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Ocena jakosci zycia dzieci i mtodziezy chorujacych
na nadcisnienie tetnicze — metody pomiaru,
zastosowania, problemy i bariery

Evaluation of quality of life in children and adolescents with hypertension
— measurements, appliance, problems and barriers

Summary

Background Arterial hypertension (AH) is a chronic dis-
ease increasingly often diagnosed in children. Apart from
survival rate, the assessment of circulatory competence and
the adverse effects of pharmacotherapy, the quality of life
(QOL) assessment is another indicator of how efficient the
chosen treatment of arterial hypertension is.

The aim of the research was to close-up the quality of life
measurement methods as well as to blow the whistle on
the possibilities and barriers, conducting this kind of opin-
ion amongst children and the youth in the European
Union countries.

Material and methods A review of current literature and
internet resources concerning this subject was made.
Results Resulting the analysis we explained the genesis,
definition and conception of the quality of life. Moreover
in the paper are presented information about question-
naires, available language versions of the European Union
countries, used for the evaluation of the quality of life in
children and adolescents with hypertension. The research
specifically focuses on the presented problems and obsta-
cles by indicating analysis of quality of life amongst chil-
dren and the youth in the European Union countries. Fur-
thermore, a presentation of appliance and the meaning of
the obtained results in clinical practice were made.
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Conclusions The concept of quality of life, despite the
highlighted problems and barriers, will continue to flour-
ish as it appeals to the effects of treatment from the per-
spective of quality of life giving medicine a chance to show
long-term success in controlling diseases.
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Wstep

Badania przeprowadzone w ostatnich latach
wskazujg na narastajgca czestos¢ wystepowania nad-
ci$nienia tetniczego wirdd dzieci i mlodziezy, stano-
wigca tym samym wielkie wyzwanie kliniczne dla
lekarzy pediatrow oraz organizacyjne — w plano-
waniu polityki zdrowotnej. Nadci$nienie t¢tnicze
u dzieci wystepuje z czgstoscig okolo 1-3% 1 ponizej
10. roku zycia ma najczgsciej charakter wtérny. Przy-
czyng s3 glownie choroby migzszowe nerek, zweze-
nie tetnicy nerkowej 1 koarktacja aorty [1-3].

Niepokojacym faktem jest obecny wzrost czesto-
Sci nadci$nienia pierwotnego w populacji dzieci po-
wyzej 12. roku zycia [2]. W dziecifistwie i w okresie
dojrzewania nadci$nienie tetnicze pierwotne zazwy-
czaj nie wywoluje objawdéw. Najczestszym objawem
jest bol glowy bez charakterystycznych cech umozli-
wiajgcych odrdznienie go od dolegliwosci o innej
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etiologii. Jednym z zasadniczych celow leczenia tych
pacjentéw jest uzyskanie maksymalnego zmniejsze-
nia ryzyka sercowo-naczyniowego. Wymaga to le-
czenia podwyzszonego ciSnienia tgtniczego, a takze
zwalczania wszystkich wspélistniejacych modyfiko-
walnych czynnikéw ryzyka, w tym przede wszyst-
kim: palenia tytoniu, nadmiernej masy ciala oraz ni-
skiej aktywnosci fizycznej [4].

Kazda choroba przewlekla jest zjawiskiem nieko-
rzystnie wplywajagcym na funkcjonowanie dziecka
1 dojrzewajgcej mlodziezy. Stan ten naraza mlodego
pacjenta na stres, czgsto uniemozliwia zaspokojenie
jego wszystkich potrzeb, jest dla niego czyms niezro-
zumialym i trudnym do zaakceptowania. Choroba
przewlekla jest czynnikiem diugotrwale obcigzaja-
cym miodych pacjentéw, towarzyszy im kazdego
dnia, dlatego tez stanowi istotne zagrozenie dla roz-
woju fizycznego, emocjonalnego i spolecznego dzie-
ci 1 mlodziezy [5]. Dla kazdej jednostki istotne jest
poczucie bezpieczenstwa oraz mozliwos¢ zaspoko-
jenia potrzeb wlasnych 1 aspiracji zyciowych. Sto-
pien zaspokojenia zar6wno materialnych, jak i nie-
materialnych potrzeb jednostek i grup spotecznych
nazywa si¢ jakoScia zycia [6].

