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Znaczenie badan nad jakoscia zycia
w medycynie

Streszczenie

Termin ,,jakos¢ zycia™ jest okre$leniem z pogranicza
wielu dziedzin nauki, takich jak: filozofia, psychologia, so-
cjologia, ekonomia oraz medycyna. W ujgciu medycznym
jakos¢ zycia wiazana jest $ci$le z fizycznymi, psychicznymi
i spotecznymi dziedzinami zdrowia, na ktére wptywaja do-
$wiadczenia, wierzenia, oczekiwania i percepcja czltowie-
ka. Zmiana podejscia do chorych na bardziej holistyczne,
spowodowata wzrost zainteresowania subiektywnymi od-
czuciami pacjenta, ktore dotycza choroby, leczenia i pro-
blemoéw zyciowych, ktore okreslane sa ogdlnie badaniem
jakosci zycia. Dotycza one satysfakcji z wynikow leczenia,
oceny funkcjonowania w sensie fizycznym i psychicznym,
a takze zdolnosci do petnienia roli rodzinnej, spolecznej i
zawodowej. Celem pracy jest przedstawienie znaczenia ba-
dan nad jakos$cia zycia w medycynie. Badania jakos$ci zycia
dostarczaja danych na temat sytuacji chorego, pozwalaja
dostrzec problemy, ktérych doswiadcza i podejmowaé dzia-
lania ukierunkowane na ich rozwiazanie.

Stowa kluczowe: narzedzia pomiaru,

medycyna.

jakos¢ zycia,

The significance of research
in quality of life in medicine

Abstract

The term “quality of life” is an expression existing in
many scientific disciplines, such as: philosophy, psychol-
ogy, sociology, economy and medicine. In medical aspect
life quality is associated closely with physical, psychical and
social domains of health that are affected by experiences,
beliefs, expectations and human perception. The change of
the approach to patients to more holistic one, resulted in the
increase of interest in the patient’s subjective feelings that
concern the person, the therapy and the existential problems
defined generally as evaluation of life quality. They deal with
satisfaction of the treatment results, evaluation of physical
and psychical functioning as well as ability to play the pro-
fessional, social and family role. The aim of the study is to
present the significance of life quality research in medicine.
The studies of life quality provide data on the situation of
patients; they facilitate seeing the problems of patients and
allow for taking up activities focused on solving them.

Key words: quality of life, measurement tools, medicine.
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Pojecie jakosci zycia (quality of life — QL) w ostatnich
latach zyskalo na znaczeniu wraz z interdyscyplinarnym
spojrzeniem na sytuacj¢ chorych. Badania jakosci zycia
znajduja coraz szersze zastosowanie w wielu dziedzinach
medycyny [1].

Glownym celem pracy jest przedstawienie znaczenia
badan nad jako$cig zycia w medycynie. Zagadnieniem do-
datkowym pracy jest przypomnienie genezy pojecia jakosé
zycia i przyblizenie réznych jego definicji. Omowiono takze
podstawowe metody i techniki pomiaru jakosci zycia.

