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Streszczenie

  Pojęcie jakości życia (quality of life – QoL) znane jest od drugiej połowy ubiegłego stulecia. 
W ostatnich latach obserwuje się dynamiczny rozwój badań dotyczących QoL w aspekcie me-
dycznym. Najwięcej doniesień dotyczy przewlekłych i nieuleczalnych chorób, takich jak: choro-
by nowotworowe, tzw. cywilizacyjne, ale także niektóre choroby skóry.

  Układowy toczeń rumieniowaty (systemic lupus erythematosus – SLE) to modelowa choroba au-
toimmunizacyjna o nieznanej etiopatogenezie i przewlekłym przebiegu, zaliczana do układowych 
chorób tkanki łącznej. Dotyczy zwłaszcza młodych kobiet. Możliwość zajęcia procesem choro-
bowym różnych narządów i układów powoduje, że SLE stanowi przedmiot zainteresowań wielu 
specjalistów. Wiek pacjentów, najczęściej występujące objawy kliniczne, trudności z donosze-
niem ciąży, konieczność stosowania ochrony słonecznej, rodzaj stosowanego leczenia przyczy-
niają się istotnie do zmniejszenia komfortu życia chorych. Jak dotąd w piśmiennictwie niewiele 
jest doniesień oceniających jakość życia pacjentów z układowym toczniem rumieniowatym.

  W pracy przedstawiono ogólne zasady oceny jakości życia. Zaprezentowano również niektóre, 
najczęściej wykorzystywane kwestionariusze dotyczące jakości życia chorych na SLE.

 Słowa kluczowe: jakość życia • układowy toczeń rumieniowaty

Summary

  The notion of quality of life (QoL) gained prominence in the second part of the twentieth centu-
ry, and there has been a dynamic development of research connected with the medical aspects of 
QoL in recent years. Most papers are about QoL in a chronic and incurable diseases, such as can-
cer and “civilizational” diseases, but also in some skin diseases. Systemic lupus erythematosus 
(SLE) is a model autoimmune disease whose etiopathogenesis is still unknown. SLE is a syste-
mic connective tissue disease and occurs especially in young women. The possibility of its diffe-
rent localization makes SLE an object of interest for many specialists. Patient age, the most com-
mon symptoms, diffi culties with pregnancy, the necessity of using sun blockers, and the kinds of 
treatment are all responsible for decreased patient comfort. Up to now there have been few pu-
blications about the quality of life of patients with systemic lupus erythematosus. In this paper 
some general rules of measuring quality of life are presented. Some questionnaires used to me-
asure quality of life in SLE patients are also described.
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WSTĘP

Pojęcie jakości życia (quality of life – QoL) zostało wpro-
wadzone w latach 70 XX wieku. Początkowo ograniczało 
się ono do życia w określonych warunkach, a więc miało 
wymiar ekonomiczny. Nieco później zaczęto odnosić to po-
jęcie do zdrowia i choroby, by w końcu wprowadzić termin 
jakości życia związanej ze zdrowiem (health related quality 
of life – HRQoL) [6]. HRQoL jest zagadnieniem węższym 
niż QoL, ponieważ ogranicza się do oceny wpływu zdro-
wia i choroby na jakość życia [11, 18]. Terminu tego często 
używa się w odniesieniu do chorób przewlekłych, z pomi-
nięciem innych, niemedycznych aspektów. Dlatego należy 
wystrzegać się wymiennego stosowania obu pojęć.

Nadal jednak trudno jest zdefi niować jakość życia i w jed-
noznaczny sposób określić problemy, które wchodzą w za-
kres tej defi nicji, a które poza nią wykraczają. Zagadnienie 
to pozostaje w bliskim związku z szeroko pojętym termi-
nem zdrowia określanym przez Światową Organizację 
Zdrowia (The World Health Organization – WHO) jako 
„pełen dobrostan fi zyczny, psychiczny i społeczny, a nie 
tylko brak choroby czy niedomagania” [34]. W roku 1995 
WHO zaproponowała by pod pojęciem jakości życia rozu-
mieć indywidualny odbiór swojej pozycji w życiu, w kon-
tekście kulturowym, z uwzględnieniem wartości modeli, 

w których się żyje i ich związków z celami, oczekiwania-
mi, standardami czy zainteresowaniami [33].

