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Izvlecek

Izhodiséa:

Ocenjevanje kakovosti zivljenja postaja pomemben del
obravnave bolnikov s kroni¢nimi obolenji. V raziskavi smo
ocenili psihometri¢ne lastnosti slovenske razli¢ice Vpra-
Salnika o kakovosti zivljenja bolnikov z genetsko obliko
zivéno-misi¢nih bolezni.

Metode:

V slovens¢ino smo prevedli vprasalnik ter preverili njegovo
zanesljivost in veljavnost. Funkcijsko stanje bolnikov smo
ocenili z Lestvico funkcijske neodvisnosti, kakovost zivljenja
smo ocenili s Kratkim vprasalnikom o zdravju (SF-36v2) ter
z Vprasalnikom o kakovosti zivljenja bolnikov z genetsko
obliko zZivéno-misi¢nih bolezni.

Rezultati:
V raziskavo smo vkljucili 98 bolnikov. Cronbachov koeficient
alfa je za vse tri podlestvice Vprasalnika o kakovosti zivljenja
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Abstract

Background:

Assessing quality of life is becoming an important part of the
treatment of patients with chronic diseases. The aim of our
research was to determine the psychometric characteristics of
the Slovenian version of The Quality of Life in Genetic Neuro-
muscular Disease Questionnaire.

Methods:

We translated the questionnaire and assessed reliability and
validity of the Slovenian version. The functional status of patients
was assessed with the Functional Independence Measure, their
quality of life was assessed with the generic 36-Item Short
Form Survey (SF-36) and with The Quality of Life in Genetic
Neuromuscular Disease Questionnaire.

Results:

Ninety-eight participants were included in the study. Cronbach's
alpha coefficient was >0.85 for all three scales. All correlations
that assessed concurrent validity were medium to high.
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vsaj 0,85. Vse povezanosti kot mere so¢asne veljavnosti so
bile srednje visoke do visoke.

Zakljucek:

Slovenska razli¢ica Vprasalnika o kakovosti zivljenja bolni-
kov z genetsko obliko zivéno-misi¢nih bolezni se je izkazala
za zanesljivo in veljavno.

Kljucéne besede:
z zdravjem povezana kakovost zZivljenja; pocasi potekajoce
zivéno-misic¢ne bolezni; zanesljivost; veljavnost

uvoD

Zivéno-misi¢ne bolezni (ZMB) so heterogena skupina bolezni,
pri katerih pride do okvare perifernega zivéevja na razlicnih
mestih. Patolosko dogajanje je lahko prisotno v telesu celic (ami-
otroficna lateralna skleroza — ALS), zivénem vlaknu (aksonske
periferne nevropatije), Schwanovih celicah (kroni¢na vnetna
demielinizacijska poliradikulonevropatija), zivéno-misi¢nem stiku
(miastenia gravis), miSici sami (misi¢ne distrofije) ali so¢asno na
ve¢ mestih (1).

Veliko ZMB je kroni¢nih in napredujogih. Pri ve¢ini ZMB vzroé-
nega zdravljenja Se ne poznamo, cilj obravnave je upocasnitev
upadanja funkcijskih zmoznosti, preprecevanje sekundarnih za-
pletov, prilagoditev okolja, predpisovanje ustreznih pripomockov
in poucevanje bolnika, kako se da z boleznijo uspesnejse in kako-
vostneje ziveti (2-4). V zadnjih desetletjih sicer bolje razumemo
nastanek nekaterih ZMB (npr. spinalne misi¢ne atrofije — SMA),
odkrili so tudi nove nacine zdravljenja (npr. genska terapija pri
SMA) (5-6).

Organizacije, kot sta Evropska agencija za zdravila (angl. Euro-
pean Medicines Agency — EMA) in AmeriSka uprava za hrano in
zdravila (angl. Food and Drug Administration — FDA) v oceno
novih na¢inov zdravljenja vkljucujejo bolnikovo oceno z zdravjem
povezane kakovosti zivljenja (ZZPKZ) (7). V medicini je tako ka-
kovost zivljenja postala ena od ocen izida zdravljenja, pomembna
pri razvoju in uvajanju novih nacinov zdravljenja, prav tako pa
pri obravnavi bolnikov z zaenkrat $e neozdravljivimi boleznimi.

Jasne definicije kakovosti zivljenja ni. Na splosno velja, da je
sestavljen vecrazsezen pojem, ki vkljucuje objektivne in subjek-
tivne elemente. Pri Svetovni zdravstveni organizaciji (SZO) so
kakovost zivljenja opredelili kot posameznikovo zaznavanje
druzbenega polozaja v zivljenju, povezanega s kulturo oz. s sis-
temom vrednot v okolju, v katerem zivi, in z njegovimi osebnimi
cilji, pricakovanji, merili in interesi (8). V medicini nas zanima
predvsem ZZPKZ, kot merilno orodje za njeno ocenjevanje pa se
najveckrat uporabljajo samoocenjevali vprasalniki (9).

