M

VIA MEDICA PRACA POGLADOWA

Matgorzata Chrobak

Zaktad Ratownictwa Medycznego, Instytut Zdrowia Publicznego, Wydzial Nauk o Zdrowiu Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego w Krakowie

cena jakosci zycia zaleznej od stanu zdrowia

The evaluation of health related quality of life

STRESZCZENIE
Badania jakosci zycia w ostatnich latach zyskaty na znaczeniu wraz z catosciowym i interdyscyplinarnym spojrzeniem na sytuacje osoby
chorej. Prowadzenie badan nad jakoscig zycia jest nie tylko przejawem troski o dobro pacjenta, ale rwniez wyrazem zaangazowania ludzi
wielu zawoddw medycznych i paramedycznych.
Decyzje medyczne dotyczace leczenia podejmowane sg na réznych poziomach stuzby zdrowia. Zaczynajac od planowania indywidualnej
opieki nad pacjentem, poprzez oceng skutecznosci lekdw czy interwencji, do wytyczania kierunkéw catego systemu. Sprowadzaja sie one
do wspdlnego celu, jakim jest ocena stanu zdrowia chorego oraz funkcjonowanie pacjenta w waznych dla niego dziedzinach.
Pojecie jakosci zycia przenikneto rowniez do obowigzujgcych definicji zdrowia, gdzie z czasem stato sig jej waznym i zarazem niezbednym
elementem. Obecnie jest ono uzupetnieniem oceny stanu zdrowia cztowieka poprzez wprowadzenie do niej dodatkowego kryterium,
jakim jest ocena jakosci zycia. Do obiektywnej oceny stanu zdrowia stuzg wskazniki biomedyczne. Pewne aspekty stanu zdrowia nie dajg
sie ujaC w takie parametry, na przyktad zdolnos¢ do normalnego funkcjonowania w domu, w pracy, w spoteczenstwie, nieodczuwanie
bdlu oraz innych dolegliwosci fizycznych i psychicznych. Dlatego do wyrazenia tych aspektdw czyli do oceny subiektywnej proponuje si¢
przeprowadzenie badania jakosci Zycia za pomocg specjalnych narzedzi (kwestionariuszy). Dzieki wprowadzeniu pojecia jakosci zycia
pacjent staje sie wspotuczestnikiem procedur leczniczych. Ocena jakosci zycia stuzy réwniez posrednio do badania jakosci opieki oraz
stanowi istotne kryterium oceny wartosci lekdw. Dlatego petna ocena efektywnosci leczenia powinna obejmowac nie tylko wskazniki bio-
medyczne, ale réwniez bezposrednia oceng stanu zdrowia chorego, ktéra zawiera wptyw stosowanego leczenia u pacjenta na jakos¢ jego
zycia.
Celem niniejszego artykutu jest ukazanie na podstawie literatury znaczenia oraz zastosowania lub tez uzytecznosci koncepdji jakosci zycia
zaleznej od zdrowia we wspotczesnej medycynie.
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ABSTRACT

Research on quality of life has been gaining significance for the last few years. Including the holistic and interdisciplinary view on the
situation of a patient, not only have they become a sign of care about a patient’s well-being, but also the expression of engagement of many
professionals.

Medical decisions concerning treatment are being made on different levels of medical services. They include the planning of medical care
for an individual patient through assessing the effectiveness of drugs or intervention, in which not only the objective indicators, but also the
so often disregarded subjective assessment of a patient’s state of health done by the patient themselves and the patient’s functioning in their
important areas, are crucial.

Conception of quality of life has also penetrated valid health definitions and after a while has become an important and necessary element.
Actually it is supplementing the patient’s health evaluation. In order to evaluate the patient’s health objectively, the biomedical indicators are
used. However certain aspects of the state of health cannot be confined to such parameters, that is capability to function normally at home,
work, society, to be free from pain or other physical and mental disorders. That is why, in order to express these particular aspects it is
proposed to survey the quality of life using specially designed tools, such as questionnaires. Once the notion of quality of life is introduced,
a patient becomes a co-participant of the medical procedures. Quality of life assessment also has its indirect influence on care quality
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research and constitutes a crucial criterion of drug effectiveness assessment. Therefore a full judgement of treatment effectiveness should

include not only the biomedical indicators, but also the patient’s direct health evaluation, which consists of the influence of an applied

treatment on quality of their life.

