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Badanie jakosci zycia (JZ) uwazane jest za alternatywe dla oceny stanu pa-
cjenta wobec skalowanej oceny klinicznej. Juz dawno zauwazono potrzebe
bardziej wnikliwej oceny sytuacji chorego dla poprawy efektywnosdci opieki
nad nim (11), dopiero jednak w latach 80. odnotowuje si¢ znaczne spopulary-
zowanie badan nad JZ (1, 2, 18). Szczegélnie opieka nad chorym przewlekle,
powinna uwzglednia¢ poprawe jakosci Zycia, obok oceny stanu przedmiotowe-
go i skarg pacjenta (13, 15). Calosciowe bowiem podejscie do oceny chorego
ma w opiece nad nim podstawowe znaczenie (11).

Tendencja do uwzgledniania oceny JZ przy opisie stanu pacjenta jest
niezwykle korzystna, zwraca bowiem uwagg nie tylko na obraz kliniczny, a wigc
obecno$¢ i nasilenie objawdw choroby, ale pozwala zajaé si¢ tymi aspektami
funkcjonowania pacjenta, ktore wiaza si¢ z choroba, ale czgsto bywaja spychane
poza margines zainteresowar terapeutow (5, 7, 9). Badanie JZ uwzglednia bowiem
szereg danych, takich jak np: subiektywne poczucie upo$ledzenia normalnego
funkcjonowania pacjentbw poprzez ograniczenie wydolnosci psychofizycznej,
ograniczenie kontaktow spolecznych, utrudnienie wypelniania r6l spolecznych,
zmniejszenie satysfakcji zyciowej itp. (3, 13, 18, 22). Lista sktadowych (domen)
JZ jest dtuga, wydaje sie jednakze istotne skoncentrowanie si¢ na najwazniejszych,
tj. sprawnosci fizycznej, aktywnosci zawodowej, kontaktach spotecznych, dolegli-
wosciach, satysfakcji zyciowej. Ocena tak rozumianych sktadowych JZ nie jest
mozliwa bez proby analizy opinii chorych o tych sferach ich Zycia, ktore przeciez
decyduja o ich samopoczuciu na réwni z odczuwanymi dolegliwosciami chorobo-
wymi. Dlatego subiektywna ocena JZ ma podstawowe znaczenie.

W praktyce klinicznej wychodzimy z zalozenia, Zze stan zdrowia chorego
jest najwazniejszym czynnikiem ksztaltujacym jego JZ, wplywa bowiem na
oceng jego sytuacji, z uwzglednieniem wilasnych mozliwosci ograniczonych
choroba, ale i w odniesieniu do swych realnych potrzeb. Nalezy podkreslic, ze
JZ nie jest ocena satysfakeiji zyciowej, jakkolwiek zawiera elementy dotyczace
powodzenia zyciowego. Nie jest tez ocena standardu zycia (19). Lekarze
najczesciej postuguja si¢ badaniem JZ zaleznej od stanu zdrowia (18, 21).

W podejéciu metodologicznym do badania JZ $cieraja sie przede wszystkim
dwie tendencje: ocena subiektywna i tzw. ocena obiektywna. Pierwsza opiera si¢
na informacji uzyskanej od chorego, wychodzac z zalozenia, ze tylko on potrafi
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wiasciwie oceni¢ swa sytuacje, uwzgledniajac przy tym swe potrzeby i mozliwosci.
‘Wada takiej oceny jest uzalezaienie jej od w miare krytycznego wegladu pacjenta
w swdj stan i swoje przezycia. Jak si¢ mozna domysli¢, podobne kontrargumenty
wobec badania JZ wysuwane sa wobec pacjentéw chorych na schizofrenie,
z uposledzonym wgladem w swoja chorobe. Jakkolwiek obciazona pewnym
ryzykiem, metoda oceny subiektywnej JZ wydaje sie mie¢ przewage nad metoda
»obiektywna”. Przy zastosowaniu tej ostatniej bowiem, oceniajacy podejmuje
arbitralne decyzje dotyczace bardzo subiektywnej sfery przezy¢ chorego, co
obarczone wydaje si¢ by¢ znacznym marginesem bledu. Nawet jezeliby podjaé
probe uwzglednienia zaréwno subiektywnej, jak i obiektywnej oceny JZ, watpliwe
jest czy wowcezas mozna by w miare precyzyjnie okre§lic przydatnos¢ obu metod.

