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J akos¢ zycia chorych na hemofilie typu A

Quality of life of patients type A hemophilia

STRESZCZENIE
Wstep. Hemofilia jest chorobg uwarunkowang genetycznie, charakteryzujaca sie zaburzeniami krzepnigcia krwi. Wystepuje najczesciej
u mezczyzn. Doprowadza nie tylko do uszkodzen narzadu ruchu w wyniku powtarzajacych sie wylewdw do stawdw, ale takze wyzwala
u chorych rézne reakcje emocjonalne. Ma wptyw na jako$¢ zycia uwarunkowang stanem zdrowia.
Cel pracy. Ocena poziomu jakosci zycia chorych na hemofilig typu A.
Materiat i metody. Badaniem objeto 40 mezczyzn chorych na hemofilie A zrzeszonych w Oddziale Krakowskim Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie. W pracy wykorzystano autorski kwestionariusz ankiety i skale jakosci zycia World Health Organization Quality of Life.
Wyniki i wnioski. Badani wykazali sredni poziom jakosci zycia. Do najwazniejszych zmiennych majacych wptyw na jakos¢ zycia chorych
nalezy aktywnos¢ zawodowa i posiadanie czynnika krzepnigcia krwi w domu (leczenie domowe).

Problemy Pielegniarstwa 2009; 17 (2): 116-122
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ABSTRACT
Introduction. Hemophilia is a genetic disease characterized by blood clotting abnormalities. It most commonly affects males. Hemophilia
not only results in musculoskeletal system damage due to repeated joint bleeds, but also provokes various emotional reactions in patients.
It affects health related quality of life.
Aim. Quality of life assessment in hemophilia A patients.
Material and methods. The study included 40 males with hemophilia A, members of the Polish Hemophilia Society — Division in Cracow.
An original questionnaire and World Health Organization Quality of Life scale were used.
Results and conclusions. Quality of life of the study population was moderate. The most important factors influencing quality of life were
occupational activity and home treatment with factor concentrate.

Nursing Topics 2008; 17 (2): 116-122
Key words: hemophilia, bleeding, quality of life

Wstep

Hemoofilia jest choroba uwarunkowang genetycznie,
przyktadem dziedziczenia sprzezonego z plcia, ponie-
waz gen wywolujacy t¢ chorobe¢ znajduje si¢ na chro-
mosomie X. Hemofilia dotyczy niemal wylacznie ptci
meskiej bez wzgledu na ras¢ czy szeroko§¢ geograficzna.
Pojawia si¢ z czestotliwoscia jednego przypadku na
10-16 tysigcy urodzen [1-3].

Choroba ta jest najczeSciej rozpoznawana w okre-
sie niemowlecym [4]. Wyr6znia si¢ hemofilie typu A
i B. Oba wymienione rodzaje hemofilii dziedziczone sa

jako cechy recesywne, sprz¢zone z plcia i maja taki sam
obraz kliniczny. Ich réznicowanie jest mozliwe tylko za
pomoca badan laboratoryjnych [5]. Natomiast stopiefi
cigzkosSci choroby jest uzalezniony od st¢zenia niedo-
borowego czynnika krzepnigcia krwi (VIII lub IX).
Ciezki przebieg choroby wystepuje przy poziomie czyn-
nika ponizej 1% normy [3]. W umiarkowanej postaci
hemofilii, przy poziomie czynnika krzepnigcia od 1 do
5% normy, rzadko wystepuja ,,samoistne” krwawienia
i zwykle nie powoduja cigzkiego, trwalego uszkodze-
nia stawéw [2]. Chorzy z tagodna postacia hemofilii,
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z stezeniem czynnika krzepniecia krwi VIII Iub IX w gra-
nicach od 5 do 25% normy, nie maja krwawief sponta-
nicznych wystepujacych bez dostatecznie cigzkiego
uszkodzenia tkanek. Krwawia po ekstrakcjach zgbdw
i zabiegach chirurgicznych [2, 3].

