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Evaluation of the quality of life in people with nervous system diseases

Ocena jakosci zycia w chorobach ukladu nerwowego

Jako$¢ zycia jest pojgciem, ktére zaistniato po II wojnie $wiatowej w Stanach Zjednoczonych i zo-
stalo uznane jako ,,dobre zycie” [10].

W roku 1949 Swiatowa Organizacja Zdrowia zdefiniowata jako$¢ zycia jako stan dobrego fizycz-
nego, psychicznego i spolecznego samopoczucia, a nie tylko brak choroby. Jednak w roku 1978 defi-
nicja ta zostata okreslona przez WHO jako ,,poczucie jednostki, co do jej pozycji zyciowej w aspekcie
kulturowym oraz w aspekcie przyjgtego systemu wartosci, w ktérym ona zyje w odniesieniu do jej
osiagnig¢, oczekiwan, standardéw i zainteresowan” [6,10].

Dla kazdego z nas jako$¢ zycia wiaze si¢ ze zdrowiem, korzystnym zyciem rodzinnym, $wiado-
moscia wlasnej wartosci, zdolno$cia radzenia sobie w nietatwych sytuacjach zyciowych, bezpieczen-
stwem a takze dobrymi wigziami spotecznymi. Wynika z tego, iz jako$¢ zycia jest nie tylko zwigzana
ze stanem zdrowia, ale réwniez z warunkami ekonomicznymi, przystgpnoscia débr kultury, uzyskiwa-
nego wsparcia spotecznego ze strony rodziny, sposobnoscia znalezienia pracy [3,8].

Badania Rosser, jednej z prekursorek metod stuzacych do okreslenia jakosci zycia pozwolity na
charakterystyczne pojmowanie jakosci zycia. Przypisano mu dwa wymiary: behawioralny i przezy-
ciowy. Kazdy z nich rozpatrywany byl niezaleznie od drugiego, a faczyla je ze soba tylko choroba, jej
nasilanie lub ustgpowanie [3].

Obecnie coraz wigcej jest okre§len pojecia jako$ci zycia, jednak najczg$ciej maja one wspdlne
miano - subiektywne odczucia czlowieka w kazdej dziedzinie zycia. Wells, podaje definicjg¢ jakosci
zdrowia jako subiektywne postrzeganie dobrego samopoczucia, satysfakcj¢ z zycia i codziennego
funkcjonowania [10].

W zagadnieniach dotyczacych jakosci zycia Szulc, odwotuje si¢ do koncepcji, w ktérej jakos$¢ zy-
cia wyznaczaja cztery determinanty [8]:

1. Satysfakcja z zycia (life satisfaction),
2. Koncepcja wlasnej osoby (self-concept),
3. Zdrowie i funkcjonowanie (health functioning),
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4. Czynniki spoteczno-ekonomiczne (socio-economic factors).
Badania nad jakoscia zycia pozwolily na wyréznienie dwéch jej rodzajow:
e jako$¢ zycia niezalezna od stanu zdrowia (NHRQL non health related quality of life),
jako$¢ zycia zalezna od stanu zdrowia (HRQL health related quality of life).
Jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia (HRQL) obejmuje cztery dziedziny [1,8]:
stan fizyczny i sprawno$¢ ruchowa,
stan psychiczny,
sytuacjg¢ spoteczna i warunki ekonomiczne,
doznania somatyczne.

JAKOSC ZYCIA W CHOROBACH UKELADU NERWOWEGO
— WYBRANE NARZEDZIA POMIAROWE

W chorobach uktadu nerwowego jako$¢ zycia pacjentéw podlega analizie ze wzgledu na postgpu-
jacy i przewlekty charakter schorzenia, a takze ze wzglgdu na dlugotrwaly proces leczenia. Choroby
uktadu nerwowego sa schorzeniami, ktére dotycza réznych grup wiekowych - zaréwno ludzi mtodych
jak 1 w podesztym wieku. Moga by¢ one wynikiem nagtego wypadku lub tez dtugotrwatlej postepuja-
cej choroby.