Conclusion:
The Slovenian version of The Quality of Life in Genetic Neuro-
muscular Disease Questionnaire is sufficiently reliable and valid.

Key words:
health-related quality of life; slowly progressive neuro-muscular
diseases, reliability; validity

Pri izbiri vprasalnika moramo biti pozorni na to, kateri populaciji
je namenjen, katera podrocja bolnikovega zivljenja ocenjuje,
poznati moramo njegove psihometricne lastnosti in koliko casa
potrebujemo za oceno za njihovo izpolnjevanje (10). V grobem
lahko vprasalnike za oceno ZZPKZ razdelimo v dve vegji sku-
pini: splosni oz. generi¢ni vprasalniki in za bolezen specificni
vprasalniki (10-11).

Ena od prednosti uporabe generi¢nih vprasalnikov je moznost
medsebojne primerjave bolnikov z razliénimi bolezenskimi stanji
oz. primerjava s populacijo zdravih oseb (12). Eden najpogosteje
uporabljenih generi¢nih vprasalnikov za ocenjevanje ZZPKZ je
Kratki vprasalnik o zdravju SF-36v2 (angl. 36-item Short Form,
SF-36v2) (13). Ena od pomanjkljivosti generi¢nih vprasalnikov
je, da posamezni simptomi, specifi¢ni za bolezen, niso vkljuceni.

Za nekatere ZMB tako Ze obstajajo specifiéni vprasalniki, kot
npr. za amiotrofi¢no lateralno sklerozo (ALS) ocenjevalni vpra-
Salnik-40 (angl. ALS Assessment Questionnaire 40, ALSAQ-40)
(14). Obstajajo tudi specifi¢ni vprasalniki, ki so namenjeni za oce-
njevanje v vedji skupini heterogenih bolezni, kot so npr. ZMB (12).
Eden takih je Vprasalnik o kakovosti zivljenja bolnikov z genetsko
obliko pocasi potekajoée ZMB (angl. Quality of Life in genetic
Neuromuscular Disease questionnaire - QoL-gNMD) (15).

V Sloveniji podatkov o kakovosti Zivljenja pri bolnikih z ZMB
nimamo. V ta namen smo zeleli pripraviti prevod angleskega
vprasalnika QoL-gNMD ter preveriti njegove psihometricne
lastnosti.

METODE

Preiskovanci

V raziskavo smo vkljucili bolnike z genetsko obliko pocasi pote-
kajo¢ih ZMB. Vkljuéitvena merila so bila: genetsko ali klinié¢no

nedvoumno potrjena diagnoza pocasi potekajoée ZMB, starost nad
18 let, dovolj ohranjene kognitivne sposobnosti za razumevanje




navodil in pripravljenost na sodelovanje v raziskavi. Izkljucili
smo bolnike z nezadostnim znanjem slovenskega jezika, kar bi
lahko vplivalo na razumevanje vprasan;.

Vsi bolniki so v raziskavi sodelovali prostovoljno, pred vkljucitvijo
so podpisali obves¢eno soglasje. Raziskavo je odobrila Komisija
Republike Slovenije za medicinsko etiko.

Ocenjevalna orodja

Bolniki so izpolnili splosni vpraSalnik z demografskimi podatki,
podatki o sposobnost hoje idr. Prisotnost depresivne simptomatike
smo ocenili z Lestvico depresivnosti Centra za epidemioloske
raziskave (angl. Center for Epidemiologic Studies Depression
Scale, CES-D) (16, 17), funkcijsko stanje smo ocenili z Lestvico
funkcijske neodvisnosti (angl. Functional Independence Measure
—FIM) (18), kakovost zivljenja pa so bolniki ocenili s samooce-
njevalnima vprasalnikoma SF-36v2 (19) in QoL-gNMD (15, 20).

Vprasalnik o kakovosti zivljenja bolnikov z genetsko obliko
7ZMB QoL-gNMD je samoocenjevalni vprasalnik za ocenjevanje
ZZPKZ, sestavljen iz 26 vprasanj, z dvema do §tirimi moznimi
odgovori. Razdeljen je v tri lestvice: telesna simptomatika, sa-
tock na posamezni lestvici so 18, 24 in 27 tock. Na zacetku sta
dve splosni vprasanji o bolnikovi kakovosti zivljenja in zdravja,
ki bolnika seznanita z ocenjevano tematiko. Dosezek pri teh
vprasanjih ne prispeva k skupnemu dosezku. Visji dosezeni rezultat
pomeni boljso kakovost zivljenja (20).