Celem badania jakoSci zycia jest ustalenie relacji
mi¢dzy oczekiwaniami i ambicjami chorych a ich
dos$wiadczeniami wynikajgcymi z rzeczywistoscl,
w ktorej zyja, w konfrontacji z chorobg, niepetnospraw-
noscig, granicami dzialania medycyny jako nauki,
oferowanymi przez nig mozliwoSciami terapeutycz-
nymi i organizacyjnymi, zwigzanymi z jakoscig opie-
ki medycznej. Badanie jakoSci zycia chorych spro-
wadza si¢ do odpowiedzi na pytanie, na ile nadzieje
1 oczekiwania pacjentow sg spelniane przez wspol-
czesng medycyne 1 systemy opieki zdrowotnej, a tak-
ze przez inne instytucje funkcjonujgce w danym $ro-
dowisku, przyczyniajgce si¢ do zapewnienia nie tyl-
ko materialnych warunkéw zyciowych, ale takze do-
brostanu psychospolecznego [7].

Szczegdlnie wazny jest dobrostan psychospoleczny
w rozwoju malych dzieci, a takze w okresie dojrzewa-
nia i wkraczania mlodziezy w dorosle zycie. Kontro-
lujac ich dobrostan psychospoleczny w trakcie badan
nad jakoscig zycia podczas stosowanej farmakotera-
pii, a takze po jej zakonczeniu, daje si¢ tym pacjen-
tom szanse¢ na uniknigcie stresow zaburzajacych emo-
cjonalny rozwdj, co z kolei przeklada si¢ na ich prawi-
dlowy rozwdj intelektualny. Zatem ocena jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia stanowi, obok oceny
stanu klinicznego, istotny wskaznik skutecznosci wy-
branej metody leczenia nadci$nienia t¢tniczego.

Celem pracy jest zapoznanie Czytelnika z meto-
dami pomiaru jako$ci zycia oraz zwrdcenie uwagi
na mozliwosci i bariery przeprowadzenia takiej oce-

ny wérdd dzieci 1 mlodziezy z nadci$nieniem tetni-
czym w krajach Unii Europejskiej. W pracy skon-
centrowano si¢ na przedstawieniu zbioru aktualnie do-
stepnych kwestionariuszy oceny jakosci zycia w choro-
bach ukladu krgzenia, przettumaczonych na jezyki
krajow Unii Europejskiej, a takze kryteriach ich oce-
ny i doboru.

Materiat i metody

Dokonano przegladu najnowszej literatury i za-
sobow internetowych dotyczacych tematu.

Wyniki

Geneza, definicja i koncepcje jakosci zycia
w chorobach ukladu krazenia

Koncepcja jakosci zycia (QoL, quality of life) zo-
stala wprowadzona do medycyny w latach 70. XX
wieku 1 na przestrzeni 35 lat zrobita zawrotng ka-
rier¢. Potwierdzeniem powyzszego faktu jest impo-
nujaca liczba badan 1 publikacji naukowych po-
swieconych ocenie QoL réznych grup chorych pod-
danych okreslonym interwencjom medycznym.
Obecnie w bazie Medline znajduje si¢ ponad 1986
publikacji naukowych poswieconych ocenie QoL
dzieci 1 mlodziezy [8].

Przyczyn zainteresowania si¢ zagadnieniami
zwigzanymi z ocena QoL nalezy upatrywaé w ro-
sngcym niezadowoleniu odbiorcéw ustug medycz-
nych z leczenia oraz z problemami dehumanizacji
medycyny, polegajacej na podejmowaniu dzialan
zmierzajacych do przediuzania zycia za wszelkg
ceng, nawet kosztem podstawowych potrzeb czlo-
wiceka, takich jak: dobre samopoczucie, godnos¢, au-
tonomia. Zainteresowanie Qol. wigzalo si¢ Scile
z nowym podejSciem do oceny skutkéw leczenia nie
tylko przez pomiar dlugosci przezycia (np. po zasto-
sowaniu okre$lonego leczenia), ale takze z perspek-
tywy jakosci przedtuzonego sukcesem terapeutycz-
nym zycia, a zatem z nowa koncepcja medycyny od-
powiedzialnej za pacjenta, to znaczy zastosowaniem
takich metod terapeutycznych, ktére dawalyby szan-
s¢ na dalsze zycie, ktére byloby zblizone lub podob-
ne do zycia oséb zdrowych [9].