Przy doborze metod oceny jakoS$ci zycia nalezy zwrdci¢ uwagg na typ narzedzi badawczych a tak-
ze zrédta informacji. Narzgdzia pomiarowe do oceny jakosci zycia mozna podzieli¢ na dwie grupy:

e 0gllne, ktére moga by¢ stosowane do réznorodnych schorzen i ujmuja szerokie spektrum zagad-
nien zwiazanych z jakos$cia zycia,

e specyficzne, ktérymi sa pojedyncze narzedzia umozliwiajace oceng wybranych aspektéw jakos$ci
zycia. Sa one czgsto konstruowane do okreslonego tematu programu badan, musza uwzglednia¢
specyfike danej choroby lub specyficzne funkcjonowanie osoby.

Narzgdzia badawcze wykorzystywane do oceny jakosci zycia w chorobach uktadu nerwowego sa
stosowane w wybranych jednostkach chorobowych, jednak istnieja rowniez skale, ktore sa przystoso-
wane do oceny wielu schorzen. Badania jakoSci zycia przeprowadza si¢ u pacjentéw po udarze mézgu,
z choroba Alzheimera, z chorobg Parkinsona, padaczka, migrena, stwardnieniem rozsianym, a takze z
guzem mézgu [5,6,7].

Wsréd narzedzi badawczych stosowanych w neurologii i neurochirurgii mozna wymieni¢ takie na-
rzgdzia pomiarowe jak: SIP - Sickness Impact Profile (Profil wptywu choroby), NHP - Nottingham
Health Profile (Notinghamski profil zdrowia), SF-36 - Short Form Health Status Survey (skr6cona
forma ogélnego przegladu zdrowia), KPS - The Karnofsky Performance Scale (Skala Wydolnosci
Karnofsky’ego), EuroQol Questionnaire (Kwestionariusz EoroQol), FAI - Frenchay Activities Index
(Wskaznik aktywnosci Frenchay), Quality of Well - being Scale (Skala jakosci dobrostanu), QLI —
Quality of Life Index (Index Jakoéci Zycia), LHS - Londyn Handicap Scale (Londynska Skala Uposle-
dzenia) [4,6,9].

Najbardziej rozpowszechnionymi kwestionariuszami do oceny jakosci zycia pacjentéw z choro-
bami uktadu nerwowego sa [4,5,6,8]:

EuroQol Questionnaire - EuroQol. Skala sktada si¢ z dwéch czgsci. Pierwsza z nich pozwala na
subiektywne okreslenie graficzne stanu wlasnego zdrowia. Skala zawiera si¢ w przedziale od zera do
stu, gdzie 0 oznacza najgorszy stan zdrowia, a 100 najlepszy wyobrazalny. Druga czgs¢ testu EuroQol
sktada si¢ z pigciu zagadnien zycia takich jak: poruszanie sig, samoobstuga, wykonywanie czynnosci
codziennych (praca, nauka, zajecia domowe, spotkania rodzinne itp.), uczucie bélu i dyskomfortu, a
takze niepokdj i depresja. Narzgdzie to pozwala na wskazanie najtrafniejszych odczu¢ aktualnego
stanu zdrowia.

Sickness Impact Profile - SIP. Skala sktada si¢ z 136 pytan zgrupowanych w 12 pozycji. Aspekty,
ktére sa w niej zawarte to: poruszanie si¢, sprawnos¢, prowadzenie gospodarstwa domowego, rekre-
acja, wypoczynek, interakcje spoteczne, emocje, reagowanie, porozumiewanie si¢, sen, jedzenie oraz
praca. Jest to jednak skala bardzo czasochionna i obecnie najczgsciej stosuje sig jej uproszczong wer-
sj¢ SF-36.

Short-Form Health Status Survey - SF-36. Narzedzie to sktada si¢ z 2 czgéci: pierwsza ocenia stan
funkcjonalny i zawiera zagadnienia dotyczace sprawnosci fizycznej, funkcjonowanie w spoleczen-
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stwie, ograniczenia spowodowane problemami fizycznymi i emocjonalnymi, w czgséci drugiej ocenie
podlega zdrowie psychiczne, energia/witalno$¢ i bol.

Nottingham Health Profile — NHP. Jest to narzgdzie skladajace si¢ z 2 czgsci: pierwsza w znacznej
czgsci dotyczy zagadnien zwiazanych z energia zyciowa, bélem, reakcjami emocjonalnymi, snem,
izolacja spoleczng i sprawnoscia ruchowa. W czgsci drugiej narzgdzia, poddawane sa takie aspekty
jak: praca, prowadzenie gospodarstwa domowego, zycie rodzinne, seksualne, zainteresowania, czas
wolny.

