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Ocena jakosci zycia u cherych na schizofrenie¢
— wprowadzenie w problematyke

I Klinika Choréb Psychicznych AM w Gdansku

Okreslenie jakosé zycia (QL — Quality of Life) pojawilo si¢ po II wojnie
Swiatowej (za 28). Poczatkowo zwiazane bylo glownie ze sfera polityki i nauk
spolecznych. Stopniowo zostalo przyjete przez inne nauki, w tym medycyne.

1. Pojecie Jakosci Zycia (JZ)

Nowa Encyklopedia Powszechna PWN (24) definiuje jako$¢ zycia jako ,,sto-
pien zaspokojenia potrzeb materialnych i niematerialnych jednostek, rodzin
i zbiorowosci”. Okreslaja ja ,,wskazniki obiektywne (iloSciowe i jakosciowe,
rzeczowe i warto§ciowe) oraz subiektywne (np. stopien zadowolenia z warun-
koéw zyciowych)”. Definicja ta oczywiscie nie wyczerpuje szerokich konotacji
okreslenia ,,jakos¢ zycia”. W zwiazku z tym pojawiaja si¢, w zaleznosci od
reprezentowanej dyscypliny naukowej, zainteresowan poszczegdlnych auto-
row, rozne jej modyfikacje. Cytowana definicja jest jednak na tyle szeroka, iz
wyczerpuje zakres tego pojecia stosowanego w naukach spolecznych, psycho-
logii czy medycynie. ‘
Jako§¢ zycia, zgodnie z cytowana definicja, okreslic mozna za pomoca
wskaznikow obiektywnych i subiektywnych. Liczne prace, a takze zwykle
 doswiadczenie zyciowe wskazuja, iz nie istnieje miedzy nimi prosty zwiazek.
Mozna sie¢ takowego dopatrzy¢ jedynie w zakresie potrzeb najbardziej pod-
stawowych. Gdy sa one zaspokojone, stan posiadania czy spelnienia wyzszych
w hierarchii potrzeb nie koresponduje z subiektywnie przezywanym zadowo-
leniem czy satysfakcja zyciowa. Wyplywa stad wniosek, ze miara obiektywna
JZ nie odpowiada mierze subiektywnej, a nawet iz opisuja one zjawiska
w duzym stopniu niezalezne. Coraz czefciej jakoSC zycia traktuje si¢ jako
kategorie subiektywna, zwlaszcza w psychologii i medycynie, rozumiejac pod
tym wlasny osobisty stosunek podmiotu do swojej sytuacji zyciowej. Wyraza
sic on sadem oceniajacym, wartosciujacym (skladnik kognitywny) i towarzy-
szacym jemu uczuciem (skladnik emocjonalny) (17). Oczywiscie chodzi tu
o wzglednie trwale, chociaz naturalnie zmienne w dluzszym okresie czasu, sady
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i nastawienia emocjonalne. Aktualnie stosowane definicje JZ uwzgledniaja te
skiadniki. Przytoczmy niektOre z nich:

,;uczucie dobrostanu i satysfakcji do§wiadczane w aktualnej sytuacji zy-

ciowej” (20);

,,wlasna subiektywna ocena oraz satysfakcja z aktualnego poziomu funk-

cjonowania w porownaniu z oczekiwanym (mozliwym, idealnym)” (7);

,,obraz wlasnego polozenia zyciowego dokonany przez czlowieka w wy-

branym odcinku czasu” (28);

,,subiektywnie odbierane poczucie satysfakcji z sytuacji zyciowej w kontek-

$cie potrzeb i mozliwosci’ (15).

