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Abstract

The main goal of therapy for Graves’ orbitopathy (GO) is to restore visual function and to improve quality of life (QOL); therefore, the idea
of self-assessment of eye changes by the patient has been developed. We developed a validated Polish version of the GO-QOL question-
naire (GO-QOLpl). As an original version we used the English version of GO-QOL, which consists of 15 questions summarised in two
subscales. GO-QOLpl was translated and validated in accordance with standard principles for translation of patient-reported outcomes
(PRO). GO-QOLpl is a linguistically validated version of the original GO-QOL questionnaire, which is recommended by the European
Group of Graves’ Orbitopathy (EUGOGO). We strongly support the use of GO-QOLpl for the assessment of QOL among Polish patients
with GO in clinical practice. (Endokrynol Pol 2015; 66 (4): 362-366)
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Streszczenie

Gléwnym celem terapeutycznym w orbitopatii tarczycowej jest zaréwno przywroécenie funkcji wzrokowych, jak i poprawa jakosci zycia.
Przeprowadzono walidowane tlumaczenie kwestionariusza GO-QOL na jezyk polski z wersji anglojezycznej, ktora sklada sie z 15 pytan
zgrupowanych w dwoéch podskalach. Ttumaczenie GO-QOL przeprowadzono zgodnie z regulami translacyjnymi oceny pacjentéw.

Autorzy zalecajg uzycie GO-QOLpl do ewaluacji jakosci zycia wéréd polskich pacjentéw z orbitopatig tarczycowa.

(Endokrynol Pol 2015; 66 (4): 362—-366)

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia; orbitopatia tarczycowa; choroba Gravesa-Basedowa,; autoimmunologiczne choroby tarczycy

Introduction

Nowadays, the assessment of quality of life (QOL) of
patients should be regarded as an integrated element
of outcome measure in clinical practice. Patient satis-
faction very often differs from the physician’s point of
view based on objective traditional clinical markers [1].
Those discrepancies may lead to noncompliance and
may decrease the effectiveness of therapy. The QOL
measurements are performed with general health-
related (HRQL) questionnaires or more sensitive
disease-specific questionnaires.

The therapy of Graves’ orbitopathy (GO) remains
a great challenge. The results of standard treatments
in active GO (high-dose glucocorticoid therapy, radio-

therapy, and orbital decompression) are often unsatis-
factory for both the physicians and the patients [2, 3].
The main goal of therapy for GO is to restore visual
function and to improve general wellbeing; therefore,
the idea of self-assessment of the eye changes by the
patient has been developed. In the early nineties a joint
committee of the four international thyroid associations
suggested the need of evaluation of patients’ percep-
tion of QOL in GO as an element of therapy outcome
[4]. Firstly, Gerding et al. reported decreased QOL of
GO patients measured with general HRQL question-
naires using MOS-24 and three subscales of the Sickness
Impact Profile [5]. However, a more sensitive tool was
needed for appropriate measurement of changes of
QOL during therapy in GO. Therefore, following the
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recommendations of the joint committee of thyroid as-
sociations GO-QOL questionnaire, the disease-specific
QOL questionnaire was developed [6]. Its reliability
and construct validity were tested, and after minor
modification the final version of GO-QOL question-
naire was published [7].

Construction of the GO-QOL questionnaire

The GO-QOL questionnaire consists of two subscales
assessing two important aspects of HRQL of GO pa-
tients. The first one evaluates visual functioning, and
the second refers to the psychosocial consequences of
changed appearance. Every subscale contains items,
and patients are asked to rate their responses for each
item on a three-point Likert scale. If more than a half
of the items in a subscale receive a valid response, then
the raw subscale scores are derived. Furthermore, the
two raw scores are linearly transformed into two total
scores ranging from 0 to 100. A higher score means bet-
ter HRQL. The minimal clinically important difference
(MCID) is the smallest change in scores that a patient
experiences as having significant influence on his or
her well-being [8]. In general, six points are considered
as MCID for every subscale of GO-QOL [9]. However,
for invasive treatment, such as immunosuppressive
therapy or surgical decompression, a mean difference
of at least 10 points should be considered as MCID.

