Jasmina Ciri¢t

KVALITET ZIVOTA U GREJVSOVOJ ORBITOPATIJI

Sazetak: Kvalitet Zivota pacijenata sa Grejvsovom orbitopatijom (GO)
moze biti znacajno narusen zbog promena u izgledu, radnom potencijalu
i svakodnevnim aktivnostima. Razlozi narusavanju kvaliteta zivota u GO
su proptoza, diplopije /ili smanjenje vida, kao i zapaljenske promene
na mekim tkivima oka i kapaka. Zbog toga je Evropska grupa za Grej-
vsovu orbitopatiju (EUGOGO) razvila specifican upitnik koji ima za cilj
standardizovanu procenu uticaja GO na kvalitet zivota. On se sastoji od
dve supskale sa po 8 pitanja od znacaja pri obavljanju svakodnevnih
zivotnih aktivnosti i psihosocijalnoj adaptaciji. Upitnik je deo kriterijuma
za procenu uspesnosti terapije GO.

uvoD

Kwvalitet zivota pacijenata sa Grejvsovom orbitopatijom (GO) je znacajno narusen,
kao 1 u vecini teskih hroni¢nih bolesti. Ne postoji konsenzus za definiciju kvaliteta
zivota 1 kvaliteta zivota vezanog za zdravlje, ali ona obuhvata fizicke, mentalne i
socijalne aspekte. Kvalitet Zivota vezan za zdravlje predstavlja fizicki, psiholoski i
socijalni domen zdravlja oblikovan licnim o¢ekivanjima, verovanjima, iskustvom i
percepcijom. Procena stepena poremecaja kvaliteta zivota tokom neke bolesti odnosi
se na gubitak ose¢aja dobrog zdravlja i srece u fiziCkom, mentalnom i socijalnom po-
gledu. Pojava orbitopatije u sklopu Grejvsove bolesti znacajno menja izgled pacijenta,
radni potencijal i svakodnevni zivot. Moguénosti uticaja bolesti su raznolike, jer se u
sklopu GO mogu javiti egzoftalmus, diplopije, smanjenje vida i/ili znaci zapaljenja
na mekim tkivima orbitalne regije prac¢eni bolom. Tegobe koje pacijenti s GO imaju
¢esto dovode do privremene ili trajne nesposobnosti za posao koji obavljaju (1, 2).
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Kasnjenja u dijagnostici GO, dugotrajnost i neizvestan ishod lecenja uti¢u dodatno
na sagledavanje kvaliteta Zivota koji povremeno ostaje trajno narusen.

PROCENA KVALITETA ZIVOTA PACIJENATA SA GO

Tokom 1992. godine je uvedeno samoocenjivanje promena na oc¢ima pri
evaluaciji uspeha leCenja GO. Od 1997. godine su se ¢eS¢e koristili obimniji
opsti upitnici o kvalitetu zivota u hroniénim bolestima kao SF-36 (Short-Form
36 Questionnaire) (2) ili MOS-24 (Medical Outcomes Study 24). Prednost
opstih upitnika je da se GO mogla uporediti sa drugim hroni¢nim bolestima, $to
je potvrdilo znacajno naruSavanje kvaliteta zivota. U literaturi se moze uociti
upotreba i drugih dosta obimnih upitnika koji su razvijeni za potrebe ustanova
koje se bave GO, kao i opstih oftalmoloskih upitnika za procenu uticaja smanjenja
vida na kvalitet Zivota, tipa VFQ-25 (Visual Functioning Questionnere-25) grupe
National Eye Institute.

