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J akos¢ zycia chorych na toczen
rumieniowaty uktadowy

The quality of life the patients with systemic lupus erythematosus

STRESZCZENIE
Wstep. Toczen rumieniowaty uktadowy jest przewlektg chorobg autoimmunologiczng zajmujgca wiele narzadéw i uktadow.
Dotyczy oséb mtodych, gtdwnie kobiet i charakteryzuje sie okresami zaostrzen i remisji. Choroba doprowadza do powaz-
nego uszkodzenia narzgdow, czasem zagrozenia zycia pacjentéw, a czesto do niesprawnosci, pogarszajac funkcjonowanie
w réznych dziedzinach zycia.
Cel. Celem pracy byta préba oceny jakosci zZycia u pacjentow chorych na toczen rumieniowaty uktadowy pozostajacych
w okresie remisji choroby.
Materiat i metody. W badaniach zastosowano metode sondazu diagnostycznego oraz analizg dokumentacji medyczne;j.
Postuzono sie dwoma narzedziami badawczymi: kwestionariuszem wtasnej konstrukcji oraz standaryzowanym kwestiona-
riuszem WHOQOL-BREF. Badaniem objgto 73 pacjentdw z toczniem trzewnym uktadowym w fazie remisji, leczonych
w |l Katedrze Choréb Wewnetrznych UJ CM w Krakowie.
Wyniki. Z przeprowadzonych badan wynika, Zze w kwestionariuszu WHOQOL-BREF najnizej oceniane byto funkcjonowa-
nie pacjentdow w zakresie dziedziny psychologicznej i fizycznej. Najczestsze ograniczenia aktywnosci fizycznej dotyczyty
codziennych prac domowych, uprawiania sportu i rekreacji oraz czynnosci zawodowych. Na gorsza oceng jakosci Zycia
istotnie wptywat starszy wiek, wigksza czgstos¢ hospitalizacji oraz postawa bezradnosci i unikania wobec choroby.
Whnioski. Z przeprowadzonych badan wynika, ze jakos¢ zycia pacjentdw z toczniem rumieniowatym uktadowym w fazie
remisji utrzymywata sig¢ na srednim poziomie WHOQOL-BREF.
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ABSTRACT

Introduction. Systemic lupus erythematosus (SLE) is chronic autoimmune disease involving many organs and systems. It
affects young people, mainly women and it is characterized by exacerbations and remissions. SLE leads to serious dama-
ge of internal organs, sometimes it is dangerous for life and very often leads to disability which may cause impairment in
activities in different domains of life.

Aim. The aim of the study was to evaluate the quality of life in patients with SLE in remission.

Material and method. In this study the method of diagnostic survey and analysis of medical documentation have been used.
Two research instruments have been applied in this study: a self-made questionnaire and the standardized WHOQOL-BREF
questionnaire. Seventy three patients with SLE in remission have been enrolled in Il Department of Internal Medicine of
the UJ in Cracow.

Results. It clearly results from the study carried out that the functioning in social and physical domain of WHOQOL-BREF
scale in patients with SLE has got the lowest score. The most frequent limitations physical activity concerned everyday house
works, sport and recreational activities as well as professional actions. The lower score of the quality of life is associated
with older age, higher rate of hospitalizations and attitudes about disease like helplessness and escape.
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i Poloznictwa, Wydziat Nauk o Zdrowiu, Uniwersytet Jagiellonski Collegium Medicum, ul. Michatowskiego 12, 31-126 Krakow,
tel.: 508 158 786, faks: 12 632 48 81, e-mail: joannapuchl@interia.pl
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Conclusions. The results of the study suggest that the quality of life of patients with systemic lupus erythematosus is on the

middle level of the WHOQOL-BREF scale.