Najczestszymi i najbardziej charakterystycznymi
objawami hemofilii sa krwawienia §rédstawowe [2, 3]
Dotycza one najczesciej stawéw kolanowych, tokcio-
wych i skokowych. Rzadziej obejmuja stawy biodro-
we, ramienne i nadgarstka, a sporadycznie male sta-
wy rak i stop. Krwawienia moga by¢ spowodowane
urazem, cho¢ w cigzkiej postaci hemofilii najczesciej
wystepuja samoistnie, czyli bez wyraZnej przyczyny.
Ostry wylew krwi do stawu przejawia si¢ powicksze-
niem objetosci stawu, bolesnoscia, wzmozonym ocie-
pleniem skory nad stawem i ograniczeniem jego ru-
chomosci. Objawy te czesto poprzedza okres prodro-
malny, ktéry charakteryzuje si¢ odczuwaniem przez
chorego niebolesnej, tagodnej sztywnoS$ci, mrowienia
lub dretwienia okolicy stawu. W przebiegu pierwszych
epizodéw krwawienia krew z wnetrza stawu wchtania
si¢ calkowicie. Jednakze czesto, zwlaszcza wskutek
nieprawidtowego leczenia, krwawienia powtarzaja sie,
powodujac trwale, postepujace zmiany w tkankach
migkkich, elementach chrzestnych i kostnych stawu.
Proces ten zwany jest artropatia hemofilowa. W mia-
r¢ powtarzania si¢ krwawien wystgpuje coraz wigksze
zniszczenie stawu z nastepczym utrwaleniem przykur-
czy, az do catkowitego ograniczenia ruchomos$ci. Ar-
tropatia zmusza chorych do znacznego ograniczenia
aktywnosci zyciowej, zawodowej i rekreacyjnej. U cho-
rego moga rowniez wystapi¢ krwawienia do narzadéw
wewnetrznych oraz krwawienia do oSrodkowego ukta-
du nerwowego. Sa one bardzo niebezpieczne, gdyz
zagrazaja zyciu chorego [2-6].

Jak wynika z literatury, rowniez stres towarzyszacy
waznym wydarzeniom zyciowym (W sensie pozytywnym
i negatywnym) moze odpowiadac za zwigkszona skton-
nos¢ do krwawien [7].

Leczenie chorych na hemofili¢ musi mie¢ charakter
kompleksowy. Leczenie substytucyjne polega na uzu-
petnieniu niedoboru brakujacego czynnika krzepnie-
cia w momencie krwawienia lub profilaktycznie, zanim
krwawienie wystapi. Gléwna role w leczeniu chorych
na hemofili¢ A i B odgrywaja preparaty krwiopochod-
ne, ktore zawieraja brakujace czynniki krzepnigcia krwi
[2]. Na $wiecie coraz powszechniej stosuje si¢ prepara-
ty rekombinowane, znacznie bezpieczniejsze od krwio-
pochodnych pod wzgledem ryzyka zakazen przenoszo-
nych ta droga [3, 8].

Istotnym elementem terapii jest program leczenia
domowego. Wplywa on korzystnie na jako$¢ zycia cho-
rych, ich uczestnictwo w zyciu zawodowym, pozwala na
swobodne planowanie codziennych zaje¢ i zmniejsza
czestos¢ hospitalizacji [3, 4, 6, 8].

Jako$¢ zycia uzalezniona jest od réznych czynni-
kéw, miedzy innymi od warunkéw ekonomicznych,
dostepu do débr kultury, wsparcia spotecznego ze stro-
ny najblizszej rodziny, mozliwoSci znalezienia pracy,
stabilnej sytuacji rodzinnej czy tez mozliwosci ksztal-
cenia si¢ [9]. Jakos¢ zycia uwarunkowana stanem zdro-
wia zbudowana jest co najmniej z kilku elementéw.
Obejmuje stan funkcjonalny, objawy zwigzane z cho-
roba, dostep do leczenia, funkcjonowanie psychiczne
i spoteczne [10].

Skala Health Related Quality of Life (HRQOL) za-
ktada, ze poczucie zdrowia jest jednym z podstawowych
czynnikéw dobrej jakoSci zycia. W warunkach choroby
dochodzi do obnizenia jakoSci zycia, utraty sit fizycz-
nych, braku poczucia bezpieczenstwa, niezdolnosci do
podejmowania wszelkich zadafi w zyciu. Moze wysta-
pi¢ poczucie bezuzytecznosci, stany depresji i lgku,
a chory traci sens zycia [9].

Cel pracy
Celem pracy jest ocena poziomu jakosci zycia cho-
rych na hemofili¢ typu A.

