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Zagadnienia jako�ci ¿ycia w chorobach przewlek³ych
uwa¿ane s¹ obecnie za jeden z istotnych wyk³adników sku-
teczno�ci leczenia. Podkre�la siê znaczenie tego czynnika
nie tylko ze wzglêdów medycznych, ale tak¿e w kontek�cie
wymiernych kosztów ekonomicznych [1]. Poprawa klimatu
wokó³ sytuacji ludzi, którym choroba uniemo¿liwi³a realiza-
cjê ich celów ¿yciowych, uznanie ich prawa do wzglêdnie
zadowalaj¹cej egzystencji �pomimo� choroby, mo¿e zakty-
wizowaæ spo³ecznie a nawet zawodowo czê�æ spo³eczeñ-
stwa, która dot¹d jest na ogó³ jedynie biorc¹ pomocy s³u¿b
medyczno-socjalnych. Problem ten staje siê coraz bardziej
aktualny ze wzglêdu na zwiêkszaj¹c¹ siê liczbê ludzi prze-
wlekle chorych. Wi¹¿e siê to z popraw¹ terapii schorzeñ
ostrych, przewlek³ych i zaka�nych oraz mo¿liwo�ci¹ mo-
nitorowanego, d³ugofalowego leczenia chorób nieuchron-
nie niegdy� prowadz¹cych do �mierci lub kalectwa.

Obserwacje demograficzne wskazuj¹ te¿ na znacz¹ce
wyd³u¿enie ¿ycia w krajach rozwiniêtych i zwiêkszanie siê
liczby ludzi powy¿ej 65 roku ¿ycia, wykazuj¹cych na ogó³
wy¿sz¹ zachorowalno�æ na choroby przewlek³e [2, 3].

Samo pojêcie �jako�ci ¿ycia� (Quality of Life, QoL) jest
niejednoznaczne i wieloczynnikowo uwarunkowane, zale¿y
od ró¿nic kulturowych, obyczajowych i ogólnych standar-
dów spo³ecznych. Wg definicji �wiatowej Organizacji Zdro-
wia (WHO) � jako�æ ¿ycia to indywidualna percepcja cz³o-
wieka dotycz¹ca jego pozycji ¿yciowej, w kontek�cie kultury
i systemu warto�ci, w których ¿yje, w powi¹zaniu z jego aspi-
racjami ¿yciowymi, oczekiwaniami i zainteresowaniami [4].
Skracaj¹c tê szeroko ujêt¹, teoretyczn¹ definicjê � dobra ja-
ko�æ ¿ycia to dobrostan w sferze fizycznej, mentalnej i spo-
³ecznej [4, 5, 6]. W badaniach medycznych to ogólne ujêcie
ulega zawê¿eniu do analizy jako�ci ¿ycia zale¿nej od stanu
zdrowia (Health Related Quality of Life, HRQoL) [7, 8].

Nawet jednak i w tym ujêciu trzeba uwzglêdniæ szereg
warunków obiektywnych i subiektywnych wp³ywaj¹cych na
to zagadnienie [9]. Nale¿¹ tu: ogólne warunki spo³eczno-
bytowe i �redni poziom ¿ycia spo³eczeñstwa w danym regio-
nie, stopieñ rozwoju, poziom i dostêpno�æ us³ug medycz-
nych, a tak¿e czynniki epidemiologiczno-demograficzne, jak
wiek, p³eæ, wykszta³cenie, zawód i stan rodzinny. Dopiero
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na tym tle mo¿na okre�liæ subiektywnie odbierane odczu-
cie jako�ci ¿ycia jednostki zwi¹zane z jej stanem zdrowia.
Chorobami, które szczególnie modyfikuj¹ indywidualn¹
�jako�æ ¿ycia� s¹ choroby przewlek³e i postêpuj¹ce. Nie-
uchronno�æ postêpu choroby wp³ywa w znacz¹cy sposób
na psychologiczny aspekt pojmowania choroby i zwi¹zanej
z ni¹ jako�ci ¿ycia. Szczególnie jest to istotne w�ród cho-
rób, które prowadz¹ do inwalidyzacji ruchowej pacjentów
przy zachowanej sprawno�ci intelektualnej. Rozwa¿ania
w ramach tej problematyki nie s¹ rzecz¹ now¹. Ju¿ w 1987 r.
powsta³a miêdzynarodowa grupa ekspertów � EuroQol
Group afiliowana przy WHO, która opracowa³a standaryzo-
wane, niezale¿ne od rodzaju schorzenia, generyczne kwe-
stionariusze badania jako�ci ¿ycia ludzi chorych � EQ-5D
[10, 11]. Poza danymi demograficznymi kwestionariusz
ocenia stan zdrowia w 5 aspektach ¿ycia codziennego: mo¿-
liwo�ci ruchowych (mobility), samoobs³ugi (self-care),
codziennej aktywno�ci (usual activities e.g. work, study,
housework, family comfort, leisure activities) i stanu psy-
chicznego (anxiety, depression). Pocz¹tkowo do EuroQol
Group nale¿a³o 5 pañstw europejskich: Finlandia, Belgia,
Norwegia, Szwecja i Wielka Brytania. Nastêpnie do³¹czy³y
inne pañstwa europejskie, a tak¿e Kanada i USA. Powsta³o
ponad 70 wersji jêzykowych i adaptacji kwestionariusza
EQ-5D, które by³y wykorzystywane w badaniach klinicz-
nych oceny skuteczno�ci leczenia i ekonomiki opieki zdro-
wotnej [12]. Dostêpna jest równie¿ walidowana wersja
kwestionariusza EQ-5D w jêzyku polskim.

