
5

PRACA POGLĄDOWA

www.fr.viamedica.pl

Forum Reumatol.
2017, tom 3, nr 1, 5–12
Copyright © 2017 Via Medica
ISSN 2450–3088

STRESZCZENIE

Badania jakości życia uwarunkowanej stanem zdro-
wia (HRQoL, Health Related Quality of Life) są sze-
roko stosowane w praktyce medycznej i badaniach 
klinicznych. Wykorzystując wystandaryzowane na-
rzędzia badawcze, w ocenie uwzględnia się wiele 
czynników zależnych od choroby i  niezależnych, 
takich jak aspekty zdrowia fizycznego, sprawności 
ruchowej, stanu psychicznego, sytuacji społecznej 
czy materialnej chorego. 
Celem pracy jest przedstawienie problematyki ja-
kości życia, wychodząc od koncepcji wywodzą-
cych się z  nauk społecznych, po przedstawienie 
założeń teoretycznych HRQoL i dostępnych narzę-
dzi pomiaru, ze szczególnym zwróceniem uwagi na 

problematykę jakości życia w przewlekłych choro-
bach reumatycznych. 
Metodą wykorzystaną w pracy jest przegląd i analiza 
piśmiennictwa poświęconego omawianej tematyce.
Badania jakości życia w medycynie są wyrazem cało-
ściowego podejścia do złożonych problemów chorego. 
Ukazują punkt widzenia pacjenta wyrażony w subiek-
tywnej ocenie. Wskazują na ograniczenia w funkcjono-
waniu spowodowane chorobą, umożliwiając identyfi-
kację najważniejszych problemów chorego. Ustalenie 
priorytetów i  preferencji pacjenta może wpływać na 
właściwe decyzje terapeutyczne.
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KONCEPCJE JAKOŚCI ŻYCIA  
W NAUKACH SPOŁECZNYCH

Termin „jakość życia” (QoL, quality of 
life) jest określeniem z pogranicza wielu dzie-
dzin nauki, takich jak filozofia, psychologia, 
socjologia, ekonomia oraz medycyna.

Jakość życia w naukach społecznych, 
a zwłaszcza w psychologii rozumiana jest jako 
poczucie zadowolenia, stopień pomyślności ży-

ciowej, subiektywnie odbierane poczucie satys-
fakcji, w kontekście realnych potrzeb i możli-
wości danej osoby. Zgodnie z modelem potrzeb 
McKenna QoL jest zależna od możliwości ich 
zaspokojenia [1]. Często jakość życia utożsa-
miana jest z sensem życia i dobrostanem.

Kunsebeck wyróżnił subiektywne i obiek-
tywne komponenty QoL [2]. Do obiektywnych 
zaliczył stan zdrowia (wyniki badań i testów), 
obraz psychopatologiczny i pozycję społeczno-
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-ekonomiczną (dochód, warunki mieszkanio-
we, warunki pracy, kontakty z otoczeniem). 
Subiektywne komponenty to wyznaczniki 
fizyczne (np. dolegliwości), psychiczne (nie-
pokój, depresja, samoocena), społeczne (sa-
tysfakcja z pracy, sposób spędzania wolnego 
czasu) oraz międzyludzkie (interakcje z inny-
mi, wsparcie społeczne). Większość autorów 
jest zdania, że w ocenie jakości życia należy 
brać pod uwagę obie komponenty, gdyż hie-
rarchia wskaźników u każdego człowieka jest 
inna, nie można więc założyć, które wskaźniki 
są istotne, a które drugorzędne [2, 3]. W naj-
szerszym ujęciu definicja QoL łączy w so-
bie dwa pojęcia: dobrobytu i pomyślności, 
uwzględniające zarówno sferę obiektywną, jak 
i subiektywną warunków życia [3].