Materiat i metody
Badaniem objeto 40 mezczyzn chorych na hemofi-

li¢ typu A zrzeszonych w Oddziale Krakowskim Pol-

skiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Bada-
nia przeprowadzono od 1 wrzesnia do 30 pazdziernika

2005 roku, postugujac si¢ kwestionariuszem ankiety

wlasnego autorstwa zawierajacym 38 pytan o charak-

terze zamknietym i otwartym. Pytania grupowaly si¢
wokét 3 zasadniczych obszarow:

1) choroba w aspekcie biologicznym (poziom czynni-
ka krzepniecia krwi, data rozpoznania choroby, inne
choroby wspdétistniejace, przypadki hemofilii w ro-
dzinie, lokalizacja i rodzaj wylewow krwi, dolegli-
wosci im towarzyszace oraz sposob leczenia),

2) sytuacja spoteczna chorego,

3) dane spoteczno-demograficzne.

Do badan wykorzystano réwniez skale jakosci
zycia World Health Organization Quality of Life (WHO-
QOL-BREF) autorstwa Jaracz i Wolowickiej zawie-
rajaca 26 pytan. Pytanie pierwsze dotyczylo indywi-
dualnej ogdlnej percepcji jakosci zycia. Pytanie dru-
gie — indywidualnej, ogdlnej percepcji wlasnego
zdrowia badanych. Powyzsze pytania analizowano
oddzielnie, pozostate za§ umozliwily ocene¢ jakoSci
zycia w 4 dziedzinach: fizycznej, psychologicznej, spo-
tecznej i Srodowiskowej. Punktacja dziedzin odzwier-
ciedlata indywidualne percepcje jakoSci zycia w za-
kresie tych dziedzin. W obliczeniach zastosowano
pierwsza transformacje¢ wynikéw, ktéra umozliwia
takie ich przeksztalcenie, aby zawieraly si¢ w zakre-
sie od 4 do 20 punktéw. Zaréwno wynik liczbowy glo-
balnej oceny jakosci zycia, jak i wyniki liczbowe po-
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szczegblnych dziedzin majg kierunek pozytywny, co
oznacza, ze im wigksza warto$¢ liczbowa tym wyzsza
jakos¢ zycia.

Wyniki badan opracowano za pomocg specjalistycz-
nego programu komputerowego Statistica. Przeprowa-
dzono analizg statystyczna podstawowych parametrow
wszystkich zebranych wynikéw pomiaréw. W przypad-
ku danych o charakterze ilo§ciowym wyniki analizy opi-
sano za pomocg nast¢pujacych parametrow: wartos¢
Srednia i odchylenie standardowe oraz warto§¢ minimal-
na i maksymalna. Natomiast dane, ktére maja charak-
ter zmiennych jakoSciowych (kategoryzowanych) zosta-
ly opisane przez zestawienie bezwzglednej liczby przy-
padkdéw i ich procentowy udzial w analizowanej grupie.

Poréwnanie wynikow zmiennych o charakterze ja-
koSciowym (na przyktad: pte¢, stan cywilny, praca za-
wodowa) zostato przeprowadzone na podstawie tabel
kontyngencji. Nastgpnie wykonano weryfikacje¢ hipo-
tezy o zaleznoSci wynikéw 2 zmiennych kategoryzowa-
nych z zastosowaniem testu Chi-kwadrat. Por6wnanie
Srednich wartoSci zmiennych o charakterze iloSciowym
(na przyktad skala jakoSci zycia) pomigdzy grupami
wyrdznionymi przez kategorie zmiennej jakosciowej (na
przyktad: praca zawodowa, czynnik do przetoczenia)
wykonano w przypadku podziatu na 2 kategorie za po-
mocg testu 7-Studenta.

Wyniki

W grupie badanych przewazaly osoby w przedziale
wiekowym od 18 do 35 lat (n = 22, 55%). Najmlodsza
osoba wsrdd badanych miata 18 lat, najstarsza 61 lat.
Srednia wieku badanych wynosita 34,8 roku (odchyle-
nie standardowe [SD, standard deviation] = 12,34). Po-
fowa badanych (n = 20) byta stanu wolnego, pozostate
— w zwiazku malzenskim. Wigcej niz potowa badanych
0s0b (65%) mieszkata w miastach powyzej 10 000 miesz-
kancow i miala Srednie wyksztatcenie. Wyzsze wyksztat-
cenie posiadato 40% badanych. Tylko nieliczni chorzy
(n = 4, 10%) mieli wyksztatcenie zawodowe. Na pod-
stawie przeprowadzonych badafn stwierdzono, Ze po-
nad potowa badanych (n = 24, 60%) nie podjeta pracy
zawodowej. Byli to chorzy z cigzka postacia hemofilii.
Zdecydowana wickszo$¢ ankietowanych (n = 33,
82,5%) prowadzita aktywny tryb zycia.

