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Streszczenie

Waznymi zadaniami opieki zdrowotnej nad osobami z chorobami
reumatycznymi sg zminimalizowanie utraty funkcjonalnosci,
utrzymanie zdolnosci chorych do samodzielnego wykonywania
podstawowych czynnosci zyciowych oraz zabezpieczenie ich
przed pogorszeniem sie jakosci zycia. W ostatnich 10 latach
udowodniono, ze narzedzia do pomiaru stanu zdrowia sa
potrzebne i maja zastosowanie zaréwno w badaniach, jak
i w praktyce klinicznej. S to kwestionariusze bazujace
na zmiennych stanu zdrowia, takich jak: sprawnos¢ fizyczna,
nastrdj (samopoczucie), zachowania spoteczne, ktére w sposéb
trafny oceniaja aspekty stanu zdrowia chorego jako
indywidualnosci. Ogélne skale (generic scales) do pomiaru stanu
zdrowia, stuzace do oceny chorych z réznymi jednostkami
chorobowymi, pomijaty specyfike funkcjonowania chorych. To
stworzyto koniecznos¢ skonstruowania skal specyficznych
(disease specific scales), rowniez dla oséb z chorobami
reumatycznymi.

Pomiar stanu zdrowia i jakosci zycia oséb z choro-
bami reumatycznymi jest przedmiotem licznych badan
w reumatologii europejskiej i Swiatowej. W Polsce opu-
blikowano dotychczas kilka prac dotyczacych tych za-
gadnien. Waznymi zadaniami opieki nad osobami
z chorobami reumatycznymi sa: zminimalizowanie
utraty sprawnosci fizycznej, utrzymanie zdolnosci cho-
rego do samodzielnego wykonywania podstawowych

Summary

Important goals of health care for rheumatic patients are to
minimize functional loss, maintain independence, and preserve
quality of life. In the past decade, health status instruments have
proven to be valuable, relevant, and outcome measures in both
clinical trials and clinical practice. Questionnaires based on
health status variables, such as mobility, mood, and social effect,
are particularly relevant because they assess the aspects of
outcome that most concern the individual patient. Generic health
status instruments can be used to compare patients with
different diseases. Since important areas for specific patient
groups may either be omitted, disease specific instruments have
also appeared for rheumatic patients.

czynnosci oraz zabezpieczenie tych chorych przed po-
gorszeniem sie ich jakosci zycia.

W ostatnich 10 latach udowodniono, ze narzedzia
do pomiaru stanu zdrowia i jakosci zycia sg bardzo po-
trzebne i maja zastosowanie zaréwno w badaniach na-
ukowych, jak i w ocenie klinicznej.

Celem pracy jest przedstawienie rozwoju badan
nad oceng stanu zdrowia i jakosci zycia w reumatologii,
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szczeg6lnie chorych na reumatoidalne zapalenie sta-

wow (RZS).

Pierwszy zestaw kryteriow diagnostycznych
dotyczacych RZS zostat stworzony w 1956 r. przez
Amerykanskie Towarzystwo Reumatologiczne, chociaz
juz wczesniej, bo w 1949 r, Nowojorskie Towarzystwo
Reumatologiczne ustalito zbiér jednolitych kryteriow
terapeutycznych dla chorych na RZS. Autorzy tych kryte-
riow terapeutycznych stworzyli pierwsza prosta porzad-
kowa klasyfikacje sprawnosci funkcjonalnej, dostarcza-
jac definicje czterech stopni niesprawnosci, od petnej
sprawnosci (zdolnosci do wypetniania obowiazkow
—klasa ) po bycie catkowicie niesprawnym (klasa V) [1].
Wczesna wersje klasyfikacji funkcjonalnej rozbudowano
w 1991 r. Przedstawia sie ona nastepujaco [2]:

e klasa | — catkowicie zdolny do wypetniania typowych
czynnosci dnia codziennego (samoopieka, zadania za-
wodowe i nhiezawodowe),

« klasa Il = zdolny do wypetniania typowych samoopie-
kunczych czynnosci, ale ograniczony w wypetnianiu
czynnosci niezawodowych,

e klasa Ill = zdolny do wypetniania typowych czynnosci
samoopiekunczych, ale ograniczony w wypetnianiu
czynnosci zawodowych i niezawodowych,

e klasa IV — ograniczony w zdolnosci do wypetniania ty-
powych, samoopiekunczych, zawodowych i niezawo-
dowych czynnosci.

