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Summary

Quality of life is an integral element of a new perspective on health. Even though the defini-
tion and structure of the concept of quality of life are still being debated, researchers exploring
the topic agree that it has both objective and subjective dimensions. When the quality of life of
patients is examined somatically, the objectives formulated in the study procedure are usually
easily achieved, particularly when the basic hypothesis is that good physical health generates
a high quality of life. However, where mental diseases and dysfunctions are investigated, and
the analysis involves a large number of variables constituting quality of life, the relationship
is not so clear-cut. Consequently, in addition to methodological accuracy the researcher must
put a major focus on the patients and their manifestations. The thesis stating that it is impos-
sible to measure quality of life in this population, or worse still, that there is no need for such
measurements, is indefensible, considering that people with mental disorders have the same
right to a good life as healthy individuals, and achieving an improvement in their quality of
life becomes an increasingly common target among anticipated therapeutic benefits. Looking
at the issue from the perspective of findings obtained in multiple studies, it is evident that
quality-of-life measurements are not easy, but a successful attempt may provide researchers
with a source of valuable non-clinical data and even enhance their personal satisfaction.
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Wprowadzenie

Badania jako$ci zycia w medycynie pojawity si¢ wraz z potrzebg odmiennego spoj-
rzenia na sytuacje chorego i jego problemy, obejmujacego te sfery zycia, ktore dotad
byty pomijane w ocenach klinicznych. Perspektywa, w ktorej wylaczny udziat maja
obiektywne wyznaczniki stanu zdrowia, zwykle nie jest zgodna z percepcja zdrowia
odbierang przez chorego, gdyz w procesie leczenia moga nastgpowacé nie tylko zmiany
w stanie zdrowia pacjenta, ale moze réwniez dochodzi¢ do zmian odczuwanej przez
niego jakos$ci zycia [1]. Zdrowie psychiczne jest fundamentalnym dobrem osobistym
czlowieka i jednym z najwazniejszych zasoboéw spoteczenistwa. Choroby i dysfunkcje
psychiczne majg najbardziej negatywny wplyw zardwno na subiektywna, jak 1 obiek-
tywna jako$¢ zycia, gdyz ich konsekwencje obejmuja wszystkie sfery aktywnosci
i obszary zycia pacjenta [2]. Na gruncie psychiatrii wyniki oceny jakoS$ci zZycia znaj-
duja zastosowanie w sytuacjach wymagajacych poglebionej informacji zwrotnej co
do skutecznoéci stosowanych metod leczenia i rehabilitacji, gdy poszukiwanie przez
chorego sensu zycia staje si¢ jego specyficzng potrzeba, pozwalajaca odbudowaé zy-
ciowe cele lub ustali¢ nowe obszary aktywnosci. Takie podejscie wpisane jest w nurt
medycyny skoncentrowanej na pacjencie i jego potrzebach, ktére z natury rzeczy
majg wymiar przezy¢ psychicznych i sg subiektywnym wyrazem procesu zycia [3].
Humanistyczna natura kontaktu psychiatrycznego, pozwalajaca na poznanie chorego
nie tylko w kategoriach jednostki wykazujacej odchylenia od obowigzujacych w danej
spotecznosci norm spotecznych, wymagajacych korekty w interesie ogotu, lecz takze
jako cztowieka niezadowolonego ze swojego zycia, poszukujgcego moralnej i duchowej
pomocy, w pewnym sensie nawet przesadza o kierunku i celu prowadzonych badan
jakosci zycia w populacji 0sob dotknigtych zaburzeniami psychicznymi [4].

Mozna postawic teze, ze miarg jakosci zycia osob cierpigcych z powodu rozmaitych
zaburzen psychicznych jest nie tylko poziom realizacji obiektywnych i korzystnych
z punktu widzenia badacza i praktyki klinicznej potrzeb zyciowych chorych, gdyz
czesto o kierunku i natezeniu odczuwanego dobrostanu tej grupy pacjentow przesadzajg
ostatecznie czynniki subiektywne, ktére moga w ogoéle nie korelowaé z obiektywny-
mi, ale za to moga stanowi¢ istotng dla chorego warto$¢. Ich identyfikacja nie jest
tatwa, a ograniczenia w tym zakresie wynikaja z konieczno$ci uwzglednienia szeregu
dysfunkcji psychicznych i towarzyszacych im objawdw psychopatologicznych oraz
trudnosci, jakie napotyka badacz, podejmujac probe krytycznej oceny sytuacji zycio-
wej chorego, bedacej odzwierciedleniem jego indywidualnych przekonan, oczekiwan
1 dostgpnych zasobow zdrowia.