W badanej grupie ponad potowa chorych (n = 22,
55%) przyznata, ze w ich rodzinie odnotowano wcze-
$niejsze (lub obecne) udokumentowane przypadki he-
mofilii. U 45% badanych (n = 18) choroba ujawnita
sie po raz pierwszy.

Analizie poddano réwniez stan zdrowia chorych na
hemofili¢. Stwierdzono, ze 37 badanych (92,5%) ma
cigzka postac choroby (poziom czynnika krzepnigcia krwi
ponizej 1%). Pozostali chorzy (n = 2) byli obciazeni
umiarkowana postacia hemofilii. Lekka posta¢ hemofi-
lii miata tylko jedna osoba (ryc 1).
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Rycina 1. St¢zenie czynnika krzepnigcia krwi w badanej grupie chorych
Figure 1. The level of the blood-clotting factor in the examined
group of patients

Analizujac materiat, zauwazono, ze hemofilia u ba-
danych byla najczeSciej rozpoznawana juz w okresie
niemowlecym. Ponad potowa respondentéw (n = 22,
55%) podata, ze pierwsze objawy hemofilii wykryto
u nich juz w 1. roku zycia, natomiast 27% (n = 11)
badanych twierdzilo, Ze byto to w 2. roku Zycia.

Zaobserwowano, ze az 92% chorych (n = 37) zgla-
szalo samoistne wylewy krwi do stawéw (77%) po ura-
zach ciata (42,5%) i po wysitku fizycznym (40%). Po-
nad potowa badanych (n = 26, 65%) przyznata, ze wy-
lewy wystepowatly u nich §rednio jeden raz w tygodniu.

Jak wspomniano, powtarzajace si¢ od wczesnego
dziecifistwa wylewy krwi doprowadzaja do wystapienia
zmian w ukladzie kostno-stawowo-mig$niowym. Wszy-
scy badani mieli zmiany w obrebie tego uktadu. Az 63%
(n = 25) chorych przyznalo, ze ma zmiany typu: zwy-
rodnienia, znieksztatcenia, przykurcze, ograniczenia
ruchomosci, zaburzenia czucia. Natomiast 36% respon-
dentéw (n = 15) stwierdzilo, ze ma artropati¢ hemofi-
lowa. Niepokojacym jest rowniez fakt zakazenia wiru-
sowym zapaleniem watroby typu C, ktéry stwierdzono
u 66% badanych (n = 27).

Analizg jakoSci zycia ankietowanych rozpoczeto od
oceny stopnia zadowolenia z jakoS$ci zycia w aspekcie
globalnym. Zauwazono, ze 62,5% (n = 25) badanych
jest bardzo zadowolonych lub zadowolonych z jako-
$ci swojego zycia. Tylko 5% (n = 2) bylo z niej bardzo
niezadowolonych. Szczegétowe dane zawarto na ry-
cinie 2.

W dalszej kolejnosci oceniono stopiefi zadowolenia
badanych ze stanu wtasnego zdrowia. W tej kategorii
dominowata ocena ,,ani zadowolony, ani niezadowo-
lony”. Tak stwierdzito 45% ankietowanych (n = 18).
Zadowolonych z wlasnego zdrowia byto 25% badanych
(n = 10). W pozostalych kategoriach odsetek odpo-
wiedzi byl mniejszy. Dane zawarto na rycinie 3.



Halina Joriczyk i wsp., Jakos€ zycia chorych na hemofilie typu A

Bardzo niezadowolony

Niezadowolony

Ani zadowolony,
ani niezadowolony

Zadowolony

Bardzo zadowolony

] 5%
12,5%
20%

| 52.5%

[ 0%

Bardzo niezadowolony

Niezadowolony

Ani zadowolony,
ani niezadowolony

Zadowolony

Bardzo zadowolony

| 10%
| 15%

| 45%

| 25%
1 5%

0 0,1

T 1
0,2 03 04 05 0,6

Rycina 2. Stopien zadowolenia badanych z jakosci zycia

Figure 2. The degree of quality-of-life satisfaction reported by the
subjects

W tabeli 1 dokonano poréwnania podstawowych
parametréw statystycznych jakosci zycia i samooceny
stanu zdrowia chorych. Okazalo si¢, ze badani sg bar-
dziej zadowoleni z jakoSci wlasnego zycia w aspekcie
globalnym niz z wlasnego zdrowia.