Ocena jakości życia w ostatnich latach staje się ważnym ele-
mentem codziennej praktyki lekarskiej, a także jest przed-
miotem zainteresowań wielu kręgów badaczy. W roku 1973 
w bazie Medline dostępnych było tylko 5 publikacji, które 
ukazywały się pod hasłem „quality of life” [28]. Obecnie 
jest ich 88 557 [21].

Ważną rolę w rozwoju badań nad oceną jakości życia ode-
grali Campbell i wsp. [4], którzy w swych pionierskich do-
niesieniach, wykazali, że w pojęciu tym oprócz zagadnień 
związanych typowo ze zdrowiem, zawierają się także ele-
menty związane z czynnikami socjoekonomicznymi, tj.: 
warunkami mieszkaniowymi (housing), pracą zawodową, 
standardem życia czy też stanem cywilnym.

W ocenie jakości życia uwzględnia się nie tylko obiek-
tywne elementy związane z funkcjonowaniem, ale także 
subiektywne odczucia opiniowane przez badanego [5,18]. 
Uzyskiwane wyniki wskazują, że ocena dokonana przez 
pacjenta, często różni się od oceny dokonywanej przez le-
karza [13,25]. Wiąże się to ze spojrzeniem lekarza na za-
grożenia wynikające ze stanu klinicznego pacjenta, pod-
czas gdy chorzy skupiają się na subiektywnie odbieranych 
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problemach, niemających odzwierciedlenia w zagrożeniu 
ich zdrowia czy życia. Dopiero połączenie obu tych ocen 
umożliwia holistyczne podejście do pacjenta.

Wydaje się, że najbardziej uniwersalną defi nicję QoL za-
proponowali Gill i Fenstein. Autorzy ci określają jakość 
życia jako sposób, w który człowiek odczuwa i reaguje 
na stan swojego zdrowia i inne niemedyczne aspekty ży-
cia [8]. Tak więc jakość życia to nie tylko czynniki zwią-
zane ze zdrowiem, takie jak: dobre samopoczucie fi zycz-
ne, funkcjonalne, emocjonalne czy mentalne, ale również 
elementy niemedyczne, takie jak: praca, rodzina, kontak-
ty społeczne.

Często jest używane także określenie stan zdrowia (he-
alth status) [2,18], które w dużym stopniu jest niezależne 
od pojęcia jakości życia. Jest ono zagadnieniem bardziej 
obiektywnym, ponieważ nie uwzględnia innych, poza zdro-
wiem, aspektów życia w istotny sposób wpływających na 
jego ocenę. Próby wyodrębnienia najważniejszych różnic 
w ocenie jakości życia i stanu zdrowia dokonali w roku 
1989 Bergner i wsp. [2] (tabela 1).

Istnieje także pojęcie QALYs (quality adjusted life years), 
wprowadzone również w latach 70 ubiegłego wieku na po-
trzeby ekonomiczne [16]. Pojęcie to odnosi się do długości 
oraz jakości życia w odniesieniu do interwencji medycz-
nych. Jest średnią arytmetyczną oczekiwanej (statystycz-
nej) długości życia i jakości pozostałych lat. Przyjęto, 
że rok życia w najlepszym z możliwych stanie zdrowia 
odpowiada wartości 1, a śmierć odpowiada wartości 0. 
Jednocześnie dopuszczane w tych rozważaniach są sytu-
acje, kiedy stan zdrowia jest tak zły, że przypisuje mu się 
wartości ujemne [16,19].

Ocena jakości życia umożliwia lekarzowi szersze spojrzenie 
na pacjenta, dając wgląd w stan psychiczny chorego oraz 
jego akceptację choroby. Tym samym znacznie zmniejsza 
dystans lekarz-pacjent. Ułatwia ponadto wybór odpowied-
nich sposobów postępowania terapeutycznego.