Najwyższą jakość życia w potocznym rozu-
mieniu daje szczęście. Szczęście, zgodnie z teo-
rią „cebulową” Czapińskiego, jest konstrukcją 
składającą się z powiązanych ze sobą warstw: 
warstwę najgłębszą tworzy wola życia; warstwę 
pośrednią — ogólne zadowolenie z życia jako 
całości – pozytywna postawa zarówno wobec 
przeszłości, jak i przyszłości (oczekiwanie cze-
goś dobrego, nadzieja); warstwę powierzchow-
ną stanowią satysfakcje cząstkowe — oceny 
poszczególnych dziedzin życia (zdrowia, ro-
dziny, warunków materialnych). Ocena jakości 
życia związana ze zdrowiem jest jedną z form 
satysfakcji cząstkowych [4]. 

Taksonomia pojęcia jakości życia wy-
odrębnia QoL niezależną od stanu zdrowia 
(NHRQoL, Nonhealth Related Quality of Life) 
i od niego zależną (HRQoL, Health Related 
Quality of Life) [5].

JAKOŚĆ ŻYCIA W MEDYCYNIE

Badania jakości życia w medycynie we-
szły do praktyki medycznej we wczesnych la-
tach 70. ubiegłego stulecia. Zainteresowanie 
to wiązało się z nową, holistyczną koncepcją 
modelu medycyny odpowiedzialnej za całego 
pacjenta, uwzględniającą paradygmat podmio-
towości osoby ludzkiej. Poszukiwano dodatko-
wych metod pomiaru zdrowia uzupełniających 
tradycyjne metody (zachorowalności, umieral-
ności), co wynikało z niezadowolenia z dotych-
czasowych kryteriów oceny wyników leczenia 
i sposobów sprawowania opieki medycznej [6]. 
Najistotniejszym czynnikiem w procesie zacho-
dzących zmian okazało się wówczas uwzględ-
nienie istoty społecznych skutków chorób 
i interwencji medycznych, nie tylko w przedłu-
żaniu czasu życia, lecz także w poprawie jego 

jakości. Przyjęto założenie, że pozytywna kon-
cepcja zdrowia to nie tylko nieobecność choro-
by, ale również „pełnosprawne funkcjonowa-
nie” i „dobra wydajność” umysłowa i fizyczna 
oraz adaptacja społeczna [7].

Światowa Organizacja Zdrowia w 1994 roku 
określiła jakość życia jako indywidualny sposób 
postrzegania przez jednostkę jej pozycji życio-
wej w kontekście kulturowym i systemie warto-
ści, w którym żyje, oraz w odniesieniu do zadań, 
oczekiwań i standardów wyznaczonych uwarun-
kowaniami środowiskowymi [8]. W definicji 
podkreśla się wielowymiarowość pojęcia QoL 
(wymiar fizyczny, stan funkcjonalny i emocjo-
nalny, funkcjonowanie społeczne chorego) 
i subiektywizm (z perspektywy chorego). Nie 
ma jednak wskazania na specyficzne objawy 
chorobowe czy efekty działań niepożądanych 
terapii [5].

Rozwój badań nad jakością życia związa-
ną ze zmianami w stanie zdrowia pozwolił na 
wyodrębnienie pojęcia jakości życia uwarun-
kowanej stanem zdrowia, procesami chorobo-
wymi, naturalnym procesem starzenia się itp. 
(HRQoL). Schipper (1990) zdefiniował ją jako 
,,funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia od-
bierany przez pacjenta”, na który składają się 
4 obszary: stan fizyczny i sprawność ruchowa, 
stan psychiczny, sytuacja społeczna i warunki 
ekonomiczne oraz doznania somatyczne [9].

Cella i Tulsky zaproponowali defini-
cję HRQoL jako ocenę satysfakcji pacjenta 
z aktualnego poziomu funkcjonowania w po-
równaniu z tym, jaki postrzega on jako wła-
ściwy lub idealny [10]. Według Gotay i wsp. 
„HRQoL jest to stan pomyślności, który jest 
połączeniem dwóch komponentów: zdolności 
wykonywania codziennej aktywności, która 
jest odbiciem fizycznej, psychologicznej i spo-
łecznej satysfakcji oraz przebiegu i kontroli 
choroby i/lub określonych symptomów lecze-
nia” [11]. 