Gtownym celem analizy jakosci zycia pacjenta cierpigcego z powodu zaburzen
psychicznych powinno by¢ zestawienie elementow subiektywnych przezy¢ chorego
zich obiektywna trescig w postaci manifestowanych przez niego dysfunkcji, co pozwala
zdekodowac ich wiasciwe dla pacjenta znaczenie i okresli¢ wazne z jego perspektywy
priorytety w terapii. Oznacza to, ze réwnolegle nalezy dazy¢ do przeprowadzenia
oceny obejmujacej obiektywne kryteria ,,zewnetrzne”, przy czym wlaczenie objawow
psychopatologicznych do narzedzi badawczych zawsze powinno mie¢ charakter kon-
trolowany, a r6zne obszary zycia nalezy rozpatrywac rozdzielnie.
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Skierowanie uwagi na relacje z chorym i wspolne z nim poszukiwanie ztozonych
uwarunkowan jego choroby jest w medycynie charakterystyczne dla podejs$cia psycho-
somatycznego, a szczegodlnie bliskie psychiatrii [S]. Jest w istocie rowniez warunkiem
sine qua non poprawnego prowadzenia badan jako$ci zycia w populacji, dla ktorej
kontekst spoteczno-kulturowy i psychologiczny, w jakim osadzona jest choroba, ma
ogromne znaczenie.

Wielowymiarowa struktura konceptu jakoSci zycia

Mija 30 lat, odkad Schipper wraz z zespotem wprowadzili do wspétczesnej medy-
cyny klinicznej poj¢cie jako$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (Health-related
Quality of Life — HRQoL), definiujac je jako funkcjonalny efekt choroby i leczenia
odbierany przez chorego [6]. W tym czasie liczba indeksowanych publikacji w bazie
National Library of Medicine dotyczacych tego zagadnienia zwigkszyta si¢ 22-krotnie,
a gdy uwzgledni¢ wszystkie prace o tematyce jakos$ci zycia — ponad 230 razy. Gdy
przyjmiemy za kryterium wyszukiwania kontekst ,,QoL & psychiatry”, pierwszg pra-
ca bedzie publikacja Rosenberga [7] z 1995 roku, w ktorej przedstawil on koncepcje
dotyczaca perspektywy dalszych badan nad jakos$cia zycia. Za podstawowy warunek
ich powodzenia uznal woéwczas przyjecie hermeneutyczno-naturalistycznego modelu
QoL, w ktorym filozoficznej refleksji na temat zdrowia i chordb towarzyszy poprawnosé
psychometryczna uzytych narzegdzi i kryteriow pomiaru.

Co wazne, autor trafnie wskazat na wieloaspektowy charakter oceny jakosci zycia
(multidimensional evaluation), ktory jego zdaniem powinien zosta¢ kazdorazowo
uwzgledniony w badaniu, poniewaz dopiero w takim ujeciu wtasciwie dekoduje si¢
ztozony koncept jako$ci zycia [7]. Zaproponowana przez Swiatowa Organizacje
Zdrowia (World Health Organization — WHO) w 1997 roku definicja jako$ci zycia
(Quality of Life — QoL), ktora usytuowata jednostke w okreslonym konteks$cie kultury
1 systemow wartosci, w jakich zyje, a takze w odniesieniu do swoich celow, oczeki-
wan, standardow 1 obaw, nawigzata bezposrednio do definicji zdrowia jako modelu
dobrostanu (wellness) fizycznego, psychicznego i spotecznego. WHO wskazata tym
samym na istotng z punktu widzenia jednostki subiektywng perspektywe oceny zycia
i zdrowia cztowieka oraz jej podmiotowy charakter [8]. Podobnie za kluczowy dla
zdrowia psychicznego uznata WHO dobrostan, w ktorym jednostka realizuje swoje
mozliwosci, potrafi radzi¢ sobie z r6znorodnymi sytuacjami zyciowymi i jest w sta-
nie uczestniczy¢ w zyciu spotecznym oraz produktywnie pracowac [9]. Wydaje sie,
ze obecnie trudno byloby przyjac jakakolwiek definicje zdrowia nieuwzglgdniajaca
wszystkich jego sktadowych z ,triady” WHO, podobnie jak trudno bytoby zaakcep-
towa¢ wyniki oceny jakosci zycia bez odniesienia do wymienionych obszaréw. Nie
oznacza to jednak, ze koncepcja ,,uniwersalnego i pozytywnego dobrostanu” zdrowia
psychicznego nie jest przedmiotem krytyki. Galderisi i wsp. [10] sg zdania, Ze pomimo
odejscia od biomedycznego modelu zdrowia psychicznego, co wszakze konstatujg jako
postep, definicja WHO identyfikuje i afirmuje wytgcznie pozytywne uczucia i pozy-
tywne czynniki zdrowia psychicznego. Autorzy proponujg nowg koncepcj¢ zdrowia
psychicznego, oparta na modelu stanu dynamicznej rownowagi, przyznajaca jednostce
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w ramach postulowanej normy zdrowia prawo do petlnego spektrum emocji — w tym
rowniez strachu, gniewu, smutku i zalu — oraz do wykorzystania swoich umiejetnosci
takze w niekorzystnych sytuacjach zyciowych [10].

Czy oznacza to probe odejscia od epikurejskiej teorii szczescia i eudajmonii,
a powrot do pogladow Hipokratesa? Wydaje sig, ze mozna na to pytanie odpowie-
dzie¢ twierdzgco. Koncepcja jest bliska nowej perspektywie zdrowia i wyznacza
pozadany kierunek eksploracji pojecia zdrowia psychicznego, a takze podejmuje
probe jego konceptualizacji. Przynajmniej cze$¢ z powotywanych w literaturze
przedmiotu definicji jakos$ci zycia jest odpowiednia do zaimplementowania w ba-
daniach psychiatrycznych.