Chcac ocenié JZ pacjentéw chorych na schizofrenie, napotykamy szereg
trudnosci, ktorych w przypadku innych schorzen, w tym psychicznych, nie
nalezy si¢ spodziewac. Najwazniejszym problemem jest motywacja chorego do
poddania si¢ badaniu. Jak wiadomo, w znacznym odsetku pacjentdéw z rozpo-
znaniem schizofrenii, mamy do czynienia z upo§ledzonym krytycyzmem cho-
robowym. Chorzy tacy czesto nie widza potrzeby badania, leczenia, a co za
tym idzie, niechetnie i bez przekonania uczestnicza w badaniach JZ. Wiaze sie
to z niebezpieczenstwem nierzetelnego udzielania odpowiedzi na zadawane
pytania, a co za tym idzie, z zafalszowaniem wynikow badania. Jako ze dobra
wspOlpraca jest podstawa oceny JZ, cze$é pacjentow ze wzgledu na stan
psychiczny, nie moze braé udziatu w badaniu JZ.

Narzedzia badaweze i metodologia badan

JZ najczeéciej bada sie przy uzyciu metody kwestionariuszowej. Stosowane
narzedzia badawcze moga mieé charakter uniwersalny, lub byé przystosowane
do oceny JZ w okreslonym schorzeniu lub w grupie choréb (np. nowotworo-
wych, kardiologicznych itp). Narzedzia uniwersalne pozwalaja na por6wnanie
wynik6w badan w réznych schorzeniach (16, 17). W tabeli 1 ujeto niektore
cechy kwestionariuszy JZ.

Tabela 1. Poréwnanie kwestionariuszy JZ ogolnych i specyficznych

Cecha Kwestionariusz | Kwestionariusz specyficzny
o ogolnym charakterze dla choroby

Obszernosé Wigksza Mniejsza

Dokiadnoéc Mniejsza Wieksza

Wybiorczose Mniejsza Wieksza

Zgodnoé¢ z oczekiwaniami Mniejsza Wieksza

Wiszechstronno§é Duza Zadna

Czuloéé Mniejsza Wieksza

Subiektywnosc Mniejsza ‘Wigksza

‘Wymaga treningu Muiej Bardziej
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Obecnie, spoérod wielu kwestionariuszy JZ, tylko nieliczne moga by¢ sto-
sowane w schizofrenii. Te, ktére uwzgledniaja subiektywna ocene JZ, przede
wszystkim musza spelnia¢ nastgpujace warunki:

— zrozumialo$¢ (postugiwanie sie dostgpnym jezykiem, unikanie okreslen

fachowych)

— zwiezlo$¢ (zbyt obszerne kwestionariusze nudza chorych)

— zgodno$¢ z oczekiwaniami badanego (pytania nie zwiazane z problema-

tyka choroby budza watpliwo$¢ co do celowosci badania)

~ adekwatno$¢ (musza dotyczyé probleméw, z jakimi pacjent si¢ spotyka)

— mozliwo$¢ oceny punktowej (dla opracowania wynikéw).

W naszej praktyce klinicznej stwierdziliSmy, ze najwigkszym problemem
jest nieadekwatno$¢ kwestionariuszy. Jezeli przed przystapieniem do badania
wyjasniamy choremu jego celowo$é i przydatnoéé badania JZ dla oceny jego
stanu, a nast¢gpnie pacjent napotyka na niedostosowane do jego sytuacji
pytania, budza sie w nim watpliwosci co do celowosci badania, kt6rym czesto
daje wyraz. Zachwianiu ulega wowczas zaufanie do badajacego i cheé wspot-
pracy. Taka sytuacja ma miejsce, gdy postlugujemy si¢ kwestionariuszem
o ogdlnym charakterze.

Z powyzszych uwag mozna by wysnu¢ konkluzje, Ze uzywanie kwestiona-
riuszy przystosowanych do poszczegolnej jednostki chorobowej, jest lepszym
rozwigzaniem. W odniesieniu do schizofrenii tylko czeSciowo mozna by sig¢
z tym zgodzi¢. Problem bowiem polega na tym, ze malo jest kwestionariu-
szy JZ dostosowanych szczegdlnie dla chorych na schizofrenie. Jednym z czes-
ciej cytowanych jest skala Heinrichsa (6). Badanie przy jej zastosowaniu
pozwala wyodrebni¢ 4 skladowe: stosunki interpersonalne, funkcjonowanie
w rolach, funkcjonowanie psychiczne, posiadanie przedmiotéw i codzienna
aktywnosé. Jak wiec widaé, kwestionariusz ten ocenia przede wszystkim przy-
stosowanie spoleczne, ktére moze byé rozumiane jako cze$é JZ, ale nie moze
zastapi¢ badania JZ. Skala ta jest przeznaczona dla pacjentéw ambulato-
ryjnych, wymaga dobrej wspodlpracy ze strony pacjenta i zawiera obszerny
pot-strukturalizowany wywiad. Dlatego tez niektorzy badacze odnosza si¢ do
tej skali sceptycznie.