Powstanie i r6znicowanie koncepcji jakoSci Zycia
w naukach spolecznych

Jakoé¢ zycia (JZ) juz od czaséw Hipokratesa (460-377
p-n.e) byla waznym, cho¢ nie formutowanym bezposred-
nio celem praktyk medycznych [2,3]. Kwestia oceny zycia
ludzkiego zostata podjgta, gdy filozofowie zaczeli zadawac
sobie pytania: kim jest cztowiek?, czym jest zycie? oraz
jaka posiada ono warto$é? [4] Koncepcije JZ omowit po raz
pierwszy Arystoteles (348-322 p.n.e.), ktory okreslit ,,szcze-
sliwo$¢” jako znaczacy rodzaj aktywnosci ducha [3,5].
Szczgscie bylo tym pojgciem, ktére najdoktadniej miato
okresli¢ poziom zadowolenia cztowiecka z wlasnego zycia.
Niestety byto ono rozumiane przez poszczegodlnych filozo-
fow w sposob zbyt abstrakcyjny, co nie sprzyjato odniesie-
niu do konkretnych warunkéw zyciowych. Filozofia utoro-
watla jednak droge do podejmowania problematyki JZ przez
inne, bardziej szczegdtowe nauki spoteczne [4]. Okreslenie
JZ we wspoltczesnym rozumieniu pojawito sie po II wojnie
Swiatowej w Stanach Zjednoczonych i przechodzito stop-
niowa ewolucj¢ [3,5-7]. Poczatkowo oznaczato ono ,,dobre
zycie” w znaczeniu posiadania dobr uzytkowych. Nastepnie
rozszerzono je na obszary ,,by¢” (zamiast ,,mie¢”), wpro-
wadzajac kryteria szczgscia, wolnos$ci, zdrowia i edukacji.
Dostrzezono bowiem, ze wzrost dobrobytu materialnego
(welfare) 1 zaspokojenie podstawowych potrzeb nie musi
powodowaé wzrostu pomyslnosci (well-being). Pojecie JZ
byto uzywane w sensie przeciwstawnym do poziomu zycia.
Najwiecej analiz dotyczacych definicji JZ przeprowadzono
w Stanach Zjednoczonych oraz krajach skandynawskich.
Kraje te dazyly do uzyskania statusu panstwa dobrobytu,
dlatego byly zainteresowane ocena pomyslnosci spoteczen-
stwa. Rozkwit badaf nad problematyka JZ przypada na
okres lat 70. ubiegtego stulecia. Pierwsze badania w tym
zakresie przeprowadzil Campbell [3,5,7]. Campbellowi i
wspotpracownikom udato si¢ oceni¢ zadowolenie z wlasne-
go zycia w populacji mieszkancow Standow Zjednoczonych
przy uzyciu prostej skali sktadajacej si¢ z zestawu 15 sfer
zycia. Badaniami Campbella zainteresowali si¢ przedstawi-
ciele r6znych dziedzin praktyki spotecznej [4]. Zapotrzebo-
wanie na wyniki badan zadowolenia z zycia réznych grup
spotecznych zaczgli zglasza¢ przedstawiciele socjologii,
psychologii, filozofii, ekonomii, polityki, medycyny i pe-
dagogiki. Zaczeto udoskonala¢ metody pomiarowe, a takze
podjeto proby bardziej wnikliwego okreslenia tego, czym
rzeczywiscie jest JZ. W ramach ekonomii i socjologii zwro-
cono uwage na materialne warunki bytu cztowieka trakto-
wane jako obiektywne parametry JZ. Z kolei psychologowie
prébowali uprosci¢ filozoficzna kwesti¢ szczgécia 1 prze-
ksztalcili ja w zagadnienie satysfakcji zyciowej, postawy
zyciowej, wartosciowania zycia [4]. Proby syntetycznej oce-
ny JZ spoleczenstwa byly podejmowane rowniez w Polsce.
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W latach 70. ubiegtego wieku w Osrodku Badan Opinii Pu-
blicznej (OBOP) podjeto badania w tym zakresie, ktorych
niestety do konca nie zrealizowano [8]. Subiektywnej oceny
zadowolenia spoteczenstwa polskiego z zycia i ro6znych jego
dziedzin dokonano na podstawie badan ankictowych prze-
prowadzonych w latach 1983-1988 przez Departament Ba-
dan Spotecznych Gtownego Urzedu Statystycznego (GUS)
i Polskiej Akademii Nauk (PAN). Zalezno$¢ pomigdzy
obiektywnymi warunkami zycia a dobrostanem psychicz-
nym w populacji dorostych Polakow zbadat (1991-1997) i
opisal Czapinski, przeprowadzajac Polski Generalny Son-
daz Jakosci Zycia (1998) [9]. Dyskusje nad sposobem poj-
