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Streszczenie

Cel pracy: Wyniki chirurgicznego leczenia wrodzonych wad
serca powinny by¢ oceniane nie tylko na podstawie badan me-
dycznych i przezywalnosci chorych, ale réwniez na podstawie
samooceny jakosci zycia pacjentéw. Celem pracy jest ocena
psychologicznych wskaznikéw jakosci zycia, satysfakcji z zycia
oraz stopnia akceptacji choroby w odlegtych obserwacjach po
korekcji operacyjnej wrodzonych anomalii serca.

Materiat i metody: W latach 1990-1995 w | Klinice Kardiochirur-
gii Instytutu Kardiologii w Warszawie wykonano korekcje ope-
racyjng wad wrodzonych serca u 1060 chorych. Do badan psy-
chologicznych wybrano losowo 680 pacjentéw. Do tych chorych
zostaty wystane kwestionariusze: NHP — Nottingham Health
Profile, polska wersja opracowana przez K. Wrzesniewskiego
i oceniajaca jakos¢ zycia (ang. Quality of Life, QoL), test Akcep-
tacji choroby — AIS (ang. Acceptance of llines), Satysfakcji z zycia
— SWLS (ang. Satisfaction with Life Scale). 269 chorych wypetni-
to i odestato kwestionariusze. Pacjentéw podzielono na trzy
grupy wiekowe. Wyniki analizowano niezaleznie w grupie ko-
biet i mezczyzn, a nastepnie poréwnano miedzy grupami.
Wyniki: Sredni wiek wszystkich pacjentéw wyniést 40,1+15,3 ro-
ku, kobiet 43,3+15,9 roku, mezczyzn 35,6+13,1 roku, p<0,0001.
Pacjenci po operacji wady wrodzonej serca wykazuja dobrg QoL
w poréwnaniu z wynikami ogélnej populacji (400-600 pkt
w 600-stopniowej skali NHP). Mezczyzni w Srednim i starszym
wieku maja nieco lepsza QoL w poréwnaniu z grupa kobiet, ale
rdznice nie sg istotne statystycznie. Badane wskazniki psycholo-
giczne nie zmieniajg sie u mezczyzn wraz z wiekiem. U kobiet
samoocena satysfakcji i jakosci zycia zmniejsza sie z wiekiem,
a stopien akceptacji choroby sie nie zmienia.

Whioski: Kobiety wymagaja wsparcia psychologicznego nawet
wiele lat po operacji wady wrodzonej serca, poniewaz jakos¢
ich zycia i satysfakcja z zycia stopniowo maleje z wiekiem.
Stowa kluczowe: wrodzone wady serca, jakos¢ zycia, akcepta-
cja choroby.

Abstract

Aim of the study: Results of surgical treatment in congenital
heart defect patients should be assessed not only by long-term
survival but also Quality of Life (QoL). We believe that congenital
heart disease surgery affects the patient’s lifestyle. This study
was aimed at assessing Qol, life satisfaction and disease accep-
tance in three age categories, separately for males and females.
Material and Methods: Patients with various types of congenital
heart disease were contacted 10-15 years after their operation in
the Institute of Cardiology in Warsaw, Poland. They were asked to
complete a questionnaire to assess their quality of life using the
Nottingham Health Profile (NHP), the Acceptance of Illness Scale
(AIS) and the Satisfaction with Life Scale (SWLS). Of the original
1070 patients, 680 patients were randomly selected. From this
group 269 completed and returned the surveys. Three patient
age groups were established. The Kruskal-Wallis test was used
for means comparison. P value <0.05 was considered significant.
Results: The mean age for all patients was 40.1+15.3 years, for
males 35.6+13.1, for females 43.3+15.9, p<0.0001. The mean
follow-up from the operation was 13.3 years. The mean age at
the time of the operation was 26.7+15.7. In the male group
Qol, satisfaction with life and acceptance of illness depended
on the age, although the acceptance of illness did not change
significantly. Post-surgery male patients with congenital heart
disease demonstrate slightly better, but not significantly so,
acceptance of the illness, better QoL and higher life satisfac-
tion level than female patients. Age in male patients has no ef-
fect on these parameters. In post-surgery female patients, the
Qol and life satisfaction level deteriorate with the patient’s
age. Acceptance of disease was not altered significantly.
Conclusions: Post-surgery female patients with congenital heart
disease require psychological support many years after the ope-
ration.

