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Streszczenie

Pomiar jakosci zycia jest konieczny dla wtasciwego oszacowania
skuteczno$ci leczenia pacjentéw z rozszczepami catkowitymi
podniebienia, a takze do zaprogramowania jak
najefektywniejszej terapii interdyscyplinarnej. Oceny
dokonywane przez specjalistéw oraz samych pacjentéw

Abstract

Measurement of the quality of life is necessary to properly
evaluate the efficacy of treatment of patients with complete
palate clefts, and also to plan the most effective
interdisciplinary treatment. Assessments performed by
specialists and patients alone as well as their family members
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i cztonkéw ich rodzin mogg sie znacznie réznic. Cel. Celem
badan byto znalezienie zmiennych (medycznych,
psychologicznych i spotecznych) powiazanych z jako$cia zycia
u pacjentéw z rozszczepem, ktorzy koncza leczenie. Materiat
i metody. Badania odbyty sie w Poradni Ortodoncji
Uniwersyteckiego Centrum Stomatologicznego Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego. W badaniach wzieto udziat 45
pacjentéw z dwoma typami rozszczepow (obustronnym
rozszczepem podniebienia pierwotnego i wtérnego oraz
jednostronnym rozszczepem podniebienia pierwotnego
i wtornego). Wykorzystano narzedzia psychologiczne (Drabina
Cantrila i HADS) oraz kwestionariusz do badania postaw
i opinii pacjentéw z rozszczepem (Questionnaire Survey of
Attitudes and Concerns of Patients with Cleft Lip and Palate).
Wyniki. Im wieksze zadowolenie z leczenia operacyjnego
nosa i wargi gérnej, ogélne zadowolenie z wygladu twarzy
(wyglad, profil, wargi, nos) oraz lepsza jako$¢ mowy, tym
wyzsza jako$¢ zycia. Dla jako$ci zycia znaczenie ma réwniez
zadowolenie z zucia. Z nizszg, aktualng jako$cig zycia jest
powigzany lek i obecno$¢ symptoméw depresyjnych. Znaczenie
ma réwniez dokuczanie przez otoczenie, obserwowanie
wplywu rozszczepu na zdolno$¢ zawierania zwigzkéw
przyjacielskich i partnerskich oraz na pewnos¢ siebie, a takze
przewidywanie wptywu rozszczepu na dalsza nauke. Wnioski.
Jakos$¢ zycia pacjentéw z rozszczepem, konczacych leczenie,
wydaje sie by¢ powigzana z wieloma réznymi czynnikami:
medycznymi, psychologicznymi oraz spotecznymi. Praktyczna
pomoc pacjentom powinna obejmowac wszystkie te obszary,
jesli chcemy nie tylko uzyska¢ dobry wynik leczenia, ale
i poprawe jakosci ich zycia. (Zdun-RyzZewska A, Racka-
Pilszak B, Wojtaszek-Stominska A, Basinski K, Majkowicz
M, Banaszkiewicz A. Ocena wynikow interdyscyplinarnego
leczenia pacjentéw z rozszczepami calkowitymi
podniebienia. Czes¢ 2. Jako$¢ zycia i zmienne z nig
powiazane. Forum Ortod 2019; 15: 5-13).

Nadestano: 23.10.2018
Przyjeto do druku: 13.03.2019

Stowa Kkluczowe: rozszczep podniebienia, jakos¢ zycia,
satysfakcja z wynikow leczenia

Wstep
Aktualnie w naukach medycznych powszechne jest
oszacowywanie skuteczno$ci leczenia przy zastosowaniu
dwdch wskaznikéw: obiektywnej oceny rezultatéw leczenia
(w niektorych dziedzinach jest to prosty wskaznik przezycia
pacjenta) oraz subiektywnej oceny pacjenta, dotyczacej
osiggnietego wyniku i jego wptywu na codzienne zycie.
W tym drugim obszarze bardzo czesto wykorzystywane jest
pojecie jako$ci zycia.