Walorami kwestionariusza EQ-5D uwa¿anego za pod-
stawow¹ generyczn¹ skalê jako�ci ¿ycia s¹: ocena proble-
mów ¿yciowych z subiektywnego punktu widzenia pacjenta,
³atwo�æ zrozumienia pytañ i mo¿liwo�æ wype³niania go za-
równo w szpitalu, poradni jak i w domu przez chorego, przy
ma³ej czasoch³onno�ci. Dawa³o to mo¿liwo�æ monitoro-
wania oraz porównywania badañ w ró¿nych krêgach kultu-
rowych i w�ród ró¿nych narodowo�ci.

W nastêpnym etapie powsta³o szereg specyficznych
kwestionariuszy do badañ okre�lonych grup chorób prze-
wlek³ych. Wiele prac po�wiêcono tak¿e walidacji, rze-
telno�ci poszczególnych skal i ich adaptacji w zwi¹zku
z ró¿nicami warunków ¿ycia, systemów opieki zdrowotnej
i obyczajów w poszczególnych krajach [13].

Rozszerzon¹ form¹ skali generycznej do badania jako�ci
¿ycia jest kwestionariusz SF-36 (Short Form Health Sur-
vey) [14]. Wymieniæ te¿ mo¿na skalê SIP (Sickness Impact
Profile) [15] czy kwestionariusz satysfakcji ¿yciowej � LSQ
(Life Satisfaction Questionnaire) [16] a tak¿e skalê jako�ci
�dobrostanu� QWBS (Quality of Well-Being Scale) [17].
By³y one sprawdzane na grupach chorych w ró¿nych kra-
jach. Niektóre z nich pozwalaj¹ na bardziej dok³adn¹ ocenê
jako�ci ¿ycia ni¿ EQ-5D, ale wad¹ ich jest du¿a liczba pytañ,
znaczna wielostopniowo�æ podskal, co mo¿e zniechêcaæ
pacjenta i czêsto wymaga wspó³pracy badaj¹cego. Ograni-
czaæ to mo¿e zakres ich stosowania.

Kwestionariuszem skupiaj¹cym siê na psychologicznej
ocenie jako�ci ¿ycia jest Indeks Jako�ci ¯ycia (Quality of
Life Index � QLI) [18]. Jego zmodyfikowane skale zarów-
no generyczne, jak i specyficzne by³y szeroko stosowane
w USA. Adaptacja tej skali jest równie¿ dostêpna w jêzyku
polskim [19].

Dotychczas jednak najczê�ciej jest stosowana wspom-
niana ju¿ skala SF-36. Obejmuje ona funkcjonowanie fizycz-
ne (physical functioning) PF, funkcjonowanie fizyczne

w codziennych czynno�ciach ¿yciowych (physical role
functioning) PRF, zdrowie ogólne (general health) GH,
funkcjonowanie emocjonalne (emotional role functioning)
ERF i zdrowie psychiczne (mental health) MH.

Powsta³o wiele specyficznych skal oceny jako�ci ¿ycia
dla ró¿nych jednostek chorobowych. Je�li chodzi o choro-
by uk³adu nerwowego s¹ opracowane skale dla chorych na
stwardnienie rozsiane, padaczkê, parkinsonizm oraz SLA.

