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STRESZCZENIE

Cel. Przedstawienie rozwoju metodologii badan dotyczqcych zagadnienia jakoSci Zycia w chorobach przewlektych.

Poglqdy. W wigkszosci krajow, problem jakosci zycia (QoL, Quality of Life) w chorobach przewleklych nabiera szczegolnego
znaczenia wobec zwigkszania si¢ tej populacji pacjentow w zwiqzku z rozwojem terapii i technik medycznych oraz znaczqcego
wzrostu diugosci zycia. W pracy przedstawiono ogolnie uznanq definicje jakosci Zycia uzaleznionq od stanu zdrowia (Health
Related Quality of Life, HRQoL), jej uwarunkowania i rodzaje generycznych i specyficznych skal uzywanych do badan w réznych
schorzeniach przewleklych. Uwzgledniono takze kwestionariusze do oceny funkcji poznawczych i zaburzen nastroju, ktore towa-
rzyszq czesto chorobom somatycznym. Przedstawiono analize wynikow skal fizyczno-funkcjonalnych i psychospotecznych z wielo-
osrodkowych badan pozwalajqcq ocenié¢ znaczenie i wplyw pierwotnych lub wtornych zaburzen psychicznych wspotistniejqcych z
chorobami somatycznymi na jakoS¢ Zycia.

Whioski. Metodologia badan i interpretacia wieloczynnikowo uwarunkowanych zaleznosci dotyczqcych jakosci Zycia pacjen-
tow z chorobami przewleklymi wymaga jeszcze pewnej korekty, co przyczynic¢ sie moze nie tylko do poprawy skutecznosci leczenia,
ale takze usprawni organizacje i ekonomike funkcjonowania opieki medycznej.

SUMMARY

Objectives. To present advances in the quality-of-life research methodology in chronic illness.

Review. In most countries the problem of quality of life (QoL) in chronic conditions becomes particularly important since this
population of patients is growing due to the development of treatments and medical techniques on one hand, and to the increasing
life expectancy on the other. The paper presents the generally accepted definition of the Health-Related Quality of Life, (HRQoL),
its determinants, as well as generic and specific HRQoL assessment scales used in research on various chronic conditions. More-
over, questionnaires for the evaluation of cognitive deficits and mood disorders frequently associated with somatic diseases are
discussed. An analysis of research findings obtained in multi-center studies using physical and psychosocial functioning asses-
sment scales is presented, allowing to evaluate the importance and effect of primary and secondary mental disorders concurrent

with somatic conditions on the patients’ quality of life.

Conclusions. Research methodology and interpretation of multifactorially determined relationships concerning QoL in patients
with chronic illness still require some corrections that might contribute to an improvement of not only treatment efficacy, but also

management and economics of medical care.

Stowa kluczowe: choroby przewlekte / jako$¢ zycia / choroby psychiczne / opieka medyczna

Key words:

chronic illness / quality of life / mental disorders / medical care

Zagadnienia jakosSci zycia w chorobach przewlektych
uwazane s3 obecnie za jeden z istotnych wyktadnikow sku-
tecznos$ci leczenia. Podkresla si¢ znaczenie tego czynnika
nie tylko ze wzgledow medycznych, ale takze w konteks$cie
wymiernych kosztéw ekonomicznych [1]. Poprawa klimatu
wokot sytuacji ludzi, ktorym choroba uniemozliwita realiza-
cje ich celow zyciowych, uznanie ich prawa do wzglednie
zadowalajacej egzystencji ,,pomimo” choroby, moze zakty-
wizowac spolecznie a nawet zawodowo cze$¢ spoleczen-
stwa, ktora dotad jest na ogot jedynie biorca pomocy stuzb
medyczno-socjalnych. Problem ten staje sig coraz bardziej
aktualny ze wzgledu na zwigkszajaca si¢ liczbe ludzi prze-
wlekle chorych. Wiaze si¢ to z poprawa terapii schorzen
ostrych, przewleklych i zakaznych oraz mozliwo$cig mo-
nitorowanego, dlugofalowego leczenia chordob nieuchron-
nie niegdys prowadzacych do $mierci lub kalectwa.

