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Stowa kluczowe:

Streszczenie

Pojecie jakosci zycia (quality of life — QoL) znane jest od drugiej potowy ubiegtego stulecia.
W ostatnich latach obserwuje si¢ dynamiczny rozwdj badan dotyczacych QoL w aspekcie me-
dycznym. Najwigcej doniesien dotyczy przewlektych i nieuleczalnych choréb, takich jak: choro-
by nowotworowe, tzw. cywilizacyjne, ale takze niektore choroby skory.

Uktadowy toczen rumieniowaty (systemic lupus erythematosus — SLE) to modelowa choroba au-
toimmunizacyjna o nieznanej etiopatogenezie i przewlektym przebiegu, zaliczana do uktadowych
chorob tkanki tacznej. Dotyczy zwtaszcza mtodych kobiet. Mozliwos¢ zajecia procesem choro-
bowym réznych narzadéw i uktadéw powoduje, ze SLE stanowi przedmiot zainteresowan wielu
specjalistow. Wiek pacjentéw, najczesciej wystgpujace objawy kliniczne, trudnosci z donosze-
niem ciazy, koniecznos¢ stosowania ochrony stonecznej, rodzaj stosowanego leczenia przyczy-
niaja sie istotnie do zmniejszenia komfortu zycia chorych. Jak dotad w piSmiennictwie niewiele
jest doniesient oceniajacych jakos¢ zycia pacjentéw z uktadowym toczniem rumieniowatym.

W pracy przedstawiono ogdlne zasady oceny jakosci zycia. Zaprezentowano rowniez niektore,
najczesciej wykorzystywane kwestionariusze dotyczace jakosci zycia chorych na SLE.

jako$é zycia ¢ uktadowy toczen rumieniowaty

Key words:

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, difficulties 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.

quality of life * systemic lupus erythematosus
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ACR - Amerykanskie Towarzystwo Reumatologiczne (American College of Rheumatology);

AIS - skala akceptacji choroby (Acceptance of lliness Scale); BP - bél (bodily pain);

CADI - wzkaznik CADI (Cardiff Acne Disability Index); DLQI - wskaZnik DLQI (Dermatology Life
Quality Index); DQoLS - kwestionariusz DQoLS (Dermatology Quality of Life Scale); EDI - wskaZnik
EDI (Eczema Disability Index); EQ-5D - kwestionariusz EuroQol; GH - 0gdIny stan zdrowia (general
health); GHQ - kwestionariusz GHQ (General Health Questionnaire); HADS - Hospital Anxiety and
Depression Scale; HAQ - kwestionariusz HAQ (Health Assessment Questionnaire); HRQoL - jako$¢
Zycia zwiazana ze zdrowiem (Health Related Quality of Life); HT - stan zdrowia w poréwnaniu ze
stanem sprzed roku (health transmition); KJZ-SLE - Kwestionariusz Jakosci Zycia Chorych SLE;

LOT - Test Orientacji Zyciowej (Life Orientation Test); MH - zdrowie psychiczne (mental health);

MHS - ogdlna ocean stanu psychicznego (Mental Health Summary); PDI - wskaZnik PDI (Psoriasis
Disability Index); PF - aktywnos¢ fizyczna (physical functioning); PHS - ogdlna ocena stanu
fizycznego (Physical Health Summary); QALYs - Quality Adjusted Life Years; QoL - jako$¢ zycia
(quality of life); QOLS - Skala Oceny Jakosci Zycia (Quality of Life Scale); RA - reumatoidalne
zapalenie stawdw (rheumatoid arthritis); RE - ograniczenia funkcjonowania zwigzane ze stanem
psychicznym (role emotional); RP - ograniczenia funkcjonowania zwigzane ze stanem fizycznym (role
physical); SF - funkcjonowanie w rolach spotecznych (social functioning); SF-20 - kwestionariusz
SF-20 (Short Form-20 Health Status); SF-36 - kwestionariusz SF-36 (Short Form-36 Health Status);
SLE - uktadowy toczen rumieniowaty (systemic lupus erythematosus); SRS-DER - Skala Radzenia

Sobie z Chorobg Dermatologiczna; VAS - wizualna skala analogowa (the Visual Analogue Scale);
VT - witalnosé (vitality); WHO - Swiatowa Organizacja Zdrowia (The World Health Organization);
WHOQL - kwestionariusz WHQOL (the World Health Organization Quality of Life).