METODY BADANIA

Jakość życia ocenia się używając kwestionariuszy. Chociaż 
dostępnych jest wiele ich rodzajów, jednak ogólne zasa-

dy pozostają takie same. Podstawową rolę odgrywają na-
stępujące pojęcia: item, skala, domena oraz kwestiona-
riusz [8,10].

Pod pojęciem itemu rozumie się pojedyncze pytanie zada-
wane badanemu. Może być ono otwarte, dające responden-
towi możliwość udzielenia własnej odpowiedzi, jak rów-
nież zamknięte, pozostawiające jedynie możliwość wyboru 
spośród zaproponowanych odpowiedzi. Jedną z form od-
powiedzi jest skala. Pozwala ona na ocenę natężenia dane-
go zjawiska z użyciem określeń słownych, np.: doskonałe 
– bardzo dobre – dobre – średnie – złe, albo liczbowych, 
np.: od 1 do10, gdzie 1 oznacza stan najgorszy, a 10 naj-
lepszy [24]. Inną formą są gotowe odpowiedzi, oceniają-
ce nie natężenie, a jedynie pozwalające na uzyskanie inte-
resującej badacza informacji. Itemy układa się w domeny, 
zwane też podskalami lub przedziałami zawierającymi 
zbiór pytań dotyczących jednego zagadnienia, np.: stanu 
somatycznego badanego. Całość tworzy kwestionariusz. 
Kwestionariusz może zawierać tylko jedno pytanie, np.: 
„Jak oceniasz swoją jakość życia?” lub też większą ich 
liczbę. W tym przypadku podziału na domeny dokonuje 
się dopiero rozszyfrowując uzyskane dane, z użyciem spe-
cjalnie przygotowanego klucza kodowego. Jednak pytania 
dotyczące danego zagadnienia są zazwyczaj ułożone w ta-
kiej kolejności aby zachować porządek. Niejednokrotnie 
potrzeba dalszych przeliczeń, wg określonych zasad, aby 
w pełni móc odczytać i zinterpretować uzyskane dane.

Każde narzędzie psychometryczne ma dwie podstawowe 
właściwości: rzetelność (reliability) oraz trafność (validity) 
[10,23]. Pod pojęciem rzetelności rozumie się dokładność, 
z jaką dane narzędzie mierzy badaną cechę. Często wiel-
kość ta wyrażana jest z użyciem współczynnika zgodno-
ści wewnętrznej alfa-Cronbacha. Trafność natomiast okre-
śla czy dane narzędzie mierzy to co miało zmierzyć, czyli 
czy realizuje założenia jego autorów.

Istnieje kilka sposobów uzyskiwania danych do kwestio-
nariusza (tabela 2).

RODZAJE KWESTIONARIUSZY

Do oceny jakości życia pacjentów z rozpoznaną chorobą 
stosuje się dwa rodzaje kwestionariuszy: ogólne (generic 

Jakość życia Stan zdrowia

objawy
funkcjonowanie – samoopieka, ruchliwość, aktywność fi zyczna
aktywności – praca zawodowa, czynności domowe
funkcjonowanie w rolach społecznych – relacje międzyludzkie, 
poczucie bliskości
stan emocjonalny – złość, stres, depresja, kontrola, duchowe 
samopoczucie
poznanie
sen i odpoczynek
energia i witalność
odbiór zdrowia
ogólne zadowolenie ze zdrowia

uwarunkowania genetyczne
uwarunkowania biologiczne, fi zjologiczne, anatomiczne – stan 
chorobowy, inwalidztwo, upośledzenie umysłowe
uwarunkowania funkcjonalne – pełnienie ról społecznych, czynniki 
fi zyczne, czynniki poznawcze
uwarunkowania psychiczne – nastrój, stan emocjonalny
potencjał zdrowotny – długość życia, funkcjonowanie, choroby 
i niepełnosprawność, wady

Tabela 1. Różnice miedzy jakością życia a stanem zdrowia (wg [2])
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measures) oraz swoiste dla choroby (disease-specifi c me-
asures) [11,24]. Pierwsze pozwalają na ogólną ocenę ja-
kości życia, w zależności od wpływu choroby czy procesu 
leczenia, podczas gdy drugie dają możliwość dokonania 
takiej oceny z uwzględnieniem swoistości konkretnej cho-
roby, np.: kwestionariusze stosowane w przypadku łusz-
czycy czy atopowego zapalenia skóry [5,11].