W wielu przypadkach to wtasnie argument podnoszenia
jakosci zycia jest przywotywany w chwili podejmowania
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may vary significantly. Aim. The aim of the research was to
find variables (medical, psychological and social) related to
the quality of life in patients with clefts who are about to
finish treatment. Material and methods. The studies took
place at the Outpatient Clinic of Orthodontics, University
Dental Centre, Medical University of Gdansk. The study
included 45 patients with two types of clefts: bilateral cleft
lip and palate (BCLP) and unilateral cleft lip and palate
(UCLP). Psychological tools (Cantril Ladder and HADS) and
the Questionnaire Survey of Attitudes and Concerns of
Patients with Cleft Lip and Palate were used. Results. The
greater the satisfaction with surgical treatment of the nose
and upper lip, general satisfaction with one’s facial appearance
(appearance, profile, lips, nose) and the better quality of
speech - the higher the quality of life is. Satisfaction with
chewing skills is also important for the quality of life. Lower
quality of life in the present is associated with anxiety and
depressive symptoms. Being bullied by others, effects of
a cleft on the ability to make friends, meet partners and on
self-confidence, and predicting the effects of a cleft on further
learning are all significant. Conclusions. The quality of life
of patients with clefts who finish treatment seems to be
linked to many different factors: medical, psychological and
social. Practical assistance provided to patients should include
all these areas if we want to obtain not only good treatment
outcomes but also better quality of life. (Zdun-RyZewska
A, Racka-Pilszak B, Wojtaszek-Stominska A, BasinskKi K,
Majkowicz M, Banaszkiewicz A. Evaluation of
interdisciplinary treatment outcomes in patients with
complete palate clefts. Part 2. Quality of life and
associated variables. Orthod Forum 2019; 15: 5-13).
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Introduction

Currently, in medical sciences it is common to estimate the
efficacy of treatment using two indicators: objective
evaluation of treatment outcomes (in some areas it is
a simple indicator of patient’s survival) and patient’s
subjective evaluation of effects achieved and their impact
on everyday life. In the latter area, the concept of the quality
of life is very often used.

In many cases, the quality of life argument is invoked when
decisions are made about surgeries of the facial skeleton or
other significant interventions in the period of childhood or
adolescence (1, 2).

Many studies regarding patients with clefts show
discrepancies in the estimation of final treatment outcomes
in different groups: patients alone, their parents, professionals
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Evaluation of interdisciplinary treatment outcomes in patients with complete palate clefts. Part 2.

decyzji o operacjach twarzoczaszki czy innych znaczacych
interwencji w okresie dziecinstwa lub u nastolatkéw (1, 2).

Wiele badan dotyczacych pacjentéw z rozszczepem pokazuje
rozbieznosci w oszacowywaniu koncowych efektéw leczenia
w roznych grupach: samych pacjentéw, ich rodzicéw,
profesjonalistéw zajmujgcych sie udzielaniem pomocy (3, 4).
Jest to kolejny wazny powd6d podejmowania tematyki jako$ci
zycia, poniewaz tutaj réwniez mogg wystapic réznice w ocenach
dokonywanych przez pacjentéw i pomagajacych im
profesjonalistow. Wyjasnienie to ttumaczy duze zainteresowanie
zagadnieniem jako$ci Zycia w odniesieniu do pacjentow
z rozszczepem i stale rosnaca liczba publikacji na ten temat.

Nie ulega watpliwosci, ze warto poznawac i opisywac
wszelkie uwarunkowania jako$ci Zycia, po to, aby mdc pomagaé
skuteczniej. Sytuacja dziecka, a p6zniej mtodego cztowieka
z rozszczepem jest specyficzna i w pewnym stopniu odmienna
od tego, co doswiadcza osoba bez rozszczepu i ktora w efekcie
moze sie rowniez wigzac¢ z pewnego rodzaju konsekwencjami
psychologicznymi. Do najczesciej opisywanych w literaturze
naleza: problemy z akceptacja wygladu, obniZona samoocena,
stygmat spoteczny, problemy w edukacji i komunikacji, lek,
depresja (5, 6, 7). Wielu autoréw jednak zauwaza fakt trudnosci
zwiazanych z ujednoliceniem wynikéw badan jakosci zycia
w zwigzku z wykorzystywaniem réznych narzedzi (za ktorymi
czesto stoja rézne sposoby definiowania jakosci zycia), albo
matych liczebnosci badanych grup (8, 9, 10).

Cel

Celem badan byto znalezienie zmiennych (medycznych,
psychologicznych i spotecznych) powiagzanych z jakos$cia
zycia u pacjentdw z rozszczepem, ktorzy koncza leczenie.

