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Jakosc¢ zycia - definicje i sposoby jej uymowania
Quality of life-definitions and different types of approach
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Streszczenie

Jednoczesny wzrost zainteresowania kosztami opieki zdrowotnej, konieczno$¢ oceny skutecznosci i efektywnosci leczenia wspo6l-
nie przyczynity sie do wzrostu zainteresowania problematyka jakosci zZycia w medycynie. Stosowane dotychczas wskazniki epidemiolo-
giczne, takie jak chorobowo$¢, zapadalno$¢, czas przezycia oraz wskazniki kliniczne i funkcjonalne staty sie niewystarczajace do oceny
wielu choroéb. Stato sie tak, dlatego ze na ocene stanu 0séb chorujacych moga mie¢ wptyw rézne zmienne, nie tylko ogélny stan zdrowia
czy sprawno$¢ fizyczna, ale takze dobrostan emocjonalny, mozliwo$¢ uczestnictwa w zyciu rodzinnym i spotecznym. Dlatego do oceny
nastepstw choréb wprowadzono réwniez ocene jakosci Zycia. Wiadomo obecnie, Ze stan zdrowia i jako$¢ zycia sa odrebnymi pojeciami.
Jakos¢ Zycia jest aktualnie istotnym i stosowanym réwnolegle z ocena kliniczng oraz funkcjonalng wyznacznikiem skuteczno$ci terapii,
powszechnie stosowanym podczas testowania nowych metod leczniczych wielu schorzen.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia

Abstract

Increasing interest in the costs of medical care, necessity to assess efficacy and efficiency of treatment led to increasing interest in
the subject of quality of life in medicine. Epidemiological measures used so far, such as morbidity, prevalence or life expectancy as well
as clinical measures became insufficient to assess many illnesses. This happened, because assessment of the functioning of the ill people
may be influenced by many factors, not only general health state or physical state but also their emotional wellbeing, possibility of
participation in family and social life. Thus, quality of life was introduced to medical sciences for the assessment of the consequences of
many disorders. Presently it is known that quality of life and health status are different constructs. Quality of life is presently a vital and
used together with clinical and functional assessment outcome measure, which allows to assess efficacy of the therapy, and is commonly
used while introducing new therapeutical methods.
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Wprowadzenie w problematyke jakoSci Zycia chorych po udarze mézgu wykazano na przykiad, ze

Przez stulecia podstawowym celem medycyny, chorzy ci pomimo odzyskania sprawnosci funkcjonalnej

réwniez w czasach nam wspéiczesnych, byto wydtuzenie nadal do$wiadczaja ograniczen w pelnieniu rél spotecz-
czasu zycia ludzi, w szczeg6lnosci oséb chorych, byto ono nych i ponownej adaptacji do zycia [2,3,4]. W 1999 roku

takze istotnym kryterium poprawy poziomu opieki me-
dycznej, dlatego dla wielu schorzen przezywalno$¢ stata
sie wyznacznikiem skuteczno$ci prowadzonego leczenia,
natomiast umieralno$¢ niemowlgt byta istotnym wskaz-
nikiem charakteryzujacym rozwdj spoteczny poszczegél-
nych panstw [1]. Postep medycyny sprawit, ze udato sie
wydtuzy¢ czas zycia pacjentéw z réznymi schorzeniami,
ale jednoczesnie zrozumiano, Ze sam czas zycia pacjenta
jest niewystarczajacym miernikiem skutecznosci leczenia.