Wstep

Pojecie jakosci zycia (quality of life — QoL.) zostato wpro-
wadzone w latach 70 XX wieku. Poczatkowo ograniczato
si¢ ono do zycia w okreslonych warunkach, a wigc miato
wymiar ekonomiczny. Nieco pdZniej zaczgto odnosié to po-
jecie do zdrowia i choroby, by w koricu wprowadzi¢ termin
jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem (health related quality
of life — HRQoL) [6]. HRQoL jest zagadnieniem wezszym
niz QoL, poniewaz ogranicza si¢ do oceny wptywu zdro-
wia i choroby na jakos$¢ zycia [11, 18]. Terminu tego czgsto
uzywa si¢ w odniesieniu do choréb przewlektych, z pomi-
nigciem innych, niemedycznych aspektéw. Dlatego nalezy
wystrzegaé si¢ wymiennego stosowania obu pojec.

Nadal jednak trudno jest zdefiniowac jakos¢ zyciai w jed-
noznaczny sposob okresli¢ problemy, ktére wchodza w za-
kres tej definicji, a ktére poza nig wykraczaja. Zagadnienie
to pozostaje w bliskim zwigzku z szeroko pojetym termi-
nem zdrowia okreslanym przez Swiatowa Organizacje
Zdrowia (The World Health Organization — WHO) jako
,.peten dobrostan fizyczny, psychiczny i spoteczny, a nie
tylko brak choroby czy niedomagania” [34]. W roku 1995
WHO zaproponowata by pod pojgciem jakosci zycia rozu-
miec¢ indywidualny odbiér swojej pozycji w zyciu, w kon-
tekscie kulturowym, z uwzglednieniem wartosci modeli,

w ktdrych si¢ zyje i ich zwiazkéw z celami, oczekiwania-
mi, standardami czy zainteresowaniami [33].

Ocena jakosci zycia w ostatnich latach staje si¢ waznym ele-
mentem codziennej praktyki lekarskiej, a takze jest przed-
miotem zainteresowan wielu kregéw badaczy. W roku 1973
w bazie Medline dostgpnych byto tylko 5 publikacji, ktére
ukazywaty si¢ pod hastem ,,quality of life” [28]. Obecnie
jestich 88 557 [21].

Wazna role w rozwoju badar nad oceng jakosci zycia ode-
grali Campbell i wsp. [4], ktérzy w swych pionierskich do-
niesieniach, wykazali, ze w pojeciu tym oprécz zagadnien
zwigzanych typowo ze zdrowiem, zawieraja si¢ takze ele-
menty zwigzane z czynnikami socjoekonomicznymi, tj.:
warunkami mieszkaniowymi (housing), praca zawodowa,
standardem zycia czy tez stanem cywilnym.

W ocenie jakosci zycia uwzglednia si¢ nie tylko obiek-
tywne elementy zwigzane z funkcjonowaniem, ale takze
subiektywne odczucia opiniowane przez badanego [5,18].
Uzyskiwane wyniki wskazuja, ze ocena dokonana przez
pacjenta, czesto rozni si¢ od oceny dokonywanej przez le-
karza [13,25]. Wiaze si¢ to ze spojrzeniem lekarza na za-
grozenia wynikajace ze stanu klinicznego pacjenta, pod-
czas gdy chorzy skupiaja si¢ na subiektywnie odbieranych
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Tabela 1. Réznice miedzy jakoscig zycia a stanem zdrowia (wg [2])