Uwaza sie, ze usystematyzowane kryteria terapeu-
tyczne z 1949 r. s3 ,,pierwszym krokiem” w rozwoju po-
miaru klinicznej niesprawnosci w reumatologii.

W nastepnych latach stworzono nowe skale, meto-
dy i testy do oceny stanu sprawnosciowego, np. Skale
codziennych czynnosci Katza, testy mierzace np. site
miesniowa rak czy testy czasu chodzenia [3, 4].

Przez wiele lat ,niesprawnos¢” nie tracita swej
centralnej pozycji w mierzeniu efektéow terapeutycz-
nych w RZS, ktéra byta rozpatrywana pod pojeciami:
»stan zdrowia”, ,,wptyw chordéb reumatycznych”, ,wy-
niki”, ,stan funkcjonalny”, , postepy choroby” czy ,ja-
kos¢ zycia”.

Poprzez wszystkie te odmiany w terminologii
i metodologii ,,niesprawnos¢” pozostaje gtownym wy-
znacznikiem tej oceny, co najlepiej obrazuje schemat
Miedzynarodowej klasyfikacji uszkodzer niesprawnosci
{ uposledzen [5]. Niesprawno$s¢ jest okreslana tutaj jako
tacznik pomiedzy klinicznymi objawami (uszkodze-
niem) i trudnoSciami spotecznymi (uposledzeniem).
Jest to dowdd wspierajacy koncepcje, ze sprawnosé
funkcjonalna jako gtéwna zmienna taczy kliniczne ob-
jawy choréb reumatycznych z psychospotecznymi kon-
sekwencjami.

Wedtug Bief [6] sprawnos¢ fizyczna zdefiniowana
jako zdolnos¢ do lokomocji i wykonywania pracy fizycz-

nej wptywa na catoksztatt aktywnosci cztowieka, jego

niezaleznos¢ i satysfakcje Zzyciowa. Jako wskaznik

sprawnosci fizycznej uzywane jest pojecie ADL, czyli
sprawnosé w zakresie czynnosci dnia codziennego. Wy-
roznia sie:

e skale podstawowe ADL uwzgledniajace podstawowe
czynnosci zycia badanego,

« skale instrumentalne ADL uwzgledniajace czynnosci,
ktérych wykonanie jest niezbedne do niezaleznego
bytowania w $rodowisku [3].

Najstarsza i najczesciej stosowang metodg oceny
byt wspomniany wyzej Indeks Katza (Katz Independence
in Activities of Daily Living) [3], oceniajacy stopien uza-
leznienia osoby badanej od pomocy 0s6b drugich w za-
kresie takich czynnosci, jak kapiel, spozywanie posit-
kéw, przemieszczanie sie i sprawnos¢ zwieraczy.

Drugim istotnym wymiarem w pomiarach stanu
zdrowia jest bol. Badania nad bélem rozwinety system
wielu zmiennych. Jeden z reumatologicznych podziatow
z wezesnych lat 60. ubiegtego wieku stopniuje odczucia
bélowe poprzez sposéb ich wystepowania: ,,bél tylko
przy poruszaniu sie”, ,bél w spoczynku”, ,,bél, ktéry bu-
dzi pacjenta ze snu”. W kolejnych latach reumatolodzy
stosowali skale odnoszace sie do topografii bélu, chro-
nologii, intensywnosci, efektéow dziatania bélu, np. cier-
pienie, uswiadomienie bolu czy zachowan bélowych [7].

Huskisson [8] opisywat nasilenia bélowe za pomo-
ca skali bélu, tzw. Wizualnej analogowej skali bélu
(VAS), stosowanej powszechnie w klinikach leczenia
bolu: pozioma linia, ktérej jeden z koncéw odpowiada
»najsilniejszemu bélowi”, drugi ,brakowi bélu”. Chory
zaznacza na 10-centymetrowej linii punkt odpowiada-
jacy boélowi w odczuciu chorego w danym momencie.
Odlegtos¢ punktu od poczatku linii wyrazona w centy-
metrach jest miara intensywnosci bélu.