W syntetycznym ujeciu, jako subiektywnie odbierane przez chorego poczucie
satysfakcji zyciowej, w kontekscie jego wlasnych potrzeb i mozliwosci, przedstawiajg
jakos$¢ zycia Jarema i wsp. [11]. Gill i Feinstein [12] natomiast biorg pod uwage stopien,
w jakim zycie danej osoby spehia cechy, ktore uznaje ona za satysfakcjonujace Iub
istotne. Trudno o bardziej zwarte, a zarazem wpisujace si¢ w psychiatryczny kontekst
poznania chorego definicje jakosci zycia. W poczatkowej fazie badan nad jakos$cig zycia
0s0b z zaburzeniami psychicznymi koncentrowano si¢ gtownie na jej obiektywnych
wyznacznikach, takich jak nasilenie objawoéw chorobowych, czas trwania hospitali-
zacji czy przebieg okresOw remisji, przyjmujac, ze zwlaszcza chorujacy przewlekle
nie sg w stanie miarodajnie oceni¢ swojego zycia [13]. Rownolegle formutowana byta
rowniez fatszywa teza, ze pomiar jakoS$ci zycia jest w zasadzie zbyteczny, poniewaz
samo badanie psychiatryczne w znacznym stopniu uwzglednia sfere wewngtrznych
przezy¢ chorego, w tym takze dotyczacych jego subiektywnego stosunku do wlasnej
sytuacji zyciowej, co de facto odpowiada zakresowi pojecia jakosci zycia [ 14]. Z czasem
wzrastajace zainteresowanie subiektywnymi odczuciami pacjenta, ktére moga miec¢
wplyw na proces leczenia i rehabilitacji, przyniosto zwrot w kierunku holistyczne;j
natury konceptu jakoS$ci zycia i stopniowe uwzglednianie w badaniach jakosci zycia
rowniez perspektywy chorego. Okazato si¢ bowiem, ze dla wielu 0séb z chorobami
psychicznymi koncepcja powrotu do zdrowia polega raczej na utrzymaniu kontroli
nad swoim zyciem, a nie na blizej nicokreslonym powrocie do funkcjonowania sprzed
okresu choroby [15].

Obecnie nie ma watpliwosci, ze ocena jakos$ci zycia jest wyrazem indywidualnego
doswiadczania choroby przez pacjenta, stad przy konstruowaniu skal oceny jakosci
zycia specyficznych dla okreslonej choroby tak istotny jest dobor wlasciwych ob-
szarow, ktore uwzgledni pomiar QoL. Prowadzac badania jakos$ci zycia w obszarze
nauk medycznych, warto przyja¢ wielowymiarowa struktur¢ konstruktu jakosci zycia
i odnies¢ ja zardbwno do normy klinicznej, normy spotecznej, jak i normy indywidu-
alnej [16]. Poglad taki akceptuje wielu autoréw, postulujac szeroki kontekst pomiaru
dostepnych wymiarow jakosci zycia, obejmujacy poszczegdlne jego sfery (domeny).
Warunki te spelnia np. kwestionariusz World Health Organization Quality of Life As-
sessment (WHOQOL-100), ktory analizuje 6 obszaréw zycia cztowieka i przypisuje im
okreslong warto$¢ rangowa [17], czy skala Quality of Life Self-Assessment Inventory
(QLSAI), wykorzystywana m.in. do planowania procesu terapeutycznego w grupie
chorych na schizofreni¢ [18].
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Poniewaz zwiazki migdzy wskaznikami obiektywnymi i subiektywnymi jakos$ci
zycia nie sg ani proste, ani bezposrednie, dostgpne modele QoL i dopasowane do nich
narzedzia badawcze analizujg co najmniej kilka dodatkowych obszardéw jakos$ci zycia,
jak np. kwestionariusz Lancashire Quality of Life Profile (LQOLP) wyprowadzony
z wywiadu Lehmana dotyczacego jakosci zycia, a opracowany dla oséb ze schizo-
frenig, ktory znajduje zastosowanie rowniez w ocenie jakosci zycia osob cierpigcych
z powodu innych cigzkich chordb i zaburzen psychicznych [19, 20]. Narzedzie jest
wykorzystywane do oceny wpltywu stosowanych metod leczenia na jako$¢ zycia
chorych, diagnozowania ich potrzeb zdrowotnych w zakresie srodowiskowej opieki
psychiatrycznej, a w zmodyfikowanej wersji, obejmujacej obecnie dziesie¢ domen,
kieruje szczegdlna uwage na definicje jakosci zycia z perspektywy samych pacjentow
(autonomia, radzenie sobie, poczucie wlasnej wartosci) [21-24].