Jako$¢ zycia

Stan zdrowia

objawy

funkcjonowanie — samoopieka, ruchliwos¢, aktywnosc fizyczna
aktywnosci — praca zawodowa, czynnosci domowe
funkcjonowanie w rolach spotecznych — relacje miedzyludzkie,
poczucie bliskosci

stan emocjonalny — ztos¢, stres, depresja, kontrola, duchowe
samopoczucie

poznanie

sen i odpoczynek

energia i witalnos¢

odbiér zdrowia

0g6Ine zadowolenie ze zdrowia

uwarunkowania genetyczne

uwarunkowania biologiczne, fizjologiczne, anatomiczne — stan
chorobowy, inwalidztwo, uposledzenie umystowe

uwarunkowania funkcjonalne — petnienie rél spotecznych, czynniki
fizyczne, czynniki poznawcze

uwarunkowania psychiczne — nastréj, stan emocjonalny

potencjat zdrowotny — dtugosc zycia, funkcjonowanie, choroby

i niepetnosprawnos¢, wady

problemach, niemajacych odzwierciedlenia w zagrozeniu
ich zdrowia czy zycia. Dopiero potaczenie obu tych ocen
umozliwia holistyczne podejscie do pacjenta.

Wydaje si¢, ze najbardziej uniwersalng definicje QoL za-
proponowali Gill i Fenstein. Autorzy ci okreslaja jakos¢
zycia jako sposéb, w ktory czlowiek odczuwa i reaguje
na stan swojego zdrowia i inne niemedyczne aspekty zy-
cia [8]. Tak wigc jakos¢ zycia to nie tylko czynniki zwia-
zane ze zdrowiem, takie jak: dobre samopoczucie fizycz-
ne, funkcjonalne, emocjonalne czy mentalne, ale réwniez
elementy niemedyczne, takie jak: praca, rodzina, kontak-
ty spoteczne.

Czesto jest uzywane takze okreslenie stan zdrowia (he-
alth status) [2,18], ktére w duzym stopniu jest niezalezne
od pojecia jakosci zycia. Jest ono zagadnieniem bardziej
obiektywnym, poniewaz nie uwzglednia innych, poza zdro-
wiem, aspektéw zycia w istotny sposéb wptywajacych na
jego ocene. Proby wyodrebnienia najwazniejszych réznic
w ocenie jakosci zycia i stanu zdrowia dokonali w roku
1989 Bergner i wsp. [2] (tabela 1).

Istnieje takze pojecie QALY's (quality adjusted life years),
wprowadzone réwniez w latach 70 ubiegtego wieku na po-
trzeby ekonomiczne [16]. Pojecie to odnosi si¢ do dtugosci
oraz jakos$ci zycia w odniesieniu do interwencji medycz-
nych. Jest Srednig arytmetyczna oczekiwanej (statystycz-
nej) dlugosci zycia i jakosci pozostatych lat. Przyjeto,
ze rok zycia w najlepszym z mozliwych stanie zdrowia
odpowiada wartosci 1, a Smier¢ odpowiada wartosci O.
Jednoczesnie dopuszczane w tych rozwazaniach sa sytu-
acje, kiedy stan zdrowia jest tak zty, ze przypisuje mu si¢
wartosci ujemne [16,19].

Ocena jakosci zycia umozliwia lekarzowi szersze spojrzenie
na pacjenta, dajac wglad w stan psychiczny chorego oraz
jego akceptacj¢ choroby. Tym samym znacznie zmniejsza
dystans lekarz-pacjent. Utatwia ponadto wyboér odpowied-
nich sposobéw postgpowania terapeutycznego.

METODY BADANIA

dy pozostaja takie same. Podstawowa role odgrywaja na-
stegpujace pojecia: ifem, skala, domena oraz kwestiona-
riusz [8,10].

