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Streszczenie

Mimo ze w ciggu ostatniego potwiecza w psychiatrii miato miejsce wiele znaczacych zmian, zaburzenia psychicz-
ne wcigz znajdujg si¢ w grupie choréb majacych najwigkszy negatywny wplyw na jakos¢ zycia pacjentow, a tak-
ze powazne konsekwencje spoteczne i ekonomiczne. W artykule przedstawiono definicje jakosci zycia, narz¢dzia
pomiaru i przeglad dotychczasowych badan dotyczacych jakosci zycia os6b chorujacych psychicznie. Najnowsze
doniesienia wykazuja, iz istotne znaczenie dla subiektywnej oceny jakosci zZycia majg potrzeby oséb chorujgcych
psychicznie i stopieni ich zaspokojenia. Sugeruje si¢ koniecznos¢ uwzgledniania potrzeb pacjentow i oceny saty-
sfakeji z leczenia w terapii i rehabilitacji, a takze w planowaniu ustug opieki psychiatrycznej. Nadal jednak zalez-
nosci migdzy potrzebami pacjentéw, satysfakcjg z opieki medycznej, funkcjonowaniem spotecznym a jakoscig zy-
cia wymagaja dalszych badan. Brakuje takze doniesiefi majgcy ch na celu okreslenie czynnikéw wigzacych sie ze
swoistymi rodzajami potrzeb pacjentéw oraz poréwnujgcych potrzeby oséb z réznymi rozpoznaniami psychia-
trycznymi. W Polsce jak do tej pory jest niewiele badan tego szerokiego zakresu probleméw (Adv Clin Exp Med
2007, 16, 1, 173-178).

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, zaburzenia psychiczne, narzg¢dzia pomiaru, potrzeby.

Abstract

Over the last 50 years considerable changes in psychiatry have taken place but still mental disorders are one of the
diseases with the most negative influence on patients quality of life and serious social consequences. This article
gives a review of quality of life definitions, tools and updated studies on quality of life in persons with mental di-
soredrs. It has been stressed that the latest studies have shown that the main role in subjective quality of life play
patients needs and if these needs from patients point of view are met or unmet. Many authors suggest the necessi-
ty of taking needs and satisfaction with services under consideration in treatment and rehabilitation. But still cor-
relation among patients needs, satisfaction with services, social functioning and quality of life require further stu-
dies. There is also lack of studies on factors connected with specific kinds of neds and comparing needs of persons
with different psychiatric disorders. So far there have been only few such studies in Poland (Adv Clin Exp Med
2007, 16, 1, 173-178).
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W ciagu ostatnich 50 lat wizerunek os6b cho-
rujacych psychicznie znaczaco zmienit si¢ w psy-
chiatrii— z osoby bedacej catkowicie ,,owtadnigty”
chorobg i skazanej na pobyt w szpitalu psychia-
trycznym do korica zycia, na osobe, ktéra jest
w stanie zy¢ poza szpitalem, w spoleczeristwie
przez wigkszg czes¢ czasu. Wazng, ale nie jedyng
role w tym procesie odegratlo wprowadzenie do te-
rapii lekow psychotropowych. Nadal jednak stere-
otypy spoteczne na temat choréb psychicznych
odzwierciedlajg dawny obraz psychiatrii, z zawie-
rajacy uprzedzenia na temat niebezpieczenstwa,