Przedstawione powyzej definicje sa bardzo do siebie podobne i klarowne.
Swiadczy to o znacznej zgodnosci ich autoréw. Dziwi¢ wiec moze opinia, iz
definicja jakosci Zycia jest trudna, czy nawet niemozliwa. Zwiazane jest to
z zakresem tego pojecia. Czlowiek funkcjonuje w wielu obszarach, czy dziedzi-
nach. Jako§¢ zycia jest zatem kategoria wielowymiarowa. Dotyczy ona co
najmniej trzech istotnych obszarow: fizycznego, psychicznego i spolecznego.
Sformulowania powyzsze sa zbyt ogoélne. Nalezaloby wyodrgbni¢ bardziej
konkretne obszary, ktére maja istotne znaczenie w ksztalttowaniu JZ. Wydaja
siec one w duzej mierze zaleze¢ od czynnikow kulturowo-spolecznych. Cechy
indywidualne odgrywaja tu takze wazna role. Zwiazane jest to czeSciowo
z przyjmowana hierarchia wartosci. Trudno wigc o jednolita operacyjna defini-
cie JZ, ktora okreSlalaby konkretne jej obszary w réwnym stopniu istotne
w roznego rodzaju badaniach. Zawsze nalezaloby wczesniej ustali¢ dziedziny
istotne dla badanej populacji. Probe ustalenia listy obszarow istotnych dla
badan cross-kulturowych JZ w kontekscie zdrowia podjela Swiatowa Organi-
zacja Zdrowia (30). Lista obejmuje sze$¢ zasadniczych dziedzin wraz z pod-
dziedzinami. Te zasadnicze dziedziny to: stan fizyczny, stan psychiczny, po-
ziom niezaleznosci, relacje spoleczne, Srodowisko i duchowosc.

Obecnie JZ uznawana jest za pojecie wieloobszarowe. Proby opisania jej
za pomoca tzw. indeksu — wskaznika, bedacego srednia (lub srednia wazona)
jej wartosci z poszczegOlnych obszaréw maja jedynie znaczenie techniczne
— pozwalaja na pelniejsze badania porownawcze. Stosowane jednowymiarowe
skale: Ogélnego Dobrostanu (6), Szczesliwosci (12) czy Satysfakcji z Zycia (1)
stosowane sa jedynie jako uzupelnienie pelnej oceny JZ.

Tabela 1. Jakosc zycia — cechy

e subiektywnosc¢

e obecnosé sktadnika kognitywnego -
@ obecno$¢ skladnika emocjonalnego
o wicloobszarowo§c

Omoéwione powyzej zasadnicze, definiujace jakosé zycia cechy przedstawio-
no w tabeli 1.
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2. Jakoéé zycia w medycynie

Definicja zdrowia podana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia stwierdza, iz
zdrowie to nie tylko brak choroby, ale stan pelnego spolecznego, psychicznego
i fizycznego dobrostanu (well-being). Poszerzono w ten spos6b zadania medycyny,
ktore nie sprowadzaja si¢ wylacznie do walki z choroba, ale rowniez do dbatosci
o pelne, harmonijne i satysfakcjonujace funkcjonowanie ludzi. W tej drugiej czesci
definicji mieSci si¢ z pewnoscia pojecie jakosci zycia. Wprowadzenie go do
medycyny jest wigc wyrazem wspolczesnego holistycznego podejscia do pacjenta.

W medycynie najcze$ciej uzywane jest pojecie Jakosci Zycia Uwarunkowa-
nej Stanem Zdrowia (Health Related Quality of Life — HRQoL). Okresla si¢
ja jako ,,spostrzegany przez pacjenta wplyw choroby i jej leczenia na jego
funkcjonowanie™ (26). Czgsto majac na mysli to okreslenie uzywa si¢ skrotu
,,jakos¢ zycia” (JZ). ‘

Jakos¢ zycia jest jednym ze skladnikow okreSlajacych stan zdrowia.
Uwzglednienie jej jest wyrazem podmiotowego podejscia do pacjenta, ktore
poza obiektywnymi wykladnikami stanu zdrowia wazna role przypisuje su-
biektywnym sadom i odczuciom chorego. Ocena jej nabiera szczegblnego
znaczenia w przypadku chordb przewleklych, w przebiegu ktorych funkcjo-
nowanie chorego ulega znacznemu zaburzeniu, co ma zdecydowany wplyw na
jego sytuacje i jej subiektywny odbidr. Zaleznos¢ ta nie jest jednostronna.
Kazdy zgodzi sig, iz jakoS¢ zycia. wywiera wyrazny wplyw na chorobe, jej
przebieg i to nawet w jej najglebszej warstwie biologiczne;j.

Skuteczne leczenie zwiazane z ustgpowaniem choroby, jej objawéw, czy tylko
ich lagodzeniem, przynosi poprawe jakosci zycia. Z drugiej jednak strony moze
ono ja pogarsza¢, co wynika glownie z dzialan niepozadanych czy powikian.
Na jakos¢ zycia wywieraja wplyw takze inne zmienne, np. dogodnosc leczenia, czy
to co nazywamy obecnie kosztami leczenia (25). Zaleznosci te ilustruje rycina 1.