Obserwacje demograficzne wskazuja tez na znaczace
wydtuzenie zycia w krajach rozwinigtych i zwigkszanie sig
liczby ludzi powyzej 65 roku zycia, wykazujacych na ogot
wyzsza zachorowalnos$¢ na choroby przewlekte [2, 3].

Samo pojecie ,,jakosci zycia” (Quality of Life, QoL) jest
niejednoznaczne i wieloczynnikowo uwarunkowane, zalezy
od réznic kulturowych, obyczajowych i ogolnych standar-
dow spotecznych. Wg definicji Swiatowej Organizacji Zdro-
wia (WHO) — jako$¢ zycia to indywidualna percepcja czto-
wieka dotyczaca jego pozycji zyciowej, w kontekscie kultury
i systemu warto$ci, w ktorych zyje, w powiazaniu z jego aspi-
racjami zyciowymi, oczekiwaniami i zainteresowaniami [4].
Skracajac t¢ szeroko ujeta, teoretyczng definicj¢ — dobra ja-
kos¢ zycia to dobrostan w sferze fizycznej, mentalnej i spo-
tecznej [4, 5, 6]. W badaniach medycznych to ogdlne ujgcie
ulega zawegzeniu do analizy jakosci zycia zaleznej od stanu
zdrowia (Health Related Quality of Life, HRQoL) [7, 8].

Nawet jednak i w tym ujgciu trzeba uwzglednic¢ szereg
warunkow obiektywnych i subiektywnych wptywajacych na
to zagadnienie [9]. Naleza tu: ogdélne warunki spoteczno-
bytowe i §redni poziom zycia spoleczenstwa w danym regio-
nie, stopien rozwoju, poziom i dostgpnos$¢ ustug medycz-
nych, a takze czynniki epidemiologiczno-demograficzne, jak
wiek, ple¢, wyksztalcenie, zawdd i stan rodzinny. Dopiero
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na tym tle mozna okresli¢ subiektywnie odbierane odczu-
cie jakos$ci zycia jednostki zwigzane z jej stanem zdrowia.
Chorobami, ktore szczegdlnie modyfikuja indywidualna
»jako$¢ zycia” sa choroby przewlekte i postgpujace. Nie-
uchronnos¢ postgpu choroby wptywa w znaczacy sposob
na psychologiczny aspekt pojmowania choroby i zwiazane;j
z nig jakos$ci zycia. Szczegdlnie jest to istotne wsrod cho-
rob, ktére prowadza do inwalidyzacji ruchowej pacjentow
przy zachowanej sprawnosci intelektualnej. Rozwazania
w ramach tej problematyki nie sg rzecza nowa. Juz w 1987 1.
powstala migdzynarodowa grupa ekspertow — EuroQol
Group afiliowana przy WHO, ktora opracowata standaryzo-
wane, niezalezne od rodzaju schorzenia, generyczne kwe-
stionariusze badania jakosci zycia ludzi chorych — EQ-5D
[10, 11]. Poza danymi demograficznymi kwestionariusz
ocenia stan zdrowia w 5 aspektach zycia codziennego: moz-
liwosci ruchowych (mobility), samoobstugi (self-care),
codziennej aktywnoSci (usual activities e.g. work, study,
housework, family comfort, leisure activities) 1 stanu psy-
chicznego (anxiety, depression). Poczatkowo do FuroQol
Group nalezato 5 panstw europejskich: Finlandia, Belgia,
Norwegia, Szwecja i Wielka Brytania. Nast¢pnie dotaczyty
inne panstwa europejskie, a takze Kanada i USA. Powstato
ponad 70 wersji jezykowych i adaptacji kwestionariusza
EQ-5D, ktore byly wykorzystywane w badaniach klinicz-
nych oceny skutecznosci leczenia i ekonomiki opieki zdro-
wotnej [12]. Dostgpna jest rowniez walidowana wersja
kwestionariusza EQ-5D w jezyku polskim.