JAKOŚĆ ŻYCIA W CHOROBACH SKÓRY

Choroby skóry często mają łagodny przebieg, a ogólny 
stan pacjenta jest dobry. Ryzyko bezpośredniego zagro-
żenia życia zwykle występuje rzadziej niż w przypadku 
innych chorób. Jednak w aspekcie jakości życia choroby 
skóry stanowią istotny problem. Wiąże się to z towarzy-
szącymi, niejednokrotnie uciążliwymi, dolegliwościami, 
np.: świądem, który w istotny sposób zmniejsza komfort 
życia. Ponadto trudne do ukrycia umiejscowienie zmian 
chorobowych, wpływa na odsłanianie intymnych proble-
mów i poczucie mniejszej wartości pacjenta. Stan skóry, 
włosów czy paznokci przyczynia się do sposobu postrze-
gania nas przez innych oraz – co zapewne ma większe zna-
czenie – na sposób samoakceptacji [7]. Przeprowadzone 
badania wskazują, że niektóre choroby skóry niejednokrot-
nie mogą stanowić dla pacjenta poważniejszy problem niż 
inne choroby przewlekłe [7,14].

W dermatologii, podobnie jak w innych dziedzinach, poza 
ogólnymi kwestionariuszami stosuje się narzędzia specy-
fi czne. Ze względu na różnorodność objawów klinicznych 
nie ma możliwości stworzenia uniwersalnego kwestiona-
riusza dla wszystkich chorób skóry. Wśród narzędzi typo-
wo dermatologicznych wyróżnić można m.in.: Skindex, 
Dermatology Life Quality Index (DLQI), Dermatology 
Quality of Life Scale (DQoLS) czy Dermatology-Specifi c 
Quality of Life Instrument [1,7]. Ponadto wykorzysty-
wane są inne, swoiste chorobowo, kwestionariusze, np.: 
Cardiff Acne Disability Index (CADI) w przypadku trądzi-

ka, Eczema Disability Index u chorych na wyprysk (EDI) 
czy też Psoriasis Disability Index (PDI) u pacjentów cho-
rych na łuszczycę [1,7].

JAKOŚĆ ŻYCIA A UKŁADOWY TOCZEŃ RUMIENIOWATY

Układowy toczeń rumieniowaty (systemic lupus erythe-
matosus – SLE) jest przewlekłą, wielonarządową choro-
bą tkanki łącznej o podłożu autoimmunizacyjnym i nie 
w pełni poznanej etiologii. Choroba występuje znacznie 
częściej u młodych kobiet, przebiega z okresami zaostrzeń 
i remisji. SLE charakteryzuje się mnogością objawów kli-
nicznych, co wiąże się z różnorodną lokalizacją zmian 
chorobowych. Rozpoznanie ustala się na podstawie kry-
teriów diagnostycznych, które zostały sformułowane przez 
Amerykańskie Towarzystwo Reumatologiczne (American 
College of Rheumatology – ACR) [12]. Spełnienie 4 z 11 
jest podstawą do ustalenia rozpoznania. Dolegliwości wy-
stępujące w przebiegu choroby w znaczący sposób wpły-
wają na życie pacjentów, a co się z tym wiąże w różnorod-
ny sposób kształtują jego jakość.

Ze względu na szeroką symptomatologię, SLE stanowi 
przedmiot zainteresowania wielu specjalistów, w tym: der-
matologów, reumatologów, kardiologów, nefrologów, he-
matologów, ginekologów, neurologów i psychiatrów. Z tego 
względu wydaje się, że ocena jakości życia pacjentów sta-
nowi istotny element poznawczy.