W 1994 roku Swiatowa Organizacja Zdrowia
(WHO, World Health Organization) zdefiniowala
QoL jako sposob postrzegania przez jednostke jej po-
zycji w zyciu w kontekscie kultury 1 systemu wartosci,
w jakich zyje, oraz w zwigzku z jej indywidualnymi
celami, oczekiwaniami i zainteresowaniami [8].
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Gléwnym celem interwencji medycznej w cho-
robach ukladu krazenia jest podnoszenie QoL cho-
rych przez eliminacj¢ lub zmniejszenie wplywu
choroby. Wigkszos¢ badan nad QoL os6b z nadcis-
nieniem tetniczym koncentruje si¢ na ocenie obja-
woéw danego schorzenia oraz zaburzeh w stanie
funkcjonalnym. Obecnie uwaza sig, ze u 0sob z nad-
ciSnieniem t¢tniczym nalezy analizowal nastepu-
jace wymiary QoL [7, 10]:

— stan fizyczny: mobilnosé, zdolnos¢ do samo-
dzielnego wykonywania czynnosci dnia codzien-
nego;

— stan emocjonalny: zmiany nastroju, zlo$¢, po-
czucie winy, niecheé, objawy depresji, bezradnos¢,
zachowania w roli chorego, oczekiwania zwigzane
z przyszloscia;

— interakcje spoleczne: uczestnictwo w réznego
rodzaju aktywnosciach spotecznych, relacje rodzin-
ne, satysfakcja z relacji z przyjaciéimi;

— $rodowisko: miejsce zamieszkania, standard
zycia,

— stan intelektualny: pamigé, czujnos$é, zdolnosé
koncentracji i uczenia si;

— percepcja stanu zdrowia: samoocena nasilenia
objawdw 1 stopnia niepelnosprawnosci.

Wybbér liczby wymiardw zalezy od preferencji ba-
dacza oraz probleméw grupy badanej. Oznacza to,
ze w koncepeji pomiaru QoL moze si¢ miesci¢ bada-
nie ograniczone do szczegblowej, ale fachowej ana-
lizy jednego wymiaru [7].

W ogdlnej ocenie QoL uwarunkowanej stanem
zdrowia istotng role odgrywaja uwarunkowania i za-
soby psychospoleczne, a takze czynniki ryzyka
w okresie przed wystapieniem choroby. Do tych za-
sobow zalicza si¢: wiek, ple¢, poziom intelektualny,
status spoleczno-ckonomiczny, stan rodzinny, zakres
interakgji 1 wiezi spolecznych oraz mozliwos¢ uzy-
skania wsparcia spolecznego, zainteresowania, ak-
tywno$¢ w wolnym czasie. Do czynnikéw ryzyka
nalezg zachowania prozdrowotne i antyzdrowotne
(zwyczaje zywieniowe, aktywno$¢ fizyczna, palenie
tytoniu, picie alkoholu), narazenie na stresujgce wy-
darzenia zyciowe, strategie pokonywania sytuacji
zyciowych [7, 11].

Instrumenty wykorzystywane do oceny jakosci
zycia dzieci i mlodziezy z nadci§nieniem
tetniczym, dost¢pne w jezykach krajow
Unii Europejskiej

Do oceny QoL stuzg odpowiednie kwestionariu-
sze. Standaryzowane kwestionariusze sg powszech-
nie uznanymi instrumentami do oceny QoL. Inne
metody s3 obarczone zbyt wieloma niedogodnoscia-
mi, zwlaszcza przy poréwnywaniu danych. Standa-

ryzowane kwestionariusze pozwalajg z odpowiednig
doktadnoscig 1 powtarzalnoscig zmierzyé te aspekty
QoL, ktére s3 wazne z punktu widzenia rozpatry-
wanej jednostki chorobowej. NajczeSciej standary-
zowane kwestionariusze do pomiaru QoL dzieli si¢
zgodnie z ich przeznaczeniem na sluzgce do bada-
nia ogélnej QoL lub do okreslonego jej aspektu lub
wymiaru. Wyrdznia si¢ dwa podstawowe typy kwe-
stionariuszy: ogélny 1 szczegolowy, z ktérych kazdy
ma swoje wady 1 zalety [8, 12]:

— kwestionariusze ogblne — obejmujg kilka do-
men (wymiaréw) bez koncentrowania si¢ na jednym
szczegblnie wybranym obszarze lub problemach jed-
nej grupy spolecznej, dlatego najpelniej odzwiercie-
dlaja wszystkie postulowane elementy skladajace si¢
na definicj¢ QoL; ich zaleta jest uniwersalnosé, a co
wiecej, mozliwos¢ stosowania oraz poréwnania po-
ziomu QoL wsrdd pacjentéw cierpigcych na rézne
schorzenia; wynik badania najczesciej jest podany
w ogblnej, zsumowanej skali punktowej, ktérg mozna
odnies¢ do populacji 0s6b zdrowych; kwestionariu-
sze te s szczegdlnie przydatne do oceny ogdlnej
QoL w populacjach dotad niezbadanych, o niezna-
nym poziomie QoL; ich wadg jest niewielka zdol-
no$¢ oceny skutecznosci terapii w znaczeniu ustgpo-
wania typowych objawéw i dolegliwosci;

— kwestionariusze szczegolowe — moga doty-
czy¢ danej jednostki chorobowej (najezgsciej), spe-
cyficznej populacji lub zespotu objawow; nie zawie-
rajg elementéw oceny ogélnej QoL; kwestionariusze
specyficzne dla okreslonej choroby sa przeznaczone
do pomiaru QoL chorych z okre$lonym schorzeniem
lub do oceny wplywu okreslonej grupy lekéw na
QoL; sa one bardzo dokladne, ale jednoczesnie ogra-
niczone do dziedzin zwigzanych z dang choroba,
populacja, funkcja czy problemem; stuzg takze do
badania wybranych aspektéw QoL, jak na przyklad
funkcji poznawczych.

Ze wzgledu na wymienione wady 1 zalety uzna-
no, ze optymalnym podejSciem jest jednoczesne za-
stosowanie kwestionariusza ogolnego 1 swoistego dla
danej choroby. Uzycie kwestionariusza ogblnego
1 szczegolowego moze byé uzupelnione testem po-
miaru preferencji [9].

W tabeli I przedstawiono informacje na temat
ogdlnych kwestionariuszy stuzacych do pomiaru
QoL wsrdd dzieci 1 mlodziezy z nadci$nieniem tet-
niczym dostepnych w wersji jezykowej krajow Unii
Europejskiej. Zestawienie przygotowano na podsta-
wie przegladu aktualnego stanu wiedzy, a takze da-
nych zgromadzonych w bazie The Quality of Life
Instruments Database (QOLID). Baza QOLID
umozliwia swobodny dostep do dokladniejszego opi-
su kazdego kwestionariusza.
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Tabela I. Dostepne kwestionariusze do oceny jako$ci zycia zwigzanej ze zdrowiem dla dzieci i mtodziezy cierpigcych na
nadci$nienie tetnicze w wersji jezykowej krajéw Unii Europejskiej

Table I. Available questionnaires used for evaluating the health realted quality of life among children and adolescents with
arterial hypertension available in the language version of the European Union countries

Nazwa Skrot nazwy Rodzaj Osoba wypetniajaca Liczba
kwestionariusza kwestionariusza kwestionariusz pytan
Child Health Questionnaire CHQ Ogdlny Dzieci 28
Mtodziez 50
87
KIDSCREEN-child and adolescent version and proxy version Kidscreen-52 Ogdlny Dzieci 52
Kidscreen-217 Mtodziez 27
Kidscreen-10 Rodzice 10
Pediatric Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire PQ-LES-Q 0g0lny Dzieci, miodziez 15
SF-12 Health Survey SF-12 QOgdlny Mtodziez 12
SF-36 Health Survey SF-36 0g0lny Mtodziez 36
Youth Quality of Life Instrument YQoL Ogdlny Mtodziez 5
8
41
Pediatric Quality of Life Inventory PedsQL Ogdlny Dzieci 21
Mtodziez 23
Euro-Quality-of-Life Questionnaire EQ-5D Ogdlny Mtodziez 5

Z przedstawionych w tabeli [ kwestionariuszy ogdl-
nych bardzo popularne sa: The MOS 36 item Short
Form (SF-36), Euro-Quality-of Life Questionnaire
(EQ-5D), Child Health Questionnaire (CHQ), Pedia-
tric Quality of Life Inventory (PedsQL) [13-17].