LEK
/ ‘ '\’
Dziatanie Pozadany Inne efekty
niepozadane efekt kliniczny np. koszt, dogodnoéé

‘Wartosciowanie dokonane przez pacjenta

Ryc. 1. Wplyw farmakoterapii na jakoS¢ zycia
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Ocena jakoSci zycia ma wazne
znaczenie przy opracowywaniu no-
wych metod diagnostycznych, a jesz-
cze bardziej terapeutycznych. Wciaz
poszukujemy metod bardziej sku-
tecznych i bezpiecznych w zwalcza-
niu choroby. Nierzadko jednak ich
stosowanie zwiazane jest z pogorsze-

Skale
specyficzne
dla choroby, leku

Skale badajace
okreflony
obszar funkcjonowania

niem jakoSci zycia pacjentow. Staje
sie to przyczyna rezygnowania z le- Skale og6lne badajace zaburzenie
czenia, co w konsekwencji rOwne jest / jakodci zycia zwigzane z choroba \
jego nieskutecznosci. Postgpem wigc
bedzie wprowadzenie leku, choéby Ryc. 2. Podejicie do badania jakosci Zycia zwig-
tylko réwnie skutecznego, ale wply- zanej z choroba i leczeniem (HHRQoL) (wg 25)
wajacego korzystnie, czy chociazby

mniej negatywnie na jakoS$¢ zycia. Problem ten jest bardzo aktualny w odniesieniu
do chorych onkologicznych, cierpiacych na schorzenia przewlekle, np. nadcisnie-
nie tetnicze, choroby uktadowe itd. Coraz czgsciej nowe metody lecznicze oceniane
sq takze pod wzgledem ich wplywu na jakos¢ zycia.

Ocena jako$ci zycia zacznie odgrywa¢ wazna role w indywidualnych decy-
zjach lekarza w odniesieniu do postgpowania diagnostyczno-terapeutycznego
w stosunku do konkretnego pacjenta. OkreSlenie obszaréw funkcjonowania
istotnych dla jakosci zycia danego chorego, pozwala na wybor takiej metody,
ktora korzystnie lub najmniej niekorzystnie wptywa na te obszary, oczywiscie
po uwzglednieniu jej skutecznosci i bezpieczefistwa.

Okreslenie wplywu choroby i jej leczenia na jakos¢ zycia (HRQoL) wyma-
ga zastosowania kombinacji szeregu skal, ktére réznicowalyby si¢ stopniem
szczegOlowosci (25). Przedstawia to piramida na rycinie 2. U jej spodu miesz-
cza si¢ skale najbardziej ogolne, dotyczace oddzialywania choroby jako takiej,
bez uwzglednienia jej specyfiki, ktore pozwalaja na pordéwnanie pacjentow
z r6znymi diagnozami. Nalezy do nich np. ,,Sickness Impact Profile” (SIP) (5),
»Psychosocial Adjustment to Ilness Scale” (PAIS) (8). Na wyzszym poziomie
szczegbtowosci mieszcza sie skale dotyczace okreSlonych obszaréw, zwane
skalami zorientowanymi na problem. Zalicza si¢ do nich miedzy innymi
,,Psychological General Well-being Scale” (PGWB) (9). Na samym szczycie
znajduja si¢ skale specyficzne dla danej choroby, czy nawet uwzgledniajace
specyfike stosowanego leczenia.

Wigkszos¢ stosowanych obecnie skal ma charakter kwestionariuszy samo-
oceny. Powinny by¢ one napisane prostym i zrozumialym dla kazdego jezy-
kiem. Skale szczegdtowe musza uwzgledniaé te obszary funkcjonowania, ktore
ulegaja istotnej zmianie w trakcie choroby, na ktoére ma wplyw stosowane
leczenie. Powinny by¢ dostatecznie czule, tzn. rejestrowaé te zmiany, ktore
pojawiaja si¢ w czasie trwania choroby i jej leczenia, najlepiej w stosunkowo
krotkim czasie. /
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Ocena jakosci zycia chorego jest istotnym elementem dzialalnosci lekar-
skiej. Stanowi nieodtaczny skladnik oceny stanu pacjenta. Odgrywa wazna role
w wyborze leczenia, jak i jego monitorowania (tabela 2).

