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Jakos¢ zycia w chorobach przewlektych

Quality of life in chronic diseases

ARTUR OSTRZYZEK

Uniwersytet Humanistyczno-Przyrodniczy im. Jana Kochanowskiego w Kielcach, Filia w Piotrkowie Trybunalskim

Choroba przewlekfa jest sama w sobie Zrodtem negatywnych napie¢ i emocji
i jako taka w sposéb predyktywny generuje nizsza jakos¢ zycia.

W badaniach dotyczacych konsekwencji choréb przewlektych coraz
powszechniej odchodzi sie od wytgcznie biomedycznego modelu oceny
stanu zdrowia, czesciej przyjmujac perspektywe salutogenetyczng, ktéra
poszerza katalog waznych danych o chorym o kategorie pozakliniczne.

W holistycznym podejsciu do problemdw zdrowia ,warto$¢ sprawcza oceny
stanu zdrowia” zostaje wzbogacona o subiektywne stany, o ktérych nalezy
sgdzi¢, ze mogg miet istotne znaczenie dla catoksztattu sytuacji zyciowej
chorego.

Stowa kluczowe: jakos¢ Zycia, choroby przewlekte

A chronic disease in itself is a source of tension and negative emotions and
as such, predictably generates lower quality of life.

The studies on the effects of chronic diseases are not limited any more to
a biomedical model of health status assessment, more frequently assuming
a salutogenetic perspective, which extends the catalogue of important data
about a patient by extra-clinical categories.

In the holistic approach towards health problems “a causative value of
health status assessment” is enriched with subjective states which are
thought to have a significant meaning for shaping the entirety of patient’s
life standard.
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Analizujac pozytywne wskazniki opisujace stan
zdrowia populacji w Polsce i na §wiecie, uwage zwraca
znaczne wydluzenie przecigtnej dalszej trwania zycia
ludzkiego. Sytuacja taka jest efektem ogromnego po-
stepu medycyny i nauk medycznych, gléwnie w ubie-
gltym stuleciu, ktory prozdrowotnie ukierunkowat
standardy cywilizacyjne i zycie cztowieka.

Réwnolegle starzenie sie ludnosci wszystkich
panstw $wiata ukazato schorzenia szeroko pojawiajace
sie¢ wraz z wiekiem. Obecnie znamiennym jest fakt
zmniejszania umieralnosci z powodu choréb ostrych,
ktéremu korelatywnie towarzyszy wzrost zapadalnosci
na choroby przewlekte, prowadzace do niepetnospraw-
nosci.

Zgodnie z definicja przyjeta przez Amerykan-
ska Komisje ds. Choréb Przewlektych (The National
Commission on Chronic Illness) za przewlekle uznaje
si¢ takie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére
posiadaja jedna lub wiecej nastepujacych cech charak-
terystycznych:

— majg dtugotrwaly lub trwaty charakter,
— ich etiologia, przebiegileczenie nie sg jednoznacz-
nie okre§lone,

— pozostawiajg po przejsciu dysfunkeje lub niepetno-
sprawnos¢,
— wymagaja specjalistycznego postepowania rehabi-
litacyjnego, nadzoru, obserwacji lub opieki V.
Katalog chordb przewlektych wspottworza miedzy
innymi: astma, alergie, choroby serca, cukrzyca, nad-
ci$nienie t¢tnicze, udar mézgu, nowotwory, choroby
nerek, stwardnienie rozsiane, choroby zwyrodnienio-
we stawow i choroby psychiczne.

Konsekwencje choréb o chronicznym przebiegu
sa zfozone, gdyz dotyczg réznych sfer funkcjonowania
oraz poziomow organizacji zycia jednostek i zbio-
rowosci. W wigkszosci stwarzaja rowniez okreslone
problemy praktyczne:

— generujg rosngce koszty sprawowania specjalistycznej
opieki medycznej, co implikuje rozwdj sektora Swiad-
czen zdrowotnych o profilu dlugoterminowym,

— zwigkszajg poziom $wiadczen z zakresu zabezpie-
czenia spolecznego,

7 Nalezy doda¢, ze dla celéw pordwnawczych, za minimalny okres
trwania choroby przewlektej przyjmuje sie trzy miesigce (U.S. National
Center for Health Statistics).
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— sg przyczyng narastajacego dyskomfortu fizycznego

i psychicznego chorego, wynikajacego z doswiad-

czanego bolu, cierpienia, postepujacego ogranicze-

nia badz utraty funkcji.