Medycyna staneta przed kolejnym zadaniem, jakim
jest poprawa jako$ci wydtuzonego Zycia. Jednocze$nie na
podstawie badan dotyczacych szczegélnie oséb przewle-
kle chorych stwierdzono, ze istnieja aspekty zdrowia,
ktoérych nie mozna uja¢ postugujac sie jedynie parame-
trami epidemiologicznymi, czy funkcjonalnymi. W grupie
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opublikowano wyniki metaanalizy, poréwnujgcej rezulta-
ty 12 badan oceniajacych jako$¢ zycia oséb z réznymi
przewlektymi schorzeniami, takimi jak: choroba wienico-
wa, choroba nowotworowa, zakazenie wirusem HIV,
cukrzyca, czy schizofrenia [5]. Celem tej metaanalizy byta
odpowiedz na pytanie, czy jako$¢ zycia i stan zdrowia sg
dla pacjentdow pojeciami identycznymi, ktére mozna
stosowa¢ zamiennie. We wspomnianej metaanalizie wy-
kazano, ze przy ocenie jakosci zycia z punktu widzenia
samych pacjentow, wiekszy jest udziat stanu psychiczne-
go niz fizycznego, odwrotnie natomiast dzieje sie przy
ocenie stanu zdrowia. W badaniu tym wykazano réwniez,
ze czynnikami determinujacymi jako$¢ zycia chorych jest
zaréwno stan psychiczny jak i fizyczny, a zatem przy jej
ocenie niezwykle istotna jest ocena stopnia nasilenia
objawo6w chorobowych [5]. W innych badaniach wykaza-
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no natomiast, ze w réznych schorzeniach neurologicznych
ocena stanu zdrowia oséb chorych, dokonywana przez
lekarzy prowadzacych niejednokrotnie rézni sie od ocen
dokonywanych przez samych chorych [6,7,8]. Rothwell [6]
w 1997 roku dokonat na przyktad analizy poréwnawczej
jakosci zycia w stwardnieniu rozsianym przez chorych oraz
prowadzacych ich lekarzy. Okazato sie, ze ogdlna ocena
jakosci zycia przez chorych i lekarzy byta podobna, istotne
réznice dotyczyly natomiast roli i wptywu poszczegélnych
dziedzin Zycia na globalng jako$¢ zycia chorych [6].

Jednoczesny wzrost zainteresowania kosztami opieki
zdrowotnej, konieczno$¢ oceny skutecznosci i efektywnosci
leczenia wspolnie przyczynity sie do wzrostu zainteresowa-
nia problematyka jakos$ci zycia w medycynie [9]. Stosowane
dotychczas wskazniki epidemiologiczne, takie jak choro-
bowos$¢, zapadalnos$é, czas przezycia oraz wskazniki kli-
niczne i funkcjonalne staty sie niewystarczajace do oceny
wielu choréb. Stato sie tak, dlatego ze na ocene stanu
0s6b chorujacych moga mie¢ wptyw rézne zmienne, nie
tylko ogélny stan zdrowia czy sprawnos$¢ fizyczna, ale
takze dobrostan emocjonalny, mozliwo$¢é uczestnictwa
w zyciu rodzinnym i spotecznym. Dlatego do oceny na-
stepstw choréb wprowadzono réwniez ocene jakosci
zycia. Wiadomo obecnie, ze stan zdrowia i jako$¢ zycia sa
odrebnymi pojeciami. Jako$¢ zycia jest aktualnie istotnym
i stosowanym réwnolegle z oceng kliniczng oraz funkcjo-
nalng wyznacznikiem skuteczno$ci terapii, powszechnie
stosowanym podczas testowania nowych metod leczni-
czych wielu schorzen [10,11].

Wymienione powyzej przyczyny, jak réwniez sta-
rzenie sie spoleczenstw oraz nowa definicja zdrowia
sformutowana przez WHO sprawitly, ze w planowaniu
i ocenie skutecznosci leczenia zaczeto uznawac za konieczne
uwzglednienie réwniez subiektywnego punktu widzenia
pacjenta [12,13,14]. Zgodnie z definicja WHO, zdrowie zacze-
to traktowac nie tylko jak brak choroby, czy utomnosci, ale
dobrostan fizyczny, psychiczny i spoteczny [14]. Nowe uje-
cie probleméw zdrowotnych, w tym uznanie roli subiek-
tywnej oceny stanu zdrowia bylo punktem wyjscia dla
szerszego zainteresowania problematyka jako$ci zycia.