Polish version of the GO-QOL questionnaire

The assessment of QOL in Polish patients with GO
was previously performed using general health-related
questionnaires and a non-linguistically validated GO-
QOL questionnaire [10, 11]. The results of these stud-
ies confirm that patients with GO have a significantly
lower life quality, both regarding vision problems and
worsened appearance, compared to healthy persons.
Therefore, we decided to develop a validated Polish ver-
sion of the GO-QOL questionnaire (GO- QOLpl). Prof.
Wilmar M. Wiersinga — the developer of the GO-QOL
questionnaire — permitted its translation into Polish.
As an original version we used the English version of
GO-QOL, which consists of 15 items summarised in
2 subscales (7 on the visual functioning subscale and
8 on the appearance subscale). The Dutch version of the
GO-QOL questionnaire contains one more question in
the first subscale asking about the limitation in bicycling,
which expresses an important daily activity of Dutch
patients. For cultural adaptation of the research tool in
collaboration with the developer of the questionnaire
we decided to exclude this question from the Polish
version. GO-QOLpl was translated and validated in
accordance with standard principles for translation of
patient-reported outcomes (PRO) (Table I see p. 366).
Firstly, two independent translations from English to

Polish were performed by two translators native in Pol-
ish, who reached a consensus, resulted in a reconciled
forward translation. A back translation of the reconciled
forward translation was done by a third translator.
The next quality-control step was for back translation
evaluation, when a PRO translation expert native in
English (Health Research Associates HRA) compared
backwards translation with the original English ver-
sion. Discrepancies were found and 15 changes were
provided for those portions. Once the back translation
step was finalised the developer reviewed the transla-
tion and one revision was performed. Afterwards, five
patients with GO completed the GO-QOLpl question-
naire and discussed the relevancy and meaning of each
item. During cognitive interviews three revisions were
made. The GO-QOLpl questionnaire was assessed by
an external consultant recruited by the HRA. Finally,
after formatting, the GO-QOLpl questionnaire was
approved. The scoring system of GO-QOLpl is identi-
cal to the original English version. The raw score is the
sum of scores of individual questions. The raw score
of the visual functioning subscale ranges from 7 to
21 points, and of the appearance subscale ranges from
8 to 24 points. Total score for the visual functioning
subscale is derived by the formula:

total score = (raw score — 7)/14*100

and for the appearance subscale:

total score = (raw score — 8)/16*100.

GO-QOLplis alinguistically validated version of the
original GO-QOL questionnaire. The GO-QOL ques-
tionnaire has now been translated into 15 languages
(Danish, Dutch, English, French, German, Greek, Ital-
ian, Korean, Persian, Portuguese, Romanian, Russian,
Spanish, Turkish, and Polish). [http://www.eugogo.eu/].

Application of GO-QOL questionnaire

QOL in GO patients has been assessed with general
HRQL questionnaires, and it has been proven to be
severely impaired [5, 11-13]. These studies showed that
GO has negative consequences also in psychological
and social areas.

The disease-specific GO-QOL questionnaire has
been proven to be valid and reliable, and it is more
sensitive than general HRQL questionnaires. There-
fore, GO-QOL has been used as an outcome measure
in randomised clinical trials evaluating effectiveness of
different treatment modalities in GO [14-16]. In 2006 the
European Group on Graves’ Orbitopathy (EUGOGO)
approved use of the questionnaire in clinical studies
[17]. Moreover, it is a relatively short tool, easy to fill
in for patients with a clear scoring system. Therefore,
the GO-QOL questionnaire seems to be useful also in
daily clinical practice. In 2008 EUGOGO recommended
use of the GO-QOL questionnaire to make therapeutic
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decisions regarding patients with mild GO [18]. Other
disease-specific QOL questionnaires for GO have been
developed, but they do not seem to be more useful in
clinical practice or for research purposes [19,20].