Vprasalnik QoL-gNMD so iz angles¢ine v slovens¢ino medseboj-
no neodvisno prevedle tri osebe z znanjem angleskega jezika, ki
delujejo na podrocju fizikalne in rehabilitacijske medicine. Prevo-
de smo uskladili in oblikovali enotno verzija vprasalnika. Sledil
je prevod vprasalnika nazaj v angleski jezik (oseba z znanjem
anglescine in s podroc¢ja medicine, v sodelovanju s strokovnjakom,
katerega materin$cina je angles¢ina) in primerjava z izvirnikom.

Kratki vpraSalnik o zdravju SF-36v2 (angl. Short Form-36v2)
(19) je generien vprasalnik za ocenjevanje ZZPKZ. Sestavljen
je iz 36 vprasanj, ki so razporejena v osem lestvic, ki zajemajo
telesno in dusevno delovanje. Analiza dosezkov na posamezni
lestvici se izvede po to¢no doloc¢enih navodilih (19).

Z Lestvico funkcijske neodvisnosti ocenjujemo funkcioniranje
oz. samostojno aktivnost osebe. Sestavljena je iz motori¢nega
(18 aktivnosti) in kognitivnega dela (5 aktivnosti). Ocenjujejo se
dnevne aktivnosti, kot so hranjenje, umivanje, oblac¢enje, uporaba
straniS¢a in nadzor sfinktrov. Vsako aktivnost ocenimo z oceno
od 1 do 7, pri ¢emer ocena 7 pomeni, da je bolnik popolnoma
samostojen, pri oceni 1 pa bolnik aktivnosti sam ne zmore izvesti
in je povsem odvisen od pomo¢i (18).

Lestvica depresivnosti Centra za epidemioloske raziskave CES-D
(angl. Center for Epidemiological Studies Depression Scale) je
samoocenjevali vprasalnik, sestavljen iz 20 vpraSanj, s katerim
ugotavljamo morda prisotno depresivno simptomatiko. Vprasanja
se nanasajo na poc¢utje v zadnjem tednu. Bolniki ocenijo prisotnost
simptomov na 4-stopenjski lestvici, glede na pogostost pojavljanja

Lajlar, Mohari¢, Vidmar / Rehabilitacija - letnik XX, §t. 2 (2021)

(redko, ob¢asno, pogosto, vecinoma). Dosezeni rezultati so mozni
od 0 do 60 tock. Visji dosezek pomeni bolj izrazeno depresivno
simptomatiko. Dosezek 16 tock je dolocen kot mejna vrednost
za prisotnost klini¢nih znakov depresije in potrebno nadaljnjo
diagnosti¢no obravnavo (16-17).

Statisticna analiza podatkov

Za vse opisne spremenljivke smo izdelali frekvencne porazdelitve,
za Stevilske pa izraCunali opisne statistike. Zanesljivost lestvic
QoL-gNMD z vidika notranje skladnosti smo ocenili v skladu
s klasicno testno teorijo (KTT; angl. Classical Test Theory) in
teorijo odgovora na postavko (TOP; angl. Item Response Theory).
V okviru KTT smo ocenili Cronbachov koeficient alfa, Guttma-
nov koeficient lambda-2 in koeficiente diskriminativnosti (KD)
postavk (angl. Corrected Item-Total Correlations). V okviru TOP
smo uporabili neparametri¢ni pristop Mokkenovega lestvi¢enja
(angl. Mokken Scaling). Za postavke in lestvice smo ocenili indeks
lestvicljivosti (H; angl. Scalability Coefficient) s pripadajoco
standardno napako (SE). Soc¢asno veljavnost QoL-gNMD smo
preverjali s povezanostjo (Pearsonovim r in Spearmanovim ro)
dosezkov na lestvicah (vrednotenih v skladu z Raschevo analizo)
z dosezki na lestvicah vprasalnika SF-36v2. Diskriminativno
veljavnost smo preverjali v smislu povezanosti dosezkov na
lestvicah QoL-gNMD (vrednotenih v skladu z Raschevo analizo)
z demografskimi in klini¢nimi znacilnostmi ter stopnjo funkcioni-
ranja, pri Cemer smo uporabili test # in enosmerno analizo variance
(ANOVA) za preverjanje razlike med povprecji ter Pearsonov r
in Spearmanov 1o za oceno povezanosti.