Za prekursora badan nad jako$cig zycia uwaza sie
Campbella [15,16]. W 1971 roku wraz z Conversem
i Rodgersem zainicjowat on w Stanach Zjednoczonych
program badawczy, ktérego celem byl pomiar zadowole-
nia z wlasnego zycia w populacji mieszkancow Stanéw
Zjednoczonych. O ile jednak we wczeéniej realizowanych
tego typu badaniach szukano elementarnych sktadnikéw
wchodzacych w sktad ogdlnego zadowolenia z zycia oraz
poszukiwano obiektywnych i uniwersalnych wyznaczni-
kéw tego parametru, to Campbella interesowat subiek-
tywny poziom zadowolenia ludzi, jako$¢ zycia zorgani-
zowanej spotecznosci, ale nie jednostki, aby méc oceniac
zmiany dokonujace sie w zyciu ludzi. Campbellowi i jego
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wspoétpracownikom udato sie opracowaé narzedzie po-
miarowe, ktére pozwalato na pomiar globalnego wskaz-
nika jakoSci Zycia, poprzez zsumowanie ocen konkret-
nych sfer zycia cztowieka, byto ono tatwe w uzyciu, umoz-
liwiato badanie duzych grup ludzi, ale posiadato tez pod-
stawowe cechy psychometrycznego narzedzia pomiaro-
wego tj. byto wystandaryzowane, rzetelne i trafne [17].
Badania Campbella wzbudzity wieksze zainteresowanie
problematyka jakosci zycia w Stanach Zjednoczonych,
przyczynity sie tez do ugruntowania przekonania, Ze
zycie ludzkie powinno by¢ ujmowane holistycznie, po-
niewaz jego przebieg zalezy nie tylko od wilasciwosci
samego cztowieka (biologicznych, psychicznych i spo-
tecznych), ale takze od Srodowiska, w jakim ten cztowiek
znajduje sie. Poczatek badan nad jakoscig zycia w medy-
cynie miat miejsce niewiele pézniej, bo w 1972 roku,
kiedy to R.M. Rosser opublikowata pierwsza metode
pomiaru jako$ci zycia chorych, zainspirowana badaniami
Campbella [17]. Metoda opracowana przez Rosser miata
istotny wptyw na ukierunkowanie dalszych prac badaw-
czych nad jakosScig zycia w medycynie, a jednocze$nie
pokazata, Ze sposéb leczenia ma wplyw na jako$¢ Zycia
0s6b chorych [17]. Aktualnie uwaza sie, Ze ocena jakosci
zycia wprowadza element humanistyczny do opieki
zdrowotnej, ktdra jest zwykle nastawiona na leczenie
choroby lub jej objawow [18].

Definicje i sposoby ujmowania jakosci zycia

W literaturze przedmiotu istnieje wiele definicji ja-
ko$ci zycia, co w konsekwencji stwarza mozliwo$¢ wielo-
aspektowego ujecia problemu. Mnogos$¢ tych definicji
wynika najprawdopodobniej z faktu, ze jako$¢ zycia jest
pojeciem interdyscyplinarnym, ktérym zajmujg sie bada-
cze z zakresu medycyny, psychologii, socjologii, filozofii
oraz ekonomii spoteczne;j.