Niezależnie od przyjętej definicji w ba-
daniach jakości życia uwarunkowanej stanem 
zdrowia należy brać pod uwagę takie czynniki, 
jak możliwości funkcjonalne człowieka, spo-
sób postrzegania przez chorego jego sytuacji 
życiowej, poziom satysfakcji z życia, dobre 
samopoczucie, a także objawy chorobowe 
i kondycję fizyczną, która wynika z procesów 
chorobowych oraz wieku. W celu prawidłowe-
go określenia HRQoL uwzględnia się również 
zasoby psychospołeczne oraz czynniki ryzyka 
w okresie przed wystąpieniem choroby (wiek, 
płeć, poziom wykształcenia, status społeczno-
-ekonomiczny, status rodzinny, a także więzi 
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i wsparcie społeczne, zainteresowania oraz po-
ziom wiedzy medycznej) [12]. 

Pomiar jakości życia uwarunkowanej sta-
nem zdrowia stosowany w praktyce staje się 
uzupełnieniem obiektywnych i klinicznych 
wskaźników efektów leczenia oraz umożliwia 
ocenę sposobu postępowania terapeutycznego. 
Ułatwia wybór planu leczenia, czy też umożli-
wia porównanie skuteczności terapii standar-
dowych i eksperymentalnych. Ponadto ocena 
dokonana przez chorego wskazuje ogranicze-
nia w jego funkcjonowaniu, umożliwia identy-
fikację domen w danym momencie dla niego 
najważniejszych, ustalenie priorytetów i pre-
ferencji, które mogą silnie wpływać na decyzje 
dotyczące leczenia/opieki/rehabilitacji oraz do-
starcza informacji o możliwościach przyswaja-
nia nowych wzorów zachowań [13].

Biorąc powyższe pod uwagę, wydaje się, 
że najczulszym miernikiem efektów stosowa-
nych terapii i oczekiwań pacjentów, a częścio-
wo także skuteczności funkcjonowania systemu 
ochrony zdrowia jest parametr ,,jakość życia’’, 
na który wpływa wiele czynników jakościowych 
i ilościowych, zmiennych w czasie [12]. Jedno-
cześnie podkreśla się, że analiza kwestionariu-
szy QoL nie może zastąpić obserwacji kryte-
riów obiektywnych, pomaga zaś zorientować 
się w rzeczywistym, odczuwanym przez chore-
go znaczeniu ich poprawy lub pogorszenia.

NARZĘDZIA POMIARU JAKOŚCI ŻYCIA

Jakość życia można mierzyć w trzech róż-
nych aspektach: jako ogólną jakość życia, psy-
chospołeczną jakość życia i jakość życia zwią-
zaną ze zdrowiem, odnoszącą się do fizycznej, 
psychicznej i społecznej właściwości zdrowia, 
odrębnej dla każdego chorego (HRQoL).

W badaniach QoL stosuje się techniki 
wieloczynnikowe — jakościowe i najczęściej 
— kwestionariuszowe (ilościowe), dające moż-
liwość prowadzenia badań porównawczych. 

Narzędzia (kwestionariusze ankiety) sto-
sowane do badania QoL powinny być wystan-
daryzowane, umożliwiać rzetelną weryfikację 
psychometryczną i podstawę teoretyczną. 
W przypadku stosowania „obcych” narzę-
dzi badawczych niezbędna jest ich kulturowa 
adaptacja. Metody pomiaru powinny cecho-
wać się: przydatnością (validity); wysokim 
stosunkiem sygnału do szumu (signal to noise 
ratio); niezawodnością i powtarzalnością (re-
liability and reproducibility); czułością (sensiti-
vity) w wykrywaniu różnic między pacjentami 
i w wykrywaniu zmian (responsiveness); wyczer-

paniem zagadnienia (coverage/appropriateness 
and acceptability) i łatwością w użyciu [14]. 