Key words: congenital heart disease, quality of life, disease accep-
tance.
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Wstep

Postep w kardiochirurgii i kardiologii, ktory dokonat sie
w ciggu ostatnich 20-30 lat, spowodowat, ze wiekszosé
chorych z wrodzonymi wadami serca po operacjach kardio-
chirurgicznych wykonanych w dziecifistwie wchodzi obecnie
w dorosty wiek. Dzieki zmniejszeniu $miertelnosci wczesnej
i poznej wydtuza sie réwniez przezywalnos¢ pacjentow [1].

Wytonita sie wiec nowa populacja chorych — dorostych
z wrodzonymi wadami serca, w angielskiej terminologii
grown-ups with congenital heart disease (GUCH), a w Euro-
pejskim Towarzystwie Kardiologicznym powstata nawet
specjalna Grupa Robocza (Nr 22) — Working Group GUCH [2].

Dorosty wiek oznacza dla pacjenta i kardiologa nowe
problemy medyczne zwigzane z naturalng historig wady
oraz wynikajace z odlegtych powiktan pooperacyjnych.

Pojawiaja sie rowniez zagadnienia typowe dla doroste-
go wieku, dotyczace zaktadania rodziny, przebiegu ciazy
i porodu, problemu dziedziczenia wad serca przez potom-
stwo, podejmowania pracy, wystepowania nabytych cho-
rob zardbwno uktadu krazenia, jak i innych narzadéw. Wyta-
nia sie szereg probleméw natury psychologicznej, ktére wy-
magaja czesto pomocy lekarza i psychologa [2—4].

W naszej pracy podejmujemy probe oceny psycholo-
gicznej pacjentéw operowanych z powodu wad wrodzo-
nych serca w Instytucie Kariologii w Warszawie w latach
1990-1995, tzn. 10-15 lat po korekcji operacyjne;.

Materiat i metody

W latach 1990-1995 w | Klinice Kardiochirurgii Instytutu
Kardiologii w Warszawie wykonano korekcje operacyjna
wad wrodzonych serca u 1060 chorych. Do badah psycholo-
gicznych wybrano losowo 680 pacjentéw. Do tych chorych
zostaty wystane kwestionariusze: NHP — Nottingham Health
Profile, polska wersja opracowana przez K. Wrzesniewskie-
go, oceniajaca jakos¢ zycia (ang. Quality of Life, Qol), test
Akceptacji choroby — AlS (ang. Acceptance of Illnes), Satys-
fakcji z zycia — SWLS (ang. Satisfaction with Life Scale).

Kwestionariusz NHP posiada normy dla polskiej popula-
cji. Ocenia QoL w 6 skalach: energia, aktywnos¢ fizyczna,
reakcje emocjonalne, bél, sen, izolacja spoteczna.

Maksymalna mozliwa liczba punktéw w poszczegélnych
skalach wynosi 100. W oryginalne] polskiej wersji wyzszy wy-
nik oznacza gorsza jakos¢ zycia [5]. W naszej pracy zastoso-
walismy liniowa transformacje do rozkodowania wynikéw,
tak ze najwyzszy wynik oznacza najlepsza jakos¢ zycia [6].

Sumaryczny maksymalny wynik wszystkich skal mozna
uznaé za ocene ogélnej jakosci zycia [7]. Wynik réwny
400-600 punktéw oznacza dobra QoL.

Skala SWLS zawiera 5 stwierdzen. Badany ocenia, w ja-
kim stopniu kazde z nich odnosi sie do jego dotychczasowe-
go zycia. Skala jest przeznaczona do badania 0séb dorostych
zaréwno zdrowych, jak i chorych. Oceny podlegaja zsumo-
waniu, za$ ogélny wynik oznacza stopien satysfakcji z zycia.
Zakres wynikéw miesci sie w granicach od 5 do 35 punktéw.
Im wyzszy wynik, tym wyzsza satysfakcja z zycia [8].

