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JakoSC zycia

w przewlekiych chorobach reumatycznych
— iwarunkowania spoteczne, psychologiczne
| medyczne oraz metody pomiaru

Quality of life in chronic rheumatic diseases — social,
psychological and medical conditions and measurement methods

STRESZCZENIE

Badania jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdro-
wia (HRQoL, Health Related Quality of Life) sg sze-
roko stosowane w praktyce medycznej i badaniach
klinicznych. Wykorzystujac wystandaryzowane na-
rzedzia badawcze, w ocenie uwzglednia sie wiele
czynnikow zaleznych od choroby i niezaleznych,
takich jak aspekty zdrowia fizycznego, sprawnosci
ruchowej, stanu psychicznego, sytuacji spofecznej
czy materialnej chorego.

Celem pracy jest przedstawienie problematyki ja-
kosci zycia, wychodzac od koncepcji wywodza-
cych sie z nauk spotecznych, po przedstawienie
zafozen teoretycznych HRQoL i dostgpnych narze-
dzi pomiaru, ze szczego6Inym zwroceniem uwagi na

KONCEPCJE JAKOSCI ZYCIA
W NAUKACH SPOLECZNYCH

Termin ,jako$¢ zycia” (QoL, quality of
life) jest okre§leniem z pogranicza wielu dzie-
dzin nauki, takich jak filozofia, psychologia,
socjologia, ekonomia oraz medycyna.

Jako$¢ zycia w naukach spolecznych,
a zwlaszcza w psychologii rozumiana jest jako
poczucie zadowolenia, stopien pomyslnosci zy-

problematyke jakosci zycia w przewlektych choro-
bach reumatycznych.

Metodg wykorzystang w pracy jest przeglad i analiza
piSmiennictwa poswigconego omawianej tematyce.
Badania jakosci zycia w medycynie sg wyrazem cato-
Sciowego podejscia do ziozonych problemow chorego.
Ukazujg punkt widzenia pacjenta wyrazony w subiek-
tywnej ocenie. Wskazujg na ograniczenia w funkcjono-
waniu spowodowane choroba, umozliwiajgc identyfi-
kacje najwazniejszych problemow chorego. Ustalenie
priorytetow i preferencji pacjenta moze wptywac na
wiasciwe decyzje terapeutyczne.
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ciowej, subiektywnie odbierane poczucie satys-
fakcji, w kontekscie realnych potrzeb i mozli-
wosci danej osoby. Zgodnie z modelem potrzeb
McKenna QoL jest zalezna od mozliwoSci ich
zaspokojenia [1]. Czesto jako$¢ zycia utozsa-
miana jest z sensem zycia i dobrostanem.
Kunsebeck wyrdznit subiektywne i obiek-
tywne komponenty QoL [2]. Do obiektywnych
zaliczyl stan zdrowia (wyniki badan i testow),
obraz psychopatologiczny i pozycj¢ spoteczno-
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-ekonomiczng (dochdd, warunki mieszkanio-
we, warunki pracy, kontakty z otoczeniem).

Subiektywne komponenty to wyznaczniki
fizyczne (np. dolegliwosci), psychiczne (nie-
pokdj, depresja, samoocena), spoteczne (sa-
tysfakcja z pracy, sposéb spedzania wolnego
czasu) oraz miedzyludzkie (interakcje z inny-
mi, wsparcie spoteczne). Wigkszos¢ autoréw
jest zdania, ze w ocenie jakoSci Zycia nalezy
bra¢ pod uwage obie komponenty, gdyz hie-
rarchia wskaznikéw u kazdego czlowieka jest
inna, nie mozna wigc zalozy¢, ktére wskazniki
sa istotne, a ktére drugorzedne [2, 3]. W naj-
szerszym ujeciu definicja QoL laczy w so-
bie dwa pojecia: dobrobytu i pomyslnosci,
uwzgledniajace zaréwno sfere obiektywna, jak
i subiektywna warunkoéw zycia [3].

Najwyzsza jako$¢ zycia w potocznym rozu-
mieniu daje szczeScie. Szczescie, zgodnie z teo-
ria ,,cebulowa” Czapifiskiego, jest konstrukcja
sktadajaca si¢ z powiazanych ze soba warstw:
warstwe najglebsza tworzy wola Zycia; warstwe
posrednia — ogdlne zadowolenie z Zycia jako
catoSci — pozytywna postawa zaréwno wobec
przesztosci, jak i przysztosci (oczekiwanie cze-
go§ dobrego, nadzieja); warstwe powierzchow-
na stanowia satysfakcje czastkowe — oceny
poszczegdlnych dziedzin zycia (zdrowia, ro-
dziny, warunkéw materialnych). Ocena jakoSci
zycia zwiagzana ze zdrowiem jest jedna z form
satysfakcji czastkowych [4].