Dobór instrumentów do mierzenia QoL 
zależy od celu badania. Przy mierzeniu ogólnej 
jakości życia stosuje się kwestionariusze ogól-
ne (generic instruments), służące do oceny czyn-
ności fizycznych, psychicznych i umysłowych, 
niezależne od stanu zdrowia i występujących 
chorób, mogące mieć zastosowanie w popu-
lacji ogólnej. Są to tak zwane profile zdrowia 
(health profiles), do których zalicza się głównie: 

 — Kwestionariusz SF-36 (The Medical Outco-
mes Study 36-Items Short — Form Health 
Survey) — skala do badania ogólnej jakości 
życia oraz stanu fizycznego, emocjonalnego 
i bólu (kwestionariusz najczęściej stosowa-
ny w reumatologii w badaniach klinicznych, 
do oceny efektywności terapii). Konstruk-
cja SF-36 pozwala na odrębne wyliczenie 
wyników zbiorczych funkcjonowania: fi-
zycznego pacjenta (PCS, Physical Compo-
nent Score) i psychicznego (MCS, Mental 
Component Score). Składa się z 36 pojedyn-
czych pytań, wchodzących w skład 8 pod-
stawowych skal: funkcjonowanie fizyczne, 
ograniczenia funkcjonowania wynikające 
ze stanu zdrowia, odczuwany ból, ogólny 
stan zdrowia, witalność/wigor/zmęczenie, 
funkcjonowanie w społeczeństwie, ograni-
czenia wynikające ze stanu emocjonalnego, 
zdrowie psychiczne/emocjonalne.Im mniej 
punktów w każdej kategorii uzyskuje re-
spondent, tym niższa jest QoL [15, 16]. 

 — Kwestionariusz nazywany „Profilem Wpły-
wu Choroby” (SIP, Sickness Impact Profile) 
jest narzędziem opartym na wskaźnikach 
zachowania, składa się ze 136 pozycji, zgru-
powanych w 12 kategorii funkcjonowania. 
Umożliwia samoocenę stanu zdrowia oraz 
wpływ choroby na funkcjonowanie fizyczne 
(poruszanie się, przemieszczanie, higiena 
ciała), psychospołeczne (komunikowanie 
się, funkcje poznawcze, emocje, interakcje 
społeczne) i kategorie czynności niezależ-
nych (sen/wypoczynek, jedzenie, praca, 
gospodarstwo domowe, rekreacja i czas 
wolny). Im badany uzyskuje wyższą wartość 
punktową (w skali 0–100), tym niższa jest 
jakość jego życia [17].

 — Skala WHOQOL 100 (World Health Orga-
nization Quality of Life) — służy do analizy 
6 dziedzin życia (dziedziny fizycznej, psy-
chologicznej, poziomu niezależności, rela-
cji społecznych, dziedziny środowiskowej, 
duchowości/religii/osobistych przekonań), 
24 kategorie oraz globalną jakość życia 
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i samoocenę stanu zdrowia. Skala WHO-
QOL może być stosowana również w wersji 
skróconej Bref, zawierającej 4 podstawowe 
domeny życia (dziedzina fizyczna, psycho-
logiczna, relacje społeczne, środowisko). 
Im większa liczba punktów, tym lepsza ja-
kość życia, w badanej domenie [18, 19]. 

 — Profil Zdrowia Nottingham (NHP, Nottin-
gham Health Profile) — zawiera 38 pytań, 
uwzględniających 6 podstawowych domen 
życia: sen, energia, reakcje emocjonalne, 
izolacja społeczna, sprawność fizyczna oraz 
ból oraz pytania obejmujące wpływ proble-
mów związanych ze zdrowiem na obszary 
funkcjonowania, związane z: pracą, aktyw-
nością poza domem, życiem towarzyskim, 
relacjami z domownikami, życiem seksu-
alnym, hobby, spędzaniem wolnego cza-
su. Maksymalna możliwa liczba punktów 
w poszczególnych skalach wynosi 100, im 
wyższy wynik, tym gorsza jakość życia [20].

W pomiarze QoL stosowane są również 
instrumenty służące do pomiaru użyteczności 
(wartości, satysfakcji) danego stanu zdrowia 
(utility measures), na przykład Quality of Well-
-Being, Health Unility Index. 