Skala AlIS zawiera 8 stwierdzen opisujacych konse-
kwencje ztego stanu zdrowia. Zgodnie z zasadami ttuma-
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czenia kwestionariuszy psychologicznych wprowadzono
polska wersje skali AlS. Skala stuzy do pomiaru stopnia ak-
ceptacji choroby. Wszystkie stwierdzenia AIS wyrazaja
okreslone trudnosci i ograniczenia spowodowane choroba.
Zdecydowana zgoda (ocena 1) wyraza zte przystosowanie,
za$ zdecydowany brak zgody (ocena 5) oznacza akceptacje
choroby. Suma wszystkich punktéw jest ogélng miara stop-
nia akceptacji choroby. Jej zakres miesci sie w obszarze od
8 do 40 punktéw. Niski wynik oznacza brak akceptacji cho-
roby. Wysoki wynik swiadczy o akceptacji swojego stanu
chorobowego [9].

269 pacjentéw odpowiedziato na kwestionariusze psy-
chologiczne (M —105 w wieku 35,6+13,1 roku, K — 164 w wie-
ku 43,5+15,9 roku). Charakterystyke grupy uwzgledniajaca
rozpoznanie przedoperacyjne przedstawia tabela 1.

Sredni wiek catej grupy w czasie badania wyniést 38,3
roku, sredni wiek w czasie operacji 19,2 roku, a Sredni czas
od operacji — 13,3 roku.

Badana grupa pacjentéw zostata podzielona na 3 grupy
wiekowe: | grupa — wiek miedy 16. a 40. r.z., Il grupa — wiek
miedzy 41. a 65. r.z., lll grupa — wiek >66. r.z.

Poréwnywano wyniki badah miedzy poszczegélnymi
kategoriami wiekowymi pacjentéw, oddzielnie dla mez-
czyzn i kobiet. Wykonano réwniez analize poréwnawczg
wynikéw miedzy grupa mezczyzn i kobiet. Za pomoca ana-
lizy wariancji badano, czy istnieje zwigzek miedzy jakoscia
zycia, satysfakcja z zycia a akceptacja choroby.

Metody statystyczne

Do prezentacji zebranego materiatu zastosowano statysty-
ki opisowe: Srednie, odchylenie standardowe. Do poréwnania
grup zastosowano nieparametryczna analize wariancji z uzy-
ciem testu Kruskala-Wallisa. Oceniano korelacje miedzy anali-
zowanymi parametrami (wspdtczynnik korelacji Pearsona).

Wyniki

Jakos¢ zycia catej grupy pacjentéw po operacji wad wro-
dzonych serca jest dobra. Zbiorczy wynik w 600-punktowej
skali NHP wynosi 496,7+117,2 pkt. Punktacja w skali SWLS
i AIS przedstawia sie odpowiednio: 19,9+6,8 i 30,3+9,3. Wyni-
ki badan psychologicznych dla catej grupy mezczyzn wyno-
sz3: NHP - 510,6+117,1, SWLS - 19,0%8,9, AIS — 29,7+11,1.
Dla catej grupy kobiet: NHP —487,1+96,8, SWLS —19,7+5,5,
AlS —29,2+12,3. Wartos¢ wspoétczynnika p z poréwnania wy-
nikéw uzyskanych w grupie mezczyzn i kobiet nie jest istotna
statystycznie i przedstawia sie odpowiednio: p=0,11, p=0,43,
p=0,68.

Wyniki, oddzielnie dla grupy mezczyzn i kobiet, przed-
stawia tabela 2.1 3.