mowania i dokonywania oceny JZ trwaja do chwili obecne;.
W réznych naukach i réznych dziedzinach tej samej nauki
funkcjonuje wiele okreslen dla terminu JZ. Intuicyjnie poje-
cie to jest zrozumiate dla kazdego i jest kojarzone z podsta-
wowymi warto§ciami egzystencjalnymi jednostki, rodziny
i spoteczenstwa jako catosci. Jednakze przedstawiciele po-
szczegblnych dyscyplin naukowych nadaja mu sens swoisty.
Wsrod wielu proponowanych sposobdéw konceptualizaciji
terminu pojawity si¢ okreslenia, takie jak: dobre zycie, za-
dowolenie, dobrostan, zdrowie [3,5,7]. Pojecie definiowano
wielokrotnie na szereg sposobow, nie wyczerpujac jego tre-
éci. Dalkey i Rurke rozumieja JZ jako satysfakcje z zycia i
poczucie szczeécia lub jego brak [10]. Wedtug Mitchell JZ
to indywidualnie odczuwana satysfakcja z powodu zaspo-
kojenia potrzeb w danym okresie. Mc Kenna prezentuje po-
dejscie do oceny JZ réwniez oparte na modelu potrzeb, ale
zaktada, ze funkcjonowanie cztowieka jest uwarunkowane
potrzebami, a JZ okreslana jest przez mozliwosci ich zaspo-
kajania [11]. W opinii de Walen-Gatuszko JZ jest rdznica
pomigdzy realna sytuacja cztowieka a sytuacja przez niego
wymarzong [6]. Kunsebeck wyrdznit subiektywne i obiek-
tywne komponenty JZ [12]. Do subiektywnych zaliczyt wy-
znaczniki: fizyczne (np. dolegliwos$ci), psychiczne (niepo-
kodj, depresja, samoocena), spoteczne (satysfakcja z pracy,
sposob spedzania wolnego czasu) oraz migdzyludzkie (in-
terakcje z innymi, wsparcie spoleczne). Wérod obiektyw-
nych wskaznikow wyr6znit: stan zdrowia (wyniki badan i
testow), obraz psychopatologiczny i pozycj¢ spoteczno-eko-
nomiczng (dochod, warunki mieszkaniowe, warunki pracy,
kontakty z otoczeniem). Jak wynika z przedstawionych de-
finicji w pojmowaniu JZ mozna wyréznié¢ dwa stanowiska:
obiektywistyczne i subiektywistyczne, ktére sa przedmio-
tem kontrowersji. Wedtug pierwszego z nich JZ to obiek-
tywne warunki zycia (ogét dobr i ustug). Zdecydowanie
dominuja jednak zwolennicy podejscia subiektywistyczne-
go, ktore utozsamia JZ z satysfakcja, jaka czerpia ludzie z
réznych sfer swojego zycia. Najczgstsze nieprawidlowosci
wylacznego stosowania wskaznikow obiektywnych dotycza
braku zgodnosci co do tego, jakie wskazniki naleza do naj-
istotniejszych, a ktore majg znaczenie drugorzg¢dne, ponie-
waz moga mie¢ rézne znaczenie dla réznych ludzi. Glowne
problemy przy analizowaniu wylacznie sfery subiektywne;j
polegaja natrudnosciach pomiaru i poréwnania satysfakcji
réznych ludzi. Reasumujac, nalezy podkresli¢, ze obie me-
tody stosowane oddzielnie rodza problemy natury metodo-
logicznej, dotyczacej konstruowania narz¢dzi badawczych
zawierajacych najwazniejsze elementy dla wszystkich re-
spondentdéw. Dlatego tez wigkszos$¢ autorow jest zdania, ze
w ocenie JZ powinna by¢ uwzgledniona sfera subiektywna
i obiektywna ze wzgledu na uzupetniajace si¢ dane [5,7,12].
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Definicja JZ w najszerszym ujeciu taczy w sobie dwa poje-
cia: dobrobytu i pomys$lnosci [5]. Jest to ujecie uwzglednia-
jace zaréwno sferg obiektywna, jak tez subiektywna oceng
warunkow zycia. Brak jednoznacznego okreslenia terminu
JZ nie stanowi warunku koniecznego do rozwoju badan w
tym zakresie. W naukach spolecznych istnieje wiele rozma-
icie okreslanych pojg¢ (np. potrzeba, warto$¢, kultura, styl
zycia), na podstawie ktorych badania sa rozwijane z pozyt-
kiem dla wiedzy o spoteczenstwie. Wazne jest natomiast,
aby istniata zgodno$¢ metodologiczna co do uzywanych
wskaznikow i stosowanych metod [2].