Key words: systemic lupus erythematosus; quality of life

Wstep

Toczen rumieniowaty uktadowy (SLE, lupus erythe-
matosus systemicus)) to choroba autoimmunologiczna,
ktora rozwija si¢ wskutek ztozonych zaburzen uktadu
odpornosciowego [1, 2]. U ponad potowy chorych na
SLE dochodzi do trwalego uszkodzenia narzadéw
[3]- Toczen moze wystapi¢ w kazdym wieku jednak-
ze najczesciej (W 70% przypadkéw) dotyczy oséb
w wieku 15-55 lat, gtéwnie kobiet, ktére zapadaja
na t¢ chorobg 6-10-krotnie cze¢Sciej niz mezczyZni
[1]. Szacuje si¢, ze w Europie na SLE choruje okoto
pol miliona 0s6b, za$ w Polsce posrednio szacuje si¢,
ze dotyczy okoto 20 000 os6b (doktadne dane nie s3
znane) [2]. W ostatnich dziesiecioleciach rokowanie
w tej chorobie ulegto znaczacej poprawie, mimo to
Smiertelno$¢ w tej grupie chorych jest nadal dos¢
wysoka. W poréwnaniu z populacja ogdlna ryzyko
SmiertelnoSci w SLE jest 2-5-krotnie wyzsze [2, 4-6].
Ze wzgledu na przewlekly charakter i ograniczenia
wynikajace z uszkodzen narzadowych SLE zmusza
chorych do podejmowania trudnych decyzji zyciowych
dotyczacych pracy zawodowej, planowania potom-
stwa, zmiany stylu zycia. A ze wzgledu na uogdlniony
charakter SLE, moze on takze wplywac na wszystkie
aspekty odczuwanej przez pacjenta jakoSci zycia.
Przykladowo zmiany skorne stanowiace defekt w wy-
gladzie, powoduja obnizenie samooceny chorego.
Natomiast nieprzewidywalny przebieg z tendencja do
zaostrzefh wywotuje niepokdj i poczucie zagrozenia,
dezorganizuje zycie chorego, utrudnia wywigzanie si¢
z obowigzkow rodzinnych i zawodowych. Koniecznos§¢
dhugotrwalego leczenia, systematycznego monitoro-
wania choroby daje §wiadomoS¢ jej priorytetowego
znaczenia w zyciu. Czeste dzialania niepozadane
stosowanego leczenia zwigkszaja dyskomfort fizyczny,
wplywaja na jakos¢ snu i wypoczynku, nasilajac labil-
no$¢ emocjonalna [2]. Ocena jakoSci zycia, dokony-
wana przez samego pacjenta uwzglednia subiektywna
opini¢ na temat leczenia i jego skutkéw, przez co czyni
pacjenta partnerem w procesie leczenia.

Cel

Celem pracy byla préba oceny jakoSci zycia u pa-
cjentéw chorych na toczefi rumieniowaty uktadowy
pozostajacych w okresie remisji choroby.

Materiat i metody
Badania przeprowadzono metoda sondazu diagno-
stycznego, wykorzystujac technike ankietowa i analize
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dokumentdéw. Narzedzia badawcze stanowily autorski
kwestionariusz oraz kwestionariusz oceny jakoSci zy-
cia WHOQOL-BREF w polskiej wersji jezykowe;j [ 7].
Kwestionariusz ankiety wlasnej konstrukcji zawierat
31 pytan dotyczacych: objawéw SLE i stopnia ich
nasilenia; prokreacji; ograniczenia aktywnosci fizycz-
nej, seksualnej, zawodowej i towarzyskiej; stosunku
do choroby. Kwestionariusz Oceny Jakosci Zycia
WHOQOL-BREF jest standaryzowanym narz¢dziem
badawczym do oceny jakoSci zycia oséb chorych
oraz zdrowych. W kwestionariuszu znajduje si¢ 26
pytan, na ktére badany odpowiada w 5-stopniowej
skali Likerta. Ocena dotyczy funkcjonowania osoby
w 4 dziedzinach: zdrowia fizycznego, psychologicznej,
relacji spotecznych i Srodowiskowej oraz dwa pyta-
nia dotyczace zadowolenia z zycia i zadowolenia ze
zdrowia. Analiza dokumentacji medycznej chorego
uwzgledniata informacje dotyczace rozpoznania, le-
czenia i hospitalizacji oraz stanu aktywnosci choroby.
Obliczenia statystyczne wykonano za pomoca pakietu
statystycznego Statistica 8.0 PL. Do oceny zaleznos$ci
miedzy zmiennymi zastosowano test nieparametrycz-
ny Manna-Whitneya, test wspdtczynnikéw korelacji
r rang Spearmana, korelacj¢ liniowa Pearsona. Za
statystycznie znamienne przyjeto wyniki testow, dla
ktoérych poziom istotnoSci byl mniejszy lub réwny
0,05 (p <0,05).