U kobiet samoocena satysfakgcji z zycia (SWLS) i jakosci
zycia (NHP) zmniejsza sie istotnie wraz z wiekiem. Wiek nie
ma wptywu na stopiefn akceptacji choroby (AIS). U mez-
czyzn wiek nie wptywa istotnie na wiekszos¢ z badanych
wskaznikéw psychologicznych poza lepsza akceptacja cho-
roby w grupie najstarszej.
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Tab. 1. Charakterystyka badanej grupy — rozpoznanie przedoperacyjne

Odsetek
badanej grupy [%]

Liczba
pacjentéw (n)

Rozpoznanie

przedoperacyjne

Tab. 2. Jakos¢ zycia (NHP), satysfakcja z zycia (SWLS) i akceptacja
choroby (AIS) w zaleznosci od wieku w badanych grupach mez-
czyzn i kobiet

ASD II 110 40,9 Meecayzni
16-40 lat 41-65 lat >66 lat

VSD 28 10,4 (n=73) (n=28) (n=4)
T 26 57 NHP 523,8+111,3  483,4+113,3  460,9¢91,6 0,07
ASD sin. ven. 16 5,9

SWLS 19,7+7,1 18,4+42,1 20,5+7,2 0,78
ASD | 15 5,6

AIS 31,043,3 29,1431 30,8+6,4 0,50
SAoM 12 45 .

Kobiety

A. Ebsteina 7 2,6

Wiek 1640 lat 41-65 lat >66 lat p
PDA 6 2,2 (n=74) (n=64) (n=25)
cTGA, dTGA 5 18 NHP 519,24¢121,1  463,5#80,5  452,4+111,6 0,01
Cor triatriat. 3 1,1 SWLS 21,9+8,4 19,4+1,2 18,8+2,1 0,01
Inne 37 13,7 AIS 31,2411 29,3+4,4 28,8+2,1 0,10

Poréwnanie uzyskanych wynikéw miedzy grupa mez-
czyzn i kobiet w poszczegblnych przedziatach wiekowych
przedstawiaja ryciny 1, 2.1i 3.

Wyniki kwestionariusza QoL (NHP) sg nieco lepsze
w grupie mezczyzn w poréwnaniu z grupa kobiet we
wszystkich przedziatach wiekowych, ale réznice nie s3
istotne statystycznie — p=0,78, p=0,52, p=0,89 (ryc. 1.).

Kobiety w najmtodszej grupie wieku wykazuja wyzsza
satysfakcje z zycia (SWLS) w poréwnaniu z mezczyznami
(p=0,02). W érednim i starszym wieku réznice nie sg zna-
mienne statystycznie (ryc. 2.).

Mezczyzni w mtodej i Sredniej grupie wiekowej nieco
gorzej akceptujg chorobe w poréwnaniu z kobietami.
W starszym wieku stopief akceptacji choroby jest u mez-
czyzn nieco lepszy niz u kobiet. R6znice te nie s3g jednak
istotne statystycznie (ryc. 3.). Istnieje istotny zwigzek mie-
dzy jakoscig zycia (NHP) i akceptacjg choroby (AlS) oraz sa-

p=0,8

p=0,9

16.-40. r.z.

41-65.r.z. >66. 1.z

B mezczyzni B kobiety

Ryc. 1. Poréwnanie wynikéw jakosci zycia (NHP) miedzy mezczyzna-
mi i kobietami w badanych grupach wiekowych
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Tab. 3. Zwigzek jakosci zycia (NHP) i satysfakcji z zycia (SWLS) z ak-
ceptacja choroby (AIS) w badanych przedziatach wiekowych

Mezczyzni

Wiek 1640 lat 41-65 lat >66 lat

Korelacja r r r

NHP-AIS 0,52 (p<0,001) 0,54 (p=0,79) 0,47 (p=0,53)

SWLS-AIS 0,47 (p<0,0001) 0,05 (p=0,80) -0,20 (p=0,12)

Kobiety

Wiek 1640 lat 41-65 lat >66 lat

Korelacja r r r

NHP-AIS 0,24 (p=0,03) 0,34 (p=0,005) 0,76 (p<0,0001)

SWLS-AIS 0,30 (p=0,008) 0,24 (p=0,05) 0,33 (p=0,12)

22

21

20 -

19 1

18 5

17

16 -

16.-40. r.z.

41-65. r.z. >66. 1.2.