Czutym miernikiem efektéw stosowanych terapii
i oczekiwan chorych w tym wzgledzie, a posrednio
réwniez skutecznosci funkcjonowania systemu ochro-
ny zdrowia, jest parametr ,jakosci zycia ” (JZ), coraz
czedciej poddawany subiektywnej ocenie chorych.
Ocena JZ wprowadza element humanistyczny do
opieki zdrowotnej, gdyz ta nader cze¢sto pozostaje
ukierunkowana na leczenie samej choroby, zmniej-
szenie jej dolegliwosci czy objawow [1].

Wspétczesnie dyskusja badaczy JZ koncentruje sie
gléwnie wokot subiektywnych wyznacznikéw opisuja-
cych stan zdrowia cztowieka, a w aspekcie stawianych
celéw terapeutycznych i prognozowanych wynikow
interwencji medycznych parametr ,,dtugosci trwania
zycia ludzkiego”, nie tracgc waloru atrakcyjnosci,
pozbawiony zostal statusu wylacznego kryterium
odniesienia [2].

Prowadzenie badan JZ nie nalezy do tatwych.
Nie istnieje powszechna zgoda ani co do interpretacji
samego terminu JZ ani co do metod stosowanych do
jej pomiaru.

W pismiennictwie mozna spotka¢ rézne i roz-
biezne definicje operacyjne, co wynika z faktu, iz
JZ podlega wpltywom wielu czynnikéw — réznigcych
sie jako$ciowo i ilosciowo oraz zmiennych w czasie.
W potocznej percepcji jest spostrzegana jako obraz
wlasnego potozenia i sytuacji zyciowej w okreslonym
czasie. Pomimo tych kontrowersji, wigkszo$¢ autorow
jest zgodna co do nastepujacych kwestii:

¢ JZ jest konstruktem wielowymiarowym, zmiennym

w czasie 1 podlega ocenie dwojakiego rodzaju:

— obiektywnej (dokonanej przez osoby trzecie,
uwzgledniajacej parametry natury egzysten-
cjalnej, okreslane czgsto mianem sytuacji czy
polozenia zyciowego jednostki),

— subiektywnej (dokonanej bezposrednio przez
badanego, uwarunkowanej jego przezyciami lub
pogladami).

* Na podstawowe komponenty JZ sktadajg sie:

— stan somatyczny;,

— samopoczucie psychiczne,

—relacje spoteczne,

— sprawnos¢ fizyczna.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health
Organization) przedstawia jakos¢ zycia (quality of
life) jako osobiste postrzeganie przez jednostke swojej
pozycji zyciowej, w kontekscie kulturowym i systemu
warto$ci w jakich zyje oraz w odniesieniu do stawia-
nych celéw, oczekiwan, wzorcéw i obaw [ 3].

Niekiedy badacze JZ prébuja taczyé w jeden kon-
strukt teoretyczny, a nawet utozsamiac jakos¢ zycia
bedaca wyrazem ogodlnej orientacji zyciowej jednostki
z jakoScig zycia zwigzang ze zdrowiem ( Health-related
quality of life) co oczywiscie, co do zasady, uniemozli-
wia poréwnywanie wynikéw podobnych obserwacji.
Nalezy podkresli¢, iz JZ jest pojeciem szerszym niz
stan zdrowia, czy JZ zwiazana ze stanem zdrowia.

W badaniach dotyczacych konsekwencji choréb
przewlektych coraz powszechniej odchodzi si¢ od wy-
tacznie biomedycznego modelu oceny stanu zdrowia,
czesciej przyjmujac perspektywe salutogenetyczna,
ktora poszerza katalog waznych danych o chorym,
o kategorie pozakliniczne.

W holistycznym podejsciu do probleméw zdrowia,
warto$¢ sprawcza oceny stanu zdrowia zostaje wzboga-
cona o subiektywne stany, o ktérych nalezy sadzi¢, ze
moga miec istotne znaczenie dla caloksztattu sytuacji
zyciowej chorego.

Naturalnie w ocenie jakosci zycia na gruncie nauk
medycznych trudno uwolni¢ si¢ od badania klinicz-
nego, dopiero jednak oceny subiektywne sa wynikiem
konfrontacji z bélem, utratg sprawnosci, dysfunkeja
czy niepetnosprawnoscig [4].