Wyniki wielu badan dowodzg, ze sama choroba psychiczna, bedac zrédlem szeregu
napie¢ 1 negatywnych emocji, w sposob predyktywny generuje nizszg jakos¢ zycia,
a deficyty tkwigce w psychice pacjenta moga stwarzaé¢ dla niego wiekszy dyskomfort,
niz wynikatoby to z utraty funkcji czy ograniczenia sprawnosci [25]. Dodatkowym
problemem negatywnie oddzialujagcym na jako$¢ zycia 0sob z chorobami psychicznymi
jest wcigz obecne w $wiadomosci spolecznej przekonanie o niepoczytalnosci i nie-
obliczalnosci, a nawet statym zagrozeniu z ich strony, szczegdlnie w odniesieniu do
0s6b cierpigcych na schizofrenig. Ten stygmatyzujacy stereotyp nierzadko powoduje,
ze koszty emocjonalne doswiadczania zaburzenia psychicznego mogg utrzymywac si¢
dtugo po ustgpieniu objawdw podstawowych [26].

Warto rowniez pamigtaé, ze ocena QoL dokonana przez chorego zalezna jest od
jego aktualnego stanu psychicznego, cech osobowosci, przyjetego systemu wartosci
i szeregu innych zmiennych oraz ze nastgpne takie oceny moga ro6zni¢ si¢ istotnie
w kolejnych okresach trwania choroby. Btedy pomiaru mogg si¢ pojawi¢ w sytuacji,
gdy otrzymane dane beda niepelne lub nie dos¢ precyzyjne, co jak pokazuje praktyka,
czgsto wynika z roznej dyspozycji chorego i jego gotowosci do wspotpracy. Sytuacja
taka powinna sktoni¢ badacza do powtoérzenia badania np. w okresie remisji objawow
choroby, do proby zastosowania innego narzedzia diagnostycznego lub przeprowadze-
nia komplementarnego pomiaru dokonanego przez klinicyste czy opiekuna chorego.

Autorzy pracy sa zdania, ze wobec znacznych ograniczen po stronie chorego
komplementarnos$¢ oceny zewnetrznej QoL powinna ustgpié¢ miejsca rygorowi takiej
oceny, w szczegolnosci gdy np. wyniki pomiaru w zakresie sprawnos$ci kognitywnych
do tego predysponujg. Barbe i wsp. [27] uwazaja, ze w sytuacji, gdy pacjent nie moze
samodzielnie uczestniczy¢ w badaniu jakosci zycia, np. w zaawansowanej chorobie
Alzheimera, ocena opiekuna chorego moze zosta¢ wykorzystana do poprawy jakos$ci
zycia pacjenta.

Problemy metodologiczne i specyfika pomiaru jakosci zycia
w chorobach psychicznych

Zroznicowany charakter poszczegolnych aspektow, kryteriow i zmiennych
uwzglednianych w ocenie jakosci zycia powoduje, ze prowadzenie tych badan nie
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nalezy do latwych, a w odniesieniu do 0s6b z powaznymi zaburzeniami psychiczny-
mi moze sta¢ si¢ prawdziwym wyzwaniem. Wsrod problemow, przed ktoérymi staje
badacz, wskaza¢ nalezy mozliwe trudno$ci na etapie przygotowywania procedury
badawczej, w trakcie jej realizacji oraz ewaluacji wynikow badania. Wiele pytan me-
todologicznych pojawia si¢ juz przy probie wstgpnej konceptualizacji badania, gdy
przeglad literatury przedmiotu dostarcza szerokiej oferty dostepnych narz¢dzi pomiaru
i pojawia si¢ pytanie, jak wazne 1 poréwnywalne beda wyniki badan uzyskane za po-
mocg réznych instrumentéw. Wybor wlasciwego narzedzia oceny QoL ma kluczowe
znaczenie dla catego procesu oceny jakosci zycia, gdyz powinno ono charakteryzowac
si¢ odpowiednig czutoscig (reliability) i tratnoscig (validity), a w odniesieniu do kwe-
stionariuszy — takze wysokim wspotczynnikiem spojnosci wewnetrznej a-Cronbacha.
Uzyteczno$¢ skal pomiaru jest wigksza, jesli mozliwe jest ich zastosowanie w kazdym
kregu kulturowym, etnicznym i jezykowym [28].