Taksonomia pojecia jakoSci zycia wy-
odrebnia QoL niezalezng od stanu zdrowia
(NHRQoL, Nonhealth Related Quality of Life)
i od niego zalezna (HRQoL, Health Related

Quality of Life) [5].

JAKOSC ZYCIA W MEDYCYNIE

Badania jakosci zycia w medycynie we-
szly do praktyki medycznej we wczesnych la-
tach 70. ubieglego stulecia. Zainteresowanie
to wiazato si¢ z nowa, holistyczna koncepcja
modelu medycyny odpowiedzialnej za catego
pacjenta, uwzgledniajaca paradygmat podmio-
towosci osoby ludzkiej. Poszukiwano dodatko-
wych metod pomiaru zdrowia uzupehiajacych
tradycyjne metody (zachorowalnosci, umieral-
nosci), co wynikato z niezadowolenia z dotych-
czasowych kryteriéw oceny wynikéw leczenia
i sposobdw sprawowania opieki medycznej [6].
Najistotniejszym czynnikiem w procesie zacho-
dzacych zmian okazalo si¢ wéwczas uwzgled-
nienie istoty spotecznych skutkéw choréb
i interwencji medycznych, nie tylko w przedtu-
zaniu czasu zycia, lecz takze w poprawie jego
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jakosci. Przyjeto zalozenie, ze pozytywna kon-
cepcja zdrowia to nie tylko nieobecno$¢ choro-
by, ale réwniez ,pelnosprawne funkcjonowa-
nie” i ,dobra wydajno$¢” umystowa i fizyczna
oraz adaptacja spoteczna [7].

Swiatowa Organizacja Zdrowiaw 1994 roku
okreslita jakoS¢ zycia jako indywidualny sposéb
postrzegania przez jednostke jej pozycji zycio-
wej w kontekscie kulturowym i systemie warto-
Sci, w ktoérym zyje, oraz w odniesieniu do zadan,
oczekiwan i standardéw wyznaczonych uwarun-
kowaniami Srodowiskowymi [8]. W definicji
podkresla sie wielowymiarowos¢ pojecia QoL
(wymiar fizyczny, stan funkcjonalny i emocjo-
nalny, funkcjonowanie spoleczne chorego)
i subiektywizm (z perspektywy chorego). Nie
ma jednak wskazania na specyficzne objawy
chorobowe czy efekty dziatan niepozadanych
terapii [5].

Rozwd6j badah nad jakoScia zycia zwigza-
na ze zmianami w stanie zdrowia pozwolit na
wyodrebnienie pojecia jakoSci Zycia uwarun-
kowanej stanem zdrowia, procesami chorobo-
wymi, naturalnym procesem starzenia si¢ itp.
(HRQoL). Schipper (1990) zdefiniowat ja jako
,funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia od-
bierany przez pacjenta”, na ktory sktadaja sie
4 obszary: stan fizyczny i sprawno$¢ ruchowa,
stan psychiczny, sytuacja spoleczna i warunki
ekonomiczne oraz doznania somatyczne [9].

Cella i Tulsky zaproponowali defini-
cje HRQoL jako ocen¢ satysfakcji pacjenta
z aktualnego poziomu funkcjonowania w po-
rOéwnaniu z tym, jaki postrzega on jako wia-
Sciwy lub idealny [10]. Wedlug Gotay i wsp.
,»2HRQOL jest to stan pomyslnosci, ktory jest
potaczeniem dwdch komponentéw: zdolnosci
wykonywania codziennej aktywnoSci, ktdra
jest odbiciem fizycznej, psychologicznej i spo-
tecznej satysfakcji oraz przebiegu i kontroli
choroby i/lub okre§lonych symptomoéw lecze-
nia” [11].

Niezaleznie od przyjetej definicji w ba-
daniach jakoSci zycia uwarunkowanej stanem
zdrowia nalezy bra¢ pod uwage takie czynniki,
jak mozliwosci funkcjonalne cztowieka, spo-
sOb postrzegania przez chorego jego sytuacji
zyciowej, poziom satysfakcji z zycia, dobre
samopoczucie, a takze objawy chorobowe
i kondycje fizyczna, ktéra wynika z proceséw
chorobowych oraz wieku. W celu prawidlowe-
go okres§lenia HRQoL uwzglednia si¢ réwniez
zasoby psychospoleczne oraz czynniki ryzyka
w okresie przed wystapieniem choroby (wiek,
pteé, poziom wyksztalcenia, status spoteczno-
-ekonomiczny, status rodzinny, a takze wigzi



i wsparcie spoteczne, zainteresowania oraz po-
ziom wiedzy medycznej) [12].