Kwestionariusz SF-36 zawiera 36 pytan, ktore s3
zgrupowane w 8 wymiaréw odnoszacych si¢ do
funkcjonowania fizycznego, spolecznego 1 roli jed-
nostki, a ponadto do poczucia wlasnego zdrowia psy-
chicznego, zdrowia ogdlnego, witalnosci 1 odczuwa-
nia bélu lub dyskomfortu fizycznego. Z kolei wy-
miary te s3 zgrupowane w dwie skale sumaryczne —
fizyczng i psychiczna. Kwestionariusz moze by¢ wy-
pelniany samodzielnie przez badanego lub przez
przygotowanego ankietera u oséb powyzej 14. roku
zycia [18].

Kwestionariusz EQ-5D opisuje stan zdrowia na
podstawie 5 kategorii, takich jak: sprawno$¢ fi-
zyczna, troska o siebie, codzienna aktywnosé (pra-
ca, nauka, obowiazki domowe, rodzina, wypoczy-
nek), bol, dyskomfort oraz lgk i depresja. Sklada
si¢ on z dwdch czesci, z ktérych pierwsza jest kwe-
stionariuszem oceny stanu zdrowia w ramach wy-
mienionych kategorii, a druga zawiera skale war-
toSciowania, na ktdérej badacz zaznacza ogdlng
oceng swojego zdrowia [19].

Kwestionariusz CHQ zostal opracowany w dwoch
wersjach: dla dzieci 1 mlodziezy oraz w wersji dla
rodzicow. Wersja kwestionariusza przeznaczona dla

dzieci i mlodziezy sklada si¢ z 87 pytan, a wersja dla
rodzicow — z 50 lub 28 pytan (wersja skrocona).
Pytania sg pogrupowane w 12 kategorii (wymia-
réw), takich jak: poczucie wlasnego zdrowia fizycz-
nego, zdrowia ogblnego, witalnosci, odczuwanie
bélu i1 dyskomfortu, relacje z rodzing i przyjaciétmi,
odzywianie si¢, praca domowa, zainteresowania, na-
strdj, mobilnosé, sen 1 odpoczynek, srodowisko, zdol-
nos¢ uczenia si¢ [20].

Kwestionariusz PedsQL stworzono w 4 wersjach
dla poszczegblnych grup wiekowych. Posiada moduly
swoiste dla chordb ukladu krazenia, nowotworéw, cu-
krzycy, astmy oraz chordb reumatycznych [21].

Dotychczas nie opracowano kwestionariusza, kto-
ry mialby zdecydowang przewage nad innymi. Wy-
bor testu odpowiedniego do danego typu badania jest
sprawg zlozong. Z jednej strony wymaga to wiedzy
o budowie narzedzia, jego przeznaczeniu, metodach
uzyskiwania wyniku koficowego i analizy staty-
stycznej, z drugiej strony zalezy od charakteru ba-
danej populacji (wiek, ple¢, poziom intelektualny),
rodzaju schorzenia, ocenianego problemu, liczeb-
nosci badanej grupy. Ponadto bardzo istotnym ele-
mentem jest cz¢stos¢ dokonywania pomiardw QoL
w trakcie badania klinicznego i czas trwania obser-
wacjl, ktory zapewni rzetelno§¢ uzyskanych wyni-
kéw. Obecnie w celu ujednolicenia badan nad QoL
postuluje si¢ stworzenie kwestionariusza, ktory by-

tyby [12, 13]:
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— prosty (krotki, zrozumialy, fatwy do stosowa-
nia);

— wielowymiarowy (obejmujacy wiele wymiarow
QoL);

— zgodny z oczekiwaniami (spolecznymi, pa-
¢jentdéw, osob zdrowych, lekarzy);

— iloSciowy;

— wszechstronny w wielu sytuacjach;

— czuly na zmiany stanu zdrowia;

— akceptowany przez ogdl badaczy.