Jak siê wydaje, najwiêcej badañ wykonano u pacjentów
ze stwardnieniem rozsianym (sclerosis multiplex � SM).
Ze skal specyficznych w SM najczê�ciej u¿ywana jest ska-
la MSQoL-54 (Multiple Sclerosis Quality of Life Instru-
ment) [8]. Jest ona oparta na rozszerzonej wersji kwestio-
nariusza SF-36. Wymieniæ nale¿y równie¿ tak¿e niemieck¹
skalê HAQUAM (Hamburg Quality of Life Questionna-
ire) [20] oraz FAMS (Functional Assessment of Multiple
Sclerosis) [21], jak równie¿ czêsto u¿ywan¹ u chorych na
stwardnienie rozsiane Ray�s Scale (zbli¿on¹ do SF-36).
Czê�æ z tych kwestionariuszy jest rozbudowana i zawiera
du¿¹ ilo�æ zmiennych. Ró¿nice miêdzy nimi polegaj¹ na
zbieraniu informacji z ró¿nych dziedzin ¿ycia. Stosowanie
tego typu skal jest jednak czasoch³onne i mo¿e zniechêcaæ
respondentów. W praktyce klinicznej w SM stosuje siê
czêsto skale skupiaj¹ce siê g³ównie na wydolno�ci ru-
chowej. Do takich nale¿y EDSS � rozszerzona wersja skali
niewydolno�ci ruchowej Kurtzkego (Extended Disability
Scale) [22] od lat u¿ywanej w badaniach klinicznych. Po-
dobny zakres ma skala FIM (Functional Independence
Measure) [23]. W Polsce zbli¿on¹, rozszerzon¹ skalê za-
adaptowano w Reptach [23].

U chorych z padaczk¹ najczê�ciej stosowane s¹ skale:
QOLIE-89 i QOLIE-31 (Quality of Life in Epilepsy) [25],
uznawane za najbardziej u¿yteczne narzêdzia do badania oce-
ny jako�ci ¿ycia w tej grupie pacjentów.

W�ród skal specyficznych u¿ywanych w somatycznych
chorobach przewlek³ych mo¿na wymieniæ kwestionariusz
dla chorych z cukrzyc¹ ADDQLA (Audit of Diabetes
Dependent Quality of Life Questionnaire) [26], stosowany
u astmatyków AQLQ (Asthma Quality of Life Question-
naire) [27], a tak¿e ukierunkowany na zespo³y bólowe krê-
gos³upa � OLBPDA (Oswestry Low Back Pain Disability
Questionnaire) [28].

W niektórych zespo³ach chorobowych istnieje potrzeba
dodatkowej oceny wyra�nie zaznaczonych zaburzeñ funkcji
poznawczych czy nastroju. Przy czym nie chodzi tu o do-
k³adn¹ ocenê neuropsychologiczn¹, ale ³atwe do przeprowa-
dzenia testy przesiewowe. Najczê�ciej dla wstêpnej oceny
funkcji poznawczych u¿ywa siê skali MMSE (Mini Mental
State Examination) [29] czy testu rysowania zegara.

Ze wzglêdu na stosunkowo czêste wystêpowanie zabu-
rzeñ nastroju g³ównie o charakterze depresyjnym w pewnych
grupach chorych (np. SM, choroba Parkinsona, padaczka)
zachodzi konieczno�æ uzupe³nienia oceny jako�ci ¿ycia
przez zastosowanie inwentarza depresji Becka [30], czy
skali depresji Hamiltona. Niekiedy dla ustalenia czy wymie-
nione wy¿ej czynniki s¹ pierwotne, czy wtórne w przebiegu
choroby trzeba uciekaæ siê do w³¹czenia bardziej szczegó³o-
wych metod psychologicznych.

Coraz czê�ciej podkre�la siê wystêpowanie w niektórych
zespo³ach chorobowych uczucia zmêczenia (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 autorów uwa¿a, ¿e stan ten nie jest wtórny do za-
burzeñ depresyjnych a stanowi niezale¿ny czynnik obni¿a-
j¹cy jako�æ ¿ycia.

Stosunkowo now¹ problematyk¹ coraz czê�ciej pojawia-
j¹c¹ siê w czasopismach onkologicznych jest zagadnienie
jako�ci ¿ycia w chorobach nowotworowych.