Pomiar jakoSci zycia uwarunkowanej sta-
nem zdrowia stosowany w praktyce staje si¢
uzupelnieniem obiektywnych i klinicznych
wskaznikow efektow leczenia oraz umozliwia
oceng sposobu postepowania terapeutycznego.
Utatwia wybor planu leczenia, czy tez umozli-
wia poréwnanie skutecznoSci terapii standar-
dowych i eksperymentalnych. Ponadto ocena
dokonana przez chorego wskazuje ogranicze-
nia w jego funkcjonowaniu, umozliwia identy-
fikacje domen w danym momencie dla niego
najwazniejszych, ustalenie priorytetéw i pre-
ferencji, ktére moga silnie wptywac na decyzje
dotyczace leczenia/opieki/rehabilitacji oraz do-
starcza informacji o mozliwosciach przyswaja-
nia nowych wzoréw zachowan [13].

Biorac powyzsze pod uwage, wydaje sie,
ze najczulszym miernikiem efektéw stosowa-
nych terapii i oczekiwan pacjentéw, a czescio-
wo takze skutecznosci funkcjonowania systemu
ochrony zdrowia jest parametr ,,jako$¢ zycia”,
na ktéry wptywa wiele czynnikéw jakoSciowych
i iloSciowych, zmiennych w czasie [12]. Jedno-
cze$nie podkresla sig, ze analiza kwestionariu-
szy QoL nie moze zastapi¢ obserwacji kryte-
ri6w obiektywnych, pomaga za$§ zorientowac
si¢ w rzeczywistym, odczuwanym przez chore-
go znaczeniu ich poprawy lub pogorszenia.

NARZEDZIA POMIARU JAKOSCI ZYCIA

Jako§¢ zycia mozna mierzy¢ w trzech réz-
nych aspektach: jako og6lna jako$¢ zycia, psy-
chospoteczng jako$¢ zZycia i jakoS¢ zycia zwia-
zang ze zdrowiem, odnoszaca si¢ do fizycznej,
psychicznej i spotecznej wlasciwosci zdrowia,
odrebnej dla kazdego chorego (HRQoL).

W badaniach QoL stosuje si¢ techniki
wieloczynnikowe — jakoSciowe i najczesciej
— kwestionariuszowe (ilo$ciowe), dajace moz-
liwo$¢ prowadzenia badan poréwnawczych.

Narzedzia (kwestionariusze ankiety) sto-
sowane do badania QoL powinny by¢ wystan-
daryzowane, umozliwia¢ rzetelng weryfikacje
psychometryczna i podstawg teoretyczna.
W przypadku stosowania ,,obcych” narze-
dzi badawczych niezbedna jest ich kulturowa
adaptacja. Metody pomiaru powinny cecho-
waé sie: przydatnoscia (validity); wysokim
stosunkiem sygnatu do szumu (signal to noise
ratio); niezawodno$cia i powtarzalnoscia (re-
liability and reproducibility); czuloScia (sensiti-
vity) w wykrywaniu réznic mi¢dzy pacjentami
iw wykrywaniu zmian (responsiveness); wyczer-

paniem zagadnienia (coverage/appropriateness
and acceptability) i tatwosciag w uzyciu [14].
Dobér instrumentéw do mierzenia QoL
zalezy od celu badania. Przy mierzeniu ogélne;j
jakoSci zycia stosuje si¢ kwestionariusze ogol-
ne (generic instruments), stuzace do oceny czyn-
nosci fizycznych, psychicznych i umystowych,
niezalezne od stanu zdrowia i wystgpujacych
choréb, mogace mieé zastosowanie w popu-
lacji ogdlnej. Sa to tak zwane profile zdrowia

(health profiles), do ktorych zalicza si¢ gldwnie:

— Kwestionariusz SF-36 (The Medical Outco-
mes Study 36-Items Short — Form Health
Survey) — skala do badania ogélnej jakosci
zycia oraz stanu fizycznego, emocjonalnego
i bolu (kwestionariusz najczgsSciej stosowa-
ny w reumatologii w badaniach klinicznych,
do oceny efektywnosci terapii). Konstruk-
cja SF-36 pozwala na odr¢bne wyliczenie
wynikow zbiorczych funkcjonowania: fi-
zycznego pacjenta (PCS, Physical Compo-
nent Score) i psychicznego (MCS, Mental
Component Score). Sktada si¢ z 36 pojedyn-
czych pytaf, wchodzacych w sktad 8 pod-
stawowych skal: funkcjonowanie fizyczne,
ograniczenia funkcjonowania wynikajace
ze stanu zdrowia, odczuwany bdl, ogélny
stan zdrowia, witalno§¢/wigor/zmeczenie,
funkcjonowanie w spoteczefistwie, ograni-
czenia wynikajace ze stanu emocjonalnego,
zdrowie psychiczne/emocjonalne.Im mniej
punktéw w kazdej kategorii uzyskuje re-
spondent, tym nizsza jest QoL [15, 16].

— Kwestionariusz nazywany ,,Profilem Wply-
wu Choroby” (SIP, Sickness Impact Profile)
jest narzedziem opartym na wskaZnikach
zachowania, sklada si¢ ze 136 pozycji, zgru-
powanych w 12 kategorii funkcjonowania.
Umozliwia samoocen¢ stanu zdrowia oraz
wplyw choroby na funkcjonowanie fizyczne
(poruszanie si¢, przemieszczanie, higiena
ciatla), psychospoteczne (komunikowanie
si¢, funkcje poznawcze, emocje, interakcje
spoteczne) i kategorie czynno$ci niezalez-
nych (sen/wypoczynek, jedzenie, praca,
gospodarstwo domowe, rekreacja i czas
wolny). Im badany uzyskuje wyzsza warto$§¢
punktowa (w skali 0-100), tym nizsza jest
jakos¢ jego zycia [17].

— Skala WHOQOL 100 (World Health Orga-
nization Quality of Life) — stuzy do analizy
6 dziedzin zycia (dziedziny fizycznej, psy-
chologicznej, poziomu niezaleznosci, rela-
cji spolecznych, dziedziny Srodowiskowe;j,
duchowoSci/religii/osobistych przekonaf),
24 kategorie oraz globalna jako$¢ zycia
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i samoocen¢ stanu zdrowia. Skala WHO-
QOL moze by¢ stosowana rowniez w wersji
skréconej Bref, zawierajacej 4 podstawowe
domeny zycia (dziedzina fizyczna, psycho-
logiczna, relacje spoteczne, Srodowisko).
Im wicksza liczba punktéw, tym lepsza ja-
ko$¢ zycia, w badanej domenie [18, 19].

— Profil Zdrowia Nottingham (NHP, Nottin-
gham Health Profile) — zawiera 38 pytan,
uwzgledniajacych 6 podstawowych domen
Zycia: sen, energia, reakcje emocjonalne,
izolacja spoteczna, sprawno$¢ fizyczna oraz
bdl oraz pytania obejmujace wplyw proble-
méw zwigzanych ze zdrowiem na obszary
funkcjonowania, zwiazane z: praca, aktyw-
noscia poza domem, zyciem towarzyskim,
relacjami z domownikami, zyciem seksu-
alnym, hobby, spedzaniem wolnego cza-
su. Maksymalna mozliwa liczba punktéow
w poszczegdlnych skalach wynosi 100, im
wyzszy wynik, tym gorsza jakoS¢ zycia [20].

W pomiarze QoL stosowane sa rowniez
instrumenty sluzace do pomiaru uzytecznoSci
(wartosci, satysfakcji) danego stanu zdrowia
(utility measures), na przyktad Quality of Well-
-Being, Health Unility Index.

Badajac szczegdtowe aspekty jakoSci zy-
cia, stosuje si¢ instrumenty specyficzne (specific
instruments) przeznaczone do oceny zjawiska,
ktére u danego pacjenta moga ze znacznym
prawdopodobienstwem wystapic¢. Specyficz-
no$¢ moze si¢ odnosi¢ do choroby [np. choro-
ba nowotworowa — QOL-C30, Indeks JakoSci
Zycia Spitzera; astma oskrzelowa — Living in
Asthma Questionnaire (LIVA), Asthma Quality
of Life Questionnaire (AQLQ); choroby psy-
chiczne — kwestionariusz Quality of Life Index
Mental Healt (QLI-MH)], populacji (podeszly
wiek — Easy Care), do danej funkcji (zdolnos¢
poruszania si¢ — kwestionariusz Ferrenca
i Pawersa) lub konkretnego problemu (chory
dializowany — kwestionariusz Parfreya, Lau-
pacisa) [18].