Ritchie i wsp. [9] opublikowali Indeks tkliwosci sta-
woéw w RZS opierajacy sie na jawnych zachowaniach
bélowych pacjentéw, a do oceny wykorzystali cztero-
stopniowa skale Guttmana, gdzie brak bélu przy ucisku
to O pkt, bol przy ucisku — 1 pkt, bél i reakcja obronna
na ucisk — 2 pkt, gwattowna reakcja obronna na ucisk
— 3 pkt. Wartoscig wskaznika jest suma punktéw dla
wszystkich zajetych stawow.

W celu ustalenia stopnia zaawansowania choroby
pomocne sa kryteria anatomiczne oparte na badaniach
radiologicznych. W kryteriach opracowanych przez
Steinbrockera uwzglednia sie 4 okresy choroby [10].

W 1974 r. Larsen wprowadzit nowy system oceny
oparty na standardowych radiogramach. Zmiany sta-
wowe ocenia sie przez poréwnanie radiograméw kaz-
dego badanego stawu z odpowiednim wzorcem ra-
diologicznym. W ocenie tej uzywa sie skali od 0 do
5 pkt [11].
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Na podstawie kryteriéow aktywnosci RZS obiektyw-
nie ocenia sie jego przebieg. W tym celu wykorzystuje
sie skale uwzgledniajace mozliwie najprostsze wskaz-
niki kliniczne i laboratoryjne (stezenie hemoglobiny,
wartos¢ OB, stezenie biatka C-reaktywnego, czas trwa-
nia sztywnosci porannej, natezenie bélu) [12, 13].

W latach 80. ubiegtego wieku nastapit szybki roz-
woj badan w kierunku wielowymiarowego pomiaru sta-
nu zdrowia u 0s6b z chorobami reumatycznymi. Fries
i wsp. zaproponowali pieciowymiarowe miary stanu
zdrowia, tworzac Kwestionariusz oceny stanu zdrowia
(Health Assessment Questionnaire). Sa to: wymiar
Smierci, niesprawnosci, niedogodnosci, powiktania po-
lekowe i wymiar ekonomiczny. Kazdy wymiar sktada sie
z dwu lub wiecej podwymiaréw, ktére zawierajg kilka
komponentéw, np. wymiar niedogodnosci zawiera wy-
miar psychicznej i fizycznej niedogodnosci oraz braku
satysfakcji. Psychiczna niedogodnos¢ dzieli sie na de-
presje i strach, fizyczna — na bél i zmeczenie [14].

Na podstawie definicji zdrowia opracowanej przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia grupa amerykanskich
naukowcéw, ktérej przewodniczyt Meenan z Boston-
skiego Uniwersytetu Choréb Reumatycznych, opraco-
wata powigzang liste wymiaréw, oceniajgca wptyw
choréb reumatycznych na funkcjonowanie chorych
w poszczegblnych obszarach. Efektem ich pracy jest
skala Arthritis Impact Measurement Scales (AIMS). Ska-
la ta sktada sie z 9 podskal, ktére mozna pogrupowac
w piecio- lub trzykomponentowy model oceny. Ta
pierwsza skala pomiaru wptywu choréb reumatycznych
na funkcjonowanie chorych w poszczegélnych obsza-
rach znajduje zastosowanie w wielu pracach badaw-
czych prowadzonych w réznych krajach. W 1992 r.
do pierwszej wersji AIMS autorzy dodali nowe podska-
le stuzace do oceny satysfakcji z funkcjonowania w po-
szczegblnych obszarach — powstata Arthritis Impact
Measurement Scales-2 [15-20].

Bergner, autorka Sickness Impact Profile (SIP), za-
proponowata liste wymiaréw jakosci zycia. Stwierdza
sie niewielkie ré6znice pomiedzy lista wymiaréw jakosci
zycia podang przez autorke a lista wymiaréw zawarta
w Arthritis Impact Measurement Scale-2 [21, 22].

Takze Fitzpatrick w 1992 r. sugerowat nastepujace
dziedziny opisujace jakos¢ zycia: funkcjonowanie fi-
zyczne (mobilnosé, samoopieka), emocjonalne (depre-
sja, niepokdj), spoteczne (wsparcie rodzinne, kontakty
spoteczne), petnienie rél (praca), bél i inne objawy
(zmeczenie) oraz objawy charakterystyczne dla jed-
nostki chorobowej [23, 24].