Europejska Grupa Badawcza Jakosci Zycia EORTC (Quality of Life Group of the
European Organization for Research and Treatment of Cancer) sformutowata ,,wzorzec
metodologiczny” badan jakos$ci zycia, co porzadkuje kwestie standaryzowania narze-
dzi badawczych i ich walidacji, ma wigc w zamysle utatwi¢ prowadzenie badan [29].
Poniewaz wybdr instrumentow diagnostycznych jest przywilejem, ale i obowiazkiem
badacza, warto w tym miejscu przypomnie¢ ich podziat, a takze podstawowe zasady
dotyczace operacjonalizacji zmiennych. Kwestionariusze generyczne do badania ja-
kosci zycia (generic scales) znajduja zastosowanie, gdy w sposob najbardziej ogdlny
poszukujemy zwigzkéw QoL z podstawowymi obszarami funkcjonowania chorego.
Instrumenty specjalistyczne (disease/specific scales) powinny zosta¢ uzyte tam, gdzie
oczekujemy poglebionej wiedzy dotyczacej wzajemnych relacji i uwarunkowan jakosci
zycia, a w szczegolnosci w odniesieniu do konkretnej grupy schorzen lub wybranej
jednostki chorobowej. Uwaga badacza skupia si¢ wowczas albo na okre$lonej sferze
zycia chorego, albo na konsekwencjach, ktore niesie dla pacjenta choroba. Kwestio-
nariusze mieszane zawieraja w strukturze zaréwno elementy charakterystyczne dla
formy generycznej, jak i specyficzne, celowane na dany rodzaj dysfunkcji. Dokonujac
operacjonalizacji zmiennych, staramy si¢ okresli¢, do jakich aspektow jakosci zycia
chorego odnosi si¢ problem badawczy, jakie zmienne moga mie¢ charakter predyktyw-
ny i sg dostgpne obserwacji, a dodatkowo w jaki sposob dokonamy pomiaru lub jakiego
uzyjemy narze¢dzia, aby wybrane wskazniki daty odpowiedz na postawione pytania
badawcze. W takim ujeciu operacjonalizacja zmiennych bedzie procesem nadawania
teoretycznego sensu adekwatnym konstruktom empirycznym [30]. Na koniec warto
jasno wskazac, czy ocenie podlega globalna jako$¢ zycia, czy tez rozne jej obszary.
Ta druga sytuacja jest okazjg do tego, aby chory dokonat oceny czastkowej kazdej
z domen, w istotnej dla siebie hierarchii wartoS$ci.

Ogolny wskaznik jakoS$ci zycia jest zwykle usrednionym obrazem poszczegdlnych
jego sfer, a rzadziej oceng wynikajaca z bezposredniego pytania o jakos¢ zycia, jak
np. w kwestionariuszu WHOQOL-BREF. Carr i Higginson [31] sg zdania, ze wiele
bedacych w uzyciu narz¢dzi pomiaru QoL nie koncentruje si¢ w sposéb indywidual-
ny na pacjencie/grupie pacjentdw i narzuca ustandaryzowane modele jakosci zycia,
co powoduje, Ze opisujg one raczej ogdlny stan zdrowia chorego, a nie jako$¢ zycia.
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Bonfils i wsp. [32], poszukujac narzedzi stosowanych do pomiaru QoL/HRQoL
u pacjentéw z zaburzeniami hazardowymi, dokonali systematycznego przegladu
w tym zakresie, obejmujacego oryginalne doniesienia opublikowane od 1950 roku
do listopada 2018 roku i indeksowane w bazach medycznych. Do oceny wiaczono
zarowno randomizowane badania kontrolowane, jak i badania nieporéwnawcze oraz
badania epidemiologiczne. Autorzy zidentyfikowali siedem rodzajow instrumentéw
obejmujacych dwadziescia szes$¢ dziedzin zycia chorych, skupionych w nastepujacych
kategoriach: relacje spoleczne, aktywno$¢, stan fizyczny, stan psychiczny, problemy
finansowe, opieka medyczna i zadowolenie z zycia. Uzyte narzedzia pomiaru, ze wzgle-
du na swdj generyczny charakter, okazaly si¢ mato specyficzne dla hazardu i nie byty
w petni (lub w ogole) walidowane pod wzgledem wtasciwosci psychometrycznych,
co zdaniem badaczy oznacza, ze powinny mie¢ ograniczone zastosowanie w badaniu
jakosci zycia tej populacji [32]. Watpliwosci dotyczace rzetelno$ci uzyskanych wy-
nikow moga powstac nie tylko wtedy, gdy w miejsce wieloaspektowej oceny jakosci
zycia 0s0b z zaburzeniami psychicznymi poszukuje si¢ finalnie jednego parametru,
opisywanego umownie jako ,,jakos$¢ zycia”, ale rowniez wowczas, gdy wyniki oceny
subiektywnego samopoczucia chorego (Subjective Well-being — SWB) utozsamiane
sq z cato§ciowg oceng jego jakosci zycia, co sitg rzeczy utrudnia mozliwo$¢ porow-
nywania uzyskanych danych empirycznych uzyskanych przez réznych badaczy. Na
niebezpieczenstwa btedu pomiaru zwigzane z przyjeciem statycznej koncepcji jakosci
zycia i atomistycznej perspektywy w badaniach QoL, bez ,,wazenia” poszczegodlnych
sfer zycia chorego, trafnie wskazata Hunt [33] juz w 1997 roku. Wydaje sig¢, ze miary
syntetyczne moga by¢ efektywnie wykorzystywane w badaniach epidemiologicznych,
gdzie pomiar QoL, jakkolwiek obiektywny i klinicznie istotny, skupia si¢ na miernikach
ilociowych, o czym nalezy pamigtac, formutujgc np. prognoze co do skutecznosci
podejmowanych interwencji i realizowanych programéw terapeutycznych [34].
Specyfika oceny jakosci zycia 0s6b z chorobami psychicznymi wymaga wiec —
obok przyjecia pewnej teoretycznej koncepcji jakosci zycia — analizy wielu roznych
dziedzin zycia chorego, wlaczajac w to dostepnosc zasobdw, poziom funkcjonowania,
mozliwosci i poczucie sensu zycia, a takze potrzeby spoteczne, co niejednokrotnie skta-
nia badacza do zastosowania kilku narz¢dzi pomiaru. Connel i wsp. [35] wyodrebnili
siedem obszaréw predyktywnych dla jakos$ci zycia 0sob z problemami psychicznymi.
Sa to kolejno: dobrostan i zte samopoczucie, relacje z innymi i poczucie przynalezno-
$ci, aktywnos¢, samoocena, nadzieja i brak nadziei oraz zdrowie fizyczne. Zdaniem
autorow kolejnos¢ nie wydaje sie przypadkowa, a ludzie moga do§wiadczaé znacznej
poprawy jakosci zycia bez ,,rejestrowania si¢”” na pozytywnym koncu skali jako$ci zy-
cia. Badacze postulujg konieczno$¢ uwzgledniania petnego spektrum aspektow jakosci
zycia, od negatywnych do pozytywnych, w kazdej domenie [35]. Haraldstad i wsp. [36]
dokonali przegladu 163 artykutow dotyczacych jakosci zycia indeksowanych przez
najwigksze §wiatowe bazy bibliograficzne, opublikowanych tylko w okresie jednego
tygodnia w 2016 roku. W przeanalizowanych publikacjach zastosowanych zostato 55
kwestionariuszy do badania jakos$ci zycia, zarowno generycznych, jak i specyficznych
dla konkretnej choroby, a najcze¢sciej wykorzystywanymi instrumentami ogélnymi byty
Short Form-36 (SF-36), European Quality of Life-5 Dimensions questionnaire (EQ-
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-5D), EORTC QLQ C-30, WHOQOL-BREF i SF-12. Znamienne, ze zadne z badan
nie dato uczestnikom mozliwos$ci wskazania na dodatkowe elementy, ktore sag wazne
dlaich jakosci zycia, a tylko w jednej sytuacji mozliwos¢ taka pojawita si¢ na zasadzie
wyboru. Warto rowniez podkresli¢, ze wiele interwencji opisanych w analizowanych
badaniach nie stawiato sobie bezposrednio za cel poprawy QoL (byt to drugorzedowy
cel badan), co moze potwierdza¢, ze badaczy jako$ci zycia interesujg zarowno wyniki
medyczne, jak i wplyw leczenia na zycie pacjentow [36].