Badania przeprowadzono w Poradni Choréb Im-
munologicznych przy II Katedrze Choréb Wewnetrz-
nych UJ CM w Krakowie. Badana grupe¢ stanowily
73 osoby chorujace na toczen rumieniowaty uktadowy
bedace w okresie remisji. Fakt remisji choroby
kontrolowano na podstawie analizy dokumentacji
medycznej w Poradni. Wér6d 73 badanych kobiety
stanowily 90,4% badanej grupy. Badani byli w wieku
22-68 lat (sr. 39,1 = 11,7). Blisko potowe pacjentow
(49,3%) stanowili ludzie mtodzi w wieku 22-35 lat.
Najliczniejszg grupe pacjentOw stanowity osoby
mieszkajace na wsi (43,6%), a nastepnie w matych
(25,8%), srednich (17,8%) i duzych (12,9%) mia-
stach. Znaczng grupe badanych (43,8%) stanowily
osoby przebywajace na rencie z powodu uszczerbku
zdrowia spowodowanego choroba i jej powiklaniami.
Utrzymywanie si¢ z pracy zawodowej zadeklarowato
38,4% respondentéw, emerytury — 2,8%, a 15%
wskazalo na inne Zrddla utrzymania (nie podajac
jednak jakie). Prawie dwie trzecie badanych (64%)
pozostawalo w zwigzkach matzenskich, takze wigk-
szo$¢ ankietowanych deklarowata posiadanie dzieci

203



PROBLEMY PIELEGNIARSTWA 2014, tom 22, zeszyt nr 2

(67,1%). Na podstawie dokumentacji medyczne;j
stwierdzono, Ze §redni czas trwania choroby bada-
nych wynosit 9,2 roku (% 4,5); najkrdtszy niespelna
rok, a najdhuzszy 22 lata. W trakcie trwania choroby
potrzeba czestych hospitalizacji dotyczyta jednej
czwartej pacjentow.

Wyniki

Ocena probleméw zdrowotnych na podstawie

autorskiego kwestionariusza ankiety
Oceny objawow klinicznych dokonano na podsta-

wie 4-tygodniowego okresu poprzedzajacego badanie
— inaczej niz w kwestionariuszu WHOQOL-BREF
— poniewaz krotszy czas obserwacji zwykle nie
wystarcza na adekwatna ocen¢ aktywnosci choroby,
jak rowniez nie pozwala na odpowiednio czesta ob-
serwacje objawow. Problemy chorych z SLE zawarte
w kwestionariuszu wytypowano na podstawie analizy
literatury przedmiotu oraz wtasnych wieloletnich
doswiadczen w pracy zawodowej z pacjentami choru-
jacymi na toczeni uktadowy. Dla wigkszoSci pacjentow
badanej grupy problem stanowily nast¢pujace objawy
chorobowe:

— ostabienie i zmeczenie u 93,2% pacjentéw, w tym
czesto 1 bardzo czesto odczuwane przez 43,8%
ankietowanych;

— bdle lub obrzeki stawdw wystepujace u 87%
pacjentow, w tym czeste i bardzo czeste u 39,7%
ankietowanych;

— kaszel, ktorego obecno$¢ deklarowato 86,3% pa-
cjentow z czego u 24,6% wystepowat on bardzo
czesto i czesto;

— senno$¢ obecna u 86,3% pacjentéw, w tym bardzo
czesto i czesto u 30,1%;

— bdle migSniowe obecne u 82,2% pacjentow, w tym
czeste 1 bardzo czeste u 32,9% chorych;

— zmiany skdrne typowe dla choroby oraz zwigzane
znimi problemy emocjonalne u 76,6% pacjentow,
w tym wystgpowaly one czesto i bardzo czgsto
u 24,6% respondentow.

Do objawoéw, na ktére najrzadziej uskarzali si¢
badani nalezaly:

— duszno$¢ wystepujaca bardzo czesto nie dotyczy-
fa zadnej badanej osoby, a czesto jedynie 5,7%
badanych;

— objawy ze strony przewodu pokarmowego, takie
jak bdle brzucha, ktére wystepowaly czesto i bar-
dzo czesto u 6,9% pacjentéw oraz nudnosci lub
wymioty, ktore jako czeste podato 8,2% pacjen-
téw, a bardzo czeste zadna osoba badana;

— bole w klatce piersiowej deklarowato jako czeste
i bardzo czeste 6,9% pacjentow.