Pod pojeciem itemu rozumie si¢ pojedyncze pytanie zada-
wane badanemu. Moze by¢ ono otwarte, dajace responden-
towi mozliwos¢ udzielenia wtasnej odpowiedzi, jak row-
niez zamknigte, pozostawiajace jedynie mozliwos¢ wyboru
sposréd zaproponowanych odpowiedzi. Jedna z form od-
powiedzi jest skala. Pozwala ona na oceng natg¢zenia dane-
go zjawiska z uzyciem okreslen stownych, np.: doskonate
— bardzo dobre — dobre — Srednie — zte, albo liczbowych,
np.: od 1 dol0, gdzie 1 oznacza stan najgorszy, a 10 naj-
lepszy [24]. Inna forma sa gotowe odpowiedzi, oceniaja-
ce nie nat¢zenie, a jedynie pozwalajace na uzyskanie inte-
resujacej badacza informacji. /temy uklada si¢ w domeny,
zwane tez podskalami lub przedziatami zawierajacymi
zbidr pytant dotyczacych jednego zagadnienia, np.: stanu
somatycznego badanego. Catos¢ tworzy kwestionariusz.
Kwestionariusz moze zawiera¢ tylko jedno pytanie, np.:
,.JJak oceniasz swoja jakos¢ zycia?” lub tez wigkszg ich
liczbe. W tym przypadku podziatu na domeny dokonuje
si¢ dopiero rozszyfrowujac uzyskane dane, z uzyciem spe-
cjalnie przygotowanego klucza kodowego. Jednak pytania
dotyczace danego zagadnienia sa zazwyczaj utozone w ta-
kiej kolejnosci aby zachowa¢ porzadek. Niejednokrotnie
potrzeba dalszych przeliczer, wg okreslonych zasad, aby
w pelni mée odczytad i zinterpretowac uzyskane dane.

Kazde narzedzie psychometryczne ma dwie podstawowe
wlasciwosci: rzetelnosc (reliability) oraz trafnos¢ (validity)
[10,23]. Pod pojeciem rzetelnosci rozumie si¢ doktadnosé,
z jaka dane narzedzie mierzy badana cecheg. Czgsto wiel-
ko$¢ ta wyrazana jest z uzyciem wspétczynnika zgodno-
Sci wewnetrznej alfa-Cronbacha. Trafno$¢ natomiast okre-
Sla czy dane narzedzie mierzy to co mialo zmierzy¢, czyli
czy realizuje zalozenia jego autoréw.

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

RoDzAJE KWESTIONARIUSZY

Jakos¢ zycia ocenia si¢ uzywajac kwestionariuszy. Chociaz
dostgpnych jest wiele ich rodzajéw, jednak ogdlne zasa-

Do oceny jakosci zycia pacjentéw z rozpoznana choroba
stosuje si¢ dwa rodzaje kwestionariuszy: ogdlne (generic
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Tabela 2. Sposoby uzyskiwania danych do kwestionariuszy oceniajacych jakos¢ zycia (wg [9]1)

Sposob uzyskiwania danych

Minusy

Osobiste zadawanie pytan

— zwigksza szybko$¢ udzielanej odpowiedzi

— mato brakujacych danych

— minimalne ryzyko popetnienia btedu
ZWigzanego z niezrozumieniem

—wymaga wielu $rodkéw ze wzgledu na
konieczno$¢ odpowiedniego przygotowania
pytajacych

— moze zmniejszy¢ che¢ do przyznania sie do
probleméw

— ograniczenia wygladu narzedzi

Rozmowa telefoniczna

— mato brakujacych danych

— minimalne ryzyko popetnienia btedu
Zwigzanego z niezrozumieniem

— mniejsze zaangazowanie srodkow niz
w przypadku osobistego zadawania pytan

Samodzielne wypetnienie

— minimalne naktady $rodkéw

— duze prawdopodobierstwo powolnego
wypetniania

— duzo brakujacych danych

— duze ryzyko popefnienia btedu zwiazanego
Z niezrozumieniem

Respondent zastepczy

— zmniejszenie stresu docelowej grupy
badanych (bardzo starzy czy chorzy)