REZULTATI

V raziskavo smo vkljucili 98 bolnikov s pocasi potekajoco obliko
ZMB, od tega 65 (66 %) zensk. Znagilnosti bolnikov so prikazane
v Tabeli 1. Na QOL-gNMD je povprecen dosezek, spremenjen
z Raschevo analizo, na lestvici Telesna simptomatika znasal
43,5; na lestvici Samozaznavanje 51,6 in na lestvici Dejavnosti
in sodelovanje 49,9.

Zanesljivost

Cronbachov koeficient alfa za vse tri lestvice znasa > 0,85, Gutt-
manov koeficient lambda-2 > 0,86, koeficient diskriminativnosti
vseh postavk pa > 0,46. Izkljucitev nobene od postavk ne bi
pomembno vplivala na spremembo zanesljivosti. Mokkenov
indeks lestvicljivosti (H) je znasal 0,55 za lestvico Telesne simp-
tomatike; 0,49 za Samozaznavanje in 0,54 za lestvico Dejavnosti
in sodelovanja.

Socasna veljavhost

Vse povezanosti med dosezki na lestvicah QoL-gNMD in SF-36v2
so srednje visoke do visoke. S SF-36v2 je v sploSnem najvisje
povezana lestvica Dejavnosti in sodelovanje, Se posebej visoko
z lestvicami Telesna zmogljivost (ro = 0,74), Omejitve telesne
zmogljivosti (ro = 0,70) in Custvene tezave (ro = 0,71). Najnizja
je povezava med lestvicami Telesna simptomatika in Telesna
zmogljivost (7o = 0,31). Rezultati so prikazani v Tabeli 2.




Tabela 1: Klinicne znacilnosti bolnikov.

Table 1: Clinical characteristics of the patients.
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Opisne lastnosti/ Skupno stevilo/ Stevilo/ Delez (%)/
Categorical variables Number Number Percentage (%)
HMSN 46 47
SMA 8 8
DBMD 2 2
Diagnoza 98
RMD 11 11
FSH 9 9
MD 22 22
Samski 34 35
Zakonski stan Partner/porocen 98 DS 56
Neznan g g
Samostojno 51 52
Nacin hoje S pripomockom 98 23 24
Nezmozen 24 25
Ne B3 70
Depresivna simptomatika 90
Da 27 30
Stevilska lastnost/ N Povprecje (mediana)/ Razpon/
Numerical variables Mean (median) Range
Starost (leta) 98 54 (55) 19 - 80
Trajanje bolezni od diagnoze (leta) 96 24 (20) 1-63
Trajanje simptomov (leta) 96 31 (25) 4 - 68
FIM motoriéni 98 75 (82) 18 - 91
FIM kognitivni 98 34 (35) 29 - 35
FIM skupni 98 109 (116) 43 - 126
CESD 90 14 (11) 0-48

Legenda/Legend: HMSN — dedna motori¢na in senzori¢na nevropatija / hereditary motor sensory neuropathy, SMA — spinalna mi$i¢na atrofija / spinal muscular atrophy, DBMD —misi¢na
distrofija Duchenne-Becker / Duchenne-Becker muscular dystrophy, RMD — ramensko-medeni¢na oblika misi¢ne distrofije / Limb-girdle muscular dystrophy, FSH —facioskapulohumeralna
oblika miSi¢ne distrofije / Facioscapulohumeral muscular dystrophy, MD — miotoni¢na distrofija / Myotonic dystrophy

Diskriminativna veljavnost

Na vseh treh lestvicah so razlike v povpre¢nem dosezku glede na
nacin hoje statisti¢no znacilne. Na lestvici Telesne simptomatike
so imeli v povprecju najnizje dosezke bolniki, ki hodijo s pripo-
mockom (37,6), najvisje pa tisti, ki niso zmozni hoje (46,3). Tudi
na lestvici Samozaznavanja so imeli v povprecju najnizje dosezke
bolniki, ki hodijo s pripomockom (46,2), najvisje so imeli tisti, ki
hodijo samostojno (54,9). Na lestvici Dejavnosti in sodelovanja
so imeli v povprecju najnizje dosezke bolniki, ki niso zmozni hoje
(43,8), najvisje pa tisti, ki hodijo samostojno (54,6).

Razlike so bile statisti¢no znacilne tudi glede na zakonski stan in
prisotnost depresivne simptomatike. Samski bolniki so na vseh

treh lestvicah v povprecju dosegli visje rezultate kot poroceni oz.
tisti v partnerskem razmerju. Bolniki z depresivno simptomatiko
so na vseh treh lestvicah v povpre¢ju dosegli nizje rezultate kot
bolniki brez depresivne simptomatike.