W chorobach reumatycznych stosuje si¢
kwestionariusze specyficzne, za pomoca kto-
rych bada si¢ HRQoL w:

— reumatoidalnym zapaleniu stawéw (RZS)
— Arthristis Impact Measurment Sca-
les-2 (AIMS 2); skala zawiera w pierwszej
czesci 12 podskal (57 pytan) dotyczacych:
aktywnosci fizycznej (mobilnosci), chodze-
nia i pochylania sie, funkcjonowania reki
i palc6w, ruchomosci w stawie ramiennym,
samoopieki, prowadzenia gospodarstwa
domowego, aktywnoSci spotecznej, wspar-
cia, bolu stawdw, napigcia emocjonalnego,

Forum Reumatologiczne 2017, tom 3, nr 1

nastroju; w drugiej czesci skali pytania do-
tycza satysfakcji zyciowej, percepcji swo-
jego stanu zdrowia, subiektywnej oceny
wplywu RZS na jako§¢ funkcjonowania
w poszczegdlnych podskalach. Potencjalny
zakres punktacji na wszystkich podskalach
wynosi 0-10 (0 oznacza dobre funkcjono-
wanie i dobra jakos¢ zycia, 10 — zta) [21].
zesztywniajacym zapaleniu stawéw krego-
stupa (ZZSK) — Kwestionariusz Ankylo-
sing Spondylitis Quality of Life (ASQoL);
skala zawiera 20 pytaf odnoszacych si¢ do
4 sfer funkcjonowania: funkcjonowanie
fizyczne (podnoszenie ciezkich przedmio-
téw, chodzenie, stanie, wstawanie, zajmo-
wanie wygodnej pozycji, ubieranie si¢), ak-
tywno$¢ spoleczna (praca, zycie rodzinne
i towarzyskie, podrézowanie, aktywnos¢
fizyczna, jako$¢ zycia), nasilenie choroby
(bol i dyskomfort, zaburzenia snu, zme-
czenie i brak energii, sztywno$¢ poranna),
dobrostan emocjonalny (samo$wiadomos¢,
myS$lenie o przysztosci, mozliwosci koncen-
trowania si¢, motywacja, przygnebienie).
Odpowiedzi udzielane sa na 5-stopniowej
skali Likerta (0—4). Im wyzsza jest punkta-
cja, tym gorsza jako$¢ zycia [22];
osteoporozie (OP) — Quality of Life Ques-
tionnaire in Osteoporosis (QUALIOST)
(osteoporoza pomenopauzalna). Pytania
odnosza si¢ gtéwnie do wplywu ztaman kre-
géw na QoL. Kwestionariusz stuzy do oce-
ny trzech domen funkcjonowania: fizyczne-
go, emocjonalnego i globalnej jakosci zycia,
zawiera 23 pytania. Zaleca si¢ stosowanie
QUALIOST tacznie z SF-36 [23]; Quality
of Life Questionnaire of the European Foun-
dation for Osteoporosis (QUALEFFO-41).
Kwestionariusz wykorzystuje si¢ do zbada-
nia jakoSci zycia pacjentéw z deformacjami
kregéw. Pytania dotycza takich dziedzin,
jak: bol, aktywnos¢ w ciagu dnia, wykony-
wanie prac domowych, mobilno$¢, spedza-
nie wolnego czasu, aktywnoS§¢ spoteczna,
nastrdj oraz ogélna percepcja stanu zdro-
wia. W obu skalach wyzsza warto§¢ uzyska-
nych punktéw wskazuje na nizsza jakoS¢
zycia [24];

tuszczycowym zapaleniu stawow (LZS)
i innych chorobach dermatologicznych
— Dermatology Life Quality Index (DLQI);
kwestionariusz zawiera 10 pytan, odnosza-
cych si¢ do 6 domen: objawéw chorobo-
wych, codziennej aktywnosci, wypoczynku,
aktywnoSci zawodowej, relacji spotecznych,
leczenia. Odpowiedzi udzielane s3 na



4-stopniowej skali Likerta (0-3). Im wyzsza
punktacja, tym gorsza ocena HRQoL [25];

— twardzinie uktadowej (TU) — Systemic
Sclerosis Quality of Life Scale (Pol-SScQoL).
Narzedzie badawcze zostalo poddane
walidacji i kulturowej adaptacji (metoda
Beatona, modelem Rascha) w Polsce na
Uniwersytecie Medycznym w Biatymstoku
(2016), we wspolpracy z osrodkami reu-
matologicznymi w Polsce i Uniwersytetem
Medycznym w Leeds (UK). Kwestiona-
riusz zawiera 29 pozycji dotyczacych 5 do-
men: funkcjonowanie fizyczne, emocjonal-
ne, sen, bdl i funkcjonowanie spoteczne.
Wyzsza warto§¢ uzyskanych punktéw po
miedzykulturowym przeksztatceniu wska-
zuje na wiekszy wptyw choroby na obnize-
nie QoL [26].