Choroba przewlekla jest sama w sobie Zrédlem
negatywnych napiec i emocji i jako taka w sposéb pre-
dyktywny generuje nizsza jako$¢ zycia. Zwykle teza
taka nie wymaga obrony i znajduje swéj materialny
wymiar w postaci niskiej JZ. Jednak z niektérych
badan wynika, ze obiektywne wyznaczniki poziomu
zycia nie przektadaja si¢ wprost na wysoka czy niska
jego jakos¢. I tak na przyktad, osoby przebywajace
w obiektywnie niekorzystnych warunkach §rodowi-
skowych, czy tez przewlekle doswiadczajace stresu,
moga deklarowaé zadowolenie z zycia 1 wysoka jego
jakos¢, podczas gdy inne osoby o wysokim statusie
materialnym i dobrej sprawnosci fizycznej, oceniaja
swoje zycie znacznie nizej niz mogloby to wynikaé
z obiektywnych przestanek. W efekcie, pomiedzy
rozpoznaniem choroby dokonanym obiektywnie,
a ,rozpoznaniem” dokonanym przez chorego moga
zachodzi¢, i zwykle zachodzg, znaczne réznice.
W zaleznosci od stopnia realizmu przyjetej koncepcji
choroby pacjent uruchamia adekwatne mechanizmy
kompensacyjne oraz mniej lub bardziej trafnie ocenia
SWo0jg sytuacje Zyciowsq.

Poniewaz wielu pacjentéw przewlekle choru-
jacych przejawia wigksza niepetnosprawnosé niz
wynika to z oceny ich obiektywnego stanu zdrowia,
mozna podejrzewad, ze zaburzenia emocjonalne po-
teguja poczucie dyskomfortu (ilness) [5]. Zdaniem
Marcinkowskiego J. T., rozbieznosci pomiedzy oceng
obiektywng stanu zdrowia dokonang przez pryzmat
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choroby (disease), a oceng subiektywna, bedaca wy-
ktadnia odczuwanego przez chorego rzeczywistego
poziomu dyskomfortu, nasila liberalne orzecznictwo
inwalidzkie, ktére w $wiadomosci chorych na prze-
wlekle wirusowe zapalenie watroby buduje glebokie
przekonanie o niepetnosprawnosci psychofizycznej, co
w konsekwencji wzmaga postawy roszczeniowe [6].

Kubus G. i wsp. poréwnywali JZ chorych leczonych
hemodializg i dializg otrzewnowg. Najistotniejsze
réznice w zakresie poziomu odczuwanej JZ zaobser-
wowali w domenie ograniczen fizycznych. Chorzy
hemodializowani odczuwali w tej sferze znaczaco
wigksze ograniczenia wynikajace z choroby, cze¢sciej
réwniez manifestowali objawy depresji. Niezaleznie od
metody leczenia nerkozastepczego, chorzy z przewle-
kta chorobg nerek charakteryzowali sie niska JZ [7].

Czasem poprawne przeprowadzenie badania JZ
wymaga zastosowania kilku celowanych narzedzi
badawczych, ktére identyfikuja charakterystyczne
dla danego schorzenia determinanty dobrostanu.
Tak jest w przypadku oceny jakosci zycia chorych na
stwardnienie rozsiane, ktéra — obok potwierdzenia
(wykluczenia) obecnosci depresji i przeprowadzenia
oceny funkcji kognitywnych —wymaga pomiaru stanu
funkcjonalnego i poziomu zmeczenia [ 8].

Wyniki reprezentatywnych, ogélnopolskich ba-
dan JZ chorych na cukrzyce pokazaty, ze czynnikami
predyktywnymi dla wysokiej oceny JZ jest przede
wszystkim mozliwo§¢ dostosowania si¢ chorych do
obowigzujacego rezimu terapeutycznego, stabilny
poziom funkcjonowania spotecznego oraz przyjete
wzorce zachowan zdrowotnych. Ustalono réwniez
korzystny wptyw opieki srodowiskowej na satysfakcje
z zycia os6b chorujacych na cukrzyce [9].

Jakos¢ zycia w chorobach przewlektych wigze
si¢ nierozerwalnie z szeroko rozumiang rehabilitacja
(medycznag, zawodowa i psychospoleczna), a jej satys-
fakcjonujacy poziom jest zalezny od:

— rodzaju schorzenia i mozliwosci prowadzenia tera-
pii,

— czasu trwania schorzenia,

— wieku chorego,

—indywidualnych warunkéw psychofizycznych
i odpornosci chorego,

— zdolnosci chorego do podejmowania samoopieki,

— zasobdw i wsparcia srodowiskowego [10].