przewlekltosci, nieuleczalnosci oraz nieprzewidy-
walnosci zachowan 0s6b chorujacych psychicznie
[1]. Powtarzane wysitki srodowiska medycznego
w postaci kampanii przeciw stygmatyzacji dostar-
czaja dowodéw na temat rozbieznosci mig¢dzy
wspéOlczesnym poziomem wiedzy medycznej
a przekonaniami 1 stereotypami spolecznymi.
Istotna jest tez opiniotwdrcza rola mediéw. Ostat-
nio zrealizowano dwa filmy nagrodzone Oskarami
0 osobach chorych psychicznie, ktére odniosty zy-
ciowy sukces. Gtéwnym bohaterem filmu ,,Pigkny
umyst (Beautiful mind)” jest John Nash, zdobyw-
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ca nagrody Nobla z dziedziny matematyki, ktéry
cierpial na schizofreni¢; a filmu ,,Awiator” (The
Aviator), potentat z Hollywood i konstruktor sa-
molotéw — Howard Hughes, ktéry miat ciezkie
kompulsje, fobie i chorobg¢ afektywna dwubiegu-
nowg. W obu obrazach bohateréw przedstawiono
nie jako osoby catkowicie owtladnigte chorobg
psychiczng, ale majace takze ,,zdrowe obszary”
swojej osobowosci, z ktérych korzystali odnoszac
nieprzecigtne sukcesy. Temat zaburzen psychicz-
nych podejmuje si¢ w kinie, teatrze i literaturze
coraz czgsciej w sposéb nie stygmatyzujacy, lecz
wzbudzajacy sympati¢ i zrozumienie dla oséb
chorych psychicznie (na przyktad polski film
,Dzieft §wira” lub cykl ksigzek o Ellingu norwe-
skiego pisarza I. Ambjornsena, na podstawie
ktérego powstata sztuka teatralna i film).

Pomimo podejmowania powyzszych dzialan,
a takze rozwoju psychofarmakoterapii oraz dein-
stytucjonalizacji opieki psychiatrycznej, zaburze-
nia psychiczne wcigz nalezg do grupy choréb ma-
jacych najwigkszy negatywny wplyw zaréwno na
subiektywng, jak i obiektywng jakos$¢ zycia pa-
cjentéw. Ich konsekwencje majg charakter wielo-
wymiarowy, poczawszy od objawdéw psychopato-
logicznych, zaburzen funkcjonowania spoleczne-
go 1 zawodowego do obcigzenia rodzin,
bezpieczenistwa spotecznego oraz skutkéw ekono-
micznych. W artykule przedstawiono definicje ja-
kosci zycia, narzgdzia pomiaru i przeglad dotych-
czasowych badan dotyczacych jakosci zycia os6b
chorujacych psychicznie.

Deffinicja jakos¢ zycia

Termin ,,jakos¢ zycia” prawdopodobnie po raz
pierwszy ukazat si¢ w pismiennictwie w 1966 r.
[2]. W pewnym sensie podstawag wspdlczesne]
koncepcji jakosci zycia stato si¢ odejscie od poj-
mowania zdrowia jako braku choroby na rzecz
bardziej holistycznego podejscia, obejmujgcego
stan pelnego fizycznego, psychicznego i spotecz-
nego dobrego samopoczucia (definicja zdrowia
wedlug WHO z 1948 [3]), co zainicjowalo potrze-
be badan dotyczacych tego obszaru.

Pojecie jakosci zycia jest szeroko stosowane
w Swiecie medycznym, polityce oraz w Srodkach
masowego przekazu, nie ma ono jednak jak dotad
jednoznacznej, klarownej definicji. Zdaniem nie-
ktérych autorow [4] jakosé zycia oznacza indywi-
dualnie postrzegane poczucie satysfakcji z zycia
i codziennej aktywnosci. M. Jarema okreslit ja-
kos¢ zycia jako ,,subiektywnie odbierane poczucie
zyciowe] satysfakcji w kontekscie wiasnych po-
trzeb 1 mozliwosci” [5]. Bardziej szczegdtowy de-
finicje podata Swiatowa Organizacja Zdrowia (tj.

WHO Quality of Life Group), wedilug ktérej ,.ja-
kos¢ zycia to spostrzeganie przez osobg wiasnej
sytuacji zyciowej w kontekscie kultury, w jakiej
zyje, swojego systemu wartosci oraz zwigzku ze
swoimi celami, oczekiwaniami, normami 1 zainte-
resowaniami. Jest to bardzo szerokie pojecie, na
ktére w ztozony sposéb ma wplyw zdrowie fizycz-
ne, stan psychiczny, stopien niezaleznosci, relacje
z innymi ludZmi i waznymi cechami Srodowiska
danej osoby” [6].