Znatnih povezanosti dosezkov na lestvicah s trajanjem bolezni
in trajanjem simptomov ni bilo. Tudi povezanosti dosezkov na
lestvici telesne simptomatike z ocenami FIM so bile v splosSnem
zelo nizke. Povezanosti dosezkov na lestvici Samozaznavanja
z ocenami FIM so bile nekoliko visje, dale¢ najbolj izrazite pa
so bile pozitivne povezanosti dosezkov na lestvici Dejavnosti
in sodelovanja z ocenami FIM (z motori¢no in skupno bolj kot
s kognitivno). Natancneje te rezultate prikazujeta Tabeli 3 in 4.




Tabela 2: Povezanost dosezkov na lestvicah SF-36v2 in QoL-gNMD.

Lajlar, Mohari¢, Vidmar / Rehabilitacija - letnik XX, §t. 2 (2021)

Table 2: Correlations between SF-36v2 and QoL-gNMD domain scores.

SF-36v2 lestvice/

QoL-gNVID lestvice/QoL-gNIMD domain

SF-36v2 domain

Telesna simptomatika,/Impact

Samozaznavanje/ Dejavnosti in sodelovanje/

of Physical Symptoms Self-perception Activities and Social Participation

r 0,659 0,504 0,479
Samoocena zdravja

ro 0,670 0,508 0,456

r 0,618 0,541 0,563
Samoocena kakovosti

ro 0,613 0,560 0,544

r 0,340 0,576 0,757
Telesna zmogljivost

ro 0,309 0,535 0,735

r 0,600 0,586 0,732
Omejitve telesne zmogljivosti

ro 0,598 0,569 0,700

r 0,653 0,424 0,447
Telesna bolecina

ro 0,641 0,431 0,472

r 0,635 0,612 0,605
Splosno zdravje

ro 0,629 0,610 0,573

r 0,564 0,544 0,697
Telesna skupna

ro 0,562 0,515 0,654

r 0,666 0,616 0,524
Vitalnost

ro 0,675 0,636 0,503

r 0,536 0,624 0,630
Socialno funkcioniranje

ro 0,511 0,638 0,643
. r 0,654 0,597 0,710
Custvene tezave

ro 0,628 0,592 0,712

r 0,502 0,668 0,517
Dusevno zdravje

ro 0,491 0,690 0,516
. r 0,648 0,680 0,587
Custvena skupna

ro 0,616 0,692 0,591

Opomba/Note: za vse povezanosti je p < 0,001 / p <0.001 for all correlations.

Legenda/Legend: » — Pearsonov korelacijski koeficient / Pearson correlation coefficient, ro — Spearmanov korelacijski koeficient / Spearman‘s correlation coefficient.

RAZPRAVA

Zeleli smo prevesti in nato v raziskavi oceniti psihometriéne last-
nosti slovenske razli¢ice vprasalnika QoL-gNMD. Vprasalnik je
bil v dostopni literaturi uporabljen le dvakrat (15, 20). Raziskav o
psihometri¢nih lastnostih prevodov v druge jezike Se niso objavili.
Obstajajo sicer tudi drugi vprasalniki, ki ocenjujejo ZZPKZ pri
ZMB. Ahlstorm je razvil Vprasalnik o kakovosti Zivljenja (angl.
Quality of Life Profile Questionnaire), ki pa ni bil nikoli ustrezno
ovrednoten (15, 21). Vincent in sod. so preverili psihometri¢ne
lastnosti vprasalnika o z zdravjem povezani kakovosti Zivljenja pri
bolnikih s pridobljeno ali genetsko obliko ZMB (angl. Individua-
lized Neuromuscular Quality of Life Questionnaire, INQoL), pri

razvoju vprasalnika pa so uporabili klasi¢no testno teorijo (angl.
classical test theory, CTT) (22). Zaradi pomanjkljivosti omenjenih
vprasalnikov je Dany s sod. razvil vprasalnik, namenjen bolnikom
s po¢asi napredujo¢imi genetskimi oblikami ZMB, zasnovan na
teoriji odgovora na postavko, za prevod katerega smo se odlocili
v nasi raziskavi.

Slovenska razli¢ica vprasalnika QoL-gNMD se je izkazala za
zanesljivo in veljavno obliko vprasalnika za ocenjevanje kakovosti
zivljenja pri bolnikih z genetsko obliko po&asi potekajo¢ih ZMB.

Zanesljivost z vidika notranje skladnosti smo v slopu KKT
preverjali s Cronbachovim koeficientom alfa, Guttmanovim
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Tabela 3: Dosezki na posameznih lestvicah QoL-gNMD glede na spol, zakonski stan in depresivno simptomatiko.