Badania nad jakoscia zycia w medycynie

Nie ulega watpliwosci, ze troska o stan zdrowia pacjenta
towarzyszyta medycynie od poczatku jej istnienia [4]. Do
niedawna gtéwnym celem tej troski byto leczenie chordb, a
jesli wyleczenie nie bylo mozliwe, celem stawalo si¢ prze-
dtuzenie zycia pacjenta. Postgp medycyny i wzrastajaca
skuteczno$¢ leczenia spowodowaty spadek umieralnosci,
przedtuzenie zycia ludzkiego, wzrost liczby 0sob z choroba-
mi przewlektymi i starszych. W zwiazku z powyzszym re-
alizacja celow medycznych przestata by¢ jedynym celem
leczenia, poniewaz w wielu chorobach nieuleczalnych peine
ich osiagnigcie nie zawsze jest mozliwe [13]. Istotniejsze
staja si¢ wowczas cele pozamedyczne, rozumiane jako po-
prawa samopoczucia chorego i sprawne funkcjonowanie w
zyciu codziennym. Uswiadomienie nowej sytuacji w medy-
cynie, jaka jest utrzymanie przy zyciu coraz wigkszej rze-
szy ludzi chorych i niepelnosprawnych stato si¢ wyzwa-
niem polegajacym na doprowadzeniu uratowanego zycia do
tego, aby byto ono mozliwie znosnie, a nawet szczgsliwe.
Troska lekarzy stato si¢ teraz nie tylko wydtuzenie zycia
swoim pacjentom, ale takze poprawienie jego jakosci [4].
Tradycyjne wskazniki skuteczno$ci interwencji medycz-
nych, takie jak §miertelno$¢ czy dtugos¢ przezycia staty si¢
niewystarczajace, byly bowiem bardzo ogélne, nie odnosity
si¢ do roznych aspektéw funkcjonowania chorych i stuzby
zdrowia, a wigc uniemozliwiaty one tym samym szczego6to-
wa oceng postgpowania lekarzy. Przeniesienie z nauk spo-
tecznych na grunt medycyny pojecia JZ wynikato wiec z
niezadowolenia z dotychczasowych kryteridw oceny wyni-
kow leczenia i sposobdw sprawowania opieki medycznej
oraz powrotu medycyny do jej najstarszego holistycznego
paradygmatu, ujmujacego cato$¢ osoby ludzkiej [1,6,13].
Uznawanym pionierem w medycynie i tworca skali pomia-
ru JZ pacjentdw opartej gtéwnie na ograniczeniach spraw-
nos$ci fizycznej byt Karnofsky (1948) [5,14,15]. Autor ten
méwiac o leczeniu pacjentdow z choroba nowotworowa,
zwrocit uwage na potrzebe uwzglednienia sytuacji leczone-
go pacjenta, a nie tylko na konieczno$¢ wydtuzenia mu zy-
cia. Index wydolnosci Karnofsky’ego (KPS) stosowany jest
do chwili obecnej, mimo iz bada wytacznie funkcjonowanie
fizyczne, nie uwzgledniajac obszaru psychologicznego i
spolecznego chorego. Zainteresowanie JZ pojawito sie¢ w
teorii medycyny w latach 70., poczatkowo w chorobach so-
matycznych, gdzie nazywano je badaniami stanu zdrowia.
Pojecie JZ wprowadzono na przetomie lat 70. i 80. w kon-
tekscie badania zdrowotnych i pozazdrowotnych konse-
kwencji chordb oraz dla oceny $wiadczen leczniczych i
opiekunczych [15]. Przelomowym rokiem w tym zakresie
byt rok 1972, kiedy to Rosser opublikowata metodg, ktora
miata na celu okreslenie JZ pacjentow [4]. Badania te zosta-
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ty sprowokowane wczesniej podjgtymi badaniami Camp-
bella. Weinstain i Stason wprowadzili wskaznik oceny
QALY (Quality Adjusted Life Years), wyrazajacy w punk-