Tabela 2. Jakosé zdrowia w medycynie

e upodmiotowienie roli pacjenta

e 1.7. skladnikiem oceny stanu zdrowia

e wplyw choroby na J.Z. i odwrotnie

@ wplyw leczenia na J.Z. (pozytywny-negatywny)

e rola decyzyjna J.Z. w leczeniu

e szczegolne znaczenie J.Z. w chorobach przewleklych

3. Ocena jakosci zycia u chorych na schizofrenie

Badania jakosci zycia w chorobach psychicznych, w tym schizofrenii, w po-
rbwnaniu z innymi dyscyplinami medycznymi sa podejmowane stosunkowo
rzadko. Niektorzy sadza, iz jest to zbyteczne, poniewaz badanie psychiatryczne
pacjenta w znacznym stopniu uwzglednia sfer¢ jego wewnetrznych przezyc.
W tym takze dotyczacych jego subiektywnego stosunku do wlasnej sytuacji
zyciowej, funkcjonowania, co odpowiada zakresowi pojgcia jakosci zycia. Sad
taki z gory jest bledny. Oceny: stanu psychicznego i jakosci zycia zakladaja
zupelnie odmienny sposob podejscia, inna perspektywe badawcza. Przy pierw-
szej wszystko jest okreSlane z perspektywy psychopatologicznej, dajac stusznie
jedynie lekarzowi jako autorytetowi prawo wydania opinii. W ocenie jakosci
zycia chodzi o subiektywny sad i odczucia. Zrozumiale, ze w tym wypadku
wlasénie pacjent jest autorytetem, bez wzgldu na obiektywna ocen¢ jego stanu
psychicznego. Ocena jakosci Zycia nie koreluje z ocena stanu psychicznego
chorych z rozpoznaniem schizofrenii lub depresiji (15). Kazda z nich mierzy
inny wymiar we wspoélczesnym wielowymiarowym podejsciu do chorego (4).
Wymiary te sa w znacznym stopniu niezalezne (18).

Z definicji jakoséci zycia wynika, iz oceniana ma ona byC przez samego
pacjenta. Rzetelno$¢ takiej oceny jest kwestionowana w przypadku schizofrenii
i niektorych innych schorzen psychicznych. Proponuje si¢, aby u chorych
z tymi chorobami oceny dokonywaly inne osoby: krewni, personel medyczny.
Takie obiektywne skale oceny jakosci Zycia sa wprowadzane (13) i, co najgor-
sze, dosy¢é powszechnie stosowane. To podejscie calkowicie zaprzecza wspol-
czesnemu medycznethu modelowi jakosci zZycia.

Pacjenci zdrowi psychmzme leczeni z powodu nadcisnienia tgtniczego,
réinia sie znacznie w ocenie swojej jakoSci zycia od opinii ich krewnych
czy leczacych lekarzy (14). Chorzy onkologiczni przypisuja poszczegbdlnym
objawom ubocznym inny wplyw na swoja jakoSC Zycia niz prowadzacy ich
lekarze (16). Czy oznacza to, ze pacjenci ci niewlasciwie okreslili swoja jakos¢
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zycia? — Nie, poniewaz chodzi tu o kategori¢ subiektywna i jedynie ich ocena
jest ocena jakosci zycia. '

Zawierzmy wiec zdaniu naszych chorych, a zrozumiemy moze dlaczego
niektorzy z nich przerwali leczenie, a co wazniejsze, pozwoli nam to moze
w por¢ dokona¢ wlasciwej korekcji postgpowania leczniczego, ktéra bedzie
wynikiem oceny lekarskiej wzbogaconej o opini¢ pacjenta.