B mezczyzni B kobiety

Ryc. 2. Poréwnanie wynikéw satysfakgji z zycia (SWLS) miedzy mez-

czyznami i kobietami w badanych grupach wiekowych
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32
p=0,7
314
=0,3
30 - i
p=0,9
29 -+
28 i T T
16.-40. r.z. 41-65.r.2. >66. I.2.
B mezczyzni B kobiety

Ryc. 3. Poréwnanie wynikéw akceptacji choroby (AIS) miedzy mez-
czyznami i kobietami w badanych grupach wiekowych

tysfakcjg z zycia (SWLS) i akceptacja choroby (AIS) u mez-
czyzn w najmtodszej grupie wiekowej, a u kobiet we wszyst-
kich badanych przedziatach wiekowych, poza korelacja
SWLS-AIS w wieku powyzej 66. r.z.

Dyskusja

Pacjenci z wrodzonymi wadami serca stanowia szcze-
gb6lna populacje chorych, ktérzy od wczesnego dziecinstwa
7yja z towarzyszacym , poczuciem choroby”. Otoczeni s
specjalna troska rodzicéw, odmiennym traktowaniem przez
nauczycieli czy rowiesnikow. To szczegblne podejscie wnosi
ograniczenia w ich codzienne zycie. Jednoczesnie zwalnia
z wielu obowiagzkéw oraz sprawia, ze wymagania i oczeki-
wania otoczenia w stosunku do nich s3 mniejsze w poréw-
naniu z osobami zdrowymi.

Nasuwa sie pytanie — jaki wptyw na zycie chorych ma
»pietno choroby” i niewatpliwie traumatyczne doswiadcze-
nie, jakim jest operacja wady serca? Czy sukces leczenia
operacyjnego, ktérego miarg sg wyniki badan dodatko-
wych, przektada sie na samoocene jakosci zycia pacjentow?

Przedstawiana praca ocenia jakos¢ zycia, satysfakcje
z zycia oraz stopien akceptacji choroby u pacjentéw w odle-
gtych obserwacjach po operacji wad wrodzonych serca. Za-
stosowanie kwestionariuszy (NHP, SWLS, AIS) posiadaja-
cych polska normalizacje pozwolito na odniesienie otrzy-
manych wynikéw do populacji 0séb zdrowych oraz chorych
leczonych z innych powodéw niz choroby uktadu krazenia
lub innych niz wada serca [5, 8, 9].

Wykazalismy, ze jakos¢ zycia i satysfakcja z zycia w ba-
danej przez nas grupie chorych jest dobra w poréwnaniu
z wynikami ogélnej polskiej populacji [5]. Badane parame-
try psychologiczne nie r6znity sie istotnie miedzy grupa
mezczyzn i kobiet poza najmtodsza grupa wiekowa, w kté-
rej kobiety wykazywaty istotnie lepsza satysfakcje z zycia
w poréwnaniu z mezczyznami. Z badah populacyjnych
i prac innych autoréw wynika, Zze jakos¢ Zzycia kobiet we
wszystkich grupach wiekowych jest nizsza u kobiet niz
u mezczyzn i obniza sie z wiekiem [10-12]. Dotyczy to mie-
dzy innymi pacjentéw z nadci$nieniem tetniczym [11], cu-
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krzyca [13], po incydentach zatorowych mézgu [14] i z prze-
wlekta choroba obturacyjna ptuc [15]. Nasze wyniki doty-
czace réznic miedzy jakoscia zycia kobiet i mezczyzn réznia
sie od przedstawionych w powyzszym piSmiennictwie.
Wprawdzie stwierdzilismy tendencje do lepszej samooceny
QoL w grupie mezczyzn, ale roéznice nie byty istotne staty-
stycznie. W najmtodszej grupie wiekowej kobiety wykazy-
waty nawet lepszg ocene satysfakcji z zycia, ktéra definio-
wana jest jako ogoélna jakos¢ zycia w odniesieniu do wybra-
nych przez siebie kryteriow [5].

Jakos¢ i satysfakcja z zycia badanych kobiet po korekgcji
chirurgicznej wad wrodzonych serca istotnie malata wraz
z wiekiem, zgodnie z tendencja obserwowana w ogélnej
populacji [10, 12]. Nie obserwowalismy tego zjawiska w gru-
pie mezczyzn.