Materiatl i metody

Badania przeprowadzono w Poradni Ortodoncji
Uniwersyteckiego Centrum Stomatologicznego Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego (UCS GUMed). Procedure badan
zaakceptowata Komisja Bioetyczna Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego.

W badaniu wzieli udziat pacjenci z wada rozszczepowa
konczacy wielospecjalistyczne leczenie w Poradni. Badana
grupe stanowili pacjenci z dwoma typami rozszczepow:
obustronnym rozszczepem podniebienia pierwotnego
i wtérnego (BCLP) oraz jednostronnym rozszczepem
podniebienia pierwotnego i wtérnego (UCLP). Opis grupy
przedstawia tabela 1.

Drabina Cantrila

Do badania jakoS$ci zycia wybrano charakteryzujacq sie
odpowiednimi warto$ciami psychometrycznymi skale
wizualno-analogowa jako pojedynczy wskaznik globalnego
zadowolenia z zycia (11). Uzywajac drabiny, osoby badane
zostaly poproszone o oszacowanie swojego zycia na skali od
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providing help (3, 4). This is another important reason to
address the subject of quality of life, because regarding this
parameter, there may be differences in assessments made
by patients and professionals who help them. This explains
the strong interest in the subject of quality of life in relation
to patients with clefts and an ever-increasing number of
publications in this field.

There is no doubt it is worth learning about and describing
all the determinants of the quality of life in order to be able
to help more effectively. A situation of a child, and then of
a young person with a cleft, is specific, and to some extent
it is different from that of a person without a cleft;
consequently, it may also have some kind of psychological
consequences. Problems which are the most frequently
described in literature include the following: difficulty
accepting one’s appearance, reduced self-esteem, social
stigma, learning and communication problems, anxiety,
depression (5, 6, 7). Many authors; however, note it is difficult
to standardise the results of the quality of life studies due
to the use of various tools (often supported by different ways
of defining the quality of life), or small numbers of the studied
groups (8,9, 10).

Aim

The aim of the research was to find variables (medical,
psychological and social) related to the quality of life in
patients with clefts who are about to finish treatment.

Material and methods

The research was conducted at the Outpatient Clinic of
Orthodontics, University Dental Centre, Medical University
of Gdansk (UCS GUMed). The study protocol was approved
by the Bioethics Commission of the Medical University of
Gdansk.

Patients with clefts ending multi-specialist treatment at
the Outpatient Clinic participated in the study. The study
group consisted of patients with two types of clefts: bilateral
cleftlip and palate (BCLP) and unilateral cleft lip and palate
(UCLP). Table 1 presents the description of the group.

Cantril ladder
A visual-analogue scale with appropriate psychometric
values was selected as a single indicator of global satisfaction
with life (11). Using this ladder, subjects were asked to
estimate their life satisfaction on a scale from 0 to 10. Choice
0 meant “the worst life you might expect to have” and 10
meant “the best life you might expect to have”. Subjects
made three assessments: recalling their conditions from
five years ago, now and predicting what their lives would
look like in five years.

This tool belongs to general tools and it is not specifically
related to a specific diagnosis, but it is widely used to study
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0 do 10. Wybér 0 oznaczat ,najgorsze zycie, jakiego mozna sie
spodziewac”, natomiast 10 to ,najlepsze zycie, jakiego mozna
sie spodziewac”. Osoby badane dokonaty trzech ocen:
przypominajac sobie swoj stan sprzed pieciu lat, sytuacje obecng
i antycypujac, jak bedzie wygladato ich zycie za pie¢ lat.

Tabela 1. Charakterystyka badanej grupy
Table 1. Characteristics of the study group

A. Zdun-Ryzewska et al.

healthy populations in the area of psychiatry and to estimate
the quality of life in various types of somatic diseases (12,
13, 14). Choosing such a simple tool, unrelated to a particular
group of patients with clefts, will allow comparisons of the
quality of life of different patient groups in the future.