— zdanie respondenta zastepczego moze by¢
zupetnie inne od zdania os6b badanych

measures) oraz swoiste dla choroby (disease-specific me-
asures) [11,24]. Pierwsze pozwalaja na ogdélna oceng ja-
kosci zycia, w zaleznosci od wptywu choroby czy procesu
leczenia, podczas gdy drugie daja mozliwos¢ dokonania
takiej oceny z uwzglednieniem swoistosci konkretnej cho-
roby, np.: kwestionariusze stosowane w przypadku tusz-
czycy czy atopowego zapalenia skéry [5,11].

JAKOSC ZYCIA W CHOROBACH SKORY

Choroby skéry czgsto maja tagodny przebieg, a ogdlny
stan pacjenta jest dobry. Ryzyko bezposredniego zagro-
zenia zycia zwykle wystepuje rzadziej niz w przypadku
innych choréb. Jednak w aspekcie jakosci zycia choroby
skéry stanowia istotny problem. Wiaze si¢ to z towarzy-
szacymi, niejednokrotnie ucigzliwymi, dolegliwosciami,
np.: Swiadem, ktéry w istotny sposéb zmniejsza komfort
zycia. Ponadto trudne do ukrycia umiejscowienie zmian
chorobowych, wplywa na odstanianie intymnych proble-
mow 1 poczucie mniejszej wartosci pacjenta. Stan skory,
wtosow czy paznokci przyczynia si¢ do sposobu postrze-
gania nas przez innych oraz — co zapewne ma wigksze zna-
czenie — na sposéb samoakceptacji [7]. Przeprowadzone
badania wskazuja, ze niektére choroby skory niejednokrot-
nie moga stanowic¢ dla pacjenta powazniejszy problem niz
inne choroby przewlekte [7,14].

W dermatologii, podobnie jak w innych dziedzinach, poza
ogblnymi kwestionariuszami stosuje si¢ narzedzia specy-
ficzne. Ze wzgledu na réznorodnos¢ objawéw klinicznych
nie ma mozliwosci stworzenia uniwersalnego kwestiona-
riusza dla wszystkich chordb skéry. Wsréd narzedzi typo-
wo dermatologicznych wyrézni¢ mozna m.in.: Skindex,
Dermatology Life Quality Index (DLQI), Dermatology
Quality of Life Scale (DQoLS) czy Dermatology-Specific
Quality of Life Instrument [1,7]. Ponadto wykorzysty-
wane sa inne, swoiste chorobowo, kwestionariusze, np.:
Cardiff Acne Disability Index (CADI) w przypadku tradzi-

ka, Eczema Disability Index u chorych na wyprysk (EDI)
czy tez Psoriasis Disability Index (PDI) u pacjentéw cho-
rych na tuszczycg [1,7].

JAKOSC ZYCIA A UKLADOWY TOCZEN RUMIENIOWATY

Uktadowy toczen rumieniowaty (systemic lupus erythe-
matosus — SLE) jest przewlekta, wielonarzadowa choro-
ba tkanki acznej o podtozu autoimmunizacyjnym i nie
w pelni poznanej etiologii. Choroba wystepuje znacznie
czesciej u mtodych kobiet, przebiega z okresami zaostrzen
iremisji. SLE charakteryzuje si¢ mnogoscia objawdw kli-
nicznych, co wiaze si¢ z réznorodna lokalizacja zmian
chorobowych. Rozpoznanie ustala si¢ na podstawie kry-
teriow diagnostycznych, ktére zostaty sformutowane przez
Amerykanskie Towarzystwo Reumatologiczne (American
College of Rheumatology — ACR) [12]. Spetnienie 4 z 11
jest podstawa do ustalenia rozpoznania. Dolegliwosci wy-
stgpujace w przebiegu choroby w znaczacy sposéb wpty-
waja na zycie pacjentéw, a co si¢ z tym wiaze w réznorod-
ny sposob ksztaltuja jego jakos¢.