W badaniach naukowych przyjmuje si¢, Ze na
jakos¢ zycia sktada si¢: zdrowie fizyczne i1 psy-
chiczne, funkcjonowanie spoteczne i emocjonalne,
satysfakcja zyciowa, wsparcie spoleczne, a w jej
ocenie sg wazne zarowno wskazniki subiektywne,
jak 1 obiektywne.

Ocena jakoSci zycia

Istniejg rézne sposoby pomiaru jakosci zycia.
Wydaje si¢ jednak, ze najbardziej przydatne do te-
go celu sg badania kwestionariuszowe, zawieraja-
ce pytania, na ktére badany udziela odpowiedzi.
Taki sposéb oceny jakosci zycia nazywa si¢ su-
biektywnym, poniewaz opiera si¢ na danych ze-
branych od samego pacjenta. Inng formg jest oce-
na obiektywna, czyli zbieranie informacji o pa-
cjencie od jego bliskich lub od personelu
medycznego. Trzeba jednak pamigtaé, ze chory
moze inaczej ocenia¢ jakos¢ swojego zycia niz
osoby z jego otoczenia, dlatego w ostatnich latach
wigkszg wage przyklada si¢ do subiektywnej oce-
ny jakosci zycia pacjenta.

Do najczgsciej badanych cech sktadajacych
si¢ na globalng oceng¢ jakosci zycia nalezg: stan
zdrowia, stosunki rodzinne, stosunki spoteczne,
spedzanie wolnego czasu, sytuacja zawodowa, sy-
tuacja bytowa i finansowa, poczucie bezpieczen-
stwa. Niektorzy autorzy dodajg do tej listy oceng
standardu zycia, poczucie wolnosci, duchowe
spelnienie oraz mozliwos¢ kontrolowania swego
srodowiska i kierowania swoim losem [7].

Ogoélnie rzecz biorgc badania kliniczne doty-
czace jakosci zycia najczesciej obejmujg cztery
obszary zycia [7]: objawy fizyczne — rodzaj i cigz-
kos¢ objawow; objawy psychologiczne — gtéwnie
Igk, depresja, funkcje poznawcze; ocen¢ aktywno-
Sci — praca, nauka, codzienne zajecia; status spo-
teczny — rodzina, przyjaciele, wolny czas.

Do oceny jakosci zycia stuzg trzy grupy narze-
dzi w zaleznosci od ich przeznaczenia. Sg to kwe-
stionariusze oceniajace: 0gdlng jakos¢ zycia — na
przyktad WHO Quality of Life (WHOQOL-100
[8], i jego skrécona wersja — WHOQOL-BREF
[9]) lub The Quality of Life Scale (QOLS) [10];
jakos¢ zycia zwigzang ze zdrowiem (Health-rela-
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Tabela 1. Narzedzia do oceny jakosci zycia 0séb z zaburzeniami i chorobami psychicznymi

Table 1. Tools for quality of life assessment among persons with mental disorders

Cigzkie i przewlekte choroby psychiczne
(Severe and chronic mental diseases)

nazwa autorzy, rok powstania

czas badania
(w przyblizeniu)

budowa

Satisfaction with Life
Domains Scale (SLDS)

Baker i Intagliata, 1982 [13]

wypelnia badacz, 15 pozycji 10 min.

Oregon Quality of Life

Questionnaire (OQLQ) 1982 [14]

Bigelow, Gareau i Young,

wersja strukturalizowana samo- | 45 min.
oceny pacjenta (263 pozycji)
1 potstrukturalizowanego
wywiadu (146 pozycji)

Lehman Quality of Life
Interview (QOLI)

Lehman, Ward i Linn, 1982 [15]

potstrukturalizowany wywiad, | 45 min.
143 pozycji

Lancashire Quality of Life Oliver, 1992[16]

Profile (LQOLP)

wypelnia pacjent, 100 pozycji | 60 min.

of Quality of Life (MANSA)

Quality of Life Interview Holcomb et al., 1993 [17] potstrukturalizowany wywiad, | brak danych
Scale (QOLIS) 87 pozycji

Quality of Life Questionnaire Greenley, Greenberg i Brown, wypetnia pacjent, 27 pozycji 10-15 min.
(QLQ) 1997 [18]

Manchester Short Assessment | Priebe et al. [19] wypelnia pacjent, 17 pozycji 10 min.