Jedna trzecia z 66 kobiet bioracych udziat w ba-
daniu starata si¢ o wlasne potomstwo. Problemy
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z zajSciem lub donoszeniem ciazy zglaszato 47,8%
kobiet, za$§ poronienia wystapily u 13,6% badanych
tej grupy. Sytuacja ta miata duzy lub bardzo duzy
wplyw na stan emocjonalny 20% ankietowanych,
pozostate kobiety w wickszym lub mniejszym stopniu
zaakceptowaly brak mozliwosci posiadania wlasnych
dzieci.

Choroba byla czynnikiem ograniczajacym nor-
malne funkcjonowanie w znacznym stopniu dla
6,9% ankietowanych, natomiast 23,3% badanych nie
odczuwato zadnych ograniczen w realizacji r6znych
aktywnosci. Badani oceniali ograniczenia spowodo-
wane choroba wplywajace na ich codzienng aktywnos¢
na 5-punktowej skali (od 1 — catkowicie ograniczona
do 5 — nieograniczona). Najwigcej os6b (39,7%)
wybrato jako ograniczone przez chorobe wykony-
wanie codziennych czynnosci domowych ($r. 2,59
pkt.). Nastepnymi czynno$ciami w kolejnosci, co do
liczebnosci wyboru byto uprawianie sportu (27,3%)
oraz ¢wiczenia, bieganie i jogging (26%) ze Srednia
ocena 2,11 pkt. Natomiast czynno$cia bardzo ograni-
czona przez chorobg, ale dotyczaca niewielkiej grupy
pacjentéw (prawdopodobnie ze wzgledu na specyfike
aktywnoSci) bylo ods$niezanie samochodu (Sr. 2,0
pkt.), taniec (§r. 2,0 pkt.) i wykonywanie czynnoSci
zawodowych (§r. 2,06 pkt.).

Konieczno$¢ przewlektej farmakoterapii stanowita
problem emocjonalny dla 9,6% badanych w stopniu
bardzo duzym, w stopniu duzym dla 20,5%, Srednim
dla 26% i malym dla 21,9%. Leczenie nie stanowito
problemu natury emocjonalnej dla jednej czwartej
badanej grupy.

Wigkszos$¢ badanych zadeklarowata, ze diagnoza
powodowata u nich mobilizacj¢ do walki z chorobg
(31,5%). Postawe akceptacji zadeklarowato 28,8%
badanych, a optymizm co do leczenia i przebiegu
choroby 15,1% ankietowanych. Niestety 11% przy-
znalo, ze choroba wywoluje u nich uczucie bezrad-
nosci, a 4,1% prezentowato postawe unikania. Nie
potrafilo sprecyzowac swojego stosunku do choroby
9,6% badanych.

Ocena jakosci zycia na podstawie analizy
kwestionariusza WHOQOL-BREF

Z przeprowadzonej analizy danych kwestionariu-
sza WHOQOL-BREF wynika, ze najnizej badani
ocenili (w skali 4-20) funkcjonowanie w zakresie
dziedziny psychologicznej (13,4), a nastepnie fizycznej
(13,7), srodowiskowej (13,9) i najwyzej spolecznej
(15,0) (ryc. 1).

Analiza jakosci zycia badanych w dziedzinie fizycz-
nej wykazata, ze najnizej oceniali oni swoje funkcjono-
wanie w zakresie ograniczefi zwiazanych z leczeniem,
brakiem energii do normalnego zycia i zdolnosci do
pracy (Sr. po 3,2 pkt.). Najwyzej oceniono mobilno§¢/
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Rycinal. Sredni profil funkcjonowania pacjentéw wg WHOQOL-BREF w calym materiale badawczym
Figure 1. Medium profile of the functioning of patients by WHOQOL-BREF throughout the test material