tach od 0,0 do 1,0 lata zycia w pelnym dobrostanie fizycz-
nym i psychicznym [13]. Jednakze uwzgledniat on tylko
okres przezycia i sprawno$¢ fizyczna, w mniejszym stopniu
natomiast byt narzedziem oceny JZ. Z kolei Falangan badat
najwazniejsze czynniki determinujace JZ u 3000 dorostych
[16]. Wyniki jego badan wykazaty, ze dla ankiectowanych
najistotniejszy okazat si¢ ich stan zdrowia. Uwzglednienie
stanu zdrowia jako jednej z najistotniejszych wartosci dla
cztowieka, przyczynilo si¢ na poczatku lat 90. do wyodreb-
nienia JZ zaleznej od stanu zdrowia [1,13]. Aktualna takso-
nomia pojecia polega na wyodrebnieniu réznic miedzy JZ
niezalezna od stanu zdrowia (Nonhealth Related Quality of
Life - NHRQL) i od niego zalezna (Health Related Quality
of Life — HRQL). Jako$¢ zycia zalezna od stanu zdrowia
(HRQL) jest pojeciem wezszym. Jest to ocena dokonywana
przez pacjenta i dotyczy jego obecnego stanu funkcjonowa-
nia i satysfakcji w odniesieniu do przyjetej przez niego ide-
alnej sytuacji. Strukture JZ w medycynie tworza cztery ob-
szary: somatyczny, psychiczny, spoleczny, sprawno$ci
ruchowej [6]. Wyniki badan JZ chorych zaczeto wykorzy-
stywac do bardzo roéznych celow: oceny stanu zdrowia pa-
cjenta; oceny skutecznosci leczenia, oceny poziomu organi-
zacji stuzby zdrowia, oceny wartosci nowych s$rodkoéw
farmakologicznych, oceny zapotrzebowania na §wiadczenia
socjalne [4,13,17]. Pojecia JZ zwiazanej ze stanem zdrowia
laczy si¢ znazwiskami: Guayatt, Schipperispiker[18,19,20].
Badacze ci sa zainteresowani relacja stanu klinicznego cho-
rego z zastosowanym leczeniem, systemem opieki, porow-
naniem JZ pomiedzy poszczegélnymi chorobami i grupa
0s6b zdrowych. Wedtug Siegrista badania nad JZ w medy-
cynie spelniajg trzy zadania: ukazujg punkt widzenia pa-
cjenta, ktéry moze r6zni¢ si¢ od prezentowanego przez pro-
fesjonalistow; sa zrodlem dodatkowych informacji
mogacych odgrywac¢ wazna rolg przy podejmowaniu decy-
zji terapeutycznych; wskazuja potrzeby pacjentow w zakre-
sie opieki pozaszpitalnej [21]. W latach 90. spostrzega si¢
dynamiczny rozwoj badan JZ ludzi chorych, co odzwiercie-
dla gwaltowny wzrost publikacji na ten temat, z kilkudzie-
sieciu od momentu umieszczenia terminu JZ w Index Medi-
cus (1977) do kilku tysigcy w roku 2003. Migdzynarodowe
Towarzystwo do Badan Jakosci Zycia oraz czasopismo Qu-
ality of Life Research skupiaja grupy interdyscyplinarne
uczonych zajmujacych si¢ tym zjawiskiem [4]. Problematy-
ka badan JZ zajmuje sie takze specjalistyczna sekcja dziata-
jaca w ramach Swiatowej Organizacji Zdrowia - WHO Qu-
ality of Life Group (WHOQOL). Prace tej sekcji rozpoczgto
od sformutowania definicji JZ, ktéra stata sie podstawa teo-
retyczna narze¢dzia badawczego. Definicja WHO z 1994
roku okresla JZ jako ,,postrzeganie przez jednostke swojej
pozycji w zyciu w kontekscie kultury, systemu wartosci, w
ktorym ona zyje w relacji do wiasnych celow, oczekiwan,
standardow 1 zainteresowan” [4,22]. Definicja ta podkresla
