byta gtéwna przyczyna zahamowan w ich
zyciu ptciowym. Przez wielu z nich jest odczuwana jako
dyskredytujace pietno, ktére separuje od innych ludzi i prze-
rywa stosunki z nimi [8]. Biorac pod uwage powyzsze dane,
niezmiernie istotna wydaje sie mozliwos¢ pomiaru psycho-
logicznego uposledzajacego wptywu tuszczycy, ktéry jest
konieczny zaréwno z punktu widzenia subiektywnej oceny
skutecznosci leczenia przez pacjenta, jak i obiektywnej,
naukowej oceny nowych metod leczniczych.

Leczenie tuszczycy a jakos¢ zycia chorych

Odrebnego oméwienia wymaga wptyw stosowanych
metod leczenia tuszczycy na obnizenie jakosci zycia pa-
cjentow.

Leczenie tuszczycy nadal stanowi jeden z najpowaz-
niejszych probleméw dermatologicznych. Zastosowanie
metod fototerapii i fotochemoterapii, zawezenie wskazan
do stosowania cytostatykow i srodkéw immunosupresyj-
nych, znaczne ograniczenie ogélnego i miejscowego po-
dawania kortykosteroidow, nawrét do cignoliny, wprowa-
dzenie retinoidow i poszukiwanie metod kojarzenia réz-
nych srodkéw leczniczych bardzo dobrze obrazujg zmiany
zachodzace w leczeniu tuszczycy [9].

Sposréd lekéw do stosowania miejscowego cignoling,
syntetycznie wytwarzana pochodna antracenowa, od po-
nad 70 lat pozostaje jednym z najskuteczniejszych srodkéw
w leczeniu postaci grudkowo-tarczkowej choroby. U wielu
chorych moze ona by¢ jednak przyczyna podraznieri skory,
czasem powodujac zaostrzenie zmian, moze takze wywo-
tywac stan zapalny spojowek, przebarwienia skory, a takze
niszczy¢ bielizne. Negatywne odczucia pacjentow w zwigz-
ku z leczeniem cignoling dotycza jednak gtownie fizycznych
wiasciwosci preparatu (brunatnej barwy, nieprzyjemnego
zapachu, konsystencji ttustej masci). Ginsburg i Link [7] za-
uwazyli, ze state uczucie bycia nieczystym towarzyszace pa-
cjentom wigze sie nie tylko z istnieniem zmian skérnych, ale
przede wszystkim ze stosowaniem cignoliny i dziegci przez
wiele tygodni. Duze nadzieje wigzano z wprowadzeniem
do leczenia miejscowego tuszczycy pochodnych witami-
ny Ds. Umiarkowane i dobre wyniki leczenia kalcipotriolem
odnotowano u ok. 60% leczonych, natomiast catkowite usta-
pienie zmian tylko w 7-20% przypadkéw po 8-tygodniowej
terapii [10]. Mimo ze preparat okazat sie przyjemniejszy
w uzyciu (bezbarwny i bezwonny), nie spetnit poktadanych
w nim nadziei, tym bardziej ze czesto takze wywotuje po-
draznienia, zwtaszcza okolicy twarzy, oraz $wiad skoéry
w miejscu aplikacji [11].

Miejscowe stosowanie preparatéw steroidowych, bar-
dzo korzystne w przypadku leczenia zmian zadawnionych
oraz okolic fatdéw skérnych, moze przy dtugotrwatej te-
rapii by¢ przyczyna lekoopornosci, a nawet wystapienia
tuszczycy krostkowej [12]. Wprowadzona od 1974 r. do le-
czenia ogblnego tuszczycy metoda PUVA, poczatkowo
wzbudzajaca wielkie nadzieje chorych co do petnego wy-
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Ryc. 1. Czynniki wptywajace na jakos¢ zycia zwigzang ze sta-
nem zdrowia

leczenia, u wielu pacjentéw wywotata jednak rozczarowa-
nie, ztos¢ i depresje. Lek przed wystapieniem objawoéw
niepozadanych (przede wszystkim rakow skéry, przed-
wczesnego starzenia sie skory lub plam barwnikowych),
czesty Swiad skory w trakcie leczenia, powodujacy drapa-
nie i w efekcie ponowny wysiew wykwitéw tuszczycowych
maja ogromny wptyw na brak akceptacji tej metody le-
czenia przez pacjentéw [13].