Characterics Wholegrogy B ua
N 45 16 29
Pte¢ (M:K) / Sex (M:F) 21:24
Wiek (M£SD) / Age (M+SD) 20.13+4.63
Wiek (Min/max) / Age (Min/max) 14/37
Przed leczeniem / Before treatment 369+0.79 3.72+0.75
Po leczeniu / After treatment 1.31+£048 1.51+0.84
Tabela 2. Korelacje miedzy jakoS$cia Zycia a zmiennymi medycznymi
Table 2. Correlation between the quality of life and medical variables
Jakos¢ zycia / Quality of life

5 lat temu obecnie za5lat

5 years ago now in 5 years
Jakos¢ zycia / Quality of life
5 lattemu / 5 years ago X 0.63 -
Obecnie/ Now 0.63 X 0.60
Za5lat/ In5years - 0.60 X
Satysfakcja z: / Satisfaction with:
Gornej wargi / Upper lip - 0.34 0.31
Terapii mowy / Speech therapy - - 0.37
Wygladu twarzy / Appearance of face - 0.38 0.43
Jakosci mowy / Speech quality - 0.38 0.51
Profilu / Profile - 0.41 -
Nosa / Nose 0.41 0.56 0.35
Ust/ Lips - 0.38 0.36
Zucia/ Chewing - 0.32 -
Emocje (HADS) / Emotions (HADS)
Lek / Anxiety -0.42 -0.45 -0.37
Depresja / Depression - -0.43 .
Spearman’s R; w tabeli tylko istotne korelacje (p < 0.05), N=45.
Spearman’s R; the table shows only significant correlations (p < 0.05), N=45.
FORUM ORTHODONTIC
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Evaluation of interdisciplinary treatment outcomes in patients with complete palate clefts. Part 2.

Wspomniane narzedzie z kategorii ogdélnych
i niezwigzanych specyficznie z jakims$ konkretnym
rozpoznaniem bywa wykorzystywane bardzo szeroko réwniez
do badania zdrowych populacji, w obszarze psychiatrii oraz
do oszacowan jakosci zycia w réznego rodzaju chorobach
somatycznych (12, 13, 14). Wybdr takiego prostego narzedzia,
niezwiazanego z konkretna grupa pacjentéw z rozszczepem,
pozwoli w przysztos$ci na dokonanie poréwnan jakosci zycia
réznych grup pacjentow.

Questionnaire Survey of Attitudes and Concerns of
Patients with Cleft Lip and Palate

Kwestionariusz stworzony przez Noar i Ortha (15), uprzednio
przettumaczony i zaadoptowany do warunkéw polskich,
pozwolit na zebranie opinii badanych na temat satysfakcji
z réznych aspektéw leczenia oraz wspodlpracy
z profesjonalistami.

The Hospital Anxiety and Depression Scale

Celem autoréw skali HADS - The Hospital Anxiety and
Depression Scale (16) byto skonstruowanie rzetelnego
narzedzia do pomiaru leku (stwierdzenia dotyczace napiecia,
podenerwowania, przerazenia) i symptomow depresyjnych
(stwierdzenia dotyczgce utraty radosci, obnizonego nastroju,
smutku, utraty zainteresowan) w grupie oséb chorych. Skala
moze stuzy¢ jako metoda przesiewowa do wstepnej
identyfikacji zaburzen psychicznych w grupie pacjentéw
dos$wiadczajacych réznego rodzaju problemoéw somatycznych.
To narzedzie zostato przystosowane rowniez do warunkéw
polskich (17).

Wyniki
Jako$¢ zycia a zadowolenie z efektow leczenia
(zmienne medyczne)

Analizujac korelacje pomiedzy jakos$cig zycia
a pozostatymi zmiennymi, zauwazono istotne statystycznie
wspotwystepowanie. Wyniki przedstawia tabela 2. Wszystkie
trzy pomiary jakos$ci zycia (pie¢ lat temu, obecnie, za pie¢
lat) sa ze soba powigzane. Najistotniejsze jednak wydajg sie
korelacje miedzy jakosciag zycia oszacowywang obecnie
a innymi zmiennymi.

Im wieksze zadowolenie pacjenta z leczenia operacyjnego
nosa i wargi gérnej, tym wieksze jego przekonanie o wyzszej
jako$ci zycia w finalnym momencie terapii (odpowiednio
r=0,42 ir = 0,34). Znaczenie dla jakosci zycia maja zmienne
zwigzane z ogdlnym zadowoleniem z wygladu twarzy (wyglad,
profil, wargi, nos) oraz jako$ci mowy. Im wyzsze zadowolenie
w wymienionych obszarach, tym wyzsza jako$¢ zycia. Dla
jakosci zycia rowniez w tej grupie pacjentéw jest istotne
zadowolenie z mozliwosci zucia (r = 0,32).