The main purpose of this article, based on a professional literature, is to present the meaning and application of the quality of life concept to

the present-day medicine.

Key words: quality of life, evaluation, measurement

Wstep

Badania jakoSci zycia w ostatnich latach zyskaly na
znaczeniu wraz z caloSciowym i interdyscyplinarnym
spojrzeniem na sytuacj¢ chorej osoby. Prowadzenie ba-
dan nad jakoScia zycia jest nie tylko przejawem troski
o dobro pacjenta, ale réwniez wyrazem zaangazowania
ludzi wielu zawodéw medycznych i paramedycznych.

Decyzje medyczne dotyczace leczenia podejmowa-
ne sa na roznych poziomach stuzby zdrowia, zaczyna-
jac od planowania indywidualnej opieki nad pacjen-
tem, poprzez ocen¢ skutecznosci lekéw czy interwen-
cji, do wytyczania kierunkéw catego systemu. Sprowa-
dzaja si¢ one do wspdlnego celu, jakim jest ocena sta-
nu zdrowia chorego oraz funkcjonowanie pacjenta
w waznych dla niego dziedzinach.

Jakos¢ iycia w ujeciu ogéinym

Badania nad jakoScia zycia zaczeto prowadzi¢ w la-
tach 60. XX wieku. Poniewaz jakoS¢ zycia omawiana
byla przez wielu badaczy, wyodrebni¢ mozna rézne pro-
pozycje rozumienia tego pojecia. CzeS¢ autoréw uwa-
za, ze tylko bezpoSrednia ocena samopoczucia doko-
nana przez pacjentow spetnia warunek subiektywnosci
zawarty w idei jakoSci zycia. Wedlug skrajnie przeciw-
nego stanowiska pomiar kazdego aspektu zycia waz-
nego dla pacjenta mozna uznac za pomiar jakoSci zycia
(na przyktad jezeli dla danego pacjenta mozliwos¢ czy-
tania jest waznym aspektem codziennego zycia, to po-
miar zdolnoSci czytania mozna uzna¢ za pomiar jako-
Sci zycia), réznice te wynikaja z wielowymiarowosci
i wieloznacznoSci pojecia.

Pierwotnie jakoS$¢ zycia oznaczala dobre Zycie na
podstawie posiadanych débr materialnych. W zyciu
codziennym bywa postrzegana tacznie z satysfakcja
Zyciowa, poczuciem szczescia, zaspokojeniem potrzeb
oraz spelnieniem pragnien. Przez wickszo$¢ badaczy jest
poréwnywana gtéwnie z zadowoleniem, szczgSciem
i dobrostanem [1]. Z czasem okazato sig, ze dobra ja-
ko$¢ zycia oznacza szczeScie osobiste, sukces zawodo-
wy, ustabilizowana sytuacj¢ zyciowa, odpowiedni sta-
tus materialny, umiejetnos$¢ radzenia sobie z proble-
mami zyciowymi. Dla niektérych moze by¢ ona takze
zwigzana z pomaganiem ludziom potrzebujacym czy
kierowaniem si¢ w Zyciu najwyzszymi warto$ciami ta-
kimi jak: prawda, dobro czy mitos¢. Jednak nowy pre-
ferowany styl zycia, jak pisza Sokolnicka i Mikuta [2],
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bardziej ,,hotduje egoizmowi, hedonizmowi, postawie
konsumpcyjnej”. Zdaniem Jaronia [za: 3], wspotczesne-
go czlowieka charakteryzuje tak zwany merkantylny
charakter, ktory ,,opiera si¢ na rozumieniu samego sie-
bie jako towaru, a wlasnej wartosci nie jako wartoSci
uzytkowe;j, lecz warto$ci wymiennej”.

Zwtaszcza obecnie szybkie tempo przemian spotecz-
nych sprawia, ze cztowiek zapomina czesto o bliznim
ijego hierarchia wartoSci opiera si¢ gtéwnie na dobrach
materialnych zamiast na warto$ciach najwyzszych.
W obecnych czasach méwi si¢ o ,,pustce egzystencjalne;j”
i poczuciu braku sensu zycia. Refleksja nad sensem
wlasnego istnienia nadchodzi najczeéciej w momentach
dramatycznych, takich jak na przyktad nagta choroba.