Spector i Hochberg oméwili trudnosci, jakie wyste-
puja przy pomiarze efektéw leczenia 0séb z chorobami
reumatycznymi ze wzgledu na wielowymiarowos¢ tych
wynikow [25].
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Liang i Katz podkreslili waznosé wykorzystywania
raportéw wypetnianych przez samych chorych dotycza-
cych zdolnosci funkcjonalnych wspomaganych przez
wskazniki kliniczne [3, 26].

Bowling w swoim opracowaniu nad pomiarem jako-
Sci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia omawia ska-
le najczesciej stosowane w reumatologii. S3 wsréd nich
skale specyficzne dla tych schorzen (disease specific
scales) oraz profile wptywu choroby (generic scales)
[27]. Pogrupowano je w nastepujacy sposdb: narzedzia
stuzace pomiarowi ogbélnej sprawnosci funkcjonalnej,
poszerzone miary stanu zdrowia, miary psychicznego
samopoczucia, miary wsparcia spotecznego, miary sa-
tysfakcji zyciowej i morale.

Innymi skalami najczesciej stosowanymi w reuma-
tologii sa: Kwestionariusz indeksu zdrowia McMastera
(McMaster Health Index Questionnaire — Cham-
bers, 1982) [28], Jakos¢ dobrostanu (Quality of Well-Be-
ing Instrument — Kaplan, 1989) [29], Inwentarz depresji
Becka (Beck Depression Inventory — Beck, 1961) [30]
oraz Skala niepokoju i depresji (Hospital Anxiety and
Depression Scale — Zigmond i Snaith, 1983) [31].

Deyo [32] w 1993 r. sugerowat odrzucenie starych
skal, takich jak Skala Amerykanskiego Stowarzyszenia
Reumatologicznego (American Rheumatology Associa-
tion Scale — Steinbrocker, 1949) [10], Skala codziennych
czynnosci Katza (Activities of Daily Living Scale — Katz
i Akpom, 1963) (3], Lee Functional Index, 1973 [33] czy
Indeks Barthela (Barthel Index, 1965) [34] i zastgpienie
nowszymi skalami, np. Kwestionariuszem oceny zdro-
wia (Health Assessment Questionnaire — Fries, 1980)
[14, 35] czy Skalg wptywu chordéb reumatycznych
(Arthritis Impact Measurement Scales-2 — Meenan
i Mason, 1992) [20] oraz Skalg wptywu choréb reuma-
tycznych na zdrowie i styl zycia (Influence of Rheumatic
Disease on Health and Lifestyle — Huiskes, 1990) [36].

Zdaniem Raspego narzedzia badawcze stosowane
w reumatologii koncentruja sie gtéwnie na ostabieniu
(uszkodzeniu i niesprawnosci), a powierzchownie zaj-
muja sie problemami rodzinnymi, spotecznymi i zawo-
dowymi oraz nie okreslaja podstawowej psychospotecz-
nej sytuacji chorego. Raspe stwierdzit, Ze istnieje pilna
potrzeba stworzenia narzedzi, ktére pozytywnie okresla-
ja zdolnosci adaptacji, sukces podtrzymywania zdrowia
w chorobie czy satysfakcjonujacej jakosci zycia w przy-
padku tak uposledzajacej choroby jak RZS [37, 38].

Obecnie do oceny jakosci zycia chorych na RZS naj-
czesciej stosuje sie skale Arthritis Impact Measurement
Scales-2 (AIMS-2), opracowang przez ekspertéw z Bo-
stonskiego Centrum Choréb Reumatycznych [20]. Ar-
thritis Impact Measurement Scales-2 sktada sie z dwéch
czesci. Pierwsza zawiera 57 pytan, ktore oceniaja ja-
kos¢ zycia i funkcjonowanie w nastepujacych 12 pod-
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Ryc. 1. Czynniki determinujace jako$¢ zycia chorych na reumatoidalne zapalenie stawéw — zmodyfikowane

wg van Riela [44].
Fig. 1. Disease-related variables, socio-demographic variables and psychological processes influencing quality