wielowymiarowo$¢ i subiektywizm JZ. Wielowymiarowo$é
najczgsciej odnosi si¢ do: wymiaru fizycznego (objawy cho-
roby), stanu funkcjonowania (aktywnosc¢), stanu emocjonal-
nego, funkcjonowania spotecznego chorego. Subiektywizm
oznacza, ze JZ moze by¢ whasciwie oceniona z perspektywy
samego chorego. Definicja WHO nie odnosi si¢ jednak do
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specyficznych objawdéw chordb lub skutkéw ubocznych le-
czenia. Probe uscislenia definicji JZ nadajacej si¢ do zasto-
sowania w medycynie podjat Shipper, ktory zdefiniowat JZ
jako ,,funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia, odbierany
(przezywany) przez pacjenta” [19,20]. Wartos¢ tych defini-
cji polega na mozliwosci ich uzywania w strategii pomiaro-
wej, np. mozliwe jest mierzenie ujemnych objawow wynika-
jacych z choroby lub jej leczenia, stanow emocjonalnych i
fizycznych czy powiazan socjalnych. Ocena JZ wzbudzata
poczatkowo wiele kontrowersji [23]. Jedynym z porusza-
nych zagadnien byta kwestia etyki takiego badania. Niekt6-
rzy autorzy wyrazali bowiem niepokoj, ze ocena JZ stanowi
metodg warto$ciowania zycia ludzkiego 1 moze doprowa-
dzi¢ badacza do konkluzji o ,,bezwarto$ciowosci istnienia”.
Tymczasem badania JZ dostarczaja danych na temat sku-
tecznos$ci postgpowania lekarskiego i sytuacji chorego, a nie
wartosci cztowieka [24]. W wielu badaniach dowiedziono
znaczenia oceny JZ chorych jako czynnika bardziej istotne-
go, niz ocena dysfunkcji organu [3,5,15,17]. Jednocze$nie
podkresla sig, ze analiza kwestionariusza JZ nie moze za-
stapi¢ obserwacji kryteridw obiektywnych, pomaga za$ zo-
rientowac si¢ w rzeczywistym, odczuwanym przez chorego
znaczeniu ich poprawy lub pogorszenia. Pomiary JZ sa ak-
ceptowane przez pacjentéw, a przez wielu uwazane sa za
terapeutyczne, jako ze koncentruja si¢ na istotnych dla niego
zagadnieniach [2]. Ocena subiektywna chorego wptywa na
jego stosunek do proponowanych form leczenia, motywa-
cje, stosowanie si¢ do zalecen lekarskich oraz jakos¢ komu-
nikacji z personelem medycznym. W opinii de Walen-Ga-
tuszko wszystko to sprzyja upodmiotowieniu procesu
terapeutycznego [6]. Lekarzowi natomiast uzyskane dane
pomagaja wnikliwie $ledzi¢ stan chorego i skutecznosc¢ sto-
sowanego leczenia. Umozliwiajg dobor optymalnych tera-
pii, ktore nie pogarszajac przyjetych parametréw JZ, po-
zwalaja na osiagnigcie zamierzonych celow terapeutycznych
i zminimalizowanie ryzyka dziatan ubocznych. Wyniki
badan JZ pozwalaja na indywidualne dostosowanie pomocy
psychoterapeutycznej. Badania nad JZ w medycynie po-
zwalaja na podstawie danych statystycznych prognozowac
akceptowalno$¢ okreslonych sposobow postgpowania le-
karskiego przez pacjentow. Zalete badania JZ stanowi row-
niez fakt, ze badanie mozna przeprowadzi¢ stosunkowo
szybko i nie wymaga ono znacznego naktadu kosztow. Za-
interesowanie badaniem JZ jest przejawem odejscia od po-
stawy koncentrujacej uwagg na waskim zakresie patologii i
zwrocenia si¢ w kierunku promocji zdrowia [2,4].