Jedna z pierwszych definicji, wedtug Dalkey i Rourke,
sformutowana w 1972 roku, méwila, ze na jako$¢ zycia
sktadajg sie satysfakcja z zycia i poczucie szczescia [19].
Campbell z kolei podal, ze na jako$¢ zycia sktada sie sto-
pienn zaspokojenia w okreslonych z géry dziedzinach
zycia: matlzenstwo, zycie rodzinne, zdrowie, s3siedzi,
znajomi, zajecia domowe, praca zawodowa, zZycie w da-
nym Kkraju, miejsce zamieszkania, czas wolny, warunki
mieszkaniowe, wyksztatcenie i standard Zycia [16]. Inny
badacz jakosci zycia, Flanagan [20] w 1978 roku zwrdcit
uwage, ze okreslone z gory sfery zycia moga mie¢ rézne
znaczenie dla badanych oséb, dlatego do oceny poziomu
zadowolenia z poszczegdlnych dziedzin zycia zapropo-
nowat on uzycie wskaznika wagi, pozwalajgcego ocenic¢
jak wazne s3g analizowane sfery zycia dla badanego. Uwa-
zat on, Ze oceniana w ten sposéb jakos$¢ zycia stanie sie
bardziej subiektywna.
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Powstate poézniej definicje jako$ci zycia zaczety
traktowac ten termin coraz szerzej. Potwierdza to defini-
cja Torrance’a z 1987 roku, wedtug ktérego jakosé¢ zycia
jako szerokie pojecie powinna ujmowaé wszystkie aspek-
ty egzystencji jednostki [21]. Definicja polskiej badaczki
jakosci zycia de Walden-Gatuszko, sformutowana w tym
samym roku, méwi, ze jako$¢ Zzycia to ocena wtiasnej
sytuacji zyciowej, dokonana w okreSlonym czasie
i uwzgledniajgca przyjeta hierarchie wartosci lub tez
réznica pomiedzy realng sytuacja cztowieka a sytuacja
przez niego wymarzong [22]. Definicja zdrowia z 1946
roku oraz definicja jako$ci zycia podane w 1993 roku
przez WHO stworzyly podstawy do nowego spojrzenia na
tematyke zdrowia i choroby. Wedtug WHO jako$¢ zycia to
,Spostrzeganie przez osobe wlasnej sytuacji zyciowej
w kontekscie uwarunkowan kulturowych, systemu war-
tosci oraz w zwigzku ze swoimi celami, normami i zainte-
resowaniami” [23]. Na bazie tej definicji eksperci z 15
osrodkéw w réznych krajach zajmujacy sie problematyka
jakos$ci zycia skonstruowali i opublikowali w 1994 roku
narzedzie do pomiaru jako$ci zycia - kwestionariusz
WHOQOL-100 (World Health Organization Quality of Life
Instrument) [24,25]. W oparciu o definicje jakosci zycia
sformutowang przez WHO, w 1997 roku Saxena i Orley
wyodrebnili czynniki, ktére sktadajg sie na jako$¢ zycia
jednostki, a s3 to: zdrowie fizyczne, stan psychiczny,
stopien niezaleznosci, relacje z innymi ludZzmi oraz $ro-
dowisko, w jakim Zyje dana osoba [18].

W ujeciu specjalistéw z zakresu socjologii jako$¢ zy-
cia odzwierciedla sposéb i stopien zaspokojenia réznych
potrzeb cztowieka, w tym takze sposéb postrzegania
osiaggnietego standardu zycia [26,27].

W $wietle powyzszych definicji wydaje sie zatem
istotne, aby w badaniach jakosci zycia uwzglednia¢ aspekt
fizyczny, psychologiczny, spoteczny oraz zawodowy Zycia
jednostek. Istnienie licznych definicji z jednej strony po-
twierdza wielowymiarowos¢ tego pojecia, z drugiej strony
jest dowodem braku konsensusu w sprawie, czego konse-
kwencjg jest istnienie licznych kwestionariuszy do badan
jakosci zycia. Pomimo, Ze badania jakosci zycia rozpoczety
sie w latach siedemdziesiatych dwudziestego wieku, to
stosunkowo niedawno, bo w 1996 roku jeden z badaczy
tego zagadnienia Wade powiedziat: "wszyscy wiemy, czym
jest jakos¢ zycia, ale nikt nie potrafi jej zdefiniowac. A bez
tej definicji pomiar jako$ci zycia nie jest mozliwy” [28].

Badacze zajmujacy sie stwardnieniem rozsianym
definiujg jakos¢ zycia jako ,subiektywne uczucie satys-
fakeji Zyciowej oceniane przez samego pacjenta” [29] lub
tez ,zakres w jakim nasze nadzieje i marzenia pokrywaja
sie z rzeczywisto$cia” [42].

W 1995 roku Farquhar [30] podata prawdopodob-
nie najbardziej wyczerpujaca, jak do tej pory, taksonomie
jakosci zycia. Wedlug niej wszystkie definicje jakoS$ci