Jako$¢ zycia cztowieka w znacznej mierze zalezy od
przyjetej filozofii zycia, hierarchii wartosci oraz ocze-
kiwan i pragnien wobec wlasnego zycia. Nie nalezy za-
pominad, ze jest ona efektem wychowania czlowieka.
Proces wychowania trwa przez cale zycie, dlatego czto-
wiek moze nieustannie budowaé swoja osobowos§¢
i tozsamos$¢. W ten sposob ksztattuje w sobie poczucie
bezpieczefstwa, sensu istnienia i wlasnej wartosci.

Czlowiek powinien nieustannie si¢ doskonalié. Po-
przez dokonywanie wybordw, realizacj¢ celow, ambicji
i marzen moze osiagaé poczucie szczescia i satysfakcji
zyciowej. W przeciwnym razie, gdy nie dochodzi do tych
proceséw rodzi si¢ uczucie pustki zyciowej i dyskom-
fort psychiczny [4]. Moze to prowadzi¢ do réznych za-
burzen na przyktad depresji.

Jako$¢ zycia jest pojeciem wielowymiarowym, inter-
dyscyplinarnym, taczacym wiele waznych dziedzin zycia
[5]- W ujeciu socjologicznym jest to stopien zaspokoje-
nia waznych dla cztowieka potrzeb, w perspektywie
psychologicznej oznacza dobrostan psychiczny [6].
Wedhug Steclera [7] nadmiar emocji pozytywnych be-
dzie $§wiadczy¢ o wysokiej jakoSci zycia. Twierdzi on
réwniez, ze jakoS¢ zycia zalezy od cech charakterolo-
gicznych cztowieka, doswiadczen zyciowych oraz po-
przednich faz zycia. W trosce o jakoS¢ zycia cztowiek
musi umie¢ sprosta¢ wyzwaniom i zagrozeniom wspot-
czesnego S$wiata.

Pojecie jakosci zycia przenikneto do nauki z jezyka
potocznego, stad tez mimo powszechnosci stosowania,
trudno je zdefiniowaé. W licznych opracowaniach
uwzglednia si¢ rézne dziedziny funkcjonowania czto-
wieka (na przyktad: praca, rodzina, stan zdrowia, sytu-
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acja materialna, samorealizacja). Wszystkie okreslenia
jakosci zycia wedlug Farquhar mozna zaliczy¢ do 2 grup
[8]: definicje formutowane przez ekspertéw (globalne,
zlozone, specyficzne, mieszane) oraz okreslenia potocz-
ne. Subiektywnej, catoSciowej jakoSci zycia dotycza
definicje globalne. Definicje ztozone obejmuja oceny
globalne i czastkowe, natomiast definicje swoiste (spe-
cyficzne) dotycza tylko wybranych obszaréw zycia i za-
wieraja okreslenia jakoSci zycia zwigzanej ze zdrowiem.
Przyktadem definicji mieszanych jest definicja jakoSci
zycia wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO,
World Health Organization): ,,postrzeganie przez jed-
nostke jej pozycji w zyciu, w kontekscie uwarunkowan
kulturowych, systemu wartosci, w ktérym zyje oraz re-
lacji do whasnych celéw, oczekiwan, standardéw i zain-
teresowan” [9].

Niektorzy badacze, jak Beckman i Ditlev [za: 10],
uwazaja ze jakoS¢ zycia powinna by¢ utozsamiana ze
szczeSciem. Szczescie nalezy pojmowad w kategoriach
wyzszych, humanistycznych, zgodnie z ktérymi rozumia-
ne jest jako ,,samorealizacja i harmonia zycia” [11]. Jak
wida¢, rézni badacze na wiele sposobdw i zawsze traf-
nie okre§laja to, czym jest jako$¢ zycia. Przytoczone de-
finicje nie wyczerpuja problematyki jakoSci zycia, przy-
blizaja tylko zakres tego pojecia tak waznego dla kaz-
dego cztowieka.

Pojecie jakosci zycia w naukach medycznych

W dziedzinach takich jak: nauki spoteczne, medy-
cyna i ekonomia prébuje si¢ tworzy¢ pozadane mode-
le i poziomy jakoSci zycia. W medycynie problemami
jakoSci zycia zajmuja si¢ psycholodzy kliniczni, socjo-
lodzy, lekarze, pielegniarki i specjaliSci zdrowia publicz-
nego.