Analizujac uzyskany materiat, poddano ocenie ja-
kos¢ zycia w nastepujacych dziedzinach: fizycznej, psy-
chologicznej, spotecznej i Srodowiskowej (zgodnie ze
skala WHOQOL-BREF).

W wyniku przeprowadzonych badan stwierdzono
istotne réznice w odpowiedziach chorych na pytania
z poszczegdlnych dziedzin. Dziedzinie spotecznej
przypadio zdecydowanie najwigcej punktow (18,8)
Wysoki wynik §wiadczy o bardzo dobrych kontaktach
osobistych i spotecznych chorych na hemofili¢. Po-
zostate dziedziny (psychologiczna, fizyczna, Srodo-
wiskowa) uzyskaly zblizong liczb¢ punktéw. Najmniej
punktéw przyznano dziedzinie Srodowiskowej. Naj-
wicksze niedociagnigcia dotycza poczucia bezpie-
czenstwa w Zyciu, miejsca zamieszkania, zasobow fi-
nansowych, dostepnosci do opieki zdrowotnej i moz-
liwosci przemieszczania sig (tab. 2).

W dalszej czgsci analizy wynikéw ocenie podda-
no istnienie zwigzku miedzy jakoScia zycia badanych
a wybranymi zmiennymi, do ktdrych zaliczono: wiek,
stan cywilny, wyksztalcenie, posiadanie dzieci, ak-
tywno$¢ zawodowa, miejsce zamieszkania, poziom
czynnika krzepnigcia krwi, inne choroby towarzy-
szace, zmiany w stawach po wylewach krwi. Okaza-
to sig, ze sposréd wszystkich wymienionych czynni-
kéw tylko w przypadku 2 wykryto istniejaca zalez-
no§¢ statystyczng (p < 0,05). Do czynnikéw tych
nalezy aktywnos$¢ zawodowa i posiadanie czynnika
krzepnigcia krwi w domu (leczenie domowe).
W pozostatych przypadkach wykazano brak zalez-
nos$ci statystycznej (p > 0,05).

Rycina 3. Stopien zadowolenia badanych ze stanu wlasnego zdrowia

Figure 3. The degree of their health-condition satisfaction repor-
ted by the subjects

Jak wspomniano, stwierdzono zaleznoS$¢ staty-
styczna pomiedzy aktywnoscia zawodowa a zadowole-
niem z ogdlnej percepcji jakoSci zycia badanych (pyta-
nie 1. w skali). Chorzy aktywni zawodowo byli bardziej
zadowoleni z jakoSci swojego zycia w poréwnaniu z cho-
rymi niepracujacymi. Wykazano réwniez zaleznos¢ sta-
tystyczna (p < 0,05) pomigdzy aktywnoScia zawodowa
a dziedzing psychologiczna. Pytania z tej dziedziny do-
tyczyly wygladu zewnetrznego chorego, przezywania
pozytywnych i negatywnych uczué, samooceny, ducho-
wosSci/religii/osobistej wiary, myslenia/uczenia si¢/pa-
migci/koncentracji (tab. 3).

Nie wykryto natomiast zwiazku pomiedzy dziedzing
Srodowiskowa, spoleczna, fizyczna a jakoScia zycia ba-
danych (p > 0,05).

Drugim elementem majacym wplyw na jakos¢ zycia
chorych byto leczenie domowe. Dostep do czynnika
krzepnigcia krwi w domu wplywal korzystnie na rela-
cje spoteczne chorych (p < 0,05). Dziedzina ta obej-
muje zadowolenie ze zwiazkdéw osobistych, wsparcia
spotecznego i aktywnosci seksualnej (tab. 4).