Na str. 813 przedstawiono najwazniejsze narzedzia diagnostyczne stuzace do oceny
jako$ci zycia 0s6b z chorobami i zaburzeniami psychicznymi (tab.).
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Jak wspomniano, wzajemne zwiazki i relacje QoL z obiektywnym stanem rzeczy
nie sg wcale oczywiste i mogg przyjmowac roézne postacie. ,,Dylemat niezadowole-
nia” dotyczy chorych, ktorzy wbrew oczywistym wskaznikom swojej dobrej sytuacji
zyciowej pozostaja niezadowoleni i nisko oceniaja swoja jakos$¢ zycia (np. pacjenci
z zaburzeniami depresyjnymi). ,,Paradoks zadowolenia” jest udziatem chorych beda-
cych w obiektywnie niekorzystnej sytuacji, ktdrzy jednak oceniajg swoja jakos¢ zycia
wysoko. Stan taki moze wystgpi¢ w przypadku hipomanii i manii lub by¢ wyrazem
réznego rodzaju mechanizmoéw obronnych pacjenta, bedacych reakcja na wystapienie
choroby. Osoby, ktore postrzegaja swoje zycie jako szczesliwe 1 wysokiej jakosci, bedg
doswiadczac¢ ,,uzasadnionego zadowolenia”. Grupa chorych w sposob ,,uzasadniony
niezadowolonych” adekwatnie nisko do swojej sytuacji zyciowej oceni swoja jakos¢
zycia [62]. Cze$¢ autorow jest zdania, ze cho¢ podstawowym celem leczenia, szczegol-
nie w wypadku chorob przewlektych, jest poprawa jakosci zycia przez eliminowanie
odczuwalnych skutkow choroby, to jednak niektérzy z pacjentow poréwnujg swoje
oczekiwania z posiadanym dos§wiadczeniem zdrowotnym i chorobowym i konsekwen-
tnie deklarujg wysoka jako$¢ zycia pomimo istniejacych ,,obiektywnych” ograniczen
w ich zyciu. Warto$¢ tego zwigzku ma zaleze¢ od tego, w ktérym punkcie trajektorii
choroby dokonuje si¢ pomiaru, a takze od innych zmiennych, takich jak wiek, plec,
relacje z otoczeniem, przynalezno$¢ do okre§lonej grupy spotecznej, seksualno$é czy
niepetnosprawnos$¢ [63].