Medutim, tek razvojem bolest specificnog upitnika (GO-QOL) od strane Evrop-
ske grupe za Grejvsovu orbitopatiju (EUGOGO) 1997-1998. godine omogucena je
optimalna iskoristljivost ove metode (3). Upitnik je sacinjen na vise evropskih jezika
sa ciljem da se standardizuje procena uticaja GO na kvalitet Zivota u razli¢itim popu-
lacijama. Sastoji se od dve grupe sa po 8 pitanja. Jedna grupa pitanja ima za cilj da
proceni uticaj smanjene funkcionalnosti oka (redukcija vizusa, diplopije) na obavljanje
svakodnevnih funkcija. Druga grupa omogucuje validaciju uticaja izmenjenog izgleda
na psihosocijalno ponasanje. Na ovaj nacin su obuhvaceni i funkcionalni i emotivni
aspekti koji uti¢u na pogorsanje kvaliteta zivota i u potpunosti se moze sagledati uticaj
bolesti na kvalitet Zivota.

Njime se moze proceniti izmena kvaliteta zivota tokom razli¢itih stadijuma bolesti
(aktivne i neaktivne), tezine bolesti (blaga, osrednja, izraZzena), nakon primenjene
terapije GO ili spontanog toka bolesti. Kod pacijenata sa teSkom GO testiranje se
obavlja pre i nakon primenjene kortikosteroidne ili hirurske terapije (4). Odredivanjem
minimalne klini¢ki znacajne razlike izmedu ukupnog skora ova dva upitnika moze
se sagledati uspesnost terapije bazirane na proceni pacijenta koliko je primenjena
terapija poboljSala kvalitet njegovog zivota (5).

Statisticke analize dobijenih rezultata obavljaju se prema preporukama datim
uz upitnik. (3, 4) Ukoliko bolest nije znacajno uticala na aktivnost preciziranu pitan-
jem odgovor se boduje sa tri poena, osrednji uticaj sa dva poena, a znacajan jednim
poenom. Ukupan broj poena se izratunava na osnovu formule: Totalni skor = (skor
redova—8)/16x100. Dakle, svaki od dva dela upitnika ima 0-100 poena, pri cemu
osobe sa viSe poena imaju manje narusen kvalitet zivota. Ukoliko pacijent ne odgovori
na sva pitanja formula za izracunavanje zbira poena se menja: Totalni skor = (skor
redova—7)/14x100, pa se i dalje ukupan zbir kre¢e 0—-100. Ovaj upitnik je razvijen
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na holandskom i testiran na grupi ispitanika. Takode, retestiranjem je potvrdeno kod
stabilnih pacijenata da je pouzdanost dosta visoka (6). To ukazuje da GO-QOL
ima sve kvalitete dobrog upitnika: lako se izvodi, kratak je, moze ga popuniti
pacijent, reproducibilan je i sluzi ¢emu je namenjen.

lako je uticaj GO na kvalitet Zivota veliki, studije preseka su pokazale da
ponekad ne korelira sa aktivno$¢u i tezinom bolesti. Da bi se upitnik koristio u
longitudinalnim studijama za pracenje uticaja terapije neophodno je utvrditi mi-
nimalnu klinicki znacajnu razliku u skoru GO-QOL koja ¢e se smatrati znacajnim
poboljsanjem u kvalitetu zivota osoba sa GO (4). I u ovom slucaju je pokazano
da klinicke karakteristike dobrog odgovora na terapiju ne moraju da odgovara-
ju pacijentovom misljenju o poboljsanju kvaliteta Zivota nakon lecenja. Jedna
od vec¢ih studija o uticaju razli¢itih vidova lecenja GO pokazala je da klinicka
procena uspesnosti terapije odgovara promeni skora upitnika za 10-20 poena,
manje uspesna za 3—10, a slabo uspesna povecanjem zbira za < 3 poena. Prema
rezultatima dobijenim samoocenjivanjem pacijenata, ve¢ je promena skora 6—10
poena bila znacajna u pobolj$anju kvaliteta Zivota (4). Interesantno je da je kod
testiranja osoba nakon deset i viSe godina od razvoja GO, dakle u vreme kada se
ocekuje samo eventualno prisustvo neaktivnih sekvela bolesti, skor i dalje snizen.
Samo 30% pacijenata postigne skor 100 za funkciju vida i 19% za izgled, 57 i
61% skor <90, a 121 13% ima i dalje skorove < 50. To znaci da je GO hroni¢na
bolest, Cesto sa trajnim narusavanjem kvaliteta zivota (1).