zycia mozemy podzieli¢ na: 1) definicje profesjonalne
opracowane przez badaczy jakoSci zycia oraz 2) definicje
potoczne. W grupie pierwszej znajdujg sie definicje glo-
balne, ztoZone, specyficzne i mieszane. Definicje globalne
ujmuja ocene jako$ci zycia jako catosci, ocene ogdlnej
satysfakcji zyciowej, dobrostanu w réznych sferach zycia,
poczucia szczesScia. Przyktadem moze by¢ tu wspomniana
wcze$niej definicja Dalke’y i Rurka [19], czy definicja
Andrewsa, ktora okresla jako$¢ zycia jako stopien satys-
fakeji z ludzkiej egzystencji [1]. Definicje te nawigzuja do
demokrytejskiego rozumienia Zzycia [31]. Kolejny typ to
definicje ztozone, ktére obok oceny globalnej uwzglednia-
ja rézne czastkowe obszary zycia cztowieka, a ich ocena
ma wplyw na globalng jakos¢ zycia cztowieka. Przykta-
dem moze by¢ tu definicja Ferrans i Powers z 1992 roku,
ktéra okresla jako$¢ zycia jako dobrostan, ktérego wy-
znacznikiem jest satysfakcja z tych dziedzin Zycia, ktére
sg dla jednostki wazne [32]. Ostatnig kategorig w grupie
definicji formutowanych przez badaczy jakosci zycia, s
definicje specyficzne, skoncentrowane na poszczegdlnych
obszarach zycia. To do tej grupy nalezy definicja jakosci
zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (ang. health rela-
ted quality of life) [33], ktorej wyznacznikiem jest subiek-
tywna ocena stanu zdrowia, subiektywna ocena na-
stepstw choroby i towarzyszacych chorobie objawoéw.
Tym samym z definicji tak rozumianej jakos$ci zycia wyni-
ka, ze poczucie zdrowia jest jednym z podstawowych
wyznacznikéw dobrej jakosci zycia, a brak choroby lub
ograniczen w funkcjonowaniu i subiektywnie oceniany
dobry stan zdrowia jest rGwnoznaczny z dobra jakoscig
zycia. Termin jakoSci zycia uwarunkowanej stanem zdro-
wia pojawil sie w literaturze medycznej w latach dziewie¢-
dziesigtych dwudziestego wieku i zostal zdefiniowany
przez Schippera jako ,funkcjonalny efekt choroby i konse-
kwencje jej leczenia z punktu widzenia pacjenta” [33].
Cze$¢ badaczy uwaza, ze jako$¢ zycia uwarunkowana
stanem zdrowia nie powinna by¢ wilaczana do obszaru
znaczeniowego jakosci zycia. W 1999 roku Smith we
wspomnianej wcze$niej meta-analizie oceniajacej 12 badan
dotyczacych jako$ci zycia wykazat, ze jako$¢ zycia i stan
zdrowia sg niezaleznymi pojeciami, i ze gtéwnymi wy-
znacznikami jako$ci zycia sg czynniki psychologiczne,
natomiast stanu zdrowia wskazniki funkcjonalne [5].
Wydaje sie jednak, Zze aspekt funkcjonalny choroby moze
wplywac na ocene jakosci zycia i wlaczanie go do badan
jakosci zycia jest zasadne. W przeprowadzonych dotych-
czas badaniach chorych na stwardnienie rozsiane po-
twierdzono istnienie istotnych zaleznos$ci pomiedzy jako-
$cig zycia a stopniem niesprawnos$ci mierzonym wedtug
rozszerzonej skali niepetnosprawnos$ci wedtug Kurtzkego
(EDSS), a pogorszenie stanu funkcjonalnego uznano za
jeden z istotnych czynnikéw wptywajacych na obnizenie
jakosci zycia w tej grupie oséb [34,35,36].
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Ostatnim typem definicji grupy pierwszej sa defini-
cje mieszane, ktore uwzgledniajg ocene globalnej jakoSci
zycia, ale takze czynnikéw zewnetrznych, takich jak $ro-
dowisko zycia, warunki ekonomiczne, udziat badz tez
ograniczenia w zyciu spotecznym, indywidualne oczeki-
wania. Do tej grupy nalezy definicja jakosci zycia sformu-
towana przez WHO [30].

Druga grupa definicji, to definicje potoczne [30].
S3 one prezentowane przez tych badaczy, wedtug ktérych
jakos$¢ zycia jest pojeciem na tyle subiektywnym, iZ nie-
mozliwe jest ujecie jej w formie norm lub standardéw.
Wydaje sie jednak, ze ocena subiektywnie pojmowanej,
nieprecyzyjnie zdefiniowanej jako$ci zycia, utrudnia
dokonywanie jakichkolwiek poréwnan i moze mie¢ ogra-
niczona role w medycynie [30].