Badając szczegółowe aspekty jakości ży-
cia, stosuje się instrumenty specyficzne (specific 
instruments) przeznaczone do oceny zjawiska, 
które u danego pacjenta mogą ze znacznym 
prawdopodobieństwem wystąpić. Specyficz-
ność może się odnosić do choroby [np. choro-
ba nowotworowa — QOL-C30, Indeks Jakości 
Życia 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 (podeszły 
wiek — Easy Care), do danej funkcji (zdolność 
poruszania się — kwestionariusz Ferrenca 
i Pawersa) lub konkretnego problemu (chory 
dializowany — kwestionariusz Parfreya, Lau-
pacisa) [18]. 

W chorobach reumatycznych stosuje się 
kwestionariusze specyficzne, za pomocą któ-
rych bada się HRQoL w:

 — reumatoidalnym zapaleniu stawów (RZS) 
— Arthristis Impact Measurment Sca-
les-2 (AIMS 2); skala zawiera w pierwszej 
części 12 podskal (57 pytań) dotyczących: 
aktywności fizycznej (mobilności), chodze-
nia i pochylania się, funkcjonowania ręki 
i palców, ruchomości w stawie ramiennym, 
samoopieki, prowadzenia gospodarstwa 
domowego, aktywności społecznej, wspar-
cia, bólu stawów, napięcia emocjonalnego, 

nastroju; w drugiej części skali pytania do-
tyczą satysfakcji życiowej, percepcji swo-
jego stanu zdrowia, subiektywnej oceny 
wpływu RZS na jakość funkcjonowania 
w poszczególnych podskalach. Potencjalny 
zakres punktacji na wszystkich podskalach 
wynosi 0–10 (0 oznacza dobre funkcjono-
wanie i dobrą jakość życia, 10 — złą) [21].

 — zesztywniającym zapaleniu stawów kręgo-
słupa (ZZSK) — Kwestionariusz Ankylo-
sing Spondylitis Quality of Life (ASQoL); 
skala zawiera 20 pytań odnoszących się do 
4 sfer funkcjonowania: funkcjonowanie 
fizyczne (podnoszenie ciężkich przedmio-
tów, chodzenie, stanie, wstawanie, zajmo-
wanie wygodnej pozycji, ubieranie się), ak-
tywność społeczna (praca, życie rodzinne 
i towarzyskie, podróżowanie, aktywność 
fizyczna, jakość życia), nasilenie choroby 
(ból i dyskomfort, zaburzenia snu, zmę-
czenie i brak energii, sztywność poranna), 
dobrostan emocjonalny (samoświadomość, 
myślenie o przyszłości, możliwości koncen-
trowania się, motywacja, przygnębienie). 
Odpowiedzi udzielane są na 5-stopniowej 
skali Likerta (0–4). Im wyższa jest punkta-
cja, tym gorsza jakość życia [22];

 — osteoporozie (OP) — Quality of Life Ques-
tionnaire in Osteoporosis (QUALIOST) 
(osteoporoza pomenopauzalna). Pytania 
odnoszą się głównie do wpływu złamań krę-
gów na QoL. Kwestionariusz służy do oce-
ny trzech domen funkcjonowania: fizyczne-
go, emocjonalnego i globalnej jakości życia, 
zawiera 23 pytania. Zaleca się stosowanie 
QUALIOST łącznie z SF-36 [23]; Quality 
of Life Questionnaire of the European Foun-
dation for Osteoporosis (QUALEFFO-41). 
Kwestionariusz wykorzystuje się do zbada-
nia jakości życia pacjentów z deformacjami 
kręgów. Pytania dotyczą takich dziedzin, 
jak: ból, aktywność w ciągu dnia, wykony-
wanie prac domowych, mobilność, spędza-
nie wolnego czasu, aktywność społeczna, 
nastrój oraz ogólna percepcja stanu zdro-
wia. W obu skalach wyższa wartość uzyska-
nych punktów wskazuje na niższą jakość 
życia [24];

 — łuszczycowym zapaleniu stawów (ŁZS) 
i innych chorobach dermatologicznych 
— Dermatology Life Quality Index (DLQI); 
kwestionariusz zawiera 10 pytań, odnoszą-
cych się do 6 domen: objawów chorobo-
wych, codziennej aktywności, wypoczynku, 
aktywności zawodowej, relacji społecznych, 
leczenia. Odpowiedzi udzielane są na 
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4-stopniowej skali Likerta (0–3). Im wyższa 
punktacja, tym gorsza ocena HRQoL [25];