/zdolnos$¢ do poruszania si¢ (3,9). W dziedzinie
psychologicznej zwraca uwage niska ocena przez
badanych swoich zdolnoSci koncentracji uwagi
($r. 3,0 pkt.) oraz przezywania nieprzyjemnych
nastrojow (smutek, chandra, lgk, przygnebienie
— §r. 3,2 pkt.). Najlepiej w zakresie dziedziny
psychologicznej ankietowani oceniali swéj wy-
glad zewnetrzny (Sr. 3,6). Najwyzej w dziedzinie
spotecznej ankietowani ocenili swoje zadowolenie
ze zwiazkow osobistych zadowolonych i wsparcia
otrzymywanego od przyjaciot (Sr. 3,9 pkt.), jedy-
nie nieco gorzej oceniono zadowolenie z zycia
seksualnego (Sr. 3,6 pkt.). Natomiast w dziedzinie
Srodowiskowej najwyzej badani ocenili swoje wa-
runki mieszkaniowe (Sr. 4,0 pkt.) oraz dostgpnosé
do opieki zdrowotnej (Sr. 3,8 pkt.). Najgorzej
oceniono wlasne zasoby finansowe umozliwiaja-
ce zaspakajanie podstawowych potrzeb (Sr. 2,7).
Kwestionariusz WHOQOL-BREF zawiera dwa
pytania bezpoS$rednio odnoszace si¢ do oceny za-
dowolenia z jakoSci zycia oraz zdrowia. Pacjenci
ocenili gorzej zadowolenie ze swojego zdrowia (Sr.
2,9 pkt.) niz zycia (r. 3,6 pkt).

Nalezy zwrdci¢ uwage, ze wszystkie wyniki w za-
kresie czterech podskal WHOQOL-BREF znajdo-
waly si¢ powyzej Sredniej mozliwych do uzyskania
punktow.

Wptyw zmiennych niezaleznych i zaleznych
na jakos¢ zycia badanych

Badanie korelacji pomigdzy $§rednim profilem
funkcjonowania, powstalym wedtug kwestionariusza
WHOQOL-BREF a ocena stosunku do choroby
(pytanie z kwestionariusza autorskiego) wykazata,
ze osoby z postawa o cechach pesymistycznych, czyli
unikanie i bezradno$¢ cechowata nizsza ocena funk-
cjonowania w zakresie wszystkich dziedzin niz osoby
pozytywnie nastawione.

Analizujac wyniki uzyskane za pomoca obu
narzedzi, to znaczy kwestionariusza WHOQOL-
-BREF oraz autorskiego kwestionariusza ankiety,
przebadano zaleznoSci pomiedzy czgstoscia wy-
stepowania wybranych objawéw SLE a funkcjono-
waniem pacjentéw w poszczegllnych dziedzinach
zycia (tab. 1). Badanie zalezno$ci pokazato, ze na
funkcjonowanie chorych wptyw mialy takie objawy
SLE, jak:

— w dziedzinie fizycznej — duszno$¢, béle w klatce
piersiowej, dolegliwosci stawowe, oslabienie,
stany podgoraczkowe, bdle brzucha, nudnoSci
i wymioty, obnizony nastrdj, senno$¢, nadmierne
pobudzenie psychiczne;

— w dziedzinie psychologicznej — duszno$¢, béle
w klatce piersiowej, dolegliwosci stawowe, osta-
bienie, stany podgoraczkowe, nudnosci i wymioty,
obnizony nastr6j, sennos¢, nadmierne pobudzenie
psychiczne;

— w dziedzinie $rodowiskowej — duszno$¢, bole
w klatce piersiowej, dolegliwosci stawowe, osta-
bienie, stany podgoraczkowe, nudnosci i wymioty,
obnizony nastr6j, sennos¢, nadmierne pobudzenie
psychiczne;

— w dziedzinie spolecznej — ostabienie, stany pod-
goraczkowe, obnizony nastréj, senno$¢, nadmier-
ne pobudzenie psychiczne.

Badanie zalezno$ci (test Manna-Whitneya) pomie-
dzy koniecznos$cig czestych hospitalizacji a jakoScia
zycia pokazato znamienno$¢ statystyczna jedynie
w odniesieniu do funkcjonowania w dziedzinie fi-
zycznej w zakresie mobilnosci (p = 0,015) i zdolnos¢
do pracy (p = 0,009); w dziedzinie srodowiskowej
w zakresie zadowolenia z mozliwo$ci przemieszczania
si¢ (p = 0,004).

Istotng zaleznoS§¢ miedzy parametrami so-
cjoekonomicznymi (pleé¢, wiek, miejsce za-
mieszkania, wyksztalcenie) a funkcjonowaniem
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Tabela 1. Wspétczynniki r korelacji rang Spearmana pomiedzy funkcjonowaniem w badanych dziedzinach zycia

a czestoscia wystepowania wybranych objawéw SLE

Table 1. The coefficients r Spearman’s rank correlation between the functioning of the surveyed areas of life and

the incidence of selected SLE

Funkcjonowanie w dziedzinie

Fizycznej Psycho- Spotecznej Srodowis-
logicznej kowej

Jak czesto w ciggu minionych 4 tygodni odczuwal/a
Pan/i DUSZNOSC SPOWODOWANA choroba?