Walorami kwestionariusza EQ-5D uwazanego za pod-
stawowa generyczna skalg jako$ci Zycia sa: ocena proble-
moéw zyciowych z subiektywnego punktu widzenia pacjenta,
fatwo$¢ zrozumienia pytan i mozliwos¢ wypehiania go za-
réwno w szpitalu, poradni jak i w domu przez chorego, przy
matej czasochtonno$ci. Dawalo to mozliwo$¢ monitoro-
wania oraz porownywania badan w réznych krggach kultu-
rowych 1 wérod réznych narodowosci.

W nastgpnym etapie powstato szereg specyficznych
kwestionariuszy do badan okreslonych grup choréb prze-
wlektych. Wiele prac poswigcono takze walidacji, rze-
telnosci poszczegdlnych skal i ich adaptacji w zwiazku
z réznicami warunkow zycia, systemow opieki zdrowotnej
i obyczajow w poszczegdlnych krajach [13].

Rozszerzona forma skali generycznej do badania jako$ci
zycia jest kwestionariusz SF-36 (Short Form Health Sur-
vey) [14]. Wymieni¢ tez mozna skalg SIP (Sickness Impact
Profile) [15] czy kwestionariusz satysfakcji zyciowej — LSQ
(Life Satisfaction Questionnaire) [16] a takze skalg jakosci
»dobrostanu” QWBS (Quality of Well-Being Scale) [17].
Byly one sprawdzane na grupach chorych w réznych kra-
jach. Niektore z nich pozwalaja na bardziej doktadna oceng
jakosci zycia niz EQ-5D, ale wada ich jest duza liczba pytan,
znaczna wielostopniowo$¢ podskal, co moze zniechgcac
pacjenta i czgsto wymaga wspolpracy badajacego. Ograni-
cza¢ to moze zakres ich stosowania.

Kwestionariuszem skupiajacym si¢ na psychologiczne;j
ocenie jakos$ci zycia jest Indeks Jakosci Zycia (Quality of
Life Index — QLI) [18]. Jego zmodyfikowane skale zarow-
no generyczne, jak i specyficzne byly szeroko stosowane
w USA. Adaptacja tej skali jest rowniez dostgpna w jezyku
polskim [19].

Dotychczas jednak najczgsciej jest stosowana wspom-
niana juz skala SF-36. Obejmuje ona funkcjonowanie fizycz-
ne (physical functioning) PF, funkcjonowanie fizyczne
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w codziennych czynnos$ciach zyciowych (physical role
Sfunctioning) PRF, zdrowie ogdlne (general health) GH,
funkcjonowanie emocjonalne (emotional role functioning)
ERF i zdrowie psychiczne (mental health) MH.

Powstato wiele specyficznych skal oceny jakosci zycia
dla r6znych jednostek chorobowych. Jesli chodzi o choro-
by uktadu nerwowego sa opracowane skale dla chorych na
stwardnienie rozsiane, padaczke, parkinsonizm oraz SLA.

Jak si¢ wydaje, najwigcej badan wykonano u pacjentow
ze stwardnieniem rozsianym (sclerosis multiplex — SM).
Ze skal specyficznych w SM najczgsciej uzywana jest ska-
la MSQoL-54 (Multiple Sclerosis Quality of Life Instru-
ment) [8]. Jest ona oparta na rozszerzonej wersji kwestio-
nariusza SF-36. Wymieni¢ nalezy rowniez takze niemiecka
skale HAQUAM (Hamburg Quality of Life Questionna-
ire) [20] oraz FAMS (Functional Assessment of Multiple
Sclerosis) [21], jak rowniez czgsto uzywana u chorych na
stwardnienie rozsiane Rays Scale (zblizona do SF-36).
Czg$¢ z tych kwestionariuszy jest rozbudowana i zawiera
duza ilo$¢ zmiennych. Rdéznice migdzy nimi polegaja na
zbieraniu informacji z r6znych dziedzin zycia. Stosowanie
tego typu skal jest jednak czasochtonne i moze zniechgcaé
respondentow. W praktyce klinicznej w SM stosuje sig
czgsto skale skupiajace si¢ gtoéwnie na wydolno$ci ru-
chowej. Do takich nalezy EDSS — rozszerzona wersja skali
niewydolno$ci ruchowej Kurtzkego (Extended Disability
Scale) [22] od lat uzywanej w badaniach klinicznych. Po-
dobny zakres ma skala FIM (Functional Independence
Measure) [23]. W Polsce zblizona, rozszerzong skale za-
adaptowano w Reptach [23].