Mimo że pojęcie QoL nie jest zagadnieniem nowym, nadal 
niewiele jest badań zajmujących się oceną jakości życia 
w przebiegu SLE. Wśród kwestionariuszy najczęściej sto-
sowanych u chorych na układowy toczeń rumieniowaty 
wyróżnić można: SF-36 (Short Form-36 Health Status), 
SF-20 (Short Form-20 Health Status), EQ-5D (EuroQol). 
Często używa się także skali VAS (the Visual Analogue 
Scale). Inne metody, takie jak np.: GHQ-30 (General Health 
Questionnaire), QOLS (Quality of Life Scale), HADS 

Sposób uzyskiwania danych Plusy Minusy

Osobiste zadawanie pytań – zwiększa szybkość udzielanej odpowiedzi
– mało brakujących danych
–  minimalne ryzyko popełnienia błędu 

związanego z niezrozumieniem

–  wymaga wielu środków ze względu na 
konieczność odpowiedniego przygotowania 
pytających

–  może zmniejszyć chęć do przyznania się do 
problemów

– ograniczenia wyglądu narzędzi

Rozmowa telefoniczna – mało brakujących danych
–  minimalne ryzyko popełnienia błędu 

związanego z niezrozumieniem
–  mniejsze zaangażowanie środków niż 

w przypadku osobistego zadawania pytań

Samodzielne wypełnienie – minimalne nakłady środków –  duże prawdopodobieństwo powolnego 
wypełniania

– dużo brakujących danych
–  duże ryzyko popełnienia błędu związanego 

z niezrozumieniem

Respondent zastępczy –  zmniejszenie stresu docelowej grupy 
badanych (bardzo starzy czy chorzy)

–  zdanie respondenta zastępczego może być 
zupełnie inne od zdania osób badanych 

Tabela 2. Sposoby uzyskiwania danych do kwestionariuszy oceniających jakość życia (wg [9])
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(Hospital Anxiety and Depression Scale), HAQ (Health 
Assessment Questionnaire), WHOQL (the World Health 
Organization Quality of Life) stosuje się zdecydowanie rza-
dziej. Wynika to przede wszystkim z faktu różnorodności 
proponowanych narzędzi. Dotąd w zasadzie nie było pro-
wadzonych badań mających na celu porównanie przydatno-
ści poszczególnych kwestionariuszy w ocenie jakości życia. 
Ponadto metody badań są dostosowywane do poszczegól-
nych jednostek chorobowych. Ze względu na różny zakres 
zagadnień, jak i liczbę poruszanych problemów, częstość 
stosowania poszczególnych kwestionariuszy, a w związku 
z tym częstość przedstawiania wyników w piśmiennictwie 
jest różna. Wspomniany wcześniej kwestionariusz GHQ 30 
(lub też modyfi kacje GHQ12, GHQ 20, GHQ 28 czy GHQ 
60) jest stosowany rzadziej w badaniach dotyczących jako-
ści życia chorujących na układowy toczeń rumieniowaty, 
głównie dlatego, że dotyczy tylko objawów psychicznych, 
bez ustalonego rozpoznania choroby psychicznej. Jest mało 
przydatny w odniesieniu do zmian zachodzących na prze-
strzeni czasu, jak również nie diagnozuje problemów chro-
nicznych, co w przypadku chorób przewlekłych ma istotne 
znaczenie [9]. Do rzadziej stosowanych należy także kwe-
stionariusz QOLS, który zazwyczaj jest wykorzystywany 
w dziedzinie reumatologii, zwłaszcza w odniesieniu do reu-
matoidalnego zapalenia stawów (rheumatoid artritis – RA). 
Z tego względu może być wykorzystywany przede wszyst-
kim w badaniach porównawczych SLE a RA [3]. Jednym ze 
stosowanych narzędzi jest również HADS, skala pozwalają-
ca na ocenę zmiany nastroju badanego oraz na wykazanie 
ewentualnych zaburzeń w tym zakresie. Nie uwzględnia jed-
nak dolegliwości somatycznych. Ponieważ HADS dotyczy 
tylko nastroju pacjenta, może stanowić cenne uzupełnienie 
metod oceny QoL, jednak sama bezpośrednio do takiej oce-
ny nie służy [35]. Pozostałe wspomniane kwestionariusze 
są rzadziej stosowane. HAQ pozwala na ocenę codzienne-
go funkcjonowania pacjenta, z jednoczesnym zwróceniem 
uwagi na konieczność (lub jej brak) korzystania z pomocy 
osób trzecich. Mimo stosowania go z powodzeniem w przy-
padkach chorób reumatologicznych, w badaniach nad jako-
ścią życia chorych na SLE jest rzadziej stosowany, głównie 
ze względu na swoją obszerność. Podobnie jest w przypad-
ku oryginalnej wersji kwestionariusza WHOQOL, zawie-
rającego 100 pytań [20].