Podsumowanie

Chorzy na hemofili¢ stanowia niewielka czesS¢ po-
pulacji Polski. Jednak ze wzgledu na koniecznos¢ cze-
stych hospitalizacji, wysokie koszty leczenia i trud-
noSci rehabilitacji hemofilia stwarza wiele proble-
mow natury spotecznej. Jako choroba przewlekta
wplywa na funkcjonowanie chorego i jego rodziny.
Dane z literatury wskazuja, ze zycie i zdrowie cho-
rych w gléwnej mierze zalezy od dostepu do koncen-
tratow czynnikéw krzepnigcia krwi. W przypadku
krwawienia natychmiastowe wstrzyknigcie odpowied-
niego preparatu czynnika krzepniecia krwi jest cze-
sto warunkiem utrzymania chorego przy zyciu. Pod-
stawa opieki nad chorymi na hemofili¢ jest leczenie
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Tabela 1. Statystyka opisowa globalnej oceny jakoSci Zycia i samooceny stanu zdrowia badanych
Table 1. Descriptive statistics for a comprehensive evaluation of the quality of lifeand the self-assessment of their he-
alth condition as formulated by the examined patients

Kategorie poddawane Srednia SD Wartosé Wartosé
ocenie arytmetyczna

Zadowolenie z jakoSci zycia 35 1,013 5 1
Zadowolenie ze stanu zdrowia 3,0 1,013 5 1

SD (standard deviation) — odchylenie standardowe

Tabela 2. Warto$¢ Sredniej arytmetycznej w poszczeg6lnych dziedzinach w skali WHOQOL-BREF
Table 2. The value of arithmetic mean in respective areas according to the WHOQOL-BREF scale

Dziedzina Srednia SD Wartosé Wartosé
arytmetyczna maksymalna minimalna
Fizyczna 8,0 1,656 11 4
Psychologiczna 9,6 1,568 13 5
Spoleczna 18,8 2,896 20 9
Srodowiskowa 7,2 1,203 10 5

SD (standard deviation) — odchylenie standardowe

Tabela 3. Wplyw pracy zawodowej na jakosS¢ zycia badanych
Table 3. The effect of professional work on the quality of life experienced by the examined patients

Zmienne Praca Liczba Srednia SD TestT pr>t
zawodowa  chorych (n)  arytmetyczna

WB-P1 0 16 3,0625 1,3401
1 24 3,7917 0,5882

-0,729 0,7832 -236  0,0236
WB-P2 0 16 2,8125 0,9035
1 24 3,125 0,6608

-0,313 0,8286 -0,95  0,3456
Dziedzina fizyczna 0 16 7,5 1,2652
1 24 8,2917 1,2231

-0,792 1,3321 -1,50  0,1406
Dziedzina psychologiczna 0 16 8,8125 1,2715
1 24 10,042 0,9852

1,229 1,1961 -2,60  0,0131
Dziedzina religijno-spoteczna 0 16 18,25 3,4351
1 24 19,125 2,4902

-0,875 2,3702 -093  0,3558
Dziedzina Srodowiskowa 0 16 6,9375 1,4361
1 24 7,375 1,0135

-0,438 1,1983 1,13 0,2650

0 — chory nie pracuje zawodowo; 1 — chory pracuje zawodowo; WB-P1 — globalna ocena jakosci zycia; WB-P2 — samoocena stanu zdrowia; SD (standard devia-

tion) — odchylenie standardowe
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Tabela 4. Wplyw posiadania czynnika krzepnigcia krwi w domu na jako$¢ zycia badanych

Table 4. The effect of possession of the blood-clotting factor in home on the quality of life experienced by the exami-

ned patients

Zmienne Czynnik do Liczba Srednia SD TestT pr>t
przetoczenia chorych (n) arytmetyczna
WB-P1 0 4 3,25 1,5

1 35 3,5143 0,9813

-0,264 1,0331 0,48 0,6308
WB-P2 0 4 2,25 0,9874
1 35 3,0571 0,9983

-0,807 0,9951 1,54 0,1328
Dziedzina fizyczna 0 4 8,75 2,0616
1 35 7,8286 1,5994

0,9214 1,6417 1,06 0,2945
Dziedzina psychologiczna 0 4 9,5 1,291
1 35 9,5714 1,6321