Wynika to z faktu, ¿e nieuchronnie z³e rokowanie wy-
stêpuj¹ce do niedawna w tej grupie schorzeñ ulega zmia-
nie, ze wzglêdu na poprawê wczesnej diagnostyki, technik
zabiegowych, a tak¿e wiêksz¹ skuteczno�æ metod chemio-
i radioterapii. Pacjenci onkologiczni podlegaj¹ czêsto d³u-
gotrwa³emu monitorowanemu leczeniu. St¹d coraz bardziej
istotne staj¹ siê problemy jako�ci ¿ycia, utrzymanie wzglêd-
nie zadowalaj¹cego stanu psychofizycznego, poczucia wspar-
cia ze strony otoczenia i bardziej optymistycznych per-
spektyw ¿yciowych. Coraz czê�ciej spotyka siê sugestie
onkologów o konieczno�ci w³¹czenia do programów badañ
klinicznych oprócz rutynowych wyników ukierunkowanej
terapii onkologicznej tak¿e informacji dotycz¹cych jako�ci
¿ycia pacjentów. Chodzi o ca³o�ciow¹ ocenê stanu fizycz-
nego, potrzeb psychicznych i emocjonalnych oraz oczeki-
wañ pacjentów. Jest to równie wa¿ne, jak obserwacja skut-
ków ubocznych leczenia onkologicznego czy wymogów
opieki paliatywnej. Takie sugestie spotyka siê ostatnio w wy-
dawnictwach Amerykañskiego Towarzystwa Onkologii Kli-
nicznej [32] a tak¿e w publikacjach szeregu autorów [33, 34].

Ostatnio wiele uwagi po�wiêca siê ocenie jako�ci ¿ycia
w sytuacji wystêpowania jednoczasowo kilku schorzeñ prze-
wlek³ych. Porównywano HRQoL w przypadku ró¿nych scho-
rzeñ somatycznych, jak równie¿ wspó³istnienie u tych pa-
cjentów pierwotnych b¹d� wtórnych zaburzeñ psychicznych.
Przeprowadzano w tym celu szereg badañ wieloo�rodkowych
w ró¿nych regionach �wiata u¿ywaj¹c opisanego wcze�niej
kwestionariusza SF-36 [35]. Trzeba podkre�liæ, ¿e przy oce-
nach porównawczych bardzo znacz¹ce s¹ nie tylko czynniki
socjodemograficzne, jak p³eæ i wiek wiek, ale tak¿e elemen-
ty zwi¹zane z ras¹ etniczn¹ (np. ró¿nice miêdzy afroamery-
kanami nap³ywowymi a urodzonymi w USA), obyczajami
i wzorcami kulturowymi danych spo³eczno�ci. Analizowano
najczê�ciej wystêpuj¹ce wg ICD-10 schorzenia somatyczne:
przewlek³e choroby uk³adu oddechowego, pokarmowego,
metaboliczne, miê�niowo-szkieletowe i nowotworowe. Wg
metodyki zaproponowanej przez Gijsena [36] oceniano
wspó³zale¿no�æ miêdzy chorobami somatycznymi i towarzy-
sz¹cymi im zaburzeniami psychicznymi a jako�ci¹ ¿ycia.

Wymieniæ tu nale¿y prace Baumeistera [37], które prze-
analizowa³y 50 projektów badawczych w ró¿nych krajach,
obejmuj¹ce ponad 50 tys. pacjentów. Porównawcze analizy
w skalach funkcjonalno-fizycznych i psychospo³ecznych wy-
pada³y niekiedy niejednoznacznie w grupach chorób uwa¿a-
nych za zbli¿one. Wymaga to niew¹tpliwie poprawy metody-
ki i dalszych obserwacji tego bardzo z³o¿onego zagadnienia.

Wyniki analizy tych badañ nie wydaj¹ siê byæ zaskaku-
j¹ce. Ogólnie trzeba stwierdziæ, ¿e wspó³istnienie choroby
somatycznej i zaburzeñ psychicznych (pierwotnych czy
wtórnych) wyra�nie bardziej obni¿a wska�nik HRQoL ni¿
wspó³istnienie kilku chorób somatycznych.

Szczegó³owa analiza wyników pozwala stwierdziæ nastê-
puj¹ce zale¿no�ci:
1. Pacjenci ze schorzeniami kardiologicznymi (nadci�nie-

nie, choroby serca) ujawniaj¹ znaczne obni¿enie jako�ci
¿ycia w kontek�cie funkcjonowania fizycznego.

2. W chorobach metabolicznych (cukrzyca, oty³o�æ) obni-
¿ona jest jako�æ ¿ycia w kontek�cie psychospo³ecznym
ze wzglêdu na czêste wystêpowanie objawów depresyjno-
lêkowych. Co warte jest podkre�lenia, wzrost indeksu
masy cia³a (BMI. body mass index) znacz¹co wp³ywa na
obni¿enie funkcjonowania zarówno w sferze fizycznej
i psychospo³ecznej. W tej grupie schorzeñ najmniejszy
wp³yw na HRQoL maj¹ choroby tarczycy.