Znaczenia dla jako$ci zycia nie miaty: wskaznik GOSLON
przed leczeniem i w momencie konczenia leczenia,
zadowolenie z leczenia ortodontycznego, uzupetnienia
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Questionnaire Survey of Attitudes and Concerns of
Patients with Cleft Lip and Palate

The questionnaire created by Noar and Orth (15), previously
translated and adapted to Polish conditions, allowed us to
collect opinions of subjects regarding their satisfaction with
various aspects of treatment and cooperation with
professionals.

The Hospital Anxiety and Depression Scale

The aim of the authors of the HADS - The Hospital Anxiety
and Depression Scale (16) was to create a reliable tool for
measuring anxiety (statements concerning tension, anxiety,
fear) and depressive symptoms (statements concerning loss
of joy, decreased mood, sadness, loss of interest) in a group
of patients. The scale can be used as a screening tool for
initial identification of mental disorders in a group of patients
experiencing various types of somatic problems. This tool
has also been adapted to Polish conditions (17).

Results
Quality of life and satisfaction with treatment
outcomes (medical variables)

When analysing correlations between the quality of life
and other variables, statistically significant correlations were
observed. Table 2 presents these results. All three quality of
life measurements (five years ago, now, in five years) are
interconnected. However, the most important correlations
are the ones between the quality of life estimated now and
other variables.

The greater the patient's satisfaction with surgical
treatment of their nose and upper lip, the greater their
conviction of a higher quality of life at the end of the therapy
(r=0.42 and r = 0.34, respectively). Variables related to the
overall satisfaction with the facial appearance (appearance,
profile, lips, nose) and the quality of speech are important
for the quality of life. The higher the satisfaction in these
areas, the higher the quality of life. Satisfaction with chewing
skills (r = 0.32) is also important for the quality of life in this
group of patients.

The following factors did not affect the quality of life:
GOSLON index before and at the end of treatment, satisfaction
with orthodontic treatment, prosthetic restoration,
satisfaction with the appearance of ears, eyes, hair, speech
and hearing.

Quality of life and psychological variables

Table 2 shows the results of correlations between the
quality of life and psychological variables. For the quality
of life now (similarly as for the quality of life five years
ago and for the future quality of life), anxiety is an
important variable, and the greater its intensity, the lower
the quality of life (R = -0.45). A similar correlation can
be observed for depression - the higher the intensity of
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protetycznego, zadowolenie z wygladu uszu, oczu, wiosow,
mowy oraz stuchu.

Jakos$¢ zycia a zmienne psychologiczne

W tabeli 2. przedstawiono wyniki korelacji pomiedzy jakos$cia
zycia a zmiennymi psychologicznymi. Dla aktualnej jako$ci
zycia (podobnie jak dla jakos$ci zycia pie¢ lat temu i dla
przysztej jakoS$ci zycia) istotng zmienna jest lek, a im wieksze
jego nasilenie, tym nizsza jako$¢ zycia (R =-0,45). Podobna
zalezno$¢ mozna zaobserwowac w odniesieniu do depres;ji
- im wyzsze nasilenie objawéw depresyjnych, tym nizsza
jakos$¢ zycia (R =-0,43).

Jako$¢ zycia a zmienne spoteczne

Stosujac statystyki nieparametryczne polegajace na
poréwnaniu dwéch grup niezaleznych (test U Manna-
Whitneya, p < 0,05), poréwnano pod wzgledem jakosci zycia
grupe pacjentéw, ktdra uznata, ze rozszczep miat wptyw na
poszczegdlne aspekty zycia spotecznego, z tymi, ktoérzy
takiego wptywu nie zauwazyli. Pacjenci, ktérzy w momencie
koniczenia leczenia uznali, Ze rozszczep wptynat na ich
mozliwos$ci zawierania przyjazni, bo spotykali sie w otoczeniu
z dokuczaniem, mieli nizszg jako$¢ zycia pie¢ lat temu. U tych
pacjentéw, u ktorych rozszczep nadal wptywa na mozliwo$¢
zawierania przyjazni oraz zwigzkéw partnerskich, a takze
ma zwigzek z poczuciem wtasnej wartosci, rOwniez
obserwujemy nizszg aktualng jako$¢ zycia (w momencie
koniczenia leczenia). W przypadku antycypowanej jakosci
zycia znaczenie ma wptyw rozszczepu na proces edukacji
- ci, ktérzy uznali, ze rozszczep moze miec taki wptyw,
oszacowuja swoja jakos$¢ zycia w przysztosci jako nizsza
(Tab. 3.).