NARZĘDZIA NAJCZĘŚCIEJ UŻYWANE DO OCENY JAKOŚCI ŻYCIA 
CHORUJĄCYCH NA UKŁADOWY TOCZEŃ RUMIENIOWATY.

MOS – SF-36 (Medical Outcome Study Short Form 36)

Kwestionariusz SF-36, będący standardowym narzędziem, 
pozwala na ogólną ocenę stanu zdrowia. Jest stosowany 
zarówno w odniesieniu do osób zdrowych jak i chorych. 
Składa się z 11 pytań, zawierających 36 twierdzeń. Są one 
zgrupowane w 8 przedziałach odpowiadających 8 wymia-
rom jakości życia (PF – physical functioning – aktywność 
fi zyczna, RP – role physical – ograniczenia funkcjonowa-
nia związane ze stanem somatycznym, BP – bodily pain 
– ból cielesny, GH – general health – ogólna ocena zdro-
wia, VT – vitality – żywotność, SF – social functioning – 
funkcjonowanie w rolach społecznych, RE – role emotional 
– ograniczenia funkcjonowania związane ze stanem psy-
chicznym, MH – mental health – zdrowie psychiczne), do-
datkowo oceniany jest stan zdrowia w porównaniu ze sta-
nem sprzed roku (HT – health transition) [30].

Uzyskane wyniki są następnie przeliczane wg określonych 
zasad, tak aby można je było przedstawić w skali punkto-
wej od 0 do 100, gdzie 0 oznacza najgorszy stan zdrowia, 
a 100 najlepszy. Istnieje także możliwość ogólnej oceny 
zdrowia fi zycznego (PHS – Physical Health Summary) oraz 
psychicznego (MHS – Mental Health Summary). PHS ob-
licza się jako średnią PF, RP, BP, GH. Natomiast MHS jest 
średnią VT, SF, RE, MH [31].

Istniejące normy dla populacji Stanów Zjednoczonych, po-
zwalają na dokładną analizę uzyskiwanych ocen. Jednak ze 
względu na duże różnice społeczne, kulturowe oraz eko-
nomiczne populacji polskiej i amerykańskiej, odnoszenie 
uzyskanych wyników do tych norm nie znajduje uznania. 
SF-36 został zaakceptowany jako rzetelne narzędzie służące 
do pomiaru QoL pacjentów rasy kaukaskiej oraz Azjatów 
z Singapuru, chorujących na SLE [27,29].

MOS SF-20 (Medical Outcome Study Short Form 20)

Kwestionariusz SF–20 jest skróconą wersją SF-36. Zawiera 
20 twierdzeń, zgrupowanych w 6 domen: PF – aktywność 
fi zyczna, RF – ograniczenia funkcjonowania (odpowiada 
RP oraz RE z SF-36), SF – funkcjonowanie w rolach spo-
łecznych, MH – zdrowie psychiczne, HP – odbiór zdrowia 
oraz BP - ból. Istnieje także jego wersja SF-20+, zawiera-
jąca dodatkowe pytania dotyczące zmęczenia. Wyniki wy-
rażane są także w skali punktowej od 0 do 10, a następnie 
mnożone przez 100 [26].