Na poczatku lat 90. XX wieku wprowadzono poje-
cie jakoSci zycia zwiazanej ze stanem zdrowia
(HRQOL, health-related quality of life), ktore taczy sie
z nazwiskami Patrick, Guayaff, Spillker i Schipper [12].
Do pézniejszych znanych zwolennikéw tej koncepcji
naleza Wotowicka, de Walden-Gatuszko, Jarema i wielu
innych.

Wsréd niektorych badaczy koncepcja ta budzi wiele
kontrowersji oraz sprzecznych odczué. Przeciwnikiem
wiaczania HRQOL w zakres znaczeniowy jakoSci zycia
jest migdzy innymi Kowalik [za: 13]. Przestrzega on
przed zbytnim naduzywaniem tego pojecia w medycy-
nie. Wedlug Leplege i Hunt [za: 13] kwestionariusze
nie do kofica odzwierciedlaja to, czym jest jakoS¢ zycia.
Ich zdaniem takie oceny wyznaczaja tylko pewny kie-
runek dziatafh w medycynie. W swoich pracach pisza,
ze brakuje konkretnego ujecia jakoSci zycia i jej zakre-
su znaczeniowego. W znacznej mierze zalezy ona od
Zycia prywatnego, kultury, sytuacji socjalnej itp. [14].

Jako§¢ zycia stanowi przedmiot badaf z zakresu fi-
lozofii, psychologii, socjologii i medycyny. Kierunek

poszukiwan badawczych w filozofii i psychologii kon-
centruje si¢ na jakosci zycia w znaczeniu uniwersalnym.
W socjologii i naukach medycznych dominuje nurt
praktyczno-dedukcyjny. W badaniach empirycznych
poszukuje si¢ odpowiedzi na pytanie, jaka jest jako$¢
zycia okreSlonych grup ludzi, co si¢ na nia sktada, czy
i jak ulega ona zmianie pod wplywem takich czynnikéw
jak: choroba, leczenie czy czas. W budowaniu teorii
przewaza nurt zwigzany z wnioskowaniem opartym na
rezultatach badafn empirycznych. Proponowane modele
jakoSci zycia odnosza si¢ najczesciej do okre§lonych
grup pacjentéw z uwzglednieniem nastgpstw choroby
w wymiarze biopsychospotecznym. Ponadto uwzgled-
niaja one najcze¢Sciej 2 wymiary jakoSci zycia: obiek-
tywny i subiektywny [15].

Powszechnie uwaza si¢, ze choroba zakléca w réz-
nym stopniu funkcjonowanie cztowieka, oddziatlujac na
jako$¢ zycia w wielu wymiarach [16]. Choroba wplywa
znaczaco na odgrywanie dotychczasowych rél spotecz-
nych, czesto wiaze si¢ z bdlem, cierpieniem powoduje
zachwianie poczucia bezpieczefstwa, a dodatkowo ho-
spitalizacja powoduje odosobnienie. W przypadku ci¢z-
kiej, nieuleczalnej choroby waznym czynnikiem, ktory
wplywa na obnizony dobrostan jest poczucie niedokon-
czonych spraw zyciowych. Zmaganie si¢ chorego ze
skutkami niektérych metod terapeutycznych, na przy-
ktad chemioterapii, bywa bolesne [17]. Dochodzi row-
niez obawa chorego przed reakcja otoczenia, zwlasz-
cza jezeli chodzi o chorob¢ nowotworowa. Ponadto
wigze si¢ z ponoszeniem okres§lonych kosztéw lecze-
nia, co automatycznie wplywa na pogorszenie sytuacji
finansowej chorego, dlatego wiele oséb pod wplywem
choroby popada w depresje.