3. Os³abienie wzroku i s³uchu, choroby przewodu oddecho-
wego i pokarmowego mniej negatywnie wp³ywaj¹ na pa-
rametry jako�ci ¿ycia ni¿ inne schorzenia.

4. Najbardziej obni¿aj¹ HRQoL choroby naczyniowe móz-
gu, choroby neurologiczne o ciê¿kim przebiegu (SM,
ch. Parkinsona, padaczki), AIDS i jego powik³ania oraz
zaburzenia psychiczne depresyjno-lêkowe.
Metodologia tego rodzaju badañ wymaga jeszcze dopra-

cowania, aby ich wyniki mog³y s³u¿yæ wi¹¿¹cym uogólnie-
niom. Powstaje szereg miêdzynarodowych inicjatyw grup
eksperckich, m.in. coroczne konferencje EuroQol Group,
sugeruj¹cych uwzglêdnienie danych o jako�ci ¿ycia w cho-
robach przewlek³ych w praktyce badañ klinicznych. Mo¿na
tu te¿ wymieniæ sugestie Komisji w³¹czonej do struk-
tur Unii Europejskiej � European Regulatory Issues on
Quality of Life Assessment (ERIQL) oraz FDA (Food and
Drug Administration), które opracowa³y szereg materia³ów
ukazuj¹cych jak organizowaæ badania kliniczne z uwzgled-
nieniem danych dotycz¹cych HRQoL [37].

Chodzi te¿ o prze³amanie pewnych barier mentalnych
powsta³ych przez lata u klinicystów. Utrwalone jest prze-
konanie, ¿e coraz liczniejsze badania diagnostyczne, do-
skonalenie technik operacyjnych i próby lekowe s¹ rzecz¹
oczywist¹ i po¿¹dan¹ oraz s¹ obiektywne. Natomiast aspek-
ty jako�ci ¿ycia pacjenta ze wzglêdu na wieloczynnikowe
uwarunkowania równie¿ pozamedyczne, s¹ trudniejsze do
interpretacji i zawieraj¹ wiele subiektywizmu. Ocena ich
jest bardziej czasoch³onna, co jest czêsto barier¹ w co-
dziennej praktyce lekarskiej. W tej sytuacji umyka uwadze
s³u¿b medycznych stan funkcjonowania podmiotu ich starañ
� przewlekle chorego cz³owieka, który oprócz terapii po-
trzebuje zrozumienia jego zmêczenia chorob¹ i niepokoju,
a tak¿e oczekuje wsparcia psychicznego. Potrzeba mu te¿
wskazania mo¿liwo�ci znalezienia miejsca w spo³eczeñ-
stwie �pomimo� choroby. Holistyczne spojrzenie na stan
zdrowia pacjenta z w³¹czeniem ocen jako�ci jego ¿ycia
mo¿e poprawiæ poziom kontaktu lekarz-pacjent, usprawniæ
system opieki zdrowotnej i rehabilitacji, co wp³ynie te¿ na
obni¿enie kosztów ekonomicznych [1].

Na marginesie tych wyników wydaje siê, ¿e patrz¹c bar-
dziej szczegó³owo w dalszych badaniach nad tym proble-
mem nale¿a³oby:
1. Uwzglêdniæ �ci�lejsz¹ kategoryzacjê diagnostyczn¹ wspó³-

istniej¹cych schorzeñ zarówno somatycznych, jak i psy-
chicznych

2. Okre�liæ optymaln¹ liczbê pacjentów w badanych grupach
schorzeñ, aby by³a ona dostatecznie reprezentatywna

3. Rozszerzyæ zakres badañ o schorzenia dotychczas nie
uwzglêdniane w obserwacjach

4. Dok³adniej przeanalizowaæ czêste w praktyce klinicznej
wspó³wystêpowanie pewnych schorzeñ, których wypad-
kowa tworzy okre�lone zespo³y kliniczne np. nadci�nie-
nie, cukrzyca, oty³o�æ. W badaniach natomiast s¹ zali-
czane do ró¿nych kategorii chorób.
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5. Dopracowaæ kryteria w³¹czenia do badañ z wiêkszym
uwzglêdnieniem danych socjodemograficznych.
Wydaje siê, ¿e pewne korekty metodologiczne z uw-

zglêdnieniem obecnie szeroko dostêpnej komputerowej
analizy i przekazywania danych mog¹ znacznie usprawniæ
porównanie wyników z ró¿nych populacji chorych z korzy�-
ci¹ dla rozwoju problematyki jako�ci ¿ycia.
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