W badaniach psychofarmakologicznych ocena JZ zdobywa sobie coraz
szerszy krag zwolennikow. Badacze nie tylko sa zainteresowani, jak dany lek
wplywa na objawy chorobowe, ale chca tez oceni¢, czy poprawia on sytuacje
chorego, jego stosunki interpersonalne, czy wplywa na poczucie satysfakcji
zyciowej itp. OdpowiedZ na takie pytania moze daé ocena JZ. Nalezy zdawaé
sobie sprawg, ze w badaniach klinicznych lekow psychotropowych, a szczeg6l-
nie neuroleptykow, uwzglednianie samooceny pacjentow nie jest powszechne.
Sytuacja zmienia si¢ przy zastosowaniu subjektywnej oceny JZ. Problemem,
z ktorym badajacy si¢ spotyka jest natomiast wspomniany wyzej watpliwy
wglad we wlasne przezycia. Istnieja tez inne problemy, takie jak trudnosci
w doborze narzgdzia badawczego oraz doborze kryteriow oceny kliniczne;j,
jednak uwzglednienie badania JZ, jakkolwiek trudne metodologicznie, wnosi
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nowe spojrzenie na calo$¢ sytuacji chorego. Pozwala nie tylko na ocene,
w jakim stopniu zmniejszyly si¢ objawy choroby, ale jak wplynelo to na
sytuacje chorego. Zal6zmy bowiem, Ze objawy choroby ustapily pod wplywem
leczenia, a wigc wedhug skalowej oceny klinicznej poprawa po leczeniu jest
bardzo wyrazna. Chory jednak musi nadal pozostawaé pod intensywna opieka
lekarska i przyjmowac leki, w tym korygujace objawy uboczne. Mimo tego,
e jego stan sie poprawil, jego JZ nie ulegla wyraznej zmianie. Dlatego ocena
JZ. jest cennym uzupelnieniem wiedzy o sytuacji chorego.

Nalezy zaznaczyé, 7e ocena JZ moze by¢ statyczna (jednorazowa, np. przy
przyjeciu do szpitala, przy zaostrzeniu choroby) lub dynamiczna (uwzgledniaja-
ca zmiang¢ w czasie). Wydaje si¢, ze badanie w rdznym czasie (np. przy przyjeciu
lub przy wystapieniu objawdw choroby i przy wypisie lub przy ustapieniu
objawdéw) daje pelniejsza mozliwosé uwidocznienia, jak proces terapeutyczny
wplywa na caloksztalt sytuacji chorego. W naszych badaniach (8, 9) staramy si¢
oceni¢ dynamike zmian JZ w czasie leczenia. Pewne doswiadczenie, jakie
dotychczas zdobyliSmy sugeruje, ze okres pomiedzy badaniem pierwszym
(np. przy przyjeciu) a nastepnym nie moze byé krotki. Proba oceny JZ po
4 tygodniach leczenia farmakologicznego schizofrenii nie uwidacznia zmiany
istotnej JZ, mimo iz klinicznie nastapila istotna poprawa stanu chorych (12).

Badania wlasne

Do badan JZ wybraliémy kwestionariusz SF36 (4, 14, 20, 23, 24) wychodzac
z zatoZenia, Ze jest to narzedzie do§¢ powszechnie stosowane, w miarg zwigzle
i o ogblnym charakterze. Naszym zamyslem jest bowiem ocena JZ nie tylko
w schizofrenii, ale i w innych zaburzeniach psychicznych, np. w depresiji (9),
a takze w chorobach somatycznych, np. nowotworowych (8). Kwestionariusz
ten zostal skonstruowany z mys$la o ocenie rezultatu dzialan medycznych,
a poniewaz chcemy gléwnie skoncentrowacé si¢ na ocenie JZ w czasie leczenia
farmakologicznego, odpowiada on naszym celom. Po przeprowadzeniu wali-
dacji jezykowej i adaptacji do polskich warunk6é6w, kwestionariusz ten za-
stosowaliSmy u chorych leczonych z powodu schizofrenii oraz depres;ji.
Poréwnujac JZ 65 pacjentéw z rozpoznaniem schizofrenii lub depresii,
w grupie 65 chorych stwierdzono, Ze pacjenci z rozpoznaniem depresji istotnie
nizej oceniali swoja JZ niz chorzy z rozpoznaniem schizofrenii. JZ oceniona
przed przyjeciem do oddziahi ulegla poprawie w czasie leczenia, przy czym
istotna byla jedynie poprawa po leczeniu oceny ogdlnej JZ pacjentdéw hospi-
talizowanych w oddziale calodobowym; nieistotnej poprawie ulegla ocena
ogoblna JZ u chorych z oddzialu dziennego i z oddzialu rehabilitacji. Ocena
ogodlna JZ pacjentéw przed i po leczeniu nie korelowala z nasileniem psycho-
patologii schizofrenii w skali BPRS lub depresji w skali HDRS. Wprawdzie nie
stwierdzono istotnej korelacji miedzy nasileniem objawow psychozy a ocena
JZ, to nalezy zauwazyé, ze u chorych na schizofreni¢ wspolczynnik korelacji
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przyjmowal wartosci ujemne, a u chorych z depresja po leczeniu — wartosci
dodatnie (9).