U chorych z padaczka najczesciej stosowane sa skale:
QOLIE-89 i QOLIE-31 (Quality of Life in Epilepsy) [25],
uznawane za najbardziej uzyteczne narzedzia do badania oce-
ny jakoS$ci zycia w tej grupie pacjentow.

Wirdd skal specyficznych uzywanych w somatycznych
chorobach przewlektych mozna wymieni¢ kwestionariusz
dla chorych z cukrzyca ADDQLA (Audit of Diabetes
Dependent Quality of Life Questionnaire) [26], stosowany
u astmatykow AQLQ (4sthma Quality of Life Question-
naire) [27], a takze ukierunkowany na zespoty bolowe kre-
gostupa — OLBPDA (Oswestry Low Back Pain Disability
Questionnaire) [28].

W niektorych zespotach chorobowych istnieje potrzeba
dodatkowej oceny wyraznie zaznaczonych zaburzen funkcji
poznawczych czy nastroju. Przy czym nie chodzi tu o do-
ktadna oceng neuropsychologiczna, ale tatwe do przeprowa-
dzenia testy przesiewowe. NajczeSciej dla wstepnej oceny
funkcji poznawczych uzywa sig skali MMSE (Mini Mental
State Examination) [29] czy testu rysowania zegara.

Ze wzgledu na stosunkowo czgste wystgpowanie zabu-
rzen nastroju gtéwnie o charakterze depresyjnym w pewnych
grupach chorych (np. SM, choroba Parkinsona, padaczka)
zachodzi konieczno$¢ uzupelnienia oceny jakosci zycia
przez zastosowanie inwentarza depresji Becka [30], czy
skali depresji Hamiltona. Niekiedy dla ustalenia czy wymie-
nione wyzej czynniki sg pierwotne, czy wtorne w przebiegu
choroby trzeba uciekac si¢ do wlaczenia bardziej szczegoto-
wych metod psychologicznych.

Coraz czgsciej podkresla sig¢ wystgpowanie w niektorych
zespotach chorobowych uczucia zmgczenia (fatigue), wy-
czerpania i braku energii (vitality). Istnieje szereg skal oce-
ny tego stanu, np. FSS (Fatigue Severity Scale) czy MFIS
(Fatigue Impact Scale) [31].
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Wielu autoréw uwaza, ze stan ten nie jest wtorny do za-
burzen depresyjnych a stanowi niezalezny czynnik obniza-
jacy jakos¢ zycia.

Stosunkowo nowa problematyka coraz czg$ciej pojawia-
jaca si¢ w czasopismach onkologicznych jest zagadnienie
jakos$ci zycia w chorobach nowotworowych.

Wynika to z faktu, ze nieuchronnie zte rokowanie wy-
stgpujace do niedawna w tej grupie schorzen ulega zmia-
nie, ze wzgledu na poprawe wezesnej diagnostyki, technik
zabiegowych, a takze wigksza skuteczno$¢ metod chemio-
i radioterapii. Pacjenci onkologiczni podlegaja czg¢sto dhu-
gotrwalemu monitorowanemu leczeniu. Stad coraz bardziej
istotne staja si¢ problemy jakosci zycia, utrzymanie wzgled-
nie zadowalajacego stanu psychofizycznego, poczucia wspar-
cia ze strony otoczenia i bardziej optymistycznych per-
spektyw zyciowych. Coraz czgsciej spotyka si¢ sugestie
onkologow o koniecznos$ci wlaczenia do programéw badan
klinicznych oprocz rutynowych wynikow ukierunkowane;j
terapii onkologicznej takze informacji dotyczacych jakosSci
zycia pacjentow. Chodzi o cato§ciowa oceng stanu fizycz-
nego, potrzeb psychicznych i emocjonalnych oraz oczeki-
wan pacjentow. Jest to rOwnie wazne, jak obserwacja skut-
kow ubocznych leczenia onkologicznego czy wymogow
opieki paliatywnej. Takie sugestie spotyka si¢ ostatnio w wy-
dawnictwach Amerykanskiego Towarzystwa Onkologii Kli-
nicznej [32] a takze w publikacjach szeregu autoréw [33, 34].