Metody badan jako$ci zZycia zaleznej od stanu zdrowia

Z pojeciem JZ wiaze si¢ jego ocena, czyli obraz wlasnego
potozenia zyciowego pacjenta w pewnym okresie. Pomiar
JZ moze by¢ dokonany obiektywnie - przez osoby postron-
ne (lekarz, psycholog, socjolog, pielggniarka, rodzina). Tego
rodzaju oceny wykonywane sa w sytuacjach wyjatkowych,
gdy np. uzyskanie informacji bezposrednio od pacjenta jest
niemozliwe. Pomiary te sa traktowane jako dodatkowe Zro-
dto informacji, poniewaz nie sa pozbawione zafalszowan
subiektywnych zaleznych od zawodu osoby oceniajace;.
Moze tez by¢ dokonany subiektywnie — przez pacjenta.
Ocena dokonana przez osobg zainteresowang uwazana jest
za najbardziej istotna i najbardziej prawidlowo uzyskane
zrodlo informacji [3,6]. W literaturze przedmiotu istnieje
wiele roznych definicji JZ, a ich réznorodno$é nie znaczy,
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ze JZ nie moze byé zmierzona. Powoduje to jednak ko-
nieczno$¢ przyjecia jasnej definicji w obszarze zastosowa-
nia okreslonej metody [2,6]. Wymiar fizyczny, psychiczny
i spoteczny JZ jest roznie akcentowany w technikach ba-
dawczych. Niektorzy autorzy zwracaja bardziej uwage np.
na dobre funkcjonowanie spoleczne, inni za$ nie akcentuja
aspektu spotecznego jako komponentu JZ. Nie ma pomiaru
JZ ujmujacego wszystkie zmienne. Zadaniem badaczy jest
wybor pomiaru najbardziej efektywnego, przy zachowa-
niu precyzyjnych zamierzen badawczych, krytycznej oce-
nie psychometrycznych wlasciwosci narzedzia i poznania
mozliwosci wykonania pomiaru. W badaniach JZ znajduja
zastosowanie zroznicowane techniki: wieloczynnikowe lub
kwestionariuszowe [1,4,6,13,17,25]. Badanie wieloczyn-
nikowe o charakterze jako$ciowym pozwala na wnikliwa
oceng samopoczucia chorego i daje pewna mozliwos¢ oceny
ilosciowej [13]. Ze wzgledu na konieczno$¢ uwzglednienia
wielu narzedzi jest ono bardzo pracochtonne. Ponadto za
jego pomoca nie mozna prowadzi¢ badan poréwnawczych.
Innym sposobem oceny JZ jest badanie kwestionariuszowe
pozwalajace na opis ilosciowy poddajacego si¢ poréwna-
niom z badaniami wykonanymi w innych grupach chorych.
Kwestionariusze JZ dziela sie na ogélne i specyficzne [13].
Ogdlne moga by¢ wykorzystywane w réznych jednostkach
chorobowych, natomiast specyficzne uwzglgdniaja warunki
wynikajace z przebiegu konkretnej jednostki chorobowe;j i
moga by¢ stosowane tylko w danej grupie chorych. Kwestio-
nariusze ogolne (generic scales) oceniaja relacje zachodzace
pomigdzy stanem zdrowia chorego a wieloma czynnikami,
takimi jak: stan emocjonalny, relacje rodzinne, aktywnos$¢
zawodowa. Kwestionariusze specyficzne mozna podzieli¢
na dwie kategorie: pierwsze koncentruja si¢ wokot kon-
kretnych sfer funkcjonowania chorego (domain-specific),
drugie-wokoét zjawisk wynikajacych z samej choroby (di-
scase-specific). Pozwalaja one na oceng samopoczucia cho-
rego, wptywu choroby na jego stan emocjonalny, okreslaja
stopien nasilenia objawow, wystgpowania objawoéw ubocz-
nych lekow oraz wpltywdéw tych czynnikdéw na codzienna
aktywnos$¢ chorego [13]. Aktualnie istnieje szereg narzedzi
badawczych zaréwno ogdlnych, jak i swoistych, przezna-
czonych dla oceny JZ w réznych jednostkach chorobowych.
Najwigksze zastosowanie znajduja jednak kwestionariusze
swoiste [13,25]. Dobdr kwestionariusza do badan powinien
by¢ uzalezniony od uwarunkowan spoteczno-kulturowych,
celéw badania, stanu klinicznego chorego i mozliwosci jego
uczestnictwa w badaniu. Rozpowszechnianiem narzedzi do
badania JZ zajmuja si¢ bezposrednio ich autorzy lub wy-
typowane przez nich instytucje [6,13]. W Stanach Zjedno-
czonych jest nim The Medical Outcomes Institute (MOT) w
Bostonie oraz Health Outcomes Institute, w Europie MAPI
Reasearch Institute z siedzibg w Lyonie. Kwestionariusze
JZ objete sa prawami autorskimi, a ich stosowanie musi by¢é
poprzedzone uzyskaniem zgody autora.