W badaniach nad JZ 40 pacjentéw z rozpoznaniem schizofrenii leczonych
w oddziale dziennym (12) stwierdzono, Ze po 4 tygodniach leczenia wartosci
$rednie sumy punktow kwestionariusza SF-36 nie ulegly istotnej zmianie w po-
rownaniu z sytuacja przed leczeniem, natomiast istotnie zmniejszylo si¢ nasile-
nie schizofrenii w skali BPRS. Po leczeniu (Srednio po 8 tygodniach) ocena
ogblna JZ ulegla istotnej poprawie. Ocena ta nie korelowala z nasileniem
objaw6w schizofrenii w skali BPRS. Przy wypisie, im starsi byli pacjenci oraz
im czesciej byli hospitalizowani, tym gorzej oceniali swoja JZ. Podobnie gorzej
oceniali JZ renciéci w poréwnaniu z pacjentami aktywnymi zawodowo. Ocena
sktadowych JZ po leczeniu w poréwnaniu z sytuacja przed przyjeciem do
oddzialu dziennego byla istotnie lepsza; nie dotyczylo to takich skladowych
jak ,,funkcjonowanie fizyczne’ oraz ,,zmiana stanu zdrowia w ostatnim roku”.
Im wyzsze bylo wyksztalcenie chorych tym wyzej oceniali oni swoja ,,wital-
noéé”, ,,funkcjonowanie spoleczne” oraz ,,zmiang¢ stanu zdrowia w ostatnim
roku”. Pleé badanych nie réinicowala oceny ogélnej ani skladowych JZ.

W kolejnym opracowaniu (10) poréwnaliSmy ocen¢ JZ u 90 pacjentéw
z rozpoznaniem schziofrenii pozostajacych w réznych formach opieki psy-
chiatrycznej: hospitalizowanych w oddziale calodobowym, oddziale dziennym
lub bedacych pod opieka Zespotu Leczenia Srodowiskowego. Ocena ogélna JZ,
wsrdd chorych z 3 badanych grup nie roznita si¢ istotnie. Podobnie nie
stwierdzono roéznic w zakresie sktadowych JZ za wyjatkiem skladowej ,,zmiana
stanu zdrowia w ostatnim roku”, ktora chorzy z oddzialu calodobowego
oceniali gorzej niz pacjenci z innych badanych grup. Takze w tym materiale
nie stwierdzono korelacji migdzy nasileniem objawow schizofrenii mierzonym
suma punktow skali PANSS (w tym objawoéw pozytywnych, negatywnych
i ogdlnych) a ocena JZ kwestionariuszem SF-36. Natomiast stwierdzono, iz
mezczyzni lepiej oceniali swoja JZ niz kobiety; mezczyzni byli jednak mtodsi
i gorzej wyksztalceni. Pacjenci z rodzin obciazonych schizofrenia lepiej oceniali
ogdlnie swoja JZ, ale nie poszczegblne jej sktadowe. Ocena pogorszenia stanu
zdrowia w ciagu roku korelowata z wiekiem chorych oraz z czasem trwania
schizofrenii, natomiast spoleczne funkcjonowanie chorych pogarszalo sie wraz
ze wzrostem nasilenia objawow negatywnych schizofrenii.

Nasze doswiadczenia w badaniu JZ sugeruja potrzebe rozszerzenia bada-
nych grup oraz wydtuzenia okresu pomiedzy kolejnymi ocenami JZ, co moze
przyczynié si¢ do lepszego poznania sytuacji chorych na schizofrenie.
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