-0,071 1,6702 -0,08  0,9333

Dziedzina religijno-spoteczna 0 4 20 0

1 35 18,6 3,0602

14 2,9335 2,71 0,0106
Dziedzina Srodowiskowa 0 4 6,75 1,7078
1 35 7,2571 1,1718

-0,507 1,224 -0,58  0,5997

0 — brak czynnika krzepnigcia; 1 — posiadanie czynnika krzepnigcia; WB-P1 — globalna ocena jakosci zycia; WB-P2 — samoocena stanu zdrowia; SD (standard

deviation) — odchylenie standardowe

domowe. Pozwala ono ograniczy¢ liczbe hospitaliza-
cji, a tym samym zmniejszy¢ ogélne koszty leczenia
[5]. Leczenie domowe umozliwia szybsze podanie
czynnika krzepnigcia w razie krwawienia, obniza ry-
zyko uszkodzenia stawdw, a w konsekwencji niepel-
nosprawnosci i wptywa na poprawe jakoSci zycia cho-
rych [1, 3], o czym $wiadcza réwniez wyniki badan
wlasnych. Podstawowym wyznacznikiem jakoSci zycia
jest zdolno$¢ do zaspokajania potrzeb. Satysfakcja
z jakoSci zycia oznacza stopien satysfakcji z realizacji
odczuwanych potrzeb fizycznych, psychologicznych,
czy spotecznych [11].

W badaniu wykazano, ze stan uktadu ruchu badane;j
populacji jest zty. U wszystkich pacjentéw obecne sa
zmiany w uktadzie kostno-stawowo-migs$niowego (tak
zwana artropatia hemofiliowa, czyli zwyrodnienie sta-
wow w przebiegu hemofilii). Jednak tylko 1/3 pacjen-
téw uznala subiektywnie, ze cierpi na artropati¢. Naj-
prawdopodobniej byly to osoby, u ktérych zmiany zwy-
rodnieniowe sa najpowazniejsze i powoduja najwigk-

sze ograniczenia w codziennym zyciu. Uzyskany wynik
wskazuje na potrzebg edukacji pacjentéw w zakresie
przebiegu i leczenia artropatii hemofilowej. Proces ar-
tropatii jest nieodwracalny, jednak mozna go spowol-
ni¢ za pomocy rehabilitacji, najlepiej stosowanej jak
najwczesniej (réwniez u tych pacjentéw, ktérzy na py-
tanie o artropati¢ odpowiedzieli przeczaco, za to przy-
znali, ze maja zmiany typu: zwyrodnienia, znieksztat-
cenia, przykurcze, ograniczenia ruchomosci, zaburze-
nia czucia).

Nalezy zwrdci¢ uwage, ze zgodnie z wynikami ba-
dan oraz doswiadczeniami §wiatowymi optymalng ja-
kos¢ zycia i najlepszy stan zdrowia zapewnia chorym
na ciezka hemofilie tylko profilaktyka (regularne po-
dawanie czynnika krzepnigcia 2-3 razy w tygodniu od
najwczesniejszych lat zycia, aby zapobiec krwawie-
niom). Profilaktyka zapobiega artropatii lub znacz-
nie ja minimalizuje i pozwala na utrzymanie niemal
normalnej aktywnosci zyciowej, zmniejsza koszty ho-
spitalizacji i leczenia powiktan hemofilii, jak réwniez
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sprawia, ze produktywnos$¢ pacjentéw roSnie (mniej
nieobecnosci w szkole lub w pracy, mniej rent).
W Polsce leczenie profilaktyczne u dorostych chorych
na hemofili¢ jest jednak niedostepne ze wzgledu na
niewystarczajaca liczbe czynnikéw krzepniecia krwi,
wigc w omawianej pracy nie byto mozliwe dokonanie
oceny wptywu tego parametru na jakoS$¢ zycia pacjen-
tow.

Whioski

1. W badanej grupie chorych dominowaly osoby z
cigzka postacia hemofilii (92,5%) (st¢zenie czynni-
ka krzepnigcia krwi < 1% normy).

2. Wszyscy badani mieli zmiany w uktadzie kostno-sta-
wowo-migsniowym, a 36% ankietowanych stwier-
dzilo, Ze cierpi na artropati¢ hemofilowa.

3. Zdecydowana wigkszoS$¢ respondentéw byta zaka-
zona WZW typu C (67%).

4. Ponad potowa badanych (62,5%) byta zadowolona
z jakoSci swojego zycia. Natomiast tylko 30% cho-
rych byto zadowolonych ze swojego stanu zdrowia.

5. W&réd 4 dziedzin wehodzacych w sktad jakoSci zycia
i poddanych ocenie tylko dziedzina spoteczna uzy-
skata najwyzsza liczbe punktéw. Swiadezy to o do-
brych kontaktach osobistych i spolecznych ankie-
towanych.
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6. Do najwazniejszych czynnikéw majacych wptyw na
jako$¢ zycia badanych nalezy posiadanie czynnika
krzepniecia krwi w domu i aktywno$¢ zawodowa.
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