Poszukujac nowych metod leczenia przewlektej
niewydolnosci serca, udokumentowano bardzo istotny
dla chorego, korzystny wptyw rehabilitacji fizyczne;j.
Na podstawie badan JZ zostata ona wlaczona do zale-
canych metod postgpowania leczniczego w tej jedno-
stce chorobowej, w miejsce absolutnie spoczynkowego
trybu zycia [11].

Sampogna F. i wsp. dokonali oceny zwigzku
pomiedzy jakoscig zycia pacjentéw ze schorzeniami
dermatologicznymi a zapadalnoscia na choroby psy-
chiczne. Korelacja ta okazata si¢ dodatnia, a jakos$¢
zycia byta znamienna nizsza w podstawowych obsza-
rach codziennego funkcjonowania chorych [12].

Wiele badan potwierdzito, ze pacjenci z remato-
idalnym zapaleniem stawow (r.z.s.) sg niezadowoleni
ze swojego zdrowia, a wraz z czasem trwania choroby
oraz postepem zmian zwyrodnieniowych inarzado-
wych gorzej oceniajg swoje funkcjonowanie, zwlaszcza
w sferze fizycznej. Czynnikiem w gtéwnej mierze
determinujacym jakos$¢ zycia chorych na r.z.s. jest
stan sprawno$ciowy wyrazony zlg oceng kliniczna
uktadu kostno-stawowego [ 13,14 ]. W ostatnich latach
badanie JZ wlaczono do rutynowych metod oceny
skutecznosci leczenia i reahabilitacji w odniesieniu
do chorych nar.z.s.

Jakos¢ zycia jest w szczegdlnie istotnym zwigz-
ku z decyzjami terapeutycznymi dotyczacymi oséb
starszych wiekiem i wynikami klinicznymi pomiaréw
ich stanu zdrowia. Choroby zwyrodnieniowe stawow,
choroba niedokrwienna serca, choroby ptuc, cukrzyca
1nowotwory —to najczesciej opisywane w piSmiennic-
twie schorzenia trapigce najstarsza generacje [15].

Szereg badan dowiodlo, ze ludzi starszych wie-
kiem i pozostajacych w samotnosci, kobiety oraz osoby
z niskim statusem socjalno-ekonomicznym dotyka
znaczgco wieksze prawdopodobienstwo zachorowania
na trzy lub wigcej choréb przewlektych, co przektada
si¢ na obnizong jakos¢ zycia i przezywanie psycholo-
gicznego stresu [16,17]. Choroby te, spotegowane
wspdtwystepujaca depresja, utrudniajg stosowanie si¢
do zalecen lekarskich lub powoduja ich zaniechanie,
co ostabia skutecznos¢ terapii, wydtuza okres rekon-
walescencji lub nawet uniemozliwia powré6t do petnej
sprawnosci fizycznej [18,19].

Jakos¢ zycia os6b dotknigtych chorobami na pod-
fozu otepiennym zalezy w duzym stopniu od pomocy
i wspdtpracy sasiedzkiej, sprzyjajacego Srodowiska,
grup wsparcia i pomocy instytucjonalnej na szczeblu
samorzadowym i pozarzadowym [20].

Opieka nad przewlekle chorym czlonkiem rodziny
jest zadaniem obcigzajacym emocjonalnie, fizycznie
i ekonomicznie. Rodzina chorego odgrywa istotna
role w procesie diagnostycznym od chwili pojawienia
si¢ pierwszych objawéw otepienia, natomiast w za-
awansowanych stadiach choroby stopniowo przejmuje
pelng opieke. Sukces leczniczy w decydujgcym stopniu
zalezy od zaangazowania opiekuna w proces terapii
[21]. Na poczatku lat osiemdziesigtych XX w. powstata
koncepcja ,,obcigzenia opiekuna”, na ktorg sktadaja
si¢ spoteczne, psychologiczne, fizyczne 1 materialne
koszty sprawowania opieki nad przewlekle chorym.
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Choroba przwlekta ingeruje we wszytkie ob-

szary funkcjonowania cztowieka. W sferze kontroli
zdrowia i oceny prowadzonych dziatan leczniczych,
podstawowg kwestig pozostaje odpowiedZ na pytanie
o funkcjonalne efekty zastosowanej terapii i rehabi-
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