Koriste¢i upitnik GO-QOL, preveden i kulturoloski prilagoden srpskom
jeziku, analizirali smo grupu od 17 pacijenata koji su uspesno le¢eni visokim
dozama kortikosteroida (7). U grupi sa srednje teSkom GO (8 pacijenata) doslo
je do znacajnog poboljSanja oba skora, a u grupi sa teSkom GO (9 pacijenata)
znacajno je poboljsan samo skor koji je vezan za funkcionalnost oka. Ovakav
nalaz se delom moze objasniti ¢injenicom da lecenje teske GO najcescée nije za-
vrSeno nakon uspesne stabilizacije kortikosteroidima, ve¢ se sprovodi hirursko
leCenje kao definitivno. UspeSnost medikamentne terapije u lecenju egzoftal-
musa ili strabizma / dvoslika manje je nego u blazoj GO, §to moze rezultirati u
nedovoljnom oporavku kvaliteta zivota u ovoj grupi. Da bi se zadrzala osnovna
ideja upitnika i njegova validnost od velikog je znacaja kulturoloska adaptacija
prevoda. Ipak, ¢ak i nakon adaptacije neka pitanja se moraju iskljuciti. U 13/17
upitnika nije bilo odgovora na jedno ili dva pitanja vezana za voznju biciklom,
voznju automobila, hobi ili fotografisanje. Prema izvestajima australijskih autora
pojavljuju se sli¢ni problemi vezani za eliminaciju pitanja, gde je bilo do Cetiri
neodgovorenih pitanja, najviSe vezano za nekori$¢enje automobila, ali i za hobi,
kuéne poslove, posao i dr. (8)

GO znacajno utiCe i na druge Zivotne aspekte, ali je malo studija o tome.
Rezultati jedne od retkih koja se bavila ispitivanjem uticaja GO na poslovne i
porodi¢ne odnose u Srbiji prikazana je na tabeli 1. (9)
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Promene Muskarci % Zene % CElEEUEE Yo
(39 pacijenata)
Promena posla 80 26,5 433
Gubitak posla 0 26,5 233
Porodi¢ni odnosi 20 44,1 40
Razvod 0 24 20
Psihijatrijska Th 20 28 26,7
Povrede 0 32 26,7

GO i funkcionalna nesposobnost sa uticajem na posao opisana je i u nemackoj
populaciji u kojoj su anketirane 192 osobe (10, 11). Nivo uspesnosti (hirurskog)
lecenja GO je na zavidnom nivou pa je pokazano da je 64,5% pacijenata nastavilo
uspesno posao. Ali, 6,2% pacijenata je bilo trajno spreceno da obavlja svoj posao,
2,6% je izgubilo posao, a 5,2% je ranije penzionisano. Ostatak grupe je, u opadaju¢em
procentu, bio sprecen da obavlja posao 1-12 meseci. Procenat bolovanja i gubitka
posla korelirao je sa tezinom bolesti i prisustvom diplopija.

U zakljucku, kvalitet zivota je znacajno izmenjen u svim fazama GO, ponekad ne
koreliraju¢i sa tezinom ili aktivnos¢u bolesti. Zbog toga je razvijen bolest specifican
upitnik, GO-QOL, koji ima za cilj standardizovanje pitanja koja su od znacaja za pro-
cenu uticaja bolesti na kvalitet zivota. Koristi se u razli¢ite svrhe, jedna od najvaznijih
za procenu uspeha primenjene terapije. Upitnici su dostupni na sedam jezika na
sajtu EUGOGO. Uskoro ¢e biti pridruzen upitnik na srpskom jeziku buduéi da je
preveden, adaptiran kulturoloski i testiran na grupi ispitanika prema odrednicama za
prilagodavanje upitnika sa stranog na srpski jezik.
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