DysKkusja

Jako$¢ zycia pacjentdw z rozszczepem, ktérzy koncza leczenie,
wydaje sie by¢ powigzana z wieloma ré6znymi czynnikami:
medycznymi, psychologicznymi oraz spotecznymi.

Do gtéwnych celow leczenia tej grupy pacjentow nalezy
normalizacja wygladu i funkcji r6znego rodzaju narzadéw
oraz poprawa psychologicznego funkcjonowania
i psychologicznego radzenia sobie z sytuacja rozszczepu.
Realizujac ten pierwszy cel (poprawiajac wyglad i funkcje),
w pewien sposéb wptywa sie posrednio na drugi, polepszajac
réwniez jako$¢ zycia. Satysfakcja z osiggnietego rezultatu
(w postaci zadowolenia z leczenia operacyjnego i ostatecznego
wygladu twarzy oraz poszczegdlnych jej elementéw, jakosci
mowy czy zucia) jest w sposéb istotny statystycznie
powigzana z jako$cig zycia nie tylko w opisanych tu wynikach.
Ro6zni autorzy wskazuja na powigzanie pomiedzy satysfakcjg
z wygladu twarzy a funkcjonowaniem psychospotecznym
(18, 19, 20).

Sprowadzajac kwestie jakos$ci zycia pacjentéw tylko do
kwestii medycznych, dokonujemy zbytniego uproszczenia.
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depressive symptoms, the lower the quality of life (R =
-0.43).

Quality of life and social variables

Using non-parametric statistics based on a comparison of
two independent groups (U Mann-Whitney test, p < 0.05),
the group of patients who agreed that a cleft affected
individual aspects of their social lives was compared to
patients who did not observe such effects. Patients who at
the end of treatment concluded that a cleft had an impact
on their abilities to make friends - because they used to be
bullied in the past - had a lower quality of life five years ago.
Patients in whom a cleft continues to affect their ability to
make friends and meet partners, and is related to their self-
esteem, also show a lower quality of life now (at the end of
treatment). Regarding future quality of life, the impact of
a cleft on the education process is important - patients who
believe that a cleft can have such an impact estimate their
quality of life in the future as lower (Tab. 3.).

Discussion

The quality of life of patients with clefts who finish treatment
seems to be linked to many different factors: medical,
psychological and social.

The main treatment objectives in this group of patients
are to normalise the appearance and functions of different
types of organs and to improve the psychological functioning
and management of the cleft experience. By achieving the
first goal (improving the appearance and functions), the
second one is in some way indirectly affected, as the quality
of life improves. Satisfaction with the outcomes achieved (in
the form of satisfaction with surgical treatment and the final
appearance of the face and its individual elements, the quality
of speech or chewing) is statistically significantly correlated
with the quality of life not only in the results described here.
Various authors have demonstrated a connection between
satisfaction with facial appearance and psychosocial
functioning (18, 19, 20).

By bringing the patients' quality of life down to medical
issues only, we are simplifying the subject too much. There
are many variables that may improve the quality of life, even
in a situation of poor health. The use of downward
comparisons may be one of examples of the mechanisms
used by patients with clefts. This mechanism will be when,
for example, a mother of an infant with a cleft compares her
situation to that of a mother of a child in a life-threatening
condition. Consequently, she is able to look at her case in
a broader context, and it may even be a specific form of
consolation. Another example will be an attempt to look at
one's own situation as an opportunity to develop, to learn
something that could not have been learned without this
opportunity (21).
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Tabela 3. Jako§¢ zycia, zmienne spoleczne i pewnos¢ siebie

Table 3. Quality of life, social variables and self-confidence

Wptyw rozszczepu na:

Jakos$¢ zycia; Mediana (25%-75% wynikow)
Quality of life; Median (25%-75% of results)