Inny podziat definicji jako$ci Zycia opisata McKeena [37].
Wyréznia ona jako$¢ zycia uwarunkowang stanem zdro-
wia (ang. health related quality of life) oraz jakos¢ zycia
opartg na modelu potrzeb. To drugie podejscie zaktada,
ze funkcjonowanie czlowieka jest uwarunkowane jego
potrzebami, a jako$¢ zycia cztowieka jest uzalezniona od
mozliwo$ci ich zaspokojenia [37].

Przedstawiona powyzej wieloaspektowo$¢ pojecia
jakos$ci zycia wymaga od badaczy zajmujacych sie ta pro-
blematyka precyzowania obszaru znaczeniowego jakosci
zycia podczas badan oraz doboru odpowiednich narzedzi
pomiarowych.

Pomiar jakoSci zycia

Réznorodno$c¢ definicji jakos$ci zycia implikuje istnie-
nie réznorodnych narzedzi pomiarowych do badan nad
jakoscia zycia. Narzedzia te mozemy najogélniej podzieli¢
na skale globalne, niespecyficzne i specyficzne [38].

Skale globalne (ang. global) - stuza do oceny global-
nej jako$ci zycia, w sposéb do$¢ ogélny, pomijaja nato-
miast szczegétowa ocene jakosci zycia w réznych jego
dziedzinach. Zwykle sktadaja sie z kilku pytan dotycza-
cych oceny globalnej jakosci zycia i/lub poszczegdélnych
jego obszaréw. Przykladem takiej skali moze by¢ Index
Jakosci zycia Ferrans i Powers z 1992 roku [32,38,40].

Skale niespecyficzne (ang. generic) - zazwyczaj uwzgled-
niajg kilka wymiaréw jakosci zycia, a stuza do oceny
i poréwnania jakos$ci zycia réznych grup badanych oraz
duzych populacji. Umozliwiaja one pomiar globalny
i parcjalny jakosSci zycia oraz wplyw objawdéw chorobo-
wych na jako$¢ zycia ludzi. Zaleta tych narzedzi pomiaro-
wych jest mozliwo$¢ ujecia stosunkowo szerokiego obsza-
ru zycia os6b badanych, natomiast wada niezbyt wysoka
czuto$¢ na zmiany specyficzne dla danej jednostki choro-
bowej. Przyktadem takich skal moze by¢: SF-36 [39], Index
jakosci zycia Ferrans i Powers w wersji generic [32], Not-
tingham Health Profile (NHP) [41], czy tez World Health
Organization Quality of Life Instrument (WHOQOL) [25].
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Wiekszo$¢ ekspertéw zajmujacych sie badaniami jakos$ci
zycia uwaza, ze w tego typu badaniach konieczne jest
wazenie sfer zycia poprzez zastosowanie wskaznika
waznosci poszczegblnych sfer zycia dla osoby badanej.
Wykazano réwniez, Ze zastosowanie tej procedury zmie-
nia istotnie wyniki pomiaréw [42]. Kwestionariuszem,
w ktérym zastosowano wazenie sfer zycia jest Indeks
Jakosci zycia Ferrans i Powers [38].

Skale specyficzne (ang. disease specific) - stuza do
oceny jako$ci zycia os6b z konkretnym rozpoznaniem
klinicznym, sa one skoncentrowane na typowych dla
danej jednostki chorobowej objawach. Stosowane s3
gléwnie do monitorowania reakcji pacjenta na leczenie
oraz do oceny korzysci stosowania réznych, alternatyw-
nych form terapii, oceny zmian jako$ci zycia u tych sa-
mych os6b na przestrzeni czasu, nie daja natomiast wyczer-
pujacej odpowiedzi na temat globalnej jako$ci Zycia bada-
nych. Charakteryzuja sie wysoka czutos$cia na zmiany, ale ich
zastosowanie uniemozliwia dokonanie poréwnania jako$ci
zycia 0s0b z réznymi rozpoznaniami klinicznymi lub z popu-
lacja 0s6b zdrowych. W poréwnaniu z do skal niespecyficz-
nych ich zakres ewaluacyjny jest mniejszy [38].
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