Cummins [64, 65] przedstawia inny poglad, majacy oparcie w teorii subiektywnej
homeostazy dobrostanu (Subjective Well-being — SWB), zgodnie z ktorym obiektywne
okoliczno$ci maja stosunkowo niewielki wptyw na ogdlny dobrostan jednostki, gdyz ten
regulowany jest homeostatycznie i zmienia si¢ w waskim zakresie przyjetych wartosci
genetycznych. W odniesieniu do wynikéw badania jako$ci zycia 0sob z zaburzeniami
psychicznymi formutowane czasem zarzuty nierzetelnosci proceduralnej dotycza
rowniez nieuwzgledniania wptywu na wyniki pomiaru okreslonego stanu afektyw-
nego chorego lub prowadzenia oceny pomimo takich zaklocen funkcji poznawczych,
w ktorych obecnosci nalezato powzia¢ decyzje o wytaczeniu chorego z dalszego udziatu
w badaniu. Yang i wsp. [66] sa zdania, ze wiedza badaczy na temat standaryzowanych
narzedzi do gromadzenia danych dotyczacych zasobow zdrowia i jako$ci zycia w za-
burzeniach kognitywnych i w demencji wcigz wydaje si¢ ograniczona.

Innych danych dostarczajg wyniki systematycznego przegladu literatury przedmio-
tu w zakresie oceny jakos$ci zycia chorych do§wiadczajacych subiektywnych zaburzen
poznawczych (Subjective Cognitive Impairment — SCI), ktore wskazuja na nizsza
jakos$¢ zycia tej grupy chorych, niezaleznie od zastosowanej metodologii oceny [67].
Katschnig [68] wskazuje na ryzyko znieksztalcenia subiektywnej oceny pacjenta, ktore
moze obejmowac: ,,blad afektywny”, ,,blad poznawczy™ 1,,btad znieksztatcenia rzeczy-
wisto$ci”. Pierwszy z nich uznaje za najbardziej oczywisty i najczesciej wystepujacy
w toku badania (np. nastr6j pacjentéw cierpiacych na depresje, ktorzy zwykle nizej
oceniaja swoja jakos¢ zycia, niz wynikatoby to z obserwacji obiektywnej, 1 wysokie
oceny sytuacji zyciowej pacjentow maniakalnych). Autor pyta retorycznie, czy skoro
wlasny poglad pacjenta wydaje si¢ konieczny do oceny jego jakosci zycia, a jest on
subiektywny, to na pewno jest wystarczajacy do oceny QoL u 0s6b z zaburzeniami



Specyfika oceny jakosci zycia u 0sob z zaburzeniami psychicznymi 817

psychicznymi [68]. Jak juz podkres$lono, twierdzgca odpowiedz nie jest tutaj oczywi-
sta, a przynajmniej w odniesieniu do chorych w ostrej fazie choroby. Warto wowczas
prowadzi¢ pomiar QoL w okresie wzglednej stabilizacji objawow chorobowych lub
uzupehi¢ dane uzyskane od chorego oceng kliniczng, jak si¢ to odbywa w odniesieniu
do chorych na schizofreni¢ [69-71].

Mozna zaryzykowac teze, ze gdy badamy jako$¢ zycia chorych somatycznie, for-
mutowane w procedurze badawczej cele sa zwykle tatwo osiggane, w szczegdlnosci
gdy podstawowa hipoteza zaklada, ze dobre zdrowie fizyczne generuje wysoka jakosé
zycia. Nawet jednak wowczas nic nie zwalnia badacza z obowigzku przeprowadzenia
oceny w zakresie obecnos$ci przynajmniej objawow depresyjnych i lgkowych oraz
zbadania ich mozliwego wplywu na QoL, co jest szczegolnie wazne ze wzgledu na
czeste wspolwystepowanie zaburzen somatycznych i psychicznych, zwlaszcza jesli
te pierwsze majg charakter przewleklty. W odniesieniu do chorob i dysfunkcji psy-
chicznych, gdy analizowana jest duza liczba zmiennych konstytuujacych jakos¢ zycia,
zaleznos¢ taka nie jest juz tak oczywista, a samo badanie wymaga od badacza, oprocz
poprawno$ci metodologicznej, duzego skupienia si¢ na chorym i manifestowanych
przez niego problemach, czesto o bardzo ztozonej naturze i ztozonych przyczynach.
Na specyfike pomiaru jakosci zycia w chorobach psychicznych sktada si¢ roéwniez
potrzeba zapewnienia choremu zwigzku emocjonalnego w relacji z badaczem przez
budowanie kontaktu na ptaszczyznie dostepnych mu przezy¢ psychicznych, nawet
w sytuacji gdy jego wlasna aktywno$¢ w tym zakresie jest znacznie ograniczona.
Spotkanie z chorym z zaburzeniami psychicznymi zawsze ma charakter intymny i za-
wsze wymaga od badacza szczegdlnego taktu i cierpliwo$ci, a nawet pewnej intuicji
w dziataniu. Pacjenci z fagodnymi i umiarkowanymi problemami w zakresie zdrowia
psychicznego czesto doswiadczaja poczucia bezradnosci i bezsilnos$ci oraz zagubienia
w systemie opieki, ktéry zdaniem chorych ma ogdlny i ,,uniwersalny” charakter i nie
jest nastawiony na realizacj¢ ich indywidualnych potrzeb zdrowotnych [72]. Wcigz
brakuje dostatecznej liczby analiz wyznaczajacych czynniki wptywajace na jako$é
zycia pacjentow z zaburzeniami depresyjnymi, gdzie problematyka jakosci zycia jest
rzadziej rozpatrywana jako problem badawczy, a raczej mowi si¢ o depresji jako istot-
nej sktadowej jakos$ci zycia w innych chorobach, czyli de facto analizuje si¢ jg jako
ceche funkcjonowania w okreslonej chorobie [73]. Obecnie wiele wskazuje na to, ze
poprawa jakos$ci zycia powinna by¢ waznym celem w leczeniu schizofrenii, gdyz ta
grupa pacjentoéw jest szczegdlnie eksponowana na utratg odpornosci psychicznej, niskg
samoocen¢ i odczuwanie beznadziejnosci swojego potozenia zyciowego, a przeciez
do niedawna kwestionowano mozliwosci takiego pomiaru, gléwnie z powodu wyste-
pujacych ograniczen poznawczych [74, 75].