 — twardzinie układowej (TU) — Systemic 
Sclerosis Quality of Life Scale (Pol-SScQoL). 
Narzędzie badawcze zostało poddane 
walidacji i kulturowej adaptacji (metoda 
Beatona, modelem Rascha) w Polsce na 
Uniwersytecie Medycznym w Białymstoku 
(2016), we współpracy z ośrodkami reu-
matologicznymi w Polsce i Uniwersytetem 
Medycznym w Leeds (UK). Kwestiona-
riusz zawiera 29 pozycji dotyczących 5 do-
men: funkcjonowanie fizyczne, emocjonal-
ne, sen, ból i funkcjonowanie społeczne. 
Wyższa wartość uzyskanych punktów po 
międzykulturowym przekształceniu wska-
zuje na większy wpływ choroby na obniże-
nie QoL [26].

Kwestionariusze ogólne wykorzystywane 
do badania QoL w różnych chorobach i popu-
lacjach pacjentów zapewniają uogólnienie wy-
ników, są bardziej uniwersalne, dają możliwość 
porównania skutków różnych chorób i popula-
cji pacjentów. Charakteryzują się jednak niską 
czułością na zmiany zachodzące podczas inter-
wencji medycznych. Wadą ich jest niedokład-
ność i to, że mogą być niedostatecznie czułe, 
by wykryć zmianę ogólnego stanu zdrowia, po-
mimo istotnych problemów związanych z cho-
robą lub interwencji. 

Narzędzia specyficzne są bardziej czułe na 
wyniki leczenia, dają możliwość dokładniejszej 
oceny objawów choroby, wykazania korelacji 
z ważną klinicznie aktywnością choroby. Po-
nadto lepiej odzwierciedlają zmiany HRQoL 
niż kwestionariusze ogólne. 

W pomiarach jakości życia stosuje się 
również kwestionariusze mieszane zawierające 
elementy zarówno kwestionariusza ogólnego, 
jak i specyficznego. 

Badania jakości życia obejmują również 
dzieci i młodzież. Konstrukcja narzędzi ba-
dawczych uwzględnia wówczas czynniki zwią-
zane z rozwojem dziecka i relacjami z otocze-
niem. Ze względu na odmienność problemów 
nastolatków opracowywane są kwestionariusze 
Adolescent, przeznaczone dla chorych w wie-
ku 12–17 lat. Są one nieznacznie zmodyfiko-
waną wersją kwestionariusza dla dorosłych, 
z uwzględnieniem większej niż u dorosłych 
wagi problemów rówieśniczych i szkolnych 
młodzieży oraz kwestii związanych z ogólnym 
złym samopoczuciem. Do badania dzieci w wie-
ku 6–12 lat wykorzystuje się kwestionariusze 
Paediatric, w których bierze się pod uwagę 
mniejsze nasilenie problemów emocjonalnych 

u dzieci w tej grupie wiekowej. Dostępne są 
także kwestionariusze dotyczące chorego 
dziecka, wypełniane przez jego rodziców, acz-
kolwiek badacze są zdania, że wszędzie tam 
gdzie jest to możliwe, informacje powinny być 
uzyskiwane bezpośrednio od dziecka, gdyż są 
bardziej wartościowe [27].

Narzędziem specyficznym, stosowanym 
w reumatologii w młodzieńczym idiopatycz-
nym zapaleniu stawów (MIZS) jest Juvenile 
Arthritis Quality of Life Questionnaire (JAQQ). 
Kwestionariusz służy do oceny QoL dzieci 
między 2. a 18. rokiem życia (w przypadku 
dziecka poniżej 9. rż. na pytania odpowiada 
opiekun). Kwestionariusz JAQQ składa się 
z 74 pytań i skali oceny bólu VAS (0–100). 
Pytania zawarte na 7-stopniowej skali Liker-
ta określają 4 główne domeny funkcjonowa-
nia: duże funkcje motoryczne, małe funkcje 
motoryczne, funkcjonowanie psychospołecz-
ne i objawy ogólnoustrojowe. Im wyższa jest 
punktacja, tym gorsza ocena jakości życia w su-
biektywnej ocenie dziecka/opiekuna [28].