Jak czesto w ciagu minionych 4 tygodni odczuwat/a
Pan/i BOLE W KLATCE PIERSIOWEJ?

Jak czesto w ciggu ostatnich 4 tygodni wystepowat

u Pana/i KASZEL?

Jak czesto w ciggu ostatnich 4 tygodni wystepowaty
u Pana/i BOLE STAWOW (EW. OBRZEKI)?

Jak czesto w ciggu ostatnich 4 tygodni wystepowaty
u Pana/i BOLE MIESNI?

Jak czesto w ciagu minionych 4 tygodni wystepowato
u Pana/i uczucie OSLABIENIA 1 ZMECZENIA

z powodu choroby?

Jak czesto w ciggu minionych 4 tygodni wystepowaty
u Pana/i STANY PODGORACZKOWE?

Jak czgsto w ciaggu minionych 4 tygodni wystepowaly
u Pana/i GORACZKI, DRESZCZE lub POTY?
Jesli wystepowaly u Pana/i ZMIANY SKORNE
typowe dla choroby (rumien na twarzy, wysypka,
zmiany plamiste, wykwity, objaw Raynaud) to jak
ocenit(a)by Pan/i ich nasilenie?

Jak wiele ktopotéw emocjonalnych sprawialy Panu/i
ZMIANY SKORNE?

Jak czgsto w ciaggu ostatnich 4 tygodni wystgpowaty
u Pana/i NUDNOSCI lub WYMIOTY?

Jak czesto w ciggu ostatnich 4 tygodni wystepowaty
u Pana/i BOLE BRZUCHA?

Jak czesto w ostatnich 4 tygodniach wystepowat

u Pana/i OBNIZONY NASTROJ?

Jak czesto w ostatnich 4 tygodniach wystepowata

u Pana/i nadmierna SENNOSC?

Jak czgsto w ostatnich 4 tygodniach wystepowato
u Pana/i nadmierne POBUDZENNIE PSYCHICZNE?

r=0526  r=0292 r=0,178 r = 0,274
p<0001  p=0015 p=0,144 p = 0,023
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w poszczegllnych dziedzinach zycia stwierdzono
jedynie w odniesieniu do wieku badanych pacjentow
(p = 0,004). Osoby po 40. roku zycia gorzej ocenia-
ly funkcjonowanie w zakresie wszystkich dziedzin
WHOQOL-BREF.
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Dyskusja

Mimo ze pojecie jakoSci zycia nie jest zagadnie-
niem nowym, niewiele jest badan zajmujacych si¢
oceng jakoSci zycia w przebiegu SLE. W polskich
bazach medycznych dostepnych jest kilka publikacji
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poruszajacych problem jakos$ci zycia chorujacych
na SLE. W tym takie, ktére podejmuja jedynie roz-
wazania teoretyczne lub poswiecone sg metodyce
badan [§].

Prezentowane badania przeprowadzono wsréd
73 os6b bedacych w okresie remisji SLE. Wérdd
badanych kobiety stanowity 90,4% badanej grupy,
taki rozklad pici os6b cierpiacych na SLE jest zbiez-
ny z obserwowanym w literaturze przedmiotu [9].
Roéwniez wiek badanych byl zblizony do podawanego
w piSmiennictwie — choroba dotyczy ludzi mtodych
[1], w prezentowanych badaniach stanowili oni blisko
polowe pacjentdw.