Kilbourne i wsp. [76] widza potrzebe catosciowej zmiany w podej$ciu do proble-
moéw ochrony zdrowia psychicznego, gdzie zard6wno punktem wyjscia, jak i odniesienia
powinny by¢ nie iloSciowe, a jakosciowe miary i standardy opieki, ktorych realizacja
moze przynie$¢ poprawe ogdlnej kultury systemu opieki psychiatryczne;j.
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Podsumowanie

Choroba psychiczna sama w sobie jest zrodlem napigc i negatywnych emocji i jako
taka w sposob predyktywny generuje nizszg jako$¢ zycia do§wiadczajacych jej chorych.
Punktem wyj$cia badan jakosci zycia prowadzonych w populacji 0séb z zaburzenia-
mi psychicznymi powinno by¢ przyjecie holistycznej koncepcji zdrowia, uznajacej
zdrowie psychiczne za warto$¢ stuzgcg utrzymaniu, a nawet osigganiu, dobrostanu
fizycznego i1 spotecznego cztowieka, co w praktyce oznacza konieczno$¢ uwzgled-
niania w tej ocenie wielu zjawisk, problemoéw i czynnikéw konstytuujacych zdrowie
i zycie czlowieka. Istotne znaczenie w procedurze oceny jako$ci zycia ma zapewnienie
pacjentowi zwigzku emocjonalnego w relacji z badaczem przez budowanie kontaktu
na plaszczyznie dostepnych mu przezy¢ psychicznych, nawet gdy wtasna aktywnos¢
chorego w tym zakresie jest znacznie ograniczona. Przyjmujac zwyczajno$¢ przezy-
wanej choroby, trzeba akcentowa¢ odrebnos¢ pacjenta i wyjatkowos¢ jego sytuacji
zyciowej, jego samego natomiast nalezy stopniowo wiaczaé w proces przejmowania
kontroli nad swoim zdrowiem. Spotkanie z chorym psychicznie zawsze ma charakter
intymny 1 zawsze wymaga od badacza szczeg6élnego taktu i cierpliwosci, a nawet
pewnej intuicji w dziataniu, nie za$§ tylko poprawno$ci metodologicznej 1 postepo-
wania zgodnego ze standardami klinicznymi, cho¢ rzetelno$¢ i w tym wzgledzie nie
powinna by¢ ograniczana. Pomiar jakoS$ci zycia u 0s6b z zaburzeniami psychicznymi
nie powinien by¢ incydentalny lub przeprowadzony z uzyciem nieadekwatnych do
danej sytuacji klinicznej narzedzi badawczych, a takze utozsamiany z ,,subiektywnym
samopoczuciem”, gdy po kroétkiej interwencji psychofarmakologicznej mozna zaob-
serwowac ,,zmiany jakoS$ci zycia”. W praktyce psychiatrycznej oceny jakoSci zycia
nalezy ponadto uwzgledni¢ czesto obnizony krytycyzm chorego w ocenie wlasnej
sytuacji chorobowej, co powoduje, ze chory obiektywnie znajdujacy si¢ w trudnej
sytuacji zyciowej wysoko ocenia swoja jakos$¢ zycia (tzw. paradoks zadowolenia lub
paradoks niepetnosprawnosci), oraz sytuacje kliniczne, gdy zaleznos¢ ta jest doktadnie
odwrotna. Przy znacznych ograniczeniach po stronie chorego, np. poznawczych, kom-
plementarno$¢ oceny zewngtrznej QoL powinna ustgpi¢ miejsca rygorowi takiej oceny.
Z perspektywy wynikow wielu badan jakos$ci zycia 0sob z dysfunkcjami psychicznymi
wyraznie wida¢, ze pomiar ten nie nalezy do tatwych, ale préba jego przeprowadze-
nia zakonczona sukcesem moze sta¢ si¢ dla badacza zrédtem wielu cennych danych
pozaklinicznych, a nawet powodem do jego osobistej satysfakc;i.
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