Table 3: Outcome of QoL-gNMD domains with respect to gender, marital status and depressive symptoms.

Telesna simptomatika/ ) Dejavnosti in sodelovanje/
. Samozaznavanje/ . .
Impact of Physical . Activities and Social
Self-perception .
Symptoms Participation
Povprecje Stand. Povprecje Stand. Povprecje Stand.
prec) odklon prec) odklon pred odklon
Zenske 42,3 91 51,8 8,6 49,2 8.9
Spol/ .
moski 45,8 101 511 10,8 51,3 10,0
Gender
p (test &) 0,090 0,706 0,288
samski 471 9,3 54,2 8/ 52,0 7,5
Zakonski st
akonskistan/  partner,/ M4 95 501 102 486 104
Marital status porocen
p (test &) 0,007 0,050 0,076
ne 46,2 8.9 54,6 8,2 52,3 8.9
Depresivna
simptomatika/ da 381 90 442 8,0 43,8 71
Depressive
symptoms
p (test t) <0,001 <0,001 <0,001

Tabela 4: Povezanosti med dosezki na posameznih lestvicah QoL-gNMD in trajanjem bolezni ter ocenami na Lestvici funkcijske
neodvisnosti (FIM).

Table 4: Correlations of QoL-gNMD domain scores with disease duration and Functional Independence Measure (FIM) scale scores.

Telesna simptomatika/ i Dejavnosti in sodelovanje/
i Samozaznavanje/ L. .
Impact of Physical . Activities and Social
Self-perception .
Symptoms Participation

Trajanje bolezni r(p) 0,02 (0,828) 0,08 (0,450) 019 (0,081)
od diagnoze /
Disease duration ro(p) 0,04 (0.676) -010 (0.357) 019 (0.071)
Trajanje simptomov / r(p) 010 (0,313) 013 (0,220) 0,24 (0,017)
Symptoms duration ro (p) 010 (0,343) 017 (0,098) 0,24 (0,019)
FIM motoriéni / rp) -0,08 (0,429) 0,18 (0,081) 0,45 (< 0,001)
Moto ro(o) 015 (0132) 0,36 (<0,001) 063 (< 0,001)
FIM kognitiuni / r(p) 0,28 (0,008) 018 (0,075) 0,24 (0,018)
CeapitisiN ro (o) 033 (0,001) 019 (0,056) 0,32 (0,001)

r(p) -0,06 (0,541) 018 (0,075) 0,46 (<0,001)
FIM skupni / Total FIM

ro (p) 017 (0,092) 0,35 (<0,001) 0,62 (<0,001)

Legenda/Legend: » — Pearsonov korelacijski koeficient / Pearson correlation coefficient, ro — Spearmanov korelacijski koeficient / Spearman correlation coefficient.




koeficientom lambda-2 in koeficientom diskriminativnosti po-
stavk. V primerjavi z rezultati, objavljenimi v raziskavi Dany-ja
s sod., je Cronbachov koeficient alfa primerljiv oz. visji pri vseh
treh domenah (15). Delitve vrednosti a v razrede so namenjene
zgolj lazjemu sporazumevanju, visoko notranje skladni so npr.
standardizirani skupinski testi inteligentnosti, ki imajo vrednost o
okoli 0,95; o zmerni notranji skladnosti govorimo pri vrednostih o
okoli 0,85 (ki jo dosega vecina standardiziranih testov v psihologiji
in zdravstvu); srednje visoka vrednost a je okoli 0,75 (opazena
npr. pri objektivnih testih znanja); notranja skladnost je nizka,
¢e je vrednost o okoli 0,65 (23). V nasi raziskavi smo dodatno
dolocevali Se Guttmanov koeficient lambda-2; vse vrednosti
posameznih lestvic so znasale >0,86. Nobena postavka ni imela
problemati¢ne vrednosti diskriminativnosti. Vse ocene kazejo na
zelo visoko zanesljivost vseh lestvic z vidika notranje skladnosti
in odli¢no diskriminativnost vseh postavk.

Avtorji QoL-gNMD kot eno od prednosti njihovega vprasalnika
v primerjavi z ostalimi, ki ocenjujejo ZZPKZ pri bolnikih z
ZMB, navajajo uporabo teorije odgovora na postavko (TOP) pri
konstrukciji vprasalnika (15). TOP temelji na modelu odnosa
med latentno lastnostjo in odgovorom na postavko ter posledi¢no
omogoca neodvisno ocenjevanje parametrov postavk in oseb ter
lokalno oceno napake merjenja (24). V sklopu TOP smo dolocevali
enorazseznost testnih postavk, kjer nam vrednosti postavk H
med 0,3 in < 0,4 govorijo o Sibkem, vrednost med 0,4 in <0,5 o
zmernem in vrednost nad 0,5 o dobrem lestvicenju (25). V nasem
primeru so vse postavke imele vrednost H > 0,39, nasploh pa vse
tri lestvice H > 0,49. Kot najbolj problematicno se je v ¢lanku o
konstrukeiji vprasalnika in kasnejsi validaciji izkazalo vprasanje
o pogostem uriniranju (H = 0,23 £ 0,08), ki so ga sestavljavci
vseeno vkljucili v vprasalnik, saj se jim je zdelo klini¢no zelo
pomembno (15, 20).