Schizofrenia
(Schizophrenia)

Quality of Life Scale (QLS)

1984 [20]

Heinrichs, Hanlon i Carpenter,

potstrukturalizowany wywiad, | 45 min.
21 pozycji

Zaburzenia afektywne i lekowe
(Affective and anxiety disorders)

of Life (SBQOL) Scale 1992 [22]

Quality of Life in Depression Hunt i McKenna, 1992 [21] wypetnia pacjent, 34 pozycji brak danych
Scale (QLDS)
SmithKline Beecham Quality Stoker, Dunbar i Beaumont, wypetnia pacjent, 28 pozycji brak danych

ted Quality of Life — HRQL) — og6tem ponad 300
narzedzi [11], stuzacych do badania migdzy inny-
mi chorych leczonych onkologicznie, kardiolo-
gicznie czy 0s6b starszych [12]; jakos¢ zycia swo-
istg dla danej choroby — gdzie do oceny jakosci zy-
cia pacjentow psychiatrycznych stuzg narzg¢dzia
dotyczace (tabela 1): a) cigzkich i przewleklych
chor6b psychicznych — do ktérych nalezg przede
wszystkim  kwestionariusze, ktére powstaly
w okresie deinstytucjonalizacji, gdy wzrosta po-
trzeba rozwoju strategii opieki pacjentéw w srodo-
wisku (SLD, QOLQ, QOLI, QOLIS, QLQ,
LQOLP, MANSA - skrécona i nieznacznie zmo-
dyfikowana wersja LQOLP); b) schizofrenii
(QLS); c¢) depresji oraz zaburzen Iekowych
(SBQOL, QLD).

Obecnie powstaje coraz wiecej narzedzi po-
miaru jakosci zycia. Rozwdj badan tego obszaru
polega na wprowadzaniu krétszych wersji narze-
dzi (np. WHOQOL-BREF, MANSA), ttumacze-
niu narzedzi na inne jezyki oraz ich walidacji,
a takze na pogiebianiu definicji i operacjonalizo-

waniu jakosci zycia przez poszukiwania zwigzku
z innymi zmiennymi.

Cel oceny
jakosci zycia pacjentow

Ocena jakosci zycia pacjenta ma na celu mie-
dzy innymi uzyskanie mozliwie jak najwiekszej
liczby danych dotyczacych réznych dziedzin jego
zycia oraz identyfikacje tych obszarow zycia i ak-
tywnosci chorego, ktdére nalezy poprawié. Wiedza
ta utatwia wybdr odpowiedniego sposobu leczenia
i pomaga dostosowac leczenie do indywidualnych
potrzeb pacjenta. Wskazuje takze, jakie sg mozli-
wosci poprawy jakosci opieki medycznej.

Poréwnujac dane zebrane za pomocg kwestio-
nariusza jakosci zycia poszczegdlnych pacjentéw
z oceng ich stanu klinicznego mozna prébowac
ustali¢, czy istnieje zwigzek migdzy wystepowa-
niem i nasileniem poszczegdélnych objawéw a su-
biektywng oceng jakosci zycia chorego. Mozna
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takze wdrozy¢ postgpowanie terapeutyczne nacelo-
wane na dany objaw lub grupe objawow i poréw-
naé, czy zmienia ono subiektywng jakos¢ zycia.

Przeglad badan dotyczacych
jakosci zycia osob
z zaburzeniami psychicznymi

Poczatkowo pomiary jakosci zycia pacjentow
byty zwigzane przede wszystkim z badaniami do-
tyczgcymi oséb chorujgcych somatycznie, gtow-
nie onkologicznie. Uwazano, ze chorzy psychicz-
nie, a zwlaszcza chorujacy przewlekle, nie sg
w stanie miarodajnie oceni¢ jakosci swojego zy-
cia. Poszukiwano wigc obiektywnych wskaznikéw
do oceny tej zmiennej, do ktérych wigczono m.in.:
czas trwania i liczbe hospitalizacji, dlugos¢ remi-
sji, warunki mieszkaniowe i finansowe. Szybko
jednak okazalo si¢, ze uwzglednianie wylgcznie
obiektywnych wskaznikéw nie jest wystarczajace.
Obiektywnie dobry standard zycia nie jest réwno-
znaczny z wysokg jakoscig zycia [23], w zwigzku
z tym w kolejnych badaniach zwracano szczegdl-
ng uwage na subiektywng oceng jakosci zycia.