Bardzo istotna, moze najwazniejszq sprawa przy konstruowaniu tzw. spe-
cyficznych dla choroby skal oceny jakosci Zycia jest wybor obszarow, ktorych
mialaby ona dotyczyé. Wydaje si¢ to szczegllnie istotne w odniesieniu do
chorych z rozpoznaniem schizofrenii. Proponowane sa obszary o roéznym
zakresie, zbyt szerokim lub zbyt waskim. Wybierane sa arbitralnie w oparciu
o ogdlne modele funkcjonowania chorego lub specyficzne modele danej choro-
by. W malym stopniu uwzgledniaja indywidualnos¢ konkretnego chorego.
Ciekawa pod tym wzgladem wydaje si¢ propozycja P. Becha (4). Jakosci
zycia przypisuje takie same jak ocenie zdrowia obszary: PCASEE (Physical,
Cognitive, Affective, Social, Economic, Ego functions). W swoim, jak okresla,
,.teleologiczno-holistycznym”™ modelu jakosci zycia zaleca pacjentowi sformu-
towanie swoich celow w kazdym z tych obszar6w, okre§lenie dystansu pomie-
dzy nimi a swoja aktualng sytuacja, a nastgpnie wyrazenie swoich edczué z tym
zwiazanych. Proponuje zastosowaé technikg RepGridu. Skale okresla jako
»odbierana indywidualnie” w odréznieniu od tradycyjnych ,,zorientowanych
na grupe”’. Propozycja wydaje si¢ bardzo interesujaca. W pelni uwzglednia
subiektywny charakter jakosci zycia. Tak opracowana skala moze by¢ pomoc-
na w ustaleniu niektorych zadan terapii: poprawie okreslonych funkcji, ewen-
tualnie bardziej realistycznym okresleniu celow.

Schizofrenia jest choroba przewlekla. Tak jak w przypadku innych choréb
przewleklych znajduje w odniesieniu do niej zastosowanie wieloplaszczyznowy
model diagnostyczny dysfunkcji, obejmujacy kilka warstw (31) (tabela 3).
Znajduje on zastosowanie w planowaniu postepowania leczniczo-rehabilita-
cyjnego. Jako§¢ zycia stanowi w nim jedna z kilku plaszczyzn opisujacych
funkcjonowanie chorego. Pomigdzy poszczegdlnymi warstwami wystepuja
wzajemne oddzialywania. Ocena jakosci zycia stanowi integralng czesS¢ kazdej
diagnozy. Oznacza to z jednej strony, iz nie mozna jej pomijaé, z drugiej
— ze wyplywajace z niej propozycje leczniczo-rehabilitacyjne nie moga byé
rozwazane bez uwzglednienia innych warstw diagnostycznych.

Tabela 3. Wieloptaszczyznowy model diagnozy dysfunkcji w schizofrenii (wg 31)

Poziom Przejaw

Patologia (Pathology) Zmiany organiczne i biochemiczne
Zaburzenie (Impairement) Objawy pozytywne i negatywne i inne
Niesprawnos¢ (Disability) Zaburzenia funkcjonowania spolecznego
Upo$ledzenie (Handicap) Spoleczne nastgpstwa niesprawnosci
Jakos¢ zycia (Quality of life) Poziom -oceny i satysfakcji zyciowej
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4. Jakos¢ zycia jako narzedzie oceny farmakoterapii schizofrenti

Leki przeciwpsychotyczne wykazuja wysoka skuteczno$¢ w stosunku do obja-
wow pozytywnych, niektére rowniez negatywnych schizofrenii, zapobiegaja
nawrotom (11). Stanowia jedna z zasadniczych metod leczenia dlugookresowe-
go tej choroby (10). Ocena skutecznosci takiego leczenia wymaga wspomnia-
nego uprzednio wieloplaszczyznowego podejscia diagnostycznego. Specyfika
farmakoterapii, szczegélnie leczenia przeciwpsychotycznego wymaga wydzie-
lenia bardziej konkretnych zmiennych, ktére wykazuja wrazliwosé na to
leczenie. Meltzer (23) wymienia ich kllkanasme (tabela 4). Wsr6d nich znajduje
sie jakos¢ zycia.