Vprasanje se glasi: Ali morate zaradi svoje zivéno-misi¢ne bolezni
pogosto urinirati? Klini¢no je pomembno, saj imajo motnje urini-
ranja pomemben vpliv na zmanjSano kakovost zZivljenja (26-27).
Vseeno pa se nam je vpraSanje zdelo nekoliko problemati¢no.
Vecina raziskav, ki raziskuje kakovost Zivljenja, se osredini na
urinsko inkontinenco (stresno, urgentno, mesanega tipa), nase
vprasanje pa se navezuje le na pogosto uriniranje. Navezuje se tudi
na tezave, ki so vezane le na ZMB, ne pa na pogosto uriniranje
iz drugih razlogov (nokturija pri benigni hiperplaziji prostate,
okuzba secil, sladkorna bolezen); ljudem je tezko opredeliti
pravilen vzrok oz. bi bila potrebna obsirnej$a diagnostika, ki je
vecina bolnikov ni imela. Velikokrat se tako za ocenjevanje te
problematike uporabljajo specifi¢ni vprasalniki, ki ocenjujejo
druga podrocja bolnikovega zivljenja, kot npr. spolnost (28), in
ne vkljucujejo vprasanj, kot so tezave pri premikanju v domu
drugih, ki so vkljuc¢ena v Qol-gNMD.

Socasno veljavnost smo preverjali s povezanostmi med dvema
vprasalnikoma, ki ocenjujeta kakovost zivljenja: QoL-gNMD in
SF-36v2. Francoski raziskovalci so soasno veljavnost primerjali
z WHOQOL-BREF vprasalnikom, ki je razdeljen v Stiri lestvice:
Telesno zdravje, Psiholoska, Socialna razmerja in Okolje. Ugoto-
vili so visoko povezanost domene Telesno zdravje na WHOQOL-
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-BREF s Telesno simptomatiko (ro 0,72), Samozaznavanje (0,64)
in Dejavnosti in sodelovanje (0,56) (20).

V nasi raziskavi smo se odlocili za primerjavo QoL-gNMD z
generi¢nim vprasalnikom SF-36v2, ki Se vedno velja za enega
najpogosteje uporabljenih vprasalnikov za ugotavljanje kakovosti
zivljenja, uporabljen pa je bil tudi v posameznih raziskavah pri
bolnikih z ZMB (13, 29). Slabosti vprasalnika SF-36v2, ki se
lahko pojavljajo pri bolnikih z ZMB, izhajajo iz tega, da se veliko
postavk nanaSa na zmoznost hoje, kar je lahko problemati¢no
predvsem pri bolnikih, ki so pri gibanju odvisni od uporabe inva-
lidskega vozicka, porocajo pa tudi o u¢inku stropa in tal (10, 30).

V nasi raziskavi je bila lestvica Dejavnosti in sodelovanje
(QoL-gNMD) visoko povezana z lestvicami SF-36v2: Telesna
zmogljivost (ro = 0,74), Omejitve telesne zmogljivosti (ro =
0,70) in Custvene tezave (ro = 0,71). Povezava s prvima dvema
je pricakovana, saj se vpraSanja lestvice Dejavnosti in sodelovanje
osredinjajo na tezave pri gibanju doma, zunaj doma, sodelovanju
pri aktivnostih. Pogosto imajo tezave s tem bolniki, ki imajo hujso
telesno okvaro in so pri gibanju odvisni od uporabe pripomocka
ali invalidskega vozicka. Ista skupina oseb bo imela tudi tezave pri
dvigovanju in prenasanju tezjih predmetov, daljsi hoji, kopanju,
kar so podrocja, ki jih preiskuje lestvica Telesna zmogljivost.
Najverjetneje je ta skupina dolocene aktivnosti izvajala prilagojeno
in postorila manj, kot bi hoteli, kar preiskuje lestvica Omejitve
telesne zmogljivosti.