Ze wzgledu na szeroka symptomatologie, SLE stanowi
przedmiot zainteresowania wielu specjalistow, w tym: der-
matologéw, reumatologéw, kardiologéw, nefrologéw, he-
matologéw, ginekologéw, neurologéw i psychiatréw. Z tego
wzgledu wydaje sig, ze ocena jakosci zycia pacjentéw sta-
nowi istotny element poznawczy.

Mimo ze pojecie QoL nie jest zagadnieniem nowym, nadal
niewiele jest badan zajmujacych si¢ oceng jakosci zycia
w przebiegu SLE. Wsréd kwestionariuszy najczesciej sto-
sowanych u chorych na uktadowy toczein rumieniowaty
wyrézni¢ mozna: SF-36 (Short Form-36 Health Status),
SF-20 (Short Form-20 Health Status), EQ-5D (EuroQol).
Czgsto uzywa si¢ takze skali VAS (the Visual Analogue
Scale). Inne metody, takie jak np.: GHQ-30 (General Health
Questionnaire), QOLS (Quality of Life Scale), HADS
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(Hospital Anxiety and Depression Scale), HAQ (Health
Assessment Questionnaire), WHOQL (the World Health
Organization Quality of Life) stosuje si¢ zdecydowanie rza-
dziej. Wynika to przede wszystkim z faktu ré6znorodnosci
proponowanych narzedzi. Dotad w zasadzie nie byto pro-
wadzonych badan majacych na celu poréwnanie przydatno-
Sci poszczegdlnych kwestionariuszy w ocenie jakosci zycia.
Ponadto metody badan sa dostosowywane do poszczegdl-
nych jednostek chorobowych. Ze wzgledu na r6zny zakres
zagadnien, jak i liczbg poruszanych probleméw, czgstos¢
stosowania poszczegolnych kwestionariuszy, a w zwiazku
z tym czgstos¢ przedstawiania wynikéw w pismiennictwie
jestrozna. Wspomniany wczesniej kwestionariusz GHQ 30
(lub tez modyfikacje GHQI12, GHQ 20, GHQ 28 czy GHQ
60) jest stosowany rzadziej w badaniach dotyczacych jako-
Sci zycia chorujacych na uktadowy toczen rumieniowaty,
gtéwnie dlatego, ze dotyczy tylko objawéw psychicznych,
bez ustalonego rozpoznania choroby psychicznej. Jest mato
przydatny w odniesieniu do zmian zachodzacych na prze-
strzeni czasu, jak réwniez nie diagnozuje probleméw chro-
nicznych, co w przypadku chor6b przewlektych ma istotne
znaczenie [9]. Do rzadziej stosowanych nalezy takze kwe-
stionariusz QOLS, ktéry zazwyczaj jest wykorzystywany
w dziedzinie reumatologii, zwtaszcza w odniesieniu do reu-
matoidalnego zapalenia stawéw (rtheumatoid artritis — RA).
Z tego wzgledu moze by¢ wykorzystywany przede wszyst-
kim w badaniach poréwnawczych SLE a RA [3]. Jednym ze
stosowanych narzedzi jest réwniez HADS, skala pozwalaja-
ca na ocen¢ zmiany nastroju badanego oraz na wykazanie
ewentualnych zaburzeft w tym zakresie. Nie uwzglednia jed-
nak dolegliwosci somatycznych. Poniewaz HADS dotyczy
tylko nastroju pacjenta, moze stanowi¢ cenne uzupetnienie
metod oceny QoL, jednak sama bezposrednio do takiej oce-
ny nie stuzy [35]. Pozostale wspomniane kwestionariusze
sg rzadziej stosowane. HAQ pozwala na oceng codzienne-
go funkcjonowania pacjenta, z jednoczesnym zwrdceniem
uwagi na konieczno$¢ (lub jej brak) korzystania z pomocy
0s6b trzecich. Mimo stosowania go z powodzeniem w przy-
padkach choréb reumatologicznych, w badaniach nad jako-
Scig zycia chorych na SLE jest rzadziej stosowany, gtéwnie
ze wzgledu na swoja obszernosé. Podobnie jest w przypad-
ku oryginalnej wersji kwestionariusza WHOQOL, zawie-
rajacego 100 pytan [20].