Tabela 4. Ocena wynikéw farmakoterapii schizofrenii (wg 23)

1. Objawy psychopatologiczne 7. Jakos¢ zycia
2. Funkcje poznawcze 8. Objawy pozapiramidowe
3. Funkcjonowanie interpersonalne 9. Wspolpraca
4. Funkcjonowanie zawodowe 10. Hospitalizacja
5. Samodzielno§c 11. Tendencje samobojcze
6. Agresja 12. Zycie rodzinne

13. Zycie spoleczne

Oceniany czgsto przez pacjenta negatywny wplyw leczenia na jakosé zycia jest
jedna z istotnych przyczyn jego zaniechania. W rezultacie prowadzi to do
~ wszelkich konsekwencji zwiazanych z przerwaniem leczenia: nawrotu objawow
pozytywnych, hospitalizacji, pogorszenia funkcjonowania w wielu dziedzinach,
a takze utraty zaufania do farmakoterapii i prowadzacego lekarza. Pogorszenie
jakosci Zycia pacjenta w czasie leczenia winno byé sygnalem do przeprowadzenia
na ten temat rozmowy wyjasniajacej lub nawet modyfikacji leczenia.

Ocena kliniczna lekoéw, szczegélnie dopiero wprowadzanych na rynek,
powinna obejmowac rowniez jakos¢ zycia. Badania takie winny by¢ prowadzone
przez dlugi czas, siggajacy miesigcy, a nawet lat, w zaleznosci od postawionych
celow. Wigkszos¢ dotychczasowych badan nie przekraczala 6 miesigcy (2).

Wplyw farmakoterapii na jako$¢ zycia jest zlozony. W duzym uproszczeniu
mozna go przedstawi¢ jako wypadkowa jej efektywnego dzialania na objawy
chorobowe i skutk6w wywotanych przez nia, rozumianych w szerokim znacze-
niu objawow niepozadanych. Z reguly to pierwsze dzialanie ma charakter
pozytywny. Zdarza si¢ jednak, Zze ustapienie objawdéw pozytywnych pozo-
stawia pacjenta w ,,pustce egzystencjalnej”, z wszystkimi ujemnymi tego kon-
sekwencjami, lacznie z pogorszeniem jakosci zycia. Obecno$¢ objawow niepo-
zadanych na ogél wywiera w mniejszym lub wigkszym stopniu wplyw ujemny.

Awad (2) proponuje, aby w badaniach wptywu farmakoterapii na jako$é
Zycia stosowaC nastgpujace ze znanych skal: Satisfaction with life domains
scale (3), Quality of life scale (13), Quality of life checklist (22), Quality of life
interview (19), Social adjustment scale (29), Levels of functions scale (27).
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Zadna z powyzszych skal nie spelnia warunkéw stawianych przez autora tego
typu narzedziom. Powinny one: '

1) obejmowaé obszary, w ktorych dochodzi do zmian z powodu choroby,
leczenia,

2) poza oddzielna ocena kazdego z badanych obszaréw, posiada¢ oceng
ogblna w postaci indeksu, co jest istotne w badaniach porownawczych;
przy szacowaniu takiego indeksu nalezy r6znym obszarom przypisac
rozne wagi,

3) by¢ na tyle czule, aby rejestrowa¢ zmiany zachodzace w czasie obej-
mujacym badanie; pod tym wzgledem nalezy dobiera¢ odpowiednie
dziedziny jakosci zycia;

4) dotyczy¢ subiektywnych ocen i odczué pacjenta.

Opracowanie takich skal nie jest latwe. Poza przedstawionymi powyzej

wymaganiami natury merytorycznej wymagaja szczegélowego opracowania
metodologicznego (21).

5. Uwagi koincowe

Ocena jakosci zycia przez chorych psychicznie (w tym na schizofrenie), podob-
nie jak w innych dyscyplinach medycznych, stanowi jeden z istotnych sklad-
nikow wspolczesnej wielowymiarowej diagnozy i prognozy lekarskiej. Wyraza
podmiotowe podejicie do pacjenta, uwzgledniajace jego potrzeby i odczucia.
Pozwala na bardziej ukierunkowang interwencje terapeutyczng. W codziennej
praktyce lekarskiej winniSmy zwraca¢ uwagge na indywidualny, osobisty obraz
Zycia i jego jakosci, ktory ma kazdy z naszych pacjentow. Daje to szanse
nawigzania wlasciwego dialogu terapeutycznego.

Dla celow badawczych konstruowane sa skale, ktore ze swojego zalozenia
wymagaja schematyzacji. Uzyskiwane za ich pomoca wyniki daja mozliwo$§é
lepszego zrozumienia zwiazkow jakosci Zycia z choroba i jej leczeniem oraz
z innymi zmiennymi opisujacymi funkcjonowanie chorego.
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