Ostatnio wiele uwagi poswigca si¢ ocenie jakosci zycia
w sytuacji wystgpowania jednoczasowo kilku schorzen prze-
wlektych. Porownywano HRQoL w przypadku réznych scho-
rzen somatycznych, jak rowniez wspotistnienie u tych pa-
cjentow pierwotnych badz wtérnych zaburzen psychicznych.
Przeprowadzano w tym celu szereg badan wieloosrodkowych
w roznych regionach $wiata uzywajac opisanego wczesniej
kwestionariusza SF-36 [35]. Trzeba podkresli¢, ze przy oce-
nach poréwnawczych bardzo znaczace sa nie tylko czynniki
socjodemograficzne, jak ptec i wiek wiek, ale takze elemen-
ty zwiazane z rasa etniczng (np. réznice migdzy afroamery-
kanami naplywowymi a urodzonymi w USA), obyczajami
1 wzorcami kulturowymi danych spotecznos$ci. Analizowano
najczegsciej] wystepujace wg ICD-10 schorzenia somatyczne:
przewlekle choroby ukladu oddechowego, pokarmowego,
metaboliczne, migSniowo-szkieletowe i nowotworowe. Wg
metodyki zaproponowanej przez Gijsena [36] oceniano
wspolzaleznos$¢ migdzy chorobami somatycznymi i towarzy-
szacymi im zaburzeniami psychicznymi a jakoscia zycia.

Wymieni¢ tu nalezy prace Baumeistera [37], ktore prze-
analizowaty 50 projektow badawczych w roznych krajach,
obejmujace ponad 50 tys. pacjentow. Porownawcze analizy
w skalach funkcjonalno-fizycznych i psychospotecznych wy-
padaty niekiedy niejednoznacznie w grupach chordb uwaza-
nych za zblizone. Wymaga to niewatpliwie poprawy metody-
ki i dalszych obserwacji tego bardzo ztozonego zagadnienia.

Wyniki analizy tych badan nie wydaja si¢ by¢ zaskaku-
jace. Ogodlnie trzeba stwierdzi¢, ze wspotistnienie choroby
somatycznej i zaburzefn psychicznych (pierwotnych czy
wtornych) wyraznie bardziej obniza wskaznik HRQoL niz
wspotistnienie kilku choréb somatycznych.

Szczegotowa analiza wynikow pozwala stwierdzi¢ naste-
pujace zaleznoSci:

1. Pacjenci ze schorzeniami kardiologicznymi (nadci$nie-
nie, choroby serca) ujawniaja znaczne obnizenie jako$ci
zycia w konteks$cie funkcjonowania fizycznego.
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2. W chorobach metabolicznych (cukrzyca, otyto$¢) obni-
zona jest jakos¢ zycia w kontekscie psychospolecznym
ze wzgledu na czgste wystgpowanie objawow depresyjno-
lekowych. Co warte jest podkreslenia, wzrost indeksu
masy ciata (BMI. body mass index) znaczaco wptywa na
obnizenie funkcjonowania zardwno w sferze fizycznej
i psychospotecznej. W tej grupie schorzen najmniejszy
wplyw na HRQoL maja choroby tarczycy.

3. Ostabienie wzroku i stuchu, choroby przewodu oddecho-
wego i pokarmowego mniej negatywnie wptywaja na pa-
rametry jakosci zycia niz inne schorzenia.