Wyniki prac innych autoréw, ktére opieraty sie na anali-
zie ankiet, a nie testow psychologicznych wykazaty dobrg
ocene i zadowolenie z zycia chorych po operacji wad wro-
dzonych serca [16, 17]. Nasze wcze$niejsze badania pordw-
nujace wskazniki jakosci zycia chorych po operacji ASD Il
i tetralogii Fallota z grupa kontrolng zdrowych oséb w opar-
ciu o kwestionariusze psychologiczne wykazaty gorsza sa-
moocene w grupie pacjentéw. Dotyczyto to zwtaszcza ogol-
nej percepcji zdrowia oraz wydolnosci fizycznej. Badania
przeprowadzono jednak tylko w dwéch wybranych grupach
chorych [18, 19]. Przedstawiana obecnie praca nie oceniata
QoL w zaleznosci od rodzaju rozpoznanej anomalii, ale
w zaleznosci od wieku i ptci badanych.

Wykazalismy, ze istnieje zwiazek miedzy akceptacja
choroby a jakoscig zycia i satysfakcja z zycia kobiet w kaz-
dej grupie wiekowej. Pomimo tego zwiazku staty stopien
akceptacji choroby wraz z uptywem czasu pozwala przy-
puszczac, ze nie choroba, a inne czynniki maja decydujacy
wptyw na pogarszanie sie jakosci zycia kobiet po operacji
wrodzonej wady serca.

By¢ moze s3g to uwarunkowania spoteczne lub demo-
graficzne. Analize tych czynnikéw przeprowadzimy na pod-
stawie wynikéw specjalnie opracowanych ankiet. Zostang
one przedstawione w kolejnej publikacji.

Wyniki naszych badan wskazuja rowniez, ze stopien
akceptacji choroby, to znaczy akceptacji trudnosci i ograni-
czeh spowodowanych chorobga u naszych pacjentéw jest
lepszy niz w grupie chorych dializowanych, leczonych z po-
wodu cukrzycy, ze stwardnieniem rozsianym, po zawale
serca, z bélami kregostupa lub przewlekta migrena [5].
U wiekszosci pacjentéw z wadami wrodzonymi serca dia-
gnoza stawiana jest juz we wczesnym dziecifistwie, czesto
zaraz po urodzeniu. By¢é moze ten fakt sprawia, ze ci chorzy
»hauczyli sie” akceptowac chorobe. Wiekszos¢ nabytych
choréb zaréwno uktadu krazenia, jak i innych narzadéw
i uktadéw to domena pézniejszego wieku, a ich rozpozna-
nie wymusza nagte zmiany i ograniczenia w dotychczaso-
wym trybie zycia pacjenta.

Podsumowanie

Jakos¢ zycia pacjentéw po operacji wad wrodzonych
serca w odlegtym okresie pooperacyjnym jest dobra w po-
rownaniu z wynikami ogélnej polskiej populacji.
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Mezczyzni wykazuja nieco lepsza QoL w poréwnaniu
z grupa kobiet, ale réznice nie s3 istotne statystycznie.
Wiek nie ma wptywu na badane wskazniki psychologiczne
W grupie mezczyzn.

U kobiet po operacjach wad wrodzonych serca samo-
ocena satysfakcji i jakosci zycia zmniejsza sie wraz z wie-
kiem. Czas od operacji nie ma natomiast wptywu na sto-
pief akceptacji choroby.

Chorzy po operacji wad wrodzonych serca wykazuja za-
dowalajacy stopien akceptacji swojej choroby.

Pomimo stwierdzonego zwigzku miedzy akceptacja
choroby a jakoscig i satysfakcja z zycia to nie choroba de-
cyduje o pogarszaniu sie QoL kobiet po korekcji operacyjnej
wady wrodzonej serca.

Whnioski

Kobiety wymagaja wsparcia psychologicznego nawet
wiele lat po operacji wady serca, poniewaz jakos¢ ich zycia
i satysfakcja z zycia stopniowo maleje z wiekiem.
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