Effects of the cleft on: 5 lat temu obecnie za 5 lat
5 years ago now in 5 years P
Przyjazn / Friendship
Tak (58%) / Yes (58%) 4 (3-5) 6 (5-7)
Nie (42%) / No (42%) 55 (5-8) o0 8(7-10) 001
Za5lat/In5years
Dokuczanie / Bullying
Tak (67%) / Yes (67%) 4 (3-5) 02
Nie (33%) / No (33%) 5.5 (4-8)
Relacje partnerskie / Relation with partner
Tak (56%) / Yes (56%) 6.5 (5-8) 033
Nie (44%) / No (44%) 8 (6-10)
Pewnosc¢ siebie / Self-confidence
Tak (67%) / Yes (67%) 6 (5-8) 007
Nie (33%) / No (33%) 8(7-10)
Nauka / Learning
Tak (33%) / Yes (33%) 8(5-9) 029
Nie (67%) / No (67%) 9(9-10)

Mann-Whitney U. Przedstawiono tylko istotne wyniki (N=45).
U Mann-Whitney. Only significant results are presented (N=45).

Istnieje wiele zmiennych, ktére moga poprawiac jakos¢ zycia,
nawet w sytuacji bardzo ztego stanu zdrowia. Jednym
z przyktadowych mechanizméw uzywanych przez pacjentow
z rozszczepem moze by¢ stosowanie poréwnan w dot. Z takim
mechanizmem bedziemy mieli do czynienia na przyktad,
gdy matka niemowlecia z rozszczepem poréwnuje swoja
sytuacje do sytuacji matki dziecka w stanie zagrazajagcym
zyciu. To pozwala jej spojrze¢ na swoj przypadek w szerszym
kontekscie, a moze nawet by¢ specyficzna forma pocieszenia.
Innym przyktadem bedzie préba spojrzenia na swoja sytuacje,
jako okazje do rozwoju, nauczenia sie czegos, czego bez tej
okazji nie mozna bytoby sie nauczy¢ (21).

Réwniez w tym badaniu pewne zmienne psychologiczne
w postaci leku i symptomdéw depresyjnych okazaty sie by¢
istotne dla jakosci zycia. O tym, Ze emocje negatywne maja
znaczenie dla pacjentéw z rozszczepem $wiadczy na przyktad
fakt, Ze czesto s one brane pod uwage podczas konstrukc;ji
narzedzi do pomiaru jakos$ci zycia, ktére sa przeznaczone
tylko dla tej specyficznej grupy pacjentow (22, 23, 24).
Autorzy tego opracowania rowniez zaobserwowali istotne
statystycznie powigzanie pomiedzy lekiem i depresja
a jakoscia zycia. Lek i depresja (nawet w niewielkim
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Also in this study, some psychological variables in the
form of anxiety and depressive symptoms proved to be
important for the quality of life. For example, negative
emotions are important to patients with clefts and it is proven
by the fact that they are often taken into account by quality
of life tools which are intended only for this specific group
of patients (22, 23, 24). The authors of this study also
observed a statistically significant correlation between
anxiety and depression and the quality of life. Anxiety and
depression (even of low intensity), as confirmed by studies
in other fields of medicine and psychology, can significantly
reduce the quality of life and affect everyday life (25, 26, 27).
In practice, it would be necessary to monitor the severity of
these conditions in order to provide appropriate assistance
and prevent reduction in the quality of life of patients, even
when the severity is low.

Anxiety and main fears experienced by patients with clefts
are a subject for further exploration. Studies on dental phobia
in this group of patients (28, 29) are relatively easy to find
in the mainstream literature. It would be useful to address
this subject in a broader context and to answer questions,
what are the greatest fears of patients with clefts, what they
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natezeniu), co potwierdzajg badania z innych obszaréow
medycyny i psychologii, mogg znaczgco obnizy¢ jako$¢ zycia
i wptyna¢ na codzienne funkcjonowanie (25, 26, 27).
W praktyce konieczne bytoby monitorowanie natezenia tych
standw po to, aby przy nawet niewielkim nasileniu udzieli¢
odpowiedniej pomocy i zapobiec obnizaniu jakos$ci zycia
pacjentow.