Kwestionariusze ogdlne wykorzystywane
do badania QoL w réznych chorobach i popu-
lacjach pacjentéw zapewniaja uogélnienie wy-
nikéw, sa bardziej uniwersalne, daja mozliwo$¢
poréwnania skutkéw réznych choréb i popula-
cji pacjentow. Charakteryzuja si¢ jednak niska
czuto$ciag na zmiany zachodzace podczas inter-
wencji medycznych. Wada ich jest niedoktad-
no$¢ i to, ze moga by¢ niedostatecznie czutle,
by wykry¢ zmiane ogdlnego stanu zdrowia, po-
mimo istotnych probleméw zwiazanych z cho-
roba lub interwencji.

Narzedzia specyficzne sa bardziej czule na
wyniki leczenia, daja mozliwo$¢ doktadniejszej
oceny objawOw choroby, wykazania korelacji
z wazna klinicznie aktywnoScia choroby. Po-
nadto lepiej odzwierciedlaja zmiany HRQoL
niz kwestionariusze ogélne.

W pomiarach jakoSci zycia stosuje si¢
rowniez kwestionariusze mieszane zawierajace
elementy zaréwno kwestionariusza ogdlnego,
jak i specyficznego.

Badania jakoSci zycia obejmuja rowniez
dzieci i mltodziez. Konstrukcja narzedzi ba-
dawczych uwzglednia wowczas czynniki zwig-
zane z rozwojem dziecka i relacjami z otocze-
niem. Ze wzgledu na odmienno§¢ probleméw
nastolatkéw opracowywane sa kwestionariusze
Adolescent, przeznaczone dla chorych w wie-
ku 12-17 lat. Sa one nieznacznie zmodyfiko-
wang wersja kwestionariusza dla dorostych,
z uwzglednieniem wigkszej niz u dorostych
wagi probleméw réwiesniczych i szkolnych
mlodziezy oraz kwestii zwigzanych z ogélnym
ztym samopoczuciem. Do badania dzieci w wie-
ku 6-12 lat wykorzystuje si¢ kwestionariusze
Paediatric, w ktérych bierze si¢ pod uwage
mniejsze nasilenie probleméw emocjonalnych

u dzieci w tej grupie wiekowej. Dostepne sa
takze kwestionariusze dotyczace chorego
dziecka, wypetiane przez jego rodzicéw, acz-
kolwiek badacze sa zdania, ze wszedzie tam
gdzie jest to mozliwe, informacje powinny by¢
uzyskiwane bezposrednio od dziecka, gdyz sa
bardziej wartosciowe [27].

Narzedziem specyficznym, stosowanym
w reumatologii w mlodzieficzym idiopatycz-
nym zapaleniu stawéw (MIZS) jest Juvenile
Arthritis Quality of Life Questionnaire (JAQQ).
Kwestionariusz stuzy do oceny QoL dzieci
miedzy 2. a 18. rokiem zycia (w przypadku
dziecka ponizej 9. rz. na pytania odpowiada
opiekun). Kwestionariusz JAQQ sktada si¢
z 74 pytan i skali oceny bolu VAS (0-100).
Pytania zawarte na 7-stopniowej skali Liker-
ta okreslaja 4 gtéwne domeny funkcjonowa-
nia: duze funkcje motoryczne, mate funkcje
motoryczne, funkcjonowanie psychospotecz-
ne i objawy ogélnoustrojowe. Im wyzsza jest
punktacja, tym gorsza ocena jakoSci Zycia w su-
biektywnej ocenie dziecka/opiekuna [28].

Ogdlnie mozna stwierdzi¢, ze wybierajac
odpowiedni kwestionariusz do badan QoL,
nalezy wzia¢ pod uwage uwarunkowania spo-
leczno-kulturowe sytuacji pacjenta, cel badan,
stan kliniczny, a takze mozliwoSci uczestnictwa
chorego w badaniu [5, 29].