of life [44].
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skalach: aktywnosé¢ fizyczna (mobilnos¢), chodzenie
i pochylanie sie, funkcjonowanie reki i palcéw, czyn-
nos¢ w stawie ramiennym, zadania zwiazane z samo-
opieka, czynnosci zwigzane z prowadzeniem gospodar-
stwa domowego, aktywnosé spoteczna, wsparcie ze
strony rodziny i przyjaciét, bél stawowy, poziom napie-
cia emocjonalnego oraz nastréj. Odpowiedzi chorych
na pytania zawarte w drugiej czesci AIMS-2 okreslaja
stopien satysfakcji zyciowej, percepcje swojego stanu
zdrowia oraz subiektywna ocene dotyczaca wptywu
RZS na jakos¢ funkcjonowania w poszczegblnych pod-
skalach. Skala ta cechuje sie wysokimi wtasciwosciami
psychometrycznymi i moga ja wykorzystywac badacze
niebedacy specjalistami w dziedzinie reumatologii. Wy-
petnienie tego kwestionariusza zajmuje duzo czasu,
dlatego istniejg ograniczenia praktycznego wykorzysta-
nia tej skali. W zwigzku z tym wprowadzono skrécong
wersje AIMS-2-SF [39], ktdra moze by¢ praktycznym na-
rzedziem monitorujacym jakosé zycia w reumatologii.
W skroconej wersji AIMS-2-SF zrezygnowano z katego-
ryzacji pytan, ale zachowano ich ciggtos¢, co daje bar-
dziej przejrzysty obraz zaburzen w poszczegélnych
dziedzinach jakosci zycia; 26 pytan zawartych w skali
dotyczy aktywnosci dnia codziennego, nastroju, relacji
z rodzing, przyjaciétmi i w pracy.

W reumatologii, podobnie jak w innych dziedzinach
medycyny, w dalszym ciagu istnieje pewne ,,zaktopota-
nie” dotyczace definicji jakosci zycia. Ten brak uzgod-
nienia prowadzi do niekonsekwencji w interpretacji, ja-
kie determinanty stanowig o jakosci Zzycia 0séb z cho-
robami reumatycznymi. Autorzy badah nad jakoscia
zycia w reumatologii podkreslaja jakos¢ zycia w ujeciu
subiektywnego oszacowania wszystkich wymiaréw zy-
cia. Jest to subiektywna ocena zycia w catosci, a najdo-
ktadniej rozumiana jako wielowyznacznikowe zjawisko
[40-43].

W reumatologii wiekszos¢ badan dotyczy jakosci
zycia chorych na RZS, dlatego definicje jakosci zycia
koncentruja sie gtéwnie wokét grupy oséb z ta choro-
ba. Wiekszos¢ prac mierzy tylko jeden z komponentéw,
np. negatywne oddziatywanie choroby, czesto w pota-
czeniu z kilkoma zmiennymi warunkujacymi jakosé
zycia. Raspe w swoich rozwazaniach na temat jakosci
zycia chorych na RZS twierdzi, ze jakos¢ zycia tych cho-
rych jest wynikiem pojedynczej i niepowtarzalnej inter-
akcji wptywu choroby, osobniczej mozliwosci, sit ada-
ptacyjnych i proceséw radzenia sobie z chorobg
[37, 42].

Czynnikami determinujacymi jakos¢ zycia chorych
na RZS, zgodnie z modelem van Riela, s3 [44]:

e czynniki odnoszace sie do choroby — zmienne doty-
czace samego procesu chorobowego oraz zmienne
obrazujace rezultaty choroby,
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e czynniki socjodemograficzne — wiek, pte¢, praca (pet-
nienie rél), wsparcie spoteczne.

Wiele sposréd wymienionych zmiennych wptywa
wzajemnie na siebie i jest ze sobg powiazanych
(ryc. 1) [44].

Badania jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdro-
wia (Health Related Quality of Life) [45] napotykaja wie-
le probleméw natury metodologicznej, stad bardzo ta-
two w nich o btedne pomiary oraz ich interpretacje.
Btedy moga wynikaé: z samej metody badaf, np. roz-
mowa bezposrednia z pacjentem a wysytanie ankiet,
z waznosci réznych dziedzin zycia dla os6b badanych,
mniej lub bardziej pozytywnej postawy wobec ludzi,
niejasno sformutowanych pytan zawartych w danym
narzedziu badawczym [46]. Istnieje potrzeba kontynu-
owania badan nad jakoscig zycia z uwzglednieniem
witasciwego wyboru skali oraz wtasciwej koncepcji ba-
dan obejmujacej wszystkie determinanty jakosci zycia.
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