W literaturze znane sa rézne typy zachowan czlo-
wieka w czasie choroby. Jedni probuja z nig walczyc,
drudzy catkowicie si¢ jej poddaja. W znacznej mierze
zalezy to od rodzaju schorzenia oraz cech charakteru
pacjenta. Reakcja cztowieka na chorobg moze by¢ za-
przeczanie, pomniejszanie, akceptacja badz wyolbrzy-
mianie. Zachowanie w czasie choroby wiaze si¢ niero-
zerwalnie z jakoScia zycia [18]. W przypadku rezygna-
cji jakoS§¢ zycia zmierza w kierunku negatywnym, dla-
tego wskazane jest podejmowanie préb walki ze scho-
rzeniem. Choroba daje tez powazne konsekwencje spo-
feczne, na przyklad niemoznos$¢ wypetiania funkcji
spotecznych pelnionych dotychczas, konieczno$¢ rezy-
gnacji z pracy zawodowej czy zawezenie kontaktéw
towarzyskich [19]. Warto w tym miejscu zacytowac sto-
wa Pankiewicza i wsp. [za: 20]: ,,cierpienie i choroba
nie zawsze wigza si¢ z poczuciem nieszczescia, nieraz
moga by¢ droga do poznania siebie, moga mie¢ walor
tworcezy i konstruktywny, zwlaszcza w rozwoju osobo-
wosci, w wewnetrznym dojrzewaniu”.

W medycynie istnieja 2 wymiary jakoSci zycia: obiek-
tywny i subiektywny [21]. Zantr i Goodhart uwzgled-
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niaja w jakoSci zycia oceniane subiektywnie zadowole-
nie z zycia (zawierajace si¢ w jakoSci do§wiadczen zycio-
wych), oraz obiektywna oceng warunkéw zewnetrznych
[za: 22]. Ferrans i Powers [za: 23] ujmuja jako$¢ zycia
jako poczucie dobrostanu wynikajacego z satysfakcji
lub jej braku, w odniesieniu do waznych dziedzin zycia
jednostki. Podobne ujecie proponuja inni autorzy: po-
czucie globalnej satysfakcji z zycia i jego istotnych dzie-
dzin [24], samopoczucie osoby wynikajace z zadowole-
nia lub niezadowolenia z dziedzin zZycia, ktore sg dla
niej wazne.

Na jakos$¢ zycia maja wplyw nie tylko nastgpstwa
choroby. Pacjentom zadaje si¢ pytanie, w jaki sposb
ich stan zdrowia ogranicza funkcjonowanie i jaka jest
ich reakcja emocjonalna na te ograniczenia. Obiektyw-
na ocena wiaze si¢ z kliniczng oceng choroby oraz czyn-
nikéw spoteczno-ekonomicznych. Natomiast subiek-
tywna dotyczy stopnia zadowolenia z Zycia oraz przeja-
wianej aktywnoSci w r6znych sferach zycia codzienne-
go. Jako$¢ zycia danej osoby powinna by¢ rozumiana
nie tylko poprzez subiektywne dobre samopoczucie, ale
takze jako zdolnos¢ do dalszego funkcjonowania w réz-
nych obszarach zycia z uwzglednieniem oceny zasobdw
i mozliwosci. Stuza do tego specjalnie skonstruowane
w tym celu kwestionariusze, ktére wypetnia chory.

Pomiar jakosci Zycia — narzedzia badawcze

Istnieja rozne techniki badania i oceny jakosci Zycia.
Whikliwa oceng¢ samopoczucia chorego umozliwia ba-
danie wieloczynnikowe. Ma ono charakter jakoSciowy
i pozwala na uzyskanie niektérych wynikéw w postaci
wskaznikow punktowych, bedacych elementem oceny
iloSciowej. Z powodu konieczno$¢ uwzgledniania wie-
lu narzedzi, badanie to jest bardzo pracochtonne. In-
nym sposobem oceny jakoSci zycia jest badanie kwe-
stionariuszowe, pozwalajace na opis iloSciowy na pod-
stawie uzyskanego wyniku punktowego na skali. Kwe-
stionariusze do badania jakoSci zycia dziela si¢ na: og6l-
ne, specyficzne oraz mieszane.

Kwestionariusze ogolne (generic scales) stuza do po-
miaru jakoSci Zycia w sposéb najbardziej ramowy.
Oprocz ogdlnego samopoczucia osoby badanej,
uwzgledniaja czynniki zwigzane z do§wiadczeniem cho-
roby. Mozna je stosowa¢ zaréwno u 0sob chorych, jak
izdrowych. Maja zastosowanie w réznych schorzeniach.
Jednak wskazane jest wykorzystywanie pomocniczo
innych skal majacych zastosowanie w danej jednostce
chorobowej. Przyktadem skal og6lnych sa: WHOQOL-
-Bref (wersja skrocona), Sickness Impast Profile 136
(SIP), Short Form Helath Survey (SF-36), Indeks Jako-
Sci Zycia (QOL, Quality of Life) Ferrans i Powers
w wersji ogllnej.