Autorki artykulu postanowily odnie$¢ badania
wlasne do danych uzyskanych przez Majdan i wsp.
[2] opublikowanych w raporcie ,,Toczen rumienio-
waty ukladowy w Polsce”. Dane opublikowane w ra-
porcie [2] przedstawiajg z perspektywy pacjentow
wplyw SLE na rozne aspekty ich zycia. Wéréd prob-
leméw zidentyfikowanych jako wazne dla chorych
byly miedzy innymi: obawa przed utrata wlasnej
atrakcyjnosci z powodu zmian skérnych oraz zwiek-
szenia masy ciata w przebiegu leczenia glikokorty-
kosteroidami (GKS), a takze niepokéj z powodu
dzialan niepozadanych stosowanych lekéw (immu-
nosupresyjnych i GKS). Wyniki prezentowanych
danych nie potwierdzaja jednak w petni tych do-
niesienl problemy emocjonalne zwigzane z wyste-
pujacymi zmianami skérnymi (bardzo istotne dla
12,3% badanych) i bardzo duzy niepokdj zwiazany
zleczeniem (9,6% badanych) nie byly gléwnymi, na
ktdre zwracali uwage chorzy. Wspomniany raport
[2] donosi, ze wigkszo$¢ chorych skarzyta si¢ na
czeste wystepowanie probleméw emocjonalnych,
takich jak: zto$¢, frustracja, smutek, niska samo-
ocena. A takze problemdOw z utrzymaniem pracy,
co wiazato si¢ z pogorszeniem sytuacji finansowej.
W prezentowanych badaniach obnizony nastroj
dotyczyt bardzo czesto jedynie 2,7%, a czgsto 21,9%
badanych. Natomiast problemy z utrzymaniem
pracy i ocena wtasnej sytuacji finansowej jako ztej
i bardzo ztej dotyczyto w kolejnoSci: 57% (z grupy
pracujacych zawodowo) i 20,5% badanych. Raport
[2] dostarcza rowniez informacji na temat objawdéw
dezorganizujacych zycie pacjentéw, do ktérych na-
lezaty miedzy innymi b6l i zmeczenie. Doniesienie
to catkowicie potwierdzaja prezentowane badania,
w ktorych wigkszo$¢ chorych na SLE uskarzata sie
na zmeczenie i bol.

W celu oceny jakoSci zycia w prezentowanych
badaniach uzyto kwestionariusza WHOQOL-BREF.
Zebrane dane pozwolily na stwierdzenie, ze jakoS¢
zycia chorych na SLE byla obnizona, ale oscylowata
powyzej Sredniego wskaznika mozliwych do uzyskania
punktéw w kwestionariuszu. Réwniez badania prze-

prowadzone przez Miniszewska i wsp. [10], wprawdzie
przy uzyciu innego narzedzia (autorski Kwestiona-
riusz Jako$ci Zycia Chorych SLE), wskazywaly na
znacznie obnizong jako$¢ zycia tej kategorii chorych
(Srednia uzyskanych przez badanych punktéw oscy-
lowata wokét jej gornego wskaznika, ktory wskazywat
najnizsza jakos¢ zycia).

Z prezentowanych badafn wynika, ze w toczniu
rumieniowatym ukladowym poza skuteczng tera-
pia eliminujaca objawy, konieczna jest rehabilita-
cja stuzaca poprawie sprawnosci ruchowej, ktora
w istotny sposOb determinuje ocen¢ jakoSci zycia.
Istotne wydaje si¢ rOwniez wsparcie psychiczne
w celu wykreowania postawy utatwiajacej zycie z tg
przewlekta choroba.

Whioski

— Jakos¢ zycia badanych pacjentdéw z toczniem ru-
mieniowatym uktadowym w okresie remisji oscy-
lowata powyzej Sredniego punktu kwestionariusza
WHOQOL-BREF.

— Badani w kwestionariuszu WHOQOL-BREF
najnizej ocenili swoje funkcjonowanie w zakresie
dziedziny psychologicznej, a nastgpnie fizycznej
i Srodowiskowej. Najwyzej oceniono funkcjono-
wanie w dziedzinie spoteczne;.

— Najczestszymi objawami zglaszanymi przez pa-
cjentéw z toczniem w fazie remisji korelujacymi
z gorszg ocena jakoSci zycia byly ostabienie, zme-
czenie, dolegliwoSci stawowo-mig$niowe, kaszel
i sennos¢.

— Choroba znacznie ograniczata aktywno§¢ bada-
nych osdb, najcze¢sciej w zakresie wykonywania
codziennych czynno$ci domowych, uprawiania
sportu, ¢wiczen, biegania i joggingu.

— Stosunek badanych do choroby najczesciej wyrazat
si¢ w mobilizacji do walki z choroba, akceptacji
i optymizmie co do leczenia i przebiegu choroby.

— Najako$¢ zycia w badanej grupie istotnie wplywat
wiek badanych, konieczno$¢ czestych hospitaliza-
cji, postawa wobec choroby i objawy chorobowe.
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