WPLYW PRZEWLEKEYCH CHOROB
REUMATYCZNYCH NA JAKOSC ZYCIA

Choroba, zwlaszcza postepujaca, prze-
wlekta, wplywa na funkcjonowanie cztowieka
chorego nie tylko w obszarze choroby i pro-
cesu terapeutycznego, ale rowniez w blizszym
i dalszym $rodowisku spolecznym pacjenta.
Dlatego tez w procesie leczenia oprocz reali-
zacji celow medycznych wazna role odgrywa
poprawa komfortu zycia pacjenta [30].

Przystosowanie si¢ do zmian spowodo-
wanych choroba, okaleczeniem, inwalidztwem
psychicznym i fizycznym jest dla wielu pacjen-
tow sprawa trudng. Problem jakoSci zycia uwa-
runkowanej stanem zdrowia to nie tylko kwe-
stia dolegliwoSci, ale takze tolerancji leczenia,
efektéw niepozadanych terapii oraz zagrozen
zwigzanych z chorobami wspdtistniejacymi.
Jako§¢ zycia chorych jest wigc tu wynikiem
pojedynczej i niepowtarzalnej interakcji wply-
wu choroby, osobniczych mozliwosci chorego,
jego sil adaptacyjnych i proceséw radzenia
sobie z choroba [31]. Wedlug Siegrista oce-
na jakoSci zycia w chorobach przewleklych
ukazuje punkt widzenia pacjenta, ktéry moze
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by¢ rézny od opinii profesjonalistow. Jest po-
nadto zrédlem dodatkowych informacji, ktére
moga odgrywac istotna role w podejmowaniu
decyzji zwiazanych z leczeniem, wskazywac¢ na
potrzeby pacjentéw i ich problemy dotyczace
opieki (np. pozaszpitalnej) [32]. Staje si¢ to
szczegblng wartoScia w chorobach reumatycz-
nych, poniewaz bardzo cz¢sto dla osoby chore;j
czy niepelnosprawnej najwazniejsze jest za-
chowanie (czy odzyskanie) mozliwosci aktyw-
nego, samodzielnego zycia. Miara sukcesu dla
zespotu terapeutycznego w leczeniu i rehabi-
litacji jest podtrzymanie lub przywrdcenie pa-
cjentowi mozliwosci niezaleznego zycia.

Choroby przewlekte, w tym réwniez reu-
matyczne, wplywaja na funkcjonowanie chore-
go nie tylko w aspekcie biologicznym, ale réw-
niez spotecznym (utrudnienie relacji z innymi
ludZzmi), emocjonalnym (zdolno$¢ wyrazania
emocji, intensywnos¢), zawodowym (ograni-
czenie funkcjonowania) i duchowym (zmiana
postrzegania $wiata) [33].

Diagnoza choroby niesie za soba wiele
zmian i wyzwan w zyciu cztowieka, z czasem,
po okresie szoku i niedowierzania, dochodzi
do upowszechnienia, a chory staje przed no-
wym wyzwaniem, jakim jest radzenie sobie
z dolegliwosciami, procedurami medycznymi,
samoopieka i petnieniem rél spotecznych.
Rozpoznanie choroby reumatycznej jest na
ogo6l zapowiedzia nie tylko przewleklego cier-
pienia, lecz takze niepelnosprawnosci, zmniej-
szenia atrakcyjnoSci fizycznej i koniecznoSci
zmiany planéw zyciowych. Moze si¢ wiazac
z utrata pracy, znaczenia w spoteczenstwie,
uzaleznieniem finansowym czy ubdstwem.
Wszystkie te problemy (socjalne; psycholo-
giczne — osamotnienie, depresja; zawodo-
we; terapeutyczne — efektywno$¢, dzialania
niepozadane lekéw; somatyczne — bdl,
powiktania narzadowe, ograniczenia ruchowe;
dostepnos¢ opieki medycznej) wymuszaja na
chorym wpracowanie wlasnych metod radze-
nia sobie z choroba.

Zaakceptowanie choroby i jej nastgpstw
moze si¢ przyczyni¢ do znacznej poprawy ja-
kosci zycia chorego, pomimo istnienia oczy-
wistych probleméw i przy braku korelacji
z obiektywnymi wskaznikami choroby czy
funkcji fizycznych. Pacjenci zmieniaja swoje
wewnetrzne standardy, wartosci czy rozumie-
nie pojecia jakosci zycia, a co za tym idzie oce-
niaja inaczej, niz gdyby nie dostosowali si¢ do
danej sytuacji. To zjawisko wewnetrznej akcep-
tacji okreSlane jest jako ,,przesuniecie odbio-
ru/reakcji”. W sytuacji gdy nastepuje zmiana
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w stanie zdrowia, czlowiek moze zmieni¢ swoje
wewnetrzne standardy, poczucie wartosci oraz
konceptualizacje QoL [34].