Kwestionariusze specyficzne (disease or dimension
specific) stuza do oceny jakosci zycia w okreslonej jed-
nostce chorobowej lub grupie schorzef,, na przyklad
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sercowo-naczyniowych. Mozna podzieli¢ je na 2 kate-
gorie. Pierwsza kategoria koncentruje si¢ na konkret-
nych sferach funkcjonowania chorego (domain-speci-
fic). Natomiast druga dotyczy zjawisk wynikajacych
z samej choroby (disease-specific). Kwestionariusze
okreslane jako domain-specific r6znia si¢ w zaleznosci
od zastosowanego leczenia lub czynnikéw wynikajacych
ze specyfiki choroby. Obejmuja one réznorodne aspekty
funkcjonowania chorego, na przyklad: petnienie funk-
cji spotecznych, samooceng, obraz wlasnego ciala [25].

Do badan jakoSci zycia w danej grupie chorych wy-
korzystuje si¢ kwestionariusze specyficzne dla danej
jednostki chorobowej (disease-specific). Pozwalaja one
na oceng: samopoczucia chorego, wpltywu choroby na
stan emocjonalny pacjenta, mozliwosci wystgpowania
ubocznych lub niepozadanych skutkow stosowania le-
kow [26]. Przyktadem kwestionariuszy specyficznych sa:
kwestionariusz Ferransa i Powersa — dla oséb z zabu-
rzeniami sprawnosci lokomocyjnej; kwestionariusz Par-
freya — dla pacjentéw dializowanych; narzedzie QLS-
100 (Quality of Life Scale) stosowane w schorzeniach
psychiatrycznych, kwestionariusz QLO-C30 (Quality of
Life Questionnaire) wykorzystywany w przypadkach po-
urazowych oraz u pacjentéw cierpiacych na chorobe
nowotworowa [27]. Kwestionariusze mieszane zawie-
raja zarowno elementy kwestionariusza ogdlnego, jak
i specyficznego.

Obok wymienionych kwestionariuszy stosuje si¢ wie-
le innych, co moze powodowaé trudnosci w poréwny-
waniu wynikéw badan i uogdlnianiu wnioskéw. Dlate-
go przed przystapieniem do badan wazne jest ustale-
nie celu i zakresu badaf, a nastgpnie wybor odpowied-
niego kwestionariusza. Nalezy sprawdzi¢, czy wybrane
narzedzie przeszto niezbedny proces adaptacji i stan-
daryzacji, konieczne tez jest uzyskanie pisemnej zgody
autora na jego wykorzystanie. Warto podzieli¢ poglad
Jaracz [28], ze nie ma dotychczas zadnego uniwersal-
nego, a jednocze$nie doskonatego narz¢dzia badawcze-
go do oceny jakoSci zycia.

Whioski

Koncepcja jakoSci zycia stuzy do caloSciowej oceny
stanu pacjenta, dajac tym samym pelniejszy wglad
w zlozone problemy medyczne w zakresie jego zdro-
wia fizycznego, psychicznego oraz Srodowiska, w kto-
rym funkcjonuje. Ocena jakoSci zycia utatwia zaplano-
wanie i zorganizowanie opieki oraz §wiadczy o calo-
Sciowym podejSciu do procesu leczenia.

Badania nad jakoScia zZycia chorych sa w Polsce na-
dal nowosScig, jednak w ostatnim okresie lekarze, opi-
sujac wyniki leczenia, zwracaja szczegdlna uwage na
ich odbidr przez pacjenta. Badania te sa prowadzone
w przekonaniu, ze moga sta¢ sic w przysztoSci cennym
uzupetnieniem badania lekarskiego, szczegdlnie w sto-
sunku do pacjentéw cierpiacych na choroby przewle-
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kle, wymagajacych od chorych zaangazowania w pro-
ces leczniczy i poznania specyfiki swej choroby.
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