Ogólnie można stwierdzić, że wybierając 
odpowiedni kwestionariusz do badań QoL, 
należy wziąć pod uwagę uwarunkowania spo-
łeczno-kulturowe sytuacji pacjenta, cel badań, 
stan kliniczny, a także możliwości uczestnictwa 
chorego w badaniu [5, 29]. 

WPŁYW PRZEWLEKŁYCH CHORÓB 
REUMATYCZNYCH NA JAKOŚĆ ŻYCIA 

Choroba, zwłaszcza postępująca, prze-
wlekła, wpływa na funkcjonowanie człowieka 
chorego nie tylko w obszarze choroby i pro-
cesu terapeutycznego, ale również w bliższym 
i dalszym środowisku społecznym pacjenta. 
Dlatego też w procesie leczenia oprócz reali-
zacji celów medycznych ważną rolę odgrywa 
poprawa komfortu życia pacjenta [30]. 

Przystosowanie się do zmian spowodo-
wanych chorobą, okaleczeniem, inwalidztwem 
psychicznym i fizycznym jest dla wielu pacjen-
tów sprawą trudną. Problem jakości życia uwa-
runkowanej stanem zdrowia to nie tylko kwe-
stia dolegliwości, ale także tolerancji leczenia, 
efektów niepożądanych terapii oraz zagrożeń 
związanych z chorobami współistniejącymi. 
Jakość życia chorych jest więc tu wynikiem 
pojedynczej i niepowtarzalnej interakcji wpły-
wu choroby, osobniczych możliwości chorego, 
jego sił adaptacyjnych i procesów radzenia 
sobie z chorobą [31]. Według Siegrista oce-
na jakości życia w chorobach przewlekłych 
ukazuje punkt widzenia pacjenta, który może 
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być różny od opinii profesjonalistów. Jest po-
nadto źródłem dodatkowych informacji, które 
mogą odgrywać istotną rolę w podejmowaniu 
decyzji związanych z leczeniem, wskazywać na 
potrzeby pacjentów i ich problemy dotyczące 
opieki (np. pozaszpitalnej) [32]. Staje się to 
szczególną wartością w chorobach reumatycz-
nych, ponieważ bardzo często dla osoby chorej 
czy niepełnosprawnej najważniejsze jest za-
chowanie (czy odzyskanie) możliwości aktyw-
nego, samodzielnego życia. Miarą sukcesu dla 
zespołu terapeutycznego w leczeniu i rehabi-
litacji jest podtrzymanie lub przywrócenie pa-
cjentowi możliwości niezależnego życia. 

Choroby przewlekłe, w tym również reu-
matyczne, wpływają na funkcjonowanie chore-
go nie tylko w aspekcie biologicznym, ale rów-
nież społecznym (utrudnienie relacji z innymi 
ludźmi), emocjonalnym (zdolność wyrażania 
emocji, intensywność), zawodowym (ograni-
czenie funkcjonowania) i duchowym (zmiana 
postrzegania świata) [33].

Diagnoza choroby niesie za sobą wiele 
zmian i wyzwań w życiu człowieka, z czasem, 
po okresie szoku i niedowierzania, dochodzi 
do upowszechnienia, a chory staje przed no-
wym wyzwaniem, jakim jest radzenie sobie 
z dolegliwościami, procedurami medycznymi, 
samoopieką i pełnieniem ról społecznych. 
Rozpoznanie choroby reumatycznej jest na 
ogół zapowiedzią nie tylko przewlekłego cier-
pienia, lecz także niepełnosprawności, zmniej-
szenia atrakcyjności fizycznej i konieczności 
zmiany planów życiowych. Może się wiązać 
z utratą pracy, znaczenia w społeczeństwie, 
uzależnieniem finansowym czy ubóstwem. 
Wszystkie te problemy (socjalne; psycholo-
giczne — osamotnienie, depresja; zawodo-
we; terapeutyczne — efektywność, działania 
niepożądane leków; somatyczne — ból, 
powikłania narządowe, ograniczenia ruchowe; 
dostępność opieki medycznej) wymuszają na 
chorym wpracowanie własnych metod radze-
nia sobie z chorobą.