Conclusions

The goals of integrated treatment for GO are restora-
tion of visual function and improvement of QOL.
Therefore, QOL evaluation is particularly important in
the case of GO and may help to improve patient care.
We recommend the GO-QOLpl for the assessment of
QOL among Polish patients with GO in clinical practice.
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Polish version

Wstep

Obecnie uwaza sie, ze ewaluacja jakosci zycia pacjen-
tow powinna stanowi¢ nieodlgczny element oceny
skutecznodci terapii w praktyce klinicznej. Satysfakcja
chorych z leczenia czesto odbiega od oceny lekarza
opartej na obiektywnych parametrach klinicznych [1].
Te rozbieznosci mogg prowadzi¢ do braku wspoétpracy
oraz do zmniejszenia skutecznosci terapii. Do oceny
jakosci zycia pacjentéw stosuje si¢ dwa rodzaje kwe-
stionariuszy: ogolne oraz swoiste dla choroby, ktére sg
bardziej czute.

Leczenie chorych z orbitopatia Gravesa-Basedowa
pozostaje nadal duzym wyzwaniem. Skuteczno$é
standardowych metod terapeutycznych nadal nie jest
satysfakcjonujaca zaréwno dla pacjentéw, jak i dla
lekarzy [2, 3]. Gléwnym celem terapeutycznym w orbi-
topatii tarczycowej jest zaréwno przywrocenie funkcji
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wzrokowych, jakipoprawa jakosci zycia. Z tego wzgledu
powstala idea samooceny zmian ocznych przez chorego.
Potrzeba ewaluacji jakosci Zycia pacjentéw z orbitopatig
tarczycowq jako element oceny skutecznosci terapii
zostala wspdlnie zasugerowana przez przedstawicieli
czterech miedzynarodowych towarzystw tyreologicz-
nych na poczatku lat dziewiec¢dziesiatych [4]. Badanie
przeprowadzone przy uzyciu ogdlnych kwestionariuszy
MOS-24 oraz trzech podskal Sickness Impact Profile przez
Gerding i wsp. wykazato obnizenie jakosci zycia chorych
z orbitopatia tarczycowa [5]. Jednakze, aby zbadac¢ zmia-
ny jakosci zycia podczas terapii, potrzebne bylto bardziej
czule narzedzie pomiaru jakosci zycia. Dlatego, zgodnie
z zaleceniami, powstal kwestionariusz oceny jakosci
zycia pacjentdw z orbitopatig tarczycowa — GO-QOL
[6]. Nastepnie przeprowadzono analize rzetelno$ci oraz
trafnosci kwestionariusza i po nieznacznej modyfikacji
opublikowano wersje ostateczng [7].
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Struktura kwestionariusza GO-QOL

Kwestionariusz GO-QOL sklada sie z dwéch podskal
oceniajacych dwa wazne obszary jakosci zycia pacjen-
tow z orbitopatia tarczycowa. Pierwsza odnosi sie do
funkcji wzrokowych, a druga odzwierciedla wplyw
zmian w wygladzie zewnetrznym spowodowanych
choroba. Kazda podskala zawiera pytania, na ktére
pacjenci udzielajg odpowiedzi w trzystopniowej skali
Likerta. Jesli udzielono odpowiedzi na ponad potowe
pytan w danej podskali, wéwczas mozna obliczy¢
punktacje podsumowujgca. Nastepnie kazda punktacje
podsumowujgca nalezy podda¢é transformacji liniowej
do punktacji catkowitej mieszczacej sie¢ w przedziale
0-100. Im wyzsza liczba punktéw, tym lepsza jakosé
zycia. Réznica istotnosci klinicznej (MCID, minimal cli-
nically important difference), to najnizsza liczba punktéw,
ktorej zmiana odbierana jest przez pacjenta jako majaca
wplyw na jego jakos¢ zycia [8]. Dla kazdej podskali
przyjmuje sie, ze MCID wynosi 6 punktéw [9]. Jednak,
gdy zastosowano inwazyjne metody leczenia, takie jak
immunosupresje lub chirurgiczna dekompresje oczo-
dotéw, wéwczas MCID wynosi 10 punktow.