Badajac poziom jakosci zycia oséb przewlekle
chorujgcych psychicznie wykazano,

ze jest on nizszy niz oséb zdrowych [24]. Po-
twierdzono takze intuicyjnie przyjmowane hipo-
tezy o negatywnym wplywie objawdéw depresyj-
nych i lekowych na oceng jakosci zycia oraz prze-
ciwnym wplywie objawéw maniakalnych [25].
Zauwazono, ze znaczgce jest nastawienie pacjen-
ta wobec choroby. Osoby o podobnym nasileniu
objawow ulegajg w réznym stopniu zaburzeniu
w zaleznosci od tego, jak postrzegaja swojg cho-
rob¢ oraz na ile ograniczenia spowodowane cho-
robg wchodzg w interakcje z innymi okoliczno-
Sciami zyciowymi [26]. Wykazano takze, ze pa-
cjenci z zaburzeniami psychotycznymi oceniajg
czgsto wyzej swoje funkcjonowanie i warunki
srodowiskowe niz wskazujag na to obiektywne
czynniki [27]. Nie potwierdzono jednak staty-
stycznie istotnej zaleznosci migdzy rodzajem za-
burzenia (psychotycznego i niepsychotycznego)
a oceng obiektywnej i subiektywnej jakosci zycia
[25]. Brak wgladu moze jednak wptywac na oce-
ne jakosci zycia przez pacjenta, dlatego uwaza
si¢, ze w przypadku os6b chorujacych psychicz-
nie subiektywna ocena jakosci zycia powinna by¢
poparta oceng jego bliskich i personelu medycz-
nego [28].

W literaturze przedmiotu podejmuje si¢ naj-
czgsciej problem niesprawnosci 0s6b chorujacych
na schizofreni¢ [29]. Rzadziej spotyka si¢ badania
pacjentéw z depresjq i zaburzeniami lgkowymi,

cho¢ dowiedziono, ze zaburzenia te takze mogg
wigzac si¢ ze znacznym pogorszeniem funkcjono-
wania, a najnowsze dane wskazujg na to, iz nawet
objawy subdepresyjne mogg skutkowac psychoso-
cjalng niesprawnoscig [30]. Nieliczne najnowsze
doniesienia zwracajg uwag¢ na znaczny stopien
niesprawnosci spotecznej wsrod oséb z zaburze-
niami osobowosci i odzywiania, ktére charaktery-
ZUujg si¢ znaczenie gorszym funkcjonowaniem niz
osoby z zaburzeniami lekowymi czy zaburzeniami
nastroju, a w okresie zaostrzenia objawow psycho-
patologicznych podobnym do 0séb z zaburzeniami
schizofrenicznymi [31].

Wyniki dalszych badari nad czynnikami wpty-
wajacymi na oceng¢ jakosci zycia wskazujg na to,
ze istotne znaczenie majg w tej kwestii potrzeby
osoby chorujacej psychicznie oraz stopieni ich za-
spokojenia (met and unmet needs), przy czym po-
trzeby te sg odmiennie oceniane przez pacjenta
i personel medyczny [32]. Zwigzek miedzy jako-
Scig zycia i potrzebami 0séb z zaburzeniami psy-
chicznymi byt wielokrotnie podejmowany w bada-
niach naukowych, ktérych wyniki wskazujg jed-
noznacznie, ze pacjenci z wigkszg liczbg
niezaspokajanych potrzeb odznaczaja si¢ gorsza
jakoscig zycia [33], a zaspokajanie indywidual-
nych potrzeb pacjenta (obok zmniejszenia obja-
wOw psychopatologicznych) skutkuje poprawg su-
biektywnej jakosci zycia [34]. Sugeruje si¢ wiec,
ze nowoczesna opieka psychiatryczna powinna
koncentrowa¢ si¢ na zdrowotnych i socjalnych
problemach pacjenta widzianych z jego perspekty-
wy, a szczegdlnie tych potrzebach, ktére nie sg
w jego odczuciu zaspokajane oraz uwzgledniac sa-
tysfakcje klienta z opieki medycznej [33].