NARZEDZIA NAJCZESCIE) UZYWANE DO OCENY JAKOSCI ZYCIA
CHORUJACYCH NA UKEADOWY TOCZEN RUMIENIOWATY.

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

Kwestionariusz SF-36, bedacy standardowym narzedziem,
pozwala na ogdlng oceng stanu zdrowia. Jest stosowany
zar6wno w odniesieniu do oséb zdrowych jak i chorych.
Sktada si¢ z 11 pytan, zawierajacych 36 twierdzen. Sa one
zgrupowane w 8 przedziatach odpowiadajacych 8 wymia-
rom jakosci zycia (PF — physical functioning — aktywnos¢
fizyczna, RP — role physical — ograniczenia funkcjonowa-
nia zwigzane ze stanem somatycznym, BP — bodily pain
— bdl cielesny, GH — general health — ogélna ocena zdro-
wia, VT — vitality — zywotnos$¢, SF — social functioning —
funkcjonowanie w rolach spotecznych, RE — role emotional
— ograniczenia funkcjonowania zwigzane ze stanem psy-
chicznym, MH — mental health — zdrowie psychiczne), do-
datkowo oceniany jest stan zdrowia w poréwnaniu ze sta-
nem sprzed roku (HT — health transition) [30].

Uzyskane wyniki sa nastgpnie przeliczane wg okreslonych
zasad, tak aby mozna je byto przedstawié¢ w skali punkto-
wej od 0 do 100, gdzie 0 oznacza najgorszy stan zdrowia,
a 100 najlepszy. Istnieje takze mozliwos¢ ogdlnej oceny
zdrowia fizycznego (PHS — Physical Health Summary) oraz
psychicznego (MHS — Mental Health Summary). PHS ob-
licza sig jako $redniag PF, RP, BP, GH. Natomiast MHS jest
srednia VT, SF, RE, MH [31].

Istniejace normy dla populacji Stanéw Zjednoczonych, po-
zwalaja na doktadna analizg uzyskiwanych ocen. Jednak ze
wzgledu na duze réznice spoteczne, kulturowe oraz eko-
nomiczne populacji polskiej i amerykanskiej, odnoszenie
uzyskanych wynikéw do tych norm nie znajduje uznania.
SF-36 zostat zaakceptowany jako rzetelne narzedzie stuzace
do pomiaru QoL pacjentéw rasy kaukaskiej oraz Azjatéw
z Singapuru, chorujacych na SLE [27,29].

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

Kwestionariusz SF-20 jest skrocona wersja SF-36. Zawiera
20 twierdzen, zgrupowanych w 6 domen: PF — aktywnos¢
fizyczna, RF — ograniczenia funkcjonowania (odpowiada
RP oraz RE z SF-36), SF — funkcjonowanie w rolach spo-
tecznych, MH — zdrowie psychiczne, HP — odbiér zdrowia
oraz BP - bdl. Istnieje takze jego wersja SF-20+, zawiera-
jaca dodatkowe pytania dotyczace zmeczenia. Wyniki wy-
razane sa takze w skali punktowej od O do 10, a nastgpnie
mnozone przez 100 [26].

EQ-5D (The EuroQol)

EQ-5D jest narzedziem stosowanym do oceny ogdlnie po-
jetego stanu zdrowia. Zawiera pytania poruszajace 5 zagad-
nien: ruchliwos$¢ (mobility), zdolnos¢ do opieki nad soba
(self-care), codzienna aktywnos¢ (usual activities), b6l
(pain/discomfort) oraz depresja (anxiety/depression). Na
kazde z nich mozna udzieli¢ jednej z trzech odpowiedzi,
co w sumie daje 243 stany zdrowia (3 mozliwe odpowie-
dzi, na kazde z 5 zagadnien, co daje 3°=243) [22].