The Karnofsky Performance Scale — KPS. Ocena zawiera si¢ w skali od 100% do 0. Narz¢dzie to
ocenia zdolnos$¢ do aktywnosci codziennej, pracy, pomocy medycznej a takze koniecznosci hospitali-
zacji.

Quality of Life Index - QLI. Sktada si¢ z dwdch czgsci: pierwsza dotyczy aktywnosci pacjenta, zy-
cia codziennego, zdrowia, pomocy, a takze ogélnego wrazenia. Druga czg$¢ jest wyrazeniem opinii
dotyczacej ankiety.

MacMaster Health Index Questionnaire - MHIQ. Skala sktada si¢ z dwoch czg$ci pytan. Pierwsza
z nich dotyczy wydolnosci fizycznej (poruszania sig, przemieszczanie, przygotowywanie i spozywanie
positkéw, toaleta, podr6zowanie, a takze stan wzroku i stuchu). Druga cz¢§¢ dotyczy wptywu choroby
na funkcjonowanie psychiczne (samopoczucie, kondycja, czas wolny, praca zarobkowa, kontakty z
innymi ludZmi, a takze zdarzenia majace negatywny wptyw na zdrowie psychiczne).

PODSUMOWANIE

Przeglad powyzszych skal wskazuje, ze narzedzia do badania jakosci zycia w chorobach uktadu
nerwowego zawieraja elementy oceny dotyczace stanu fizycznego, psychicznego, funkcjonowania w
spoleczenstwie, wykonywania czynnosci codziennych, oceny bdlu, emocji. Sa to obszary bardzo
waznych aspektéw zdrowia i zycia, co ma wptyw na jakos$¢ zycia kazdego czlowieka zar6wno zdro-
wiu jak i w chorobie.
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Nowns

STRESZCZENIE

W roku 1949 Swiatowa Organizacja Zdrowia zdefiniowata jako$¢ zycia jako stan dobrego fizycz-
nego, psychicznego i spolecznego samopoczucia, a nie tylko brak choroby. Jednak w roku 1978 defi-
nicja ta zostata okreslona przez WHO jako ,,poczucie jednostki, co do jej pozycji zyciowej w aspekcie
kulturowym oraz w aspekcie przyjgtego systemu wartosci, w ktérym ona zyje w odniesieniu do jej
osiagnig¢, oczekiwan, standardéw i zainteresowan”. W chorobach ukladu nerwowego jako$¢ zycia
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pacjentdw podlega analizie ze wzglgdu na postgpujacy i przewlekly charakter schorzenia, a takze ze
wzgledu na ditugotrwaty proces leczenia. W oparciu o pis$miennictwo oméwione zostaly najczgsciej
uzywane skale do oceny jakos$ci zycia chorych ze schorzeniami uktadu nerwowego. Przedstawiono
takie skale pomiarowe jak: Kwestionariusz EuroQol, Profil Wptywu Choroby — SIP, Kwestionariusz
SE-36, Profil Zdrowia Nottingham — NHP, Skal¢ Karnofsky ego — KPS, Wskaznik Jakosci Zycia —
QLI oraz Wskaznik Zdrowia MacMastera.

SUMMARY

In 1949 the World Health Organization defined the quality of life as a state of complete physical,
mental and social wellbeing, not simply the absence of disease. However, in 1978 this definition was
specified by WHO as “a sense of an individual, concerning his/her position in the cultural aspect and
in the aspect of the accepted system of values, in which he/she lives in relation to his/her accomplish-
ments, expectations, standards and interests”. As regards nervous system diseases the quality of life in
patients is analyzed due to progressing and chronic type of disorder, as well as a longtime treatment
process. Based on the mentioned publications the studies use most frequently scales to assess the
quality of life in patients with nervous system diseases. Scales included in the study are: EuroQol
Questionnaire, Sickness Impact Profile - SIP, 36-Item Short Form Health Survey — SF-36, Nottingham
Health Profile — NHP, The Karnofsky Performance Scale — KPS, Quality of Life Index — QLI,
MacMaster Health Index Questionnaire - MHIQ.
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