Wazna jest takze kwestia, na ile oferowane
obecnie ustugi psychiatryczne sg adekwatne do
potrzeb pacjentéw. Ciekawe wyniki uzyskali
w swoich badaniach C. Mercier i S. King [35].
Jednym z nich jest brak zwigzku migdzy korzysta-
niem z réznych ustug medycznych i rehabilitacyj-
nych a jakoscig zycia pacjentéw psychiatrycznych
z rozpoznaniem choroby afektywnej i schizofrenii.
Dowiedli takze, iz istnieje silny negatywny zwig-
zek miedzy korzystaniem z takich ustug a pozio-
mem uczestnictwa w zyciu spotecznym. By¢ mo-
ze jest to skutkiem zilego dopasowania oferowa-
nych ustug lub odzwierciedla wzrost oczekiwan
pacjentow wobec zycia pojawiajacy si¢ po rozpo-
czeciu korzystania z réznych ustug. Z przegladu li-
teratury wynika, ze wyniki badain dotyczacych
zmiany poziomu jakosci zycia chorych uczestni-
czacych w réznych programach terapeutycznych
nie sg jednolite [36]. Prawdopodobnie jest to spo-
wodowane migdzy innymi korzystaniem przez au-
torow z réznego typu skal uwzgledniajacych
w réznym stopniu poziom funkcjonowania pacjen-
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tOw, znaczenie stanu zdrowia oraz zadowolenie sa-
mych pacjentéw z réznych sfer ich zycia.

Podsumowanie

Pomimo znacznego postepu psychiatrii w mi-
nionym pétwieczu, choroby psychiczne nalezg
nadal do grupy choréb najbardziej stygmatyzujg-
cych i wywierajacych najwigkszy niekorzystny
wplyw na jako$¢ zycia pacjentéw. Znaczna nie-
sprawnos¢ spoteczna dotyczy nie tylko oséb cho-
rujacych na schizofrenig, ale — co si¢ ostatnio pod-
kresla w literaturze — takze pacjentéw z zaburze-
niami depresyjnymi, legkowymi, osobowosci czy
odzywiania. Dlatego wazna jest ocena jakosci zy-
cia 0s6b chorujacych psychicznie z réznymi roz-
poznaniami, do czego stuzg liczne narzgdzia,
z ktérych czgsé przedstawiono w artykule.

Nowsze doniesienia wskazuja na to, ze ocena

trzebami uznanymi przez chorego za niezaspoka-
jane i dlatego sugeruje si¢, ze to one powinny by¢
podstawg planowania opieki zdrowotnej. Wcigz
jednak zaleznosci migdzy potrzebami pacjentéw,
satysfakcjg z leczenia, funkcjonowaniem spotecz-
nym a jakoscig zycia wymagajg dalszych badan.
Brakuje takze doniesienn majacych na celu okresle-
nie czynnikéw wigzacych si¢ ze swoistymi ro-
dzajami potrzeb pacjentow oraz poréwnujacych
potrzeby 0s6b z réznymi rozpoznaniami psychia-
trycznymi. W osrodku wroctawskim przeprowa-
dzono, w ramach 5. Programu Ramowego UE, ba-
danie potrzeb, jakosci zycia i satysfakcji z leczenia
0s6b hospitalizowanych psychiatrycznie [37, 38].
Poréwnywano takze funkcjonowanie spoteczne
i zawodowe 0s6b z réznymi zaburzeniami psy-
chicznymi, leczonych w kilku osrodkach w Euro-
pie [39, 40]. Obecnie badania sa kontynuowane
wsrdd oséb korzystajacych z ambulatoryjnej opie-
ki psychiatryczne;j.

subiektywnej jakosci zycia silnie koreluje z po-
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