Visoka je bila tudi povezanost z lestvico Custvene tezave. Custve-
ne tezave so sicer Sirok pojem, veliko ljudi si pod tem pojmom
predstavlja depresivno simptomatiko. Le-ta je bila na nasem
vzorcu bolnikov dokazana pri 30 %. Pri ljudeh z depresijo lahko
pride do zmanjsane telesne dejavnosti, manjsega Stevila socialnih
stikov, poveta se moznost manjse zmoznosti bolnikov (31). Ce
to upostevamo, lahko bolniki, ki morajo prilagoditi aktivnosti
zaradi Custvenih tezav, dosegajo tudi slabse rezultate na lestvici
Dejavnosti in sodelovanje.

Sicer so bile vse povezanosti med lestvicama srednje visoke do
visoke. Sklenemo lahko, da vprasalnika QoL-gNMD in SF-36v2
merita podobne konstrukte, a ne identic¢nih.

Diskriminativno veljavnost smo preverjali v smislu povezanosti
dosezkov na lestvicah QoL-gNMD z demografskimi in klini¢énimi
znacilnostmi ter stopnjo samostojnega funkcioniranja, ocenjevano
s FIM lestvico. Ugotovili smo, da se skupine glede na zmoznost
samostojne hoje razlikujejo po povpreénih dosezenih vrednostih
posameznih domen. Prav tako so se razlikovali dosezki glede na
zakonski stan, samski so dosegali v povprecju vec tock, kar je na-
sprotno ugotovitvam Bostromove pri bolnikih z misi¢no distrofijo,
kjer so ugotovili slabSo kakovost zivljenja pri samskih bolnikih
(32). Uporabljen vprasalnik za ocenjevanje kakovosti zivljenja
v njihovi raziskavi je bil Subjektivna ocena kakovosti zivljenja
(angl. The subjective estimation of quality of life — SQoL), ki
se z vpraSanji bolj nanasa na socialni, psiholoski in medosebni
vidik dobrega pocutja in se morda ne osredini toliko na gibalno
oviranost in telesno funkcijo, ki je bolj poudarjena v vprasalniku




QoL-gNMD; zato bi lahko prislo do boljse kakovosti zZivljenja
pri bolnikih, ki so v partnerskem razmerju.

Bolniki z depresivno simptomatiko so pri vseh treh lestvicah
vprasalnika QoL-gNMD dosegali v povprecju nizje rezultate v
primerjavi z bolniki brez depresivne simptomatike. Znano je, da
je depresija povezana z zmanjSano kakovostjo Zivljenja, o cemer
porocajo raziskave na razli¢nih populacijah bolnikov (33-34).

Povezanosti dosezkov na lestvici Telesna simptomatika
(QoL-gNMD) z ocenami FIM so bile v sploSnem zelo nizke
(Tabela 4). Vprasanja lestvice za oceno telesne simptomatike se
bolj nanasajo na potreben pocitek, bolecine, spanec, ¢esar pa z
lestvico FIM ne ocenjujemo neposredno. Iz Tabele 4 je razvidno,
da so bile pozitivne povezanosti dosezkov na lestvici Dejavno-
sti in sodelovanje z ocenami FIM predvsem motoricnega dela
(ro = 0,63). Veliko vprasanj te lestvice se nanasa na sposobnost
premikanja doma, zunaj lastnega doma in dostopnost do stranisca
v ustanovah. Pogosto imajo s tem tezave bolniki, ki so odvisni od
uporabe invalidskega vozic¢ka oz. niso ve¢ samostojni pri hoji,
kar se pojavlja pri napredovali bolezni oz. hujsi telesni ovira-
nosti. Ti bolniki pri izvajanju dnevnih aktivnostih niso povsem
samostojni in potrebujejo pomoc, kar nam ocenjuje motoricni del
FIM lestvice, zato so povezanosti tukaj pri¢akovane. V osnovi
gre za dva vprasalnika, ki ocenjujeta razlicno problematiko,
vendar bolniki, ki dosegajo nizZje dosezke na motori¢nem delu
in skupnem sestevku lestvice FIM, tudi slab$e ocenijo dolocene
vidike kakovosti zivljenja.

ZAKLJUCGEK

Slovenska razli¢ica vprasalnika QoL-gNMD se je izkazala za
zanesljivo in veljavno obliko vprasalnika za ocenjevanje kakovosti
zivljenja pri bolnikih z genetsko obliko pocasi potekajo¢ih ZMB.
Na podrocju rehabilitacije se lahko uporablja pri ocenjevanju
ucinkovitosti rehabilitacijskih postopkov in spremljanju bolnikov
na daljse obdobje. Z razvojem novih oblik zdravljenja bo postala
uporabna tudi za preverjanje njihove ucinkovitosti.
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