Wielu chorych wigzato réwniez ogromne nadzieje z re-
tinoidami, wprowadzonymi do terapii tuszczycy w 1986 r.
Jednak liczne, czasem nieprzyjemne objawy niepozadane
(dziatanie teratogenne, urazalnos¢ i suchos¢ bton sluzo-
wych oraz skory, przerzedzenie wtoséw, wptyw na gospo-
darke lipidowa, dziatanie hepatotoksyczne, czasem béle
gtowy i kostne) moga zwieksza¢ obawy chorych o stan
swego zdrowia i zmienia¢ pozytywne nastawienie do tej
metody leczenia. Z obecnoscig wielu objawdw niepoza-
danych mozna sie rowniez liczy¢ podczas terapii prepara-
tami immunosupresyjnymi ciezkich odmian tuszczycy
(dziatanie hepatotoksyczne i nefrotoksyczne) [14]. Pewne
nadzieje wiaze sie z wykorzystaniem nowych metod bio-
logicznych w leczeniu schorzenia (np. swoistych inhibito-
row TNF-alfa lub preparatéw hamujacych wspétdziatanie
czastek adhezyjnych LFAL i ICAM1 podczas prezentacji im-
munologiczne] i w procesie migracji komoérek zapalnych),
ktore wg Finlaya moga kontrolowac przebieg choroby,
a tym samym prowadzi¢ do zadowolenia z terapii oraz po-
prawy jakosci zycia pacjentdw [15]. Powyzsze obserwacje
potwierdzili w swych badaniach Menter [16] oraz Feldman
i wsp. [17]. Autorzy zaobserwowali znaczna poprawe jako-
Sci zycia pacjentéw, w leczeniu ktérych zastosowano ale-
facept oraz infliksimab (nowe preparaty biologiczne wy-
korzystywane w terapii tuszczycy). W dostepnym pismien-
nictwie dotychczas nie pojawity sie jednak zadne
doniesienia poréwnujace skutecznosé poszczegélnych le-
kow w odniesieniu do jakosci zycia [18].