VAS (The Visual Analogue Scale) — Wizualna Skala
Analogowa

Jest wizualng skala, pozwalajaca na ogdélna oceng stanu
zdrowia lub tez aktywno$¢ choroby w zakresie od O do
100. Najczesciej jest przedstawiana w postaci poziomej li-
nii o dtugosci 100 mm, na ktérej chory zaznacza pionowa
kreska miejsce odpowiadajace wtasnej ocenie stopnia na-
silenia choroby. Wynik uzyskuje si¢ mierzac (w milime-
trach) odlegtos¢ od poczatku skali do miejsca zaznaczo-
nego przez chorego [32].

Opisywane narzedzia pozwalaja na dokonanie oceny QoL,
jednak nie poruszaja zagadnienn dotyczacych swoistosci
choroby. Ich mnogos¢ wskazuje na to, ze zadne do korca
nie spetnia oczekiwan badaczy. Z tego powodu istnieje po-
trzeba stworzenia kwestionariusza pozwalajacego na oce-
ne jakosci zycia z uwzglednieniem specyfiki uktadowego
tocznia rumieniowatego. Prébe taka podjeli Leong i wsp.
[15] opracowujac kwestionariusz sktadajacy si¢ z 40 zagad-
niefi, wybranych przy wspétudziale pacjentéw. Zagadnienia
byly nastepnie grupowane w 6 przedzialéw: aktywnosc¢ fi-
zyczna (physical functioning), czynnosci (activities), ob-
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jawy (symptoms), leczenie (treatment), nastréj (mood),
oraz wlasny wizerunek (self-image). Badanie przeprowa-
dzono w grupie 275 pacjentéw, w Singapurze. Uzyskane
przez nich wyniki wydaja si¢ zachecajace. Wykazali, m.in,
ze opracowany przez nich kwestionariusz jest narz¢dziem
rzetelnym i w lepszy sposéb ocenia QoL niz stosowane
dotychczas formularze.

Jak dotad w polskim piSmiennictwie jest dostgpna jedna
publikacja poruszajaca problem jakosci zycia chorujacych
na SLE. Miniszewska i wsp. [17] poza ocena QoL, pod-
jeli probe zdefiniowania czynnikéw wptywajacych na ja-
kos¢ zycia w grupie 42 chorych, pozostajacych w nieak-
tywnej fazie choroby. W badaniu tym zastosowano kilka
réznorodnych narzedzi. Uzyto Kwestionariusza Jakosci
Zycia Chorych SLE (KJZ-SLE), opracowanego przez
autorke badania. Zastosowano ponadto Skal¢ Radzenia

PismiENNICTWO

Sobie z Choroba Dermatologiczna (SRS-DER), Skaleg
Akceptacji Choroby (Acceptance of Illness Scale — AIS),
Test Orientacji Zyciowej (Life Orientation Test — LOT) oraz
Skale Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci (Generalized Self-
Efficacy Scale — GSES). Opracowanie to dotyczy jednak
w duzym stopniu tylko aspektu psychologicznego.

Ze wzgledu na przewlekly przebieg, zréznicowany ob-
raz kliniczny, niepewne rokowanie, czgste wystgpowanie
u mlodych kobiet oraz wptyw choroby na przebieg ciazy
i ryzyko powiktan u dzieci, SLE w istotny sposéb ksztat-
tuje zycie osobiste i zawodowe pacjentow. Wyodrgbnienie
i nazwanie najczesciej zgtaszanych probleméw w aspekcie
psychologicznym, stwarza mozliwos¢ podjecia odpowied-
niego postgpowania, ktére moze si¢ przyczynic nie tylko
do podniesienia jakosci zycia chorych, ale takze do popra-
wy wynikéw leczenia farmakologicznego.
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