4. Najbardziej obnizaja HRQoL choroby naczyniowe moz-
gu, choroby neurologiczne o cigzkim przebiegu (SM,
ch. Parkinsona, padaczki), AIDS i jego powiktania oraz
zaburzenia psychiczne depresyjno-lgkowe.
Metodologia tego rodzaju badan wymaga jeszcze dopra-

cowania, aby ich wyniki mogtly stuzy¢ wiazacym uogolnie-

niom. Powstaje szereg migdzynarodowych inicjatyw grup
eksperckich, m.in. coroczne konferencje EuroQol Group,
sugerujacych uwzglednienie danych o jakosci zycia w cho-
robach przewlektych w praktyce badan klinicznych. Mozna
tu tez wymieni¢ sugestic Komisji wlaczonej do struk-
tur Unii Europejskiej — European Regulatory Issues on

Quality of Life Assessment (ERIQL) oraz FDA (Food and

Drug Administration), ktore opracowaly szereg materialow

ukazujacych jak organizowac badania kliniczne z uwzgled-

nieniem danych dotyczacych HRQoL [37].

Chodzi tez o przetamanie pewnych barier mentalnych
powstatych przez lata u klinicystow. Utrwalone jest prze-
konanie, ze coraz liczniejsze badania diagnostyczne, do-
skonalenie technik operacyjnych i proby lekowe s rzecza
oczywista 1 pozadana oraz sa obiektywne. Natomiast aspek-
ty jakosci zycia pacjenta ze wzgledu na wieloczynnikowe
uwarunkowania rowniez pozamedyczne, sa trudniejsze do
interpretacji i zawieraja wiele subiektywizmu. Ocena ich
jest bardziej czasochlonna, co jest czgsto bariera w co-
dziennej praktyce lekarskiej. W tej sytuacji umyka uwadze
shuzb medycznych stan funkcjonowania podmiotu ich staran
— przewlekle chorego cztowieka, ktory oprocz terapii po-
trzebuje zrozumienia jego zmegczenia choroba 1 niepokoju,
a takze oczekuje wsparcia psychicznego. Potrzeba mu tez
wskazania mozliwosci znalezienia miejsca w spoteczen-
stwie ,,pomimo” choroby. Holistyczne spojrzenie na stan
zdrowia pacjenta z wlaczeniem ocen jakosci jego zycia
moze poprawi¢ poziom kontaktu lekarz-pacjent, usprawnic
system opieki zdrowotnej i rehabilitacji, co wptynie tez na
obnizenie kosztow ekonomicznych [1].

Na marginesie tych wynikow wydaje sig, ze patrzac bar-
dziej szczegotowo w dalszych badaniach nad tym proble-
mem nalezaloby:

1. Uwzglednic¢ $cislejsza kategoryzacjg diagnostyczng wspot-
istniejacych schorzen zardwno somatycznych, jak i psy-
chicznych

2. Okresli¢ optymalna liczbg pacjentow w badanych grupach
schorzen, aby byla ona dostatecznie reprezentatywna

3. Rozszerzy¢ zakres badan o schorzenia dotychczas nie
uwzgledniane w obserwacjach

4. Doktadniej przeanalizowac czgste w praktyce kliniczne;j
wspotwystgpowanie pewnych schorzen, ktorych wypad-
kowa tworzy okreslone zespoty kliniczne np. nadci$nie-
nie, cukrzyca, otyto§¢. W badaniach natomiast sa zali-
czane do roznych kategorii chorob.
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5. Dopracowac kryteria wiaczenia do badan z wigkszym

uwzglednieniem danych socjodemograficznych.

Wydaje sig, ze pewne korekty metodologiczne z uw-

zglednieniem obecnie szeroko dostepnej komputerowe;j
analizy i przekazywania danych moga znacznie usprawnic
porownanie wynikéw z rdznych populacji chorych z korzys-
cia dla rozwoju problematyki jakosSci zycia.
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