Wybrane metody oceny jakosci zycia
u chorych z tuszczyca

Wsréd znanych metod oceny jakosci zycia pacjentéw
z tuszczycg mozna wyodrebni¢ ogblne i specjalistyczne
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kwestionariusze zdrowia. Ogoélne kwestionariusze zdro-
wia zostaty stworzone do oceny wptywu réznych scho-
rzen na jakos¢é zycia pacjentow. Wydaja sie one nie za-
wsze przydatne dla chorych dermatologicznie, jednak uzy-
cie tego rodzaju metod ma pewne zalety, np. informacja
uzyskana w jednym przypadku moze by¢ poréwnana nie
tylko z informacjami uzyskanymi od pacjentéw z innymi
chorobami skéry, ale takze z chorobami innych narzadéw.
Mozliwa staje sie wiec ocena poréwnawcza dyskomfor-
tu czy uposledzenia spowodowanego tuszczyca i np. nad-
cisnieniem. Jednym z pierwszych takich kwestionariuszy
byt stworzony przez Bergnera i wsp. [19] Sickness Impact
Profile, ktory wykorzystano do oceny dysfunkcji zdrowia
spowodowanej tuszczyca, a takze atopowym zapaleniem
skoéry oraz rakiem podstawnokomaérkowym. Natomiast
General Health Questionnaire zastosowano do 0szaco-
wania wptywu terapii tuszczycy metodg PUVA na popra-
we jakosci zycia chorych [20]. Inny ze znanych kwestio-
nariuszy ogolnych, SF-36, okazat sie stosunkowo mato
przydatny do oceny uposledzenia wywotanego przez cho-
roby skérne [21]. Z metod specjalistycznych, ktére znala-
zty zastosowanie w dermatologii, jako jeden z pierwszych
w 1987 r. zostat wykorzystany kwestionariusz Ryana [22].
Kolejny, 10-pytaniowy, przygotowany przez Finlaya i Kha-
na [23] Dermatology Life Quality Index (DLQI) jest obec-
nie szeroko stosowany w Europie, USA i Australii w celu
oceny wptywu uposledzajacego wyprysku, tradziku, raka
podstawnokomérkowego, atopowego zapalenia skory, ty-
sienia, tuszczycy oraz innych dermatoz. W szybkim, zwar-
tym i prostym kwestionariuszu ocenie podlegaja naste-
pujace dziedziny zycia: objawy i odczucia, codzienne ak-
tywnosci, czas wolny, praca i szkota, relacje osobiste oraz
leczenie. DLQI szacuje gtéwnie wptyw schorzen skory
na funkcjonowanie pacjenta i podejmowanie decyzji uwa-
runkowanych nasileniem dolegliwosci, natomiast nie oce-
nia stanu psychicznego i samopoczucia chorych. Nastep-
nym, szczegoblnie przydatnym dla pacjentéw z tuszczyca
okazat sie kwestionariusz Dermatology Quality of Life Sca-
le (DQLS), bedacy kwestionariuszem uzupetniajgcym DLQ.
W wiekszym stopniu ocenia on psychospoteczne aspek-
ty wptywajace na jakos¢ zycia. Pozwala on na badanie
wptywu schorzeh skoéry na jakosé zycia w réznych gru-
pach pacjentéw (z uwzglednieniem wieku, ptci, stanu spo-
teczno-ekonomicznego oraz grupy etnicznej) [24]. Pierw-
szym specjalistycznym kwestionariuszem przydatnym
do oceny pacjentéw z tuszczyca byt skonstruowany przez
Finlaya i Kelly Psoriasis Disability Index (PDI) [25]. Pytania
zastosowane w tym kwestionariuszu dotyczg 28 proble-
mow najczesciej wymienianych przez chorych. Skala ta,
ztozona z 15 pytan, oceniata wptyw schorzenia na codzien-
na aktywnosé pacjentéw, np. prace w domu czy ogrodzie,
przygotowywanie positkow, wybdr ubioru czy sposéb spe-
dzania wolnego czasu. Wykorzystanie tego wskaznika do-
wiodto, ze leczenie pacjentow z ciezka tuszczyca powo-
duje istotne zmniejszenie ich uposledzenia. W 1995 r. Gup-
ta i Gupta zaprezentowali tzw. Psoriasis Life Stress
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Inventory (PLSI) —jest to metoda kwestionariuszowa zto-
zona z 15 punktéw dotyczaca odczuc i zachowan pacjen-
tow, ktéra pozwala na wyodrebnienie tych chorych, dla
ktérych stres zwiazany z chorobga stanowi szczegélnie
wazny problem [26]. PLS| reprezentuje wskaznik psycho-
socjalnego wyalienowania zwigzanego z tuszczyca (tzw.
Smierci spotecznej). W 1996 r. Koo zaproponowat zasto-
sowanie Psoriasis Quality of Life Questionnaire, w ktérym
oceniano psychospoteczny oddzwiek choroby i jej wptyw
na codzienng aktywnos¢ pacjentéw [27]. W 1997 r. McKen-
na i wsp. utworzyli kolejna skale oceniajaca wptyw tusz-
czycy na sprawnosc fizycznga i spoteczne aspekty zycia
— Impact of Psoriasis on Quality of Life [28]. Natomiast
w 2003 r. autor zmodyfikowat i rozszerzyt kwestionariusz,
zaktadajac, ze zdolnos¢ i mozliwosé zaspokojenia wia-
snych potrzeb okresla jakos¢ zycia. Skala Psoriasis Index
of Quality of Life (PSORIQol) sktada sie z 25 pytan doty-
czacych odczu¢ i emocji, jakie u chorego wywotuje tusz-
czyca w codziennym zyciu. W odréznieniu od pozostatych
narzedzi PSORIQol zajmuje sie tylko okreslaniem jakosci
zycia pacjentow, nie ocenia stopnia niesprawnosci czy za-
burzen funkcjonowania zwigzanych z chorobg [29, 30].
Przydatnos¢ wymienionych metod oceny jakosci zy-
cia jest niezmiernie istotna w opracowaniu sposobéw po-
stepowania, ktére mogtyby ztagodzi¢ niekorzystne oddzia-
tywanie psychologiczne i uposledzajace tuszczycy.

Podsumowanie

Bioragc pod uwage powyzsze dane, mozna stwierdzic,
ze niezmiernie istotne znaczenie ma opracowanie sposo-
boéw postepowania, zmierzajacych do zmniejszenia od-
czuwanego przez chorych uposledzenia wywotanego za-
réwno samym schorzeniem, jak i stosowanymi przez der-
matologéw metodami terapii. Wielu autoréw podkresla
bardzo korzystne efekty leczenia przeciwdepresyjnego
i przeciwlekowego, a takze stosowania metod psychote-
rapeutycznych. Zalicza sie do nich m.in. tworzenie grup
samopomocy, techniki relaksacyjne, np. biofeedback, me-
dytacje, trening autogennny, hipnoze, a przede wszyst-
kim hospitalizacje, ktéra odsuwa chorego od stresu
[31, 32]. Farber i Nall [33] podkreslili rowniez ogromna ro-
le edukacji chorych, pozwalajacej na aktywne uczestni-
czenie zardbwno w eliminowaniu ewentualnych czynni-
kow wyzwalajacych, jak i leczeniu tuszczycy.
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