Polska wersja kwestionariusza GO-QOL

Ocena jakosci zycia polskich chorych z orbitopatia tarczy-
cowg dokonano za pomocg ogélnych kwestionariuszy
oceny jakosci zycia, jak réwniez za pomocg niewalidowa-
nego ttumaczenia GO-QOL [10, 11]. Wyniki tych badan
wskazuja, ze pacjenci w tej grupie maja obnizong jakos¢
zycia, zaréwno z powodu pogorszenia funkcji wzroko-
wych, jakiz powodu zmian w wygladzie zewnetrznym,
w poréwnaniu ze zdrowymi osobami. Dlatego przepro-
wadzono walidowane ttumaczenie kwestionariusza GO-
-QOL na jezyk polski. Profesor Wilmar M. Wiersinga —
tworca oryginalnej wersji kwestionariusza wyrazil zgode
na tlumaczenie. Jako wersje oryginalng przyjeto wersje
anglojezyczng, ktéra sklada sie z 15 pytan tworzacych
2 podskale (7 pytan dotyczacych funkcji wzrokowych oraz
8 dotyczacych zmian w wygladzie). Wersja holenderska
kwestionariusza GO-QOL w pierwszej czesci zawiera
jedno dodatkowe pytanie o ograniczenia w jezdzie
rowerem, ktére odzwierciedla codzienng aktywnosé
w populacji holenderskiej. Ze wzgledu na r6znice kulturo-
we w porozumieniu z twérca kwestionariusza w polskiej
wersji pominieto to pytanie. Ttumaczenie GO-QOLpl
przeprowadzono zgodnie z regulami translacyjnymi
oceny pacjentdw (tab. I). Najpierw przygotowano ttuma-
czenie na jezyk polski na drodze konsensusu w oparciu
o dwa niezalezne ttumaczenia. Nastepnie trzeci ttumacz
niezaleznie przygotowal wersje angielska na podstawie
wersji polskiej. Kolejnym elementem procesu byla analiza
i poréwnanie otrzymanej wersji anglojezycznej z wersja

oryginalng kwestionariusza przez specjaliste Health Re-
search Associates (HRA). Na tym etapie wykazano pewne
rozbieznoscii wprowadzono 15 zmian. Nastepnie twérca
kwestionariusza przeanalizowal tlumaczenie angloje-
zyczne i zgodnie z jego uwagami wprowadzono jedna
zmiane. Finalnie piecioro chorych z orbitopatig tarczyco-
wa udzielifo odpowiedzi na pytania kwestionariusza oraz
przeanalizowalo kazde pytanie oddzielnie. Podczas tego
etapu wprowadzono trzy zmiany. Kwestionariusz GO-
-QOLpl zostat oceniony przez zewnetrznego konsultanta
zatrudnionego przez HRA. Ostatecznie po formatowaniu
powstala wersja GO-QOLpl. System punktacji GO-
-QOLpl jestidentyczny jak w wersji angielskiej. Punktacja
podsumowujaca dla kazdej podskali jest suma punktéw
z poszczegblnych pytan. Przedzial punktowy dla funkcji
wzrokowych wynosi 7-21, a dla zmian w wygladzie 8-24.
Calkowita liczba punktéw dla funkcji wzrokowych jest
wyliczana wedlug wzoru: catkowita punktacja = (punk-
tacja podsumowujaca — 7)/14*100

a dla podskali dotyczacej wygladu:

catkowita punktacja = (punktacja podsumowujaca
- 8)/16*100.

Kwestionariusz GO-QOLpl jest jezykowo walido-
wang wersjg GO-QOL. Kwestionariusz GO-QOL wy-
stepuje obecnie w 15 wersjach jezykowych (dunskiej,
holenderskiej, angielskiej, francuskiej, niemieckiej,
greckiej, wloskiej, koreanskiej, perskiej, portugalskiej,
rumunskiej, rosyjskiej, hiszpanskiej, tureckiej i pol-
skiej). (http://www.eugogo.eu/)

Zastosowanie kwestionariusza GO-QOL

Wykazano za pomoca ogélnych kwestionariuszy zna-
czace obnizenie jakosci zycia u chorych z orbitopatia
tarczycowa [5, 11-13]. W badaniach tych stwierdzono
rowniez negatywny wplyw choroby w obszarach psy-
chologicznym i spotecznym.

