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Ποιότητα ζωής των ασθενών µε ΠΑΑ σήµερα

Μαρία Χατζηστυλιανού
Παιδίατρος –Ανοσολόγος

Αναπληρώτρια Καθηγήτρια Ιατρικής Σχολής Α.Π.Θ.

Ποιότητα ζωής των ασθενών µε ΠΑΑ

Η θεραπευτική αντιµετώπιση

Εγκαιρη διάγνωση
Βελτίωση:
�Επιβίωση

�Πρόγνωση

Κίνδυνος εκδήλωσης προβληµάτων:
�Φυσικών

�Κοινωνικών

�Ψυχολογικών

Στόχος των ιατρικών υπηρεσιών

Θεραπεία της νόσου και ανακούφιση από τα

συµπτώµατα

� Αλλά

�Η βελτίωση του συνόλου της υγείας

�Η προαγωγή της

�Η εξασφάλιση ικανοποιητικής για τον

ασθενή ποιότητα ζωής

«Ούν σχεδόν υπό των πλείστων οµολογείται’την γαρ

ευδαιµονίαν και οι πολλοί και οί χαρίεντες λέγουσιν, το δ΄εύ
ζήν και το εύ πράτταν ταύτόν άπολαµβάνοσι τώ εύδαιµονείν»

«Οι περισσότεροι σχεδόν συµφωνούν, διότι τόσο το πλήθος
των απλών ανθρώπων όσο και οι µορφωµένοι λένε ότι το

σπουδαιότερο αγαθό είναι η ευδαιµονία και θεωρούν πως η

ποιότητα ζωής και η ευηµερία είναι το ίδιο πράγµα µε την

ευδαιµονία»

Αριστοτέλης (384-322 π.χ)

Αριστοτέλης: Ηθικά Νικοµάχεια Α, κεφ. 4

(β) σχέση µε

Ο ΠΟΥ ορίζει ως ποιότητα ζωής

την υποκειµενική αίσθηση του ατόµου για τη θέση του

στη ζωή

(α) συνάφεια µε την κουλτούρα και το σύστηµα αξιών
στο οποίο ζει

�τους στόχους

�τις προσδοκίες

�τα πρότυπα
�τα ενδιαφέροντα του

Στη διακήρυξη «Υγεία για όλους»

Όλοι οι άνθρωποι πρέπει να έχουν την ευκαιρία να

αναπτύξουν το δυναµικό υγείας, για να µπορέσουν να
ζήσουν ζωή που να τους ικανοποιεί κοινωνικά, 
οικονοµικά και ψυχικά.
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Σχετιζόµενη µε την υγεία ποιότητα ζωής γενικά

αναγνωρίζεται: 
«η απάντηση του ατόµου στην επίδραση που έχει η

νόσος πάνω στη σωµατική, ψυχολογική και

κοινωνική διάσταση της ζωής του, απάντηση η οποία
επηρεάζει το βαθµό στον οποίο µπορεί το άτοµο να

νιώθει ικανοποίηση µε τις συνθήκες της ζωής του».

Κριτήρια κλινικού ιατρού για τις αποφάσεις του

στην θεραπευτική παρέµβαση

�Αντικειµενικά κριτήρια (βαθµό
λειτουργικότητας, συµπεριφορά ατόµου)

�Η υποκειµενική αντίληψη του ασθενούς (ευεξία
και αντίληψη της κατάστασής του)

Ποιότητα

της ζωής

�σαφείς πληροφορίες

�αντικειµενικά κριτήρια
Εκτιµήσεις του ασθενούς

Εργαλεία που στοχεύουν στην αποτύπωση

διαφόρων πεδίων και διαστάσεων της ποιότητας

ζωής:
�Πίνακες

�Κατάλογοι

�Ερωτηµατολόγια

�∆είκτες

�Βαθµολογήσεις

Ο ιατρός χρειάζεται

Εκτίµηση ποιότητας ζωής στην

κλινική Παιδιατρική

Αξιολόγηση της αποτελεσµατικότητας

�Συγκεκριµένη θεραπευτική παρέµβαση

�Σύγκριση θεραπευτικών µεθόδων

�Παρακολούθηση της πορείας της νόσου

Η εκτίµηση γίνεται από: 
�Τον ιατρό

�Το παιδί

�Τους γονείς

�Τους δασκάλους

Πνευµον Βρογχίτ Ωτίτ Οφθαλµ Σταφ. ουρολ Σοβαρ

Πριν 51% 56% 47% 24% 20% 18% 18%

IVIG 13% 34% 27% 15% 12% 13% 12%

Boyle M et al: Pharmac Pol Law, 2008; 10:133-146

Πριν IM IVIG

Αρίστη 4% 4% 16%

Πολύ

καλή

4% 15% 28%

Καλή 11% 28% 29%

Σύνολο 19% 47% 73%

Boyle M et al: Pharmac Pol Law, 2008; 10:133-146
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�Ο βαθµός ανεξαρτησίας ( καθηµερινές δραστηριότητες, 
εξάρτησή από φάρµακα ή ιατρικά βοηθήµατα, ικανότητά
για παρα κολούθηση στο σχολείο και εργασία)

�Οι κοινωνικές σχέσεις (Αδυναµία συµµετοχής στον

αθλητισµό, κοινωνικές εκδηλώσεις κλπ)

�Η ψυχολογική κατάσταση (άγχος και κατάθλιψη)

�Η φυσική-σωµατική υγεία (Λοιµώξεις – επιπλοκές)

IVIG

Λοιµώξεις

Εισαγωγή και παραµονή στο Νοσοκοµείο

Απουσία από το σχολείο

Απουσία των γονιών από την εργασία

Απουσία από κοινωνικές εκδηλώσεις

Μεταβολές του συναισθήµατος

Αδυναµία µετακίνησης µε ΜΜΜ

Αδυναµία συµµετοχής στον αθλητισµό

Επίπεδα IgG σε ασθενείς µε πρωτοπαθείς ανοσοανεπάρκειες 
χυµικής ανοσίς
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Hatzistilianou et al:Clinic & Exper Immunol, 2008;154(1):201

∆ιαχείριση του ελεύθερου χρόνου

Συµµετοχή σε κοινωνικές εκδηλώσεις

Συµµετοχή σε αθλητικές δραστηριότητες

Μικρότερο κόστος θεραπείας

∆εν απουσιάζει από το σχολείο και οι γονείς από

την δουλειά

Ταξιδεύει

SCIG

∆ιάθεση

Λοιµώξεις

J Allergy Clin Immunol  2004;114:936-42)

Curr Opin Allergy Clin Immunol. 2006;6(6):434-442.
Curr Opin Allergy Clin Immunol. 2006;6(6):434-442.
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Ποιότητα ζωής µε SCIG

Εξωτερικές δραστηριότητες (εργασία, άθληση, 
καλλιτεχνικές δραστηριότητες)
Καλές διαπροσωπικές σχέσεις µε φίλους, 
οικογένεια κλπ)
Αυτοεκτίµηση και αυτοπεποίθηση

Βρίσκει τη ζωή όµορφη και αισθάνεται ασφαλής

Bone Marrow Transplantation(2006) 38, 119–126. 

�στη γενική κατάσταση της υγείας, 
�τη σωµατική λειτουργία, 
�τα οργανικά συµπτώµατα, 
�τις συνθήκες διαβίωσης, 
�τη συναισθηµατική κατάσταση, 
�την κοινωνική ζωή

Ο όρος «ποιότητα ζωής» συνίσταται

Ευχαριστώ