Narzedzia do oceny jakoSci zycia

Przyjetym sposobem przeniesienia niewymiernej wiel-
kosci jaka jest JZ na warto$ci wymierne umozliwiajace
dokonywanie poroéwnan, jest zastosowanie standaryzowa-
nych kwestionariuszy oceny HRQOL. Do oceny JZ cho-
rych stosowanych jest wiele narzedzi badawczych, zardw-
no ogodlnych, jak i specyficznych [13,25]. Do najczesciej
uzywanych kwestionariuszy ogélnych naleza: Profil Zdro-
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wia Nottingham (Nottigham Health Profile — NHP), Profil
Wptywu Choroby (Sickness Impact Profile — SIP), Skroco-
ny formularz MOS 36 (Medical Outcomes Survey — Short
Form 36 MOS-SF-36) [6,12,13]. Kwestionariusze ogolne
umozliwiaja dokonywanie poréwnahn migdzy populacjami
chorych na rézne choroby. Niestety, ich niska czuto$¢ nie
pozwala na precyzyjna oceng zmian JZ w czasie. Dlatego
tez opracowano kilkanascie kwestionariuszy oceny JZ swo-
istych dla okreslonych choréb. Do oceny JZ dorostych pa-
cjentow z astma oskrzelowa najczesciej wykorzystuje sig:
Living with Asthma Questionnaire (LIVA), Asthma Seve-
rity Scale, Asthma Quality of Life Questionnaire (AQLQ),
Asthma Bother Profile (ABP), Saint George Respiratory
Questionnaire (SGRQ) [1,13]. Przyjmuje sig, ze pelniejsza
oceng JZ zwiazanej z choroba daje zastosowanie formularza
swoistego dla danej choroby, wykazujacego wigksza czu-
1o$¢ w stosunku do niewielkich, ale istotnych dla chorych
zmian JZ niz kwestionariusz ogdlny [7,13].

Formy badawcze jakoS$ci zycia chorych dzieci

Odrebnym zagadnieniem jest badanie JZ u dzieci, ktore
r6zni si¢ od badania u dorostych, wymaga bowiem dodat-
kowo uwzglednienia czynnikéw zwiazanych z rozwojem
dziecka i jego relacji z otoczeniem [26,27]. Ze wzgledu na
problemy z bezposrednia ocena JZ u bardzo matych dzieci,
wiele badan opiera si¢ na opinii opickunow [26-29]. Bada-
cze jednak sa zgodni co do tego, ze wszgdzie tam, gdzie jest
to mozliwe, informacje powinny by¢ uzyskiwane bezpo-
$rednio od dziecka, gdyz sa bardziej warto$ciowe. Informa-
cje zebrane od rodzicéw czasami bardziej pokazuja wptyw
choroby na dorostych, anizeli na dziecko. W zwiazku z
powyzszym zaistniala potrzeba konstruowania odmien-
nych kwestionariuszy oceny HRQOL przeznaczonych dla
dzieci dostosowanych do wieku, poziomu rozwoju dziecka
i charakteryzujacych si¢ pomystowoscia [28,29]. W ocenie
JZ chorych dzieci wykorzystuje si¢ kwestionariusze ogdlne
i specyficzne. Do najcze$ciej uzywanych kwestionariuszy
ogolnych naleza: Rand Scale, FS II (R) Scale [30]. Naj-
czgsciej uzywa si¢ jednak kwestionariuszy specyficznych,
takich jak np. w przypadku astmy oskrzelowej: Childho-
od Asthma Questionnaires (CAQ), Asthma Symptom and
Disability Questionnaire, Child Health Survey, Life Activi-
ties Questionnaire for Children Asthma, Peadiatric Asthma
Quality of Life Questionnaire (PAQLQ), Peadiatric Asthma
Caregiver’s Quality of Life (PACQLQ) [26,28,30].

PODSUMOWANIE

Badania jakosSci zycia dostarczaja danych na temat sy-
tuacji chorego, pozwalaja dostrzec problemy, ktorych do-
$wiadcza 1 podejmowac dziatania ukierunkowane na ich
rozwigzanie. Stanowia takze istotne wyznaczniki do plano-
wania i realizacji opieki pielggniarskiej oraz przygotowania
chorego do samoopieki. Moga przyczynic si¢ do podniesie-
nia jakosci opieki nad pacjentem.
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