Zaakceptowanie choroby i jej następstw 
może się przyczynić do znacznej poprawy ja-
kości życia chorego, pomimo istnienia oczy-
wistych problemów i przy braku korelacji 
z obiektywnymi wskaźnikami choroby czy 
funkcji fizycznych. Pacjenci zmieniają swoje 
wewnętrzne standardy, wartości czy rozumie-
nie pojęcia jakości życia, a co za tym idzie oce-
niają inaczej, niż gdyby nie dostosowali się do 
danej sytuacji. To zjawisko wewnętrznej akcep-
tacji określane jest jako „przesunięcie odbio-
ru/reakcji”. W sytuacji gdy następuje zmiana 

w stanie zdrowia, człowiek może zmienić swoje 
wewnętrzne standardy, poczucie wartości oraz 
konceptualizację QoL [34].

Głównym zadaniem pacjenta w obliczu 
choroby jest zachowanie właściwej równo-
wagi. Strach, poczucie winy, bezradność oraz 
reakcje lękowe są najczęściej obserwowanymi 
stanami z kręgu zaburzeń depresyjnych. Klu-
czem do adaptacyjnego radzenia sobie jest 
zachowanie minimum nadziei oraz optymi-
zmu w konfrontacji z okolicznościami, które 
są pozornie nie do przezwyciężenia. Zmiany 
fizyczne towarzyszące przewlekłej chorobie 
reumatycznej (np. deformacje stawów w RZS, 
zmiana wyglądu twarzy, owrzodzenia palców 
rąk w TU, zmiany skórne w przebiegu tocznia 
rumieniowatego układowego, usztywnienie 
kręgosłupa i przodopochylenie w ZZSK, ogra-
niczona ruchomość, utrudniony chód w cho-
robie zwyrodnieniowej stawów, brak kon-
troli aktywności choroby, bólu, odczuwanie 
przewlekłego zmęczenia, problemy ze snem, 
mogą zaburzać obraz samego siebie oraz po-
czucie samoskuteczności [35]. Życie z chorobą 
przewlekłą wiąże się często z tym, że chory na 
nowo musi określić swoje możliwości. Zna-
czącym problemem chorych cierpiących na 
choroby reumatycznie są również problemy 
emocjonalne i depresyjność, które oddziału-
ją zarówno na fizyczną, jak i psychiczną ja-
kość życia [36]. Korzystny wpływ na poprawę 
HRQoL ma wówczas wsparcie psychiczne ze 
strony rodziny/opiekunów/przyjaciół i zespołu 
terapeutycznego. Istotne jest również wspar-
cie informacyjne i instrumentalne w przysto-
sowaniu środowiska do ograniczeń wynikają-
cych z choroby.

Złożoność charakterystycznych dla cho-
rób reumatycznych problemów, obejmujących 
szeroki zakres zdrowia fizycznego, psychiczne-
go i środowiska, w którym pacjent funkcjonuje, 
wskazuje na zasadność i wysoką wartość stoso-
wania różnych metod i narzędzi pomiaru stanu 
zdrowia, pomocnych w planowaniu i sprawo-
waniu kompleksowej opieki, świadczonej przez 
różnych profesjonalistów i edukacji w przygo-
towaniu chorego do samoopieki.

PODSUMOWANIE

Badania jakości życia w medycynie sprzy-
jają upodmiotowieniu procesu terapeutycz-
nego. Dostarczają danych na temat sytuacji 
chorego, pozwalają dostrzec istotne z punktu 
widzenia pacjenta problemy i podejmować 
działania ukierunkowane na ich rozwiązanie. 
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Są wyrazem całościowego podejścia do proce-
su leczenia. 

Znajomość wpływu choroby reumatycz-
nej na HRQoL, może być pomocna w po-

dejmowaniu wysiłków w celu czynienia życia 
chorego aktywnym i zbliżonym do ludzi zdro-
wych, pomimo istniejących ograniczeń i trud-
ności. 
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