Gléwnym zadaniem pacjenta w obliczu
choroby jest zachowanie wlasciwej réwno-
wagi. Strach, poczucie winy, bezradno$¢ oraz
reakcje lekowe sa najczedciej obserwowanymi
stanami z kregu zaburzen depresyjnych. Klu-
czem do adaptacyjnego radzenia sobie jest
zachowanie minimum nadziei oraz optymi-
zmu w konfrontacji z okolicznoSciami, ktére
sa pozornie nie do przezwyci¢zenia. Zmiany
fizyczne towarzyszace przewlektej chorobie
reumatycznej (np. deformacje stawéw w RZS,
zmiana wygladu twarzy, owrzodzenia palcow
rak w TU, zmiany skérne w przebiegu tocznia
rumieniowatego ukladowego, usztywnienie
kregostupa i przodopochylenie w ZZSK, ogra-
niczona ruchomo$¢, utrudniony chéd w cho-
robie zwyrodnieniowej stawéw, brak kon-
troli aktywnoS$ci choroby, bolu, odczuwanie
przewlektego zmeczenia, problemy ze snem,
moga zaburza¢ obraz samego siebie oraz po-
czucie samoskutecznosci [35]. Zycie z choroba
przewlekla wiaze si¢ czesto z tym, ze chory na
nowo musi okre§li¢ swoje mozliwosci. Zna-
czacym problemem chorych cierpiacych na
choroby reumatycznie s3 réwniez problemy
emocjonalne i depresyjnos¢, ktére oddziatu-
ja zaréwno na fizyczna, jak i psychiczng ja-
kos¢ zycia [36]. Korzystny wplyw na poprawe
HRQoL ma wdéwczas wsparcie psychiczne ze
strony rodziny/opiekundw/przyjaciot i zespotu
terapeutycznego. Istotne jest rowniez wspar-
cie informacyjne i instrumentalne w przysto-
sowaniu Srodowiska do ograniczen wynikaja-
cych z choroby.

ZYozono$¢ charakterystycznych dla cho-
réb reumatycznych probleméw, obejmujacych
szeroki zakres zdrowia fizycznego, psychiczne-
go i Srodowiska, w ktérym pacjent funkcjonuje,
wskazuje na zasadno$¢ i wysoka warto$¢ stoso-
wania réznych metod i narzedzi pomiaru stanu
zdrowia, pomocnych w planowaniu i sprawo-
waniu kompleksowej opieki, Swiadczonej przez
réznych profesjonalistow i edukacji w przygo-
towaniu chorego do samoopieki.

PODSUMOWANIE

Badania jakosci zycia w medycynie sprzy-
jaja upodmiotowieniu procesu terapeutycz-
nego. Dostarczaja danych na temat sytuacji
chorego, pozwalaja dostrzec istotne z punktu
widzenia pacjenta problemy i podejmowac
dziatania ukierunkowane na ich rozwiazanie.



Sa wyrazem cato$ciowego podejscia do proce-
su leczenia.

Znajomo$¢ wplywu choroby reumatycz-
nej na HRQoL, moze by¢ pomocna w po-

ABSTRACT

Study of Health Related Quality of Life (HRQoL)
are widely used in medical practice and clinical
trials. Using standardized research tools, the as-
sessment takes into account many factors depen-
dent and independent of disease, such as physical
health, mobility, mental, social or material state of
the patient.

The aim of the work is to present issues of quality
of life, starting from the concept derived from the
social sciences to the presentation of theoretical as-
sumptions and HRQoL measurement tools available,
with particular attention to issues of quality of life in
chronic rheumatic diseases.

dejmowaniu wysitkéw w celu czynienia zycia
chorego aktywnym i zblizonym do ludzi zdro-
wych, pomimo istniejacych ograniczen i trud-
nosci.

The method used in the study is an overview and
analysis of the literature concerning the above men-
tioned research problem.

The study of quality of life in medicine is an expres-
sion of a holistic approach to the complex problems
of the patient. It presents the patients’ point of view,
expressed in their subjective assessment. The paper
points to limitations in functioning caused by dise-
ase, which allows for identifying the most important
problems of the patient. Determining the priorities
and preferences of the patient may affect the proper
therapeutic decisions.
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