Kwestionariusz GO-QOL jest walidowany, rzetelny
oraz bardziej czuly niz kwestionariusze ogoélne. Dla-
tego znalazl zastosowanie do oceny efektéw leczenia
w randomizowanych badaniach klinicznych [14-16].
Koncepcje takiego uzycia kwestionariusza wsparla w
2006 roku Europejska Grupa ds. Orbitopatii Tarczyco-
wej (EUGOGO, European Group on Graves” Orbitopathy)
[17]. Ponadto, kwestionariusz jest zwiezly oraz posiada
czytelny system punktacji, a udzielanie odpowiedzi
na poszczegodlne pytania nie stanowi trudnosci dla pa-
cjentéw. Biorac pod uwage te cechy, GO-QOL wydaje
sie by¢ uzytecznym narzedziem w codziennej praktyce
Klinicznej. W 2008 roku EUGOGO zalecita uzycie GO-
-QOL podczas podejmowania terapeutycznych decyzji
u chorych zlagodng orbitopatia tarczycowa [18]. Powsta-
y réwniez inne kwestionariusze oceniajace jako$¢ zycia
u chorych z orbitopatig tarczycows, jednak nie znalazty
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Tabela I. GO-QOL wersja polska

Table I. GO-QOLpl will be available at http://www.eugogo.eu/

Ponizszych 15 pytani dotyczy w szczegdlnosci Twojej tarczycowej choroby oczu. Prosze, odpowiadajac na pytania, skon-
centruj sie na ostatnim tygodniu. Rubryki koresponduja z odpowiedziami ponad nimi. Zaznacz rubryke, ktéra wskazuje

Twoja odpowiedz. Prosze, na kazde pytanie wskaz tylko jedna odpowiedz.

P 1-7 W ciagu ostatniego tygodnia, w jakim stopniu bytas(es$) ograniczona(y) w wykonywaniu ponizszych czynnosci z powodu

tarczycowej choroby oczu?

Tak, bardzo ograniczona(y)

Tak, troche ograniczona(y)  Nie, wcale niograniczona(y)

1. Prowadzenie samochodu O O O
[brak prawa jazdy O |
2. Poruszanie sig po domu O O O
3. Chodzenie po dworze O O O
4, Czytanie O O a
5. Ogladanie telewizji O O a
6. Uprawianie hobby lub zaje¢ O O O
rozrywkowych................o......
Tak, bardzo utrudniata Tak, troche utrudniata Nie, wcale nie utrudniata
1. Czy w ciggu ostatniego tygodnia, czutas(es$), ze O O a
tarczycowa choroba oczu utrudniata Tobie zrobienie
czego$, co chciatas(es$) zrobic?
P 8-15 Ponizsze pytania dotycza Twojej tarczycowej choroby oczu ogélnie
Tak, bardzo Tak, troche Nie, wcale
8. Czy czujesz, ze zmienit sig Twéj wyglad z powodu O O O
tarczycowej choroby oczu?
9. Czy czujesz, ze ludzie gapig sig na Ciebie na ulicy z O O a
powodu tarczycowej choroby oczu?
Tak, bardzo Tak, troche Nie, wcale
10.  Czy czujesz, ze ludzie nieprzyjaznie reaguja na O O O
Ciebie
z powodu tarczycowej choroby oczu?
1. Czy czujesz, ze tarczycowa choroba oczu ma O O O
wplyw na Twoja pewnos¢ siebie?
12.  Czy czujesz sig izolowana(y) spotecznie z powodu O O a
tarczycowej choroby oczu?
13.  Czy czujesz, ze tarczycowa choroba oczu ma O O a
wplyw na nawigzywanie przyjazni?
14.  Czy czujesz, ze pojawiasz sie na zdjeciach rzadziej O O a
niz zanim miata$(e$) tarczycowa chorobe oczu?
15.  Czy prébujesz ukry¢ zmiany O O d

w wygladzie spowodowane tarczycowg chorobg
oczu?

one szerszego zastosowania ani w badaniach naukowych
ani w codziennej praktyce klinicznej [19, 20].

Podsumowanie

Gléwnym celem terapeutycznym w orbitopatii tarczy-
cowej jest zar6wno przywrécenie funkcji wzrokowych,
jak i poprawa jakosci zycia. Dlatego ewaluacja QOL jest
istotna w tej grupie chorych i moze przyczynic sie do
poprawy opieki medycznej. Autorzy zalecajg uzycie
GO-QOLpl do oceny jakosci zycia wsréd polskich
pacjentéw z orbitopatig tarczycowa.
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