EQ-5D (The EuroQol)

EQ-5D jest narzędziem stosowanym do oceny ogólnie po-
jętego stanu zdrowia. Zawiera pytania poruszające 5 zagad-
nień: ruchliwość (mobility), zdolność do opieki nad sobą 
(self-care), codzienna aktywność (usual activities), ból 
(pain/discomfort) oraz depresja (anxiety/depression). Na 
każde z nich można udzielić jednej z trzech odpowiedzi, 
co w sumie daje 243 stany zdrowia (3 możliwe odpowie-
dzi, na każde z 5 zagadnień, co daje 35=243) [22].

VAS (The Visual Analogue Scale) – Wizualna Skala 
Analogowa

Jest wizualną skalą, pozwalającą na ogólną ocenę stanu 
zdrowia lub też aktywność choroby w zakresie od 0 do 
100. Najczęściej jest przedstawiana w postaci poziomej li-
nii o długości 100 mm, na której chory zaznacza pionową 
kreską miejsce odpowiadające własnej ocenie stopnia na-
silenia choroby. Wynik uzyskuje się mierząc (w milime-
trach) odległość od początku skali do miejsca zaznaczo-
nego przez chorego [32].

Opisywane narzędzia pozwalają na dokonanie oceny QoL, 
jednak nie poruszają zagadnień dotyczących swoistości 
choroby. Ich mnogość wskazuje na to, że żadne do końca 
nie spełnia oczekiwań badaczy. Z tego powodu istnieje po-
trzeba stworzenia kwestionariusza pozwalającego na oce-
nę jakości życia z uwzględnieniem specyfi ki układowego 
tocznia rumieniowatego. Próbę taką podjęli Leong i wsp. 
[15] opracowując kwestionariusz składający się z 40 zagad-
nień, wybranych przy współudziale pacjentów. Zagadnienia 
były następnie grupowane w 6 przedziałów: aktywność fi -
zyczna (physical functioning), czynności (activities), ob-
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jawy (symptoms), leczenie (treatment), nastrój (mood), 
oraz własny wizerunek (self-image). Badanie przeprowa-
dzono w grupie 275 pacjentów, w Singapurze. Uzyskane 
przez nich wyniki wydają się zachęcające. Wykazali, m.in, 
że opracowany przez nich kwestionariusz jest narzędziem 
rzetelnym i w lepszy sposób ocenia QoL niż stosowane 
dotychczas formularze.

Jak dotąd w polskim piśmiennictwie jest dostępna jedna 
publikacja poruszająca problem jakości życia chorujących 
na SLE. Miniszewska i wsp. [17] poza oceną QoL, pod-
jęli próbę zdefi niowania czynników wpływających na ja-
kość życia w grupie 42 chorych, pozostających w nieak-
tywnej fazie choroby. W badaniu tym zastosowano kilka 
różnorodnych narzędzi. Użyto Kwestionariusza Jakości 
Życia Chorych SLE (KJŻ-SLE), opracowanego przez 
autorkę badania. Zastosowano ponadto Skalę Radzenia 

Sobie z Chorobą Dermatologiczną (SRS-DER), Skalę 
Akceptacji Choroby (Acceptance of Illness Scale – AIS), 
Test Orientacji Życiowej (Life Orientation Test – LOT) oraz 
Skale Uogólnionej Własnej Skuteczności (Generalized Self-
Effi cacy Scale – GSES). Opracowanie to dotyczy jednak 
w dużym stopniu tylko aspektu psychologicznego.

Ze względu na przewlekły przebieg, zróżnicowany ob-
raz kliniczny, niepewne rokowanie, częste występowanie 
u młodych kobiet oraz wpływ choroby na przebieg ciąży 
i ryzyko powikłań u dzieci, SLE w istotny sposób kształ-
tuje życie osobiste i zawodowe pacjentów. Wyodrębnienie 
i nazwanie najczęściej zgłaszanych problemów w aspekcie 
psychologicznym, stwarza możliwość podjęcia odpowied-
niego postępowania, które może się przyczynić nie tylko 
do podniesienia jakości życia chorych, ale także do popra-
wy wyników leczenia farmakologicznego.
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