Tematem wymagajacym dalszej eksploracji sg obawy
i gtéwne leki pacjentéw z rozszczepem. Relatywnie tatwe
do znalezienia w gléwnym nurcie rozwazan sg badania
dotyczace fobii dentystycznej w tej grupie pacjentow (28,
29). Warto bytoby podja¢ ten temat w szerszym kontekscie
i odpowiedzie¢ na pytania, jakie sg najwieksze leki pacjentow
z rozszczepem, czego dotycza, w jaki sposob sobie z nim
radza, jakie zmienne psychologiczne majg wptyw na
przezywanie leku i jakie modele teoretyczne by go wyjasnity,
stajac sie zrodtem pomocy.

Do ostatniej grupy badanych zmiennych, ktére byty
powiazane z jako$cia zycia, nalezg zmienne spoteczne.
Zauwazono wyraznie lepsza jako$¢ zycia u tych osoéb,
u ktdrych rozszczep nie mial w przesztosci i nadal nie ma
wptywu na zawieranie przyjazni czy zwigzkéw partnerskich.
Jesli komus$ z tego powodu dokuczano w przesztosci, miato
to obnizajacy wptyw na jako$¢ zycia w przesztosci (nie na
jako$¢ obecng). Z przeprowadzonych przez Chetpakdeechit
i wsp. (30) wywiaddw z pacjentami z rozszczepem wytonit
sie spojny z naszymi wynikami obraz. Uczestnicy badan,
siegajac pamiecia do czaséw najwcze$niejszego dziecinstwa,
nie przypominali sobie poczucia bycia ,innym niz wszyscy”.
Zauwazenie tej réznicy w okresie pdzniejszym, potaczone
z brakiem akceptacji ze strony otoczenia, miato znaczenie
dla samooceny. W naszych badaniach pewno$¢ siebie okazata
sie rowniez istotna w kontekscie jakosci zycia. Reakcje innych
oso6b i relacje z nimi nabieraja jeszcze wiekszego znaczenia
w bardzo trudnym okresie dorastania. Ponownie akceptacja
i obecnos¢ waznych os6b ma wptyw na pewnos$¢ siebie
i przekonanie, ze ,jestem ok”, a takze na jako$¢ zycia. Dlatego
duze znaczenie mogg mie¢ treningi umiejetnos$ci spotecznych,
ktorych przydatnos¢ dla tej grupy pacjentéw jest nie do
przecenienia (31).

Whioski

Nowoczesne rozumienie jakosci zycia ukazuje to pojecie
w spos6b kompleksowy i ztozony. Wiele réznych czynnikéw
moze mie¢ wptyw na subiektywnie odczuwang jako$¢ zycia
w sytuacji pacjenta z rozszczepem. Dlatego zaprojektowane
dla niego dziatania pomocowe powinny by¢ rowniez ztozone
i wielopoziomowe, dobrze dopasowane do jego potrzeb,
realizowane w odpowiednim, interdyscyplinarnym zespole.
Bo przeciez - jak zauwazyt Korr - jako$¢ zycia duzo tatwiej
jest zmierzy¢, niz poprawic (32).
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are concerned about, how they deal with them, what
psychological variables affect the experience of anxiety and
what theoretical models would explain it and become a source
of help.

Social variables belong to the last group of studied
variables that were related to the quality of life. There is
clear improvement in the quality of life of patients whose
clefts have not and still do not have an impact on their
friendships or partnerships. If someone used to be bullied
for this reason in the past, this has had a detrimental effect
on their quality of life in the past (not on the quality now).
Interviews with patients with clefts conducted by
Chetpakdeechit et al. (30) provide results similar to ours.
Study subjects, dating back to their earliest childhood, did
not remember a feeling of being “different than everyone
else”. When at a later stage they observed this difference
in the combination with a lack of acceptance from other
people, it affected their self-esteem. In our studies, self-
confidence has also proven to be important in the context
of the quality of life. Other people's reactions and relations
with them are even more important in a difficult period of
adolescence. Again, the acceptance and presence of
important people has an impact on one’s self-confidence
and the belief that I am “OK”, as well as on the quality of
life. Therefore, training social skills may be of great
importance as these skills are extremely valuable in this
group of patients (31).

Conclusions

A modern understanding of the quality of life shows this
concept in a complex and complicated way. Many different
factors may affect the subjectively perceived quality of
life by a patient with a cleft. Therefore, the assistance
activities designed for such patients should also be complex
and multi-level, well adapted to their needs, carried out
by an appropriate, interdisciplinary team. After all, as
Korr noted, the quality of life is much easier to measure
than to improve (32).
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