Dotychczas nie opracowano kwestionariuszy
szczegblowych dla dzieci 1 mlodziezy stuzacych oce-
nie QoL w chorobach uktadu krazenia 13, 17]. Fakt
ten stanowi ogromny problem dla precyzyjnej oceny
wplywu leczenia nadciS$nienia t¢tniczego na stan
zdrowia. Obecnie jedynym narzedziem badawczym
dla oceny QoL danej grupy badawczej stanowig kwe-
stionariusze ogélne. Brak kwestionariuszy szczego-
lowych z pewnoscia stwarza ogromne wyzwanie dla
badaczy zajmujacych si¢ ocena QoL, gdyz obecny
wzrost czgstoscl wystepowania nadci$nienia tetnicze-
go u 0s6b w wieku rozwojowym stanowi obecnie
jeden z najwazniejszych probleméw wspolczesnej
medycyny [13].

Problemy i bariery

W realiach krajow Unii Europejskiej wystepuje
ograniczony dostep do kwestionariuszy tlumaczo-
nych na jezyk ojczysty 1 poddanych p6Zniejszej wali-
dacji. Proces walidacji istniejacego narzedzia jest
skomplikowany i trudny. Jesli uzywa si¢ gotowego
narzedzia, etapy walidacji takiego kwestionariusza
obejmujg: uzyskanie praw autorskich, ttumaczenie
(przez 2 niezalezne o$rodki), thumaczenie odwrotne
(native speaker), korekte kwestionariusza, testy
wstepne, testy psychometryczne oraz walidacje kli-
niczng. Z kolei etapy walidacji nowo tworzonego kwe-
stionariusza obejmujg testy wstgpne, do ktorych
nalezg: ocena kontekstu poszczegolnych sekeji 1 py-
taf, ocena poprawnosci konstrukeji oraz testy psycho-
metryczne, na ktore skladaja si¢: ocena specyficznosci
otrzymanych wynikéw, ocena wewngtrznej zgodno-
Sci, ocena powtarzalnoSci wynikéw, ocena czulosci
(zdolnosci wykrywania zmian), ustalenie klucza oce-
ny wynikéw 1 sposobu ich interpretacji. W ostatnim
etapie nastgpuje walidacja kliniczna [8, 9, 13].

Ponadto brakuje takze Zrodel, na podstawie ktd-
rych mozna byloby rozszerzy¢ wiedz¢ na temat tech-
nik pomiaru jakosci zycia, jak réwniez ujednolico-
nej terminologii zwiazanej z tym tematem. Poza za-
sobami internetowymi brakuje przewodnika, jakie
kwestionariusze juz funkcjonuja na Swiecie oraz na
jakich warunkach (w tym finansowych) mozna do
nich dotrzeé [8].

Podczas mi¢dzynarodowych badan szacujacych
QoL napotkano powazne bariery. Dotyczyly one za-
réwno roznic jezykowych, jak 1 kulturowych czy eko-
nomicznych. Spostrzezono, ze zréznicowanie w po-
strzeganiu zdrowia i choroby jest determinowane
kulturowo i dotyczy stylu, w jakim s3 zglaszane pro-
blemy zdrowotne, stylu zachowania, stosunku oto-
czenia do chorego, oczekiwan dotyczacych leczenia
1zgody na rozne formy terapii. Wyzwania, jakie wigzg
si¢ z zagadnieniami tlumaczenia i adaptacji do in-
nych obszaréw jezykowych, wynikaja zaréwno z su-
biektywnych 1 kulturowo zdeterminowanych granic,
w ramach ktorych stworzono dane narzedzie, jak
i aspektu spolecznego 1 warunkéw ekonomicznych,
w ktorych ludzie zyja 1 choruja. Dlatego tak wazna
jest migdzykulturowa adaptacja kwestionariuszy do
oceny QoL, aby w jej wyniku otrzymac uznane na-
rz¢dzie [22].

Wybér wlasciwej metody oceny QoL jest kwe-
stig zlozong. Dotyczy przede wszystkim zagadnief
trafnosci 1 rzetelnoci kwestionariusza oraz czulosci
w wykrywaniu zmian w zakresie interesujagcym ba-
daczy. Trafno$¢ kwestionariusza okresla, czy kwe-
stionariusz rzeczywiScie mierzy zmienna, do ktorej
oszacowania zostal stworzony. Z kolei rzetelnos¢
kwestionariusza stuzy ocenie precyzji, z jaka doko-
nuje si¢ pomiaru zmiennej. Czulo$¢ kwestionariu-
sza w wykrywaniu zmian QoL zalezy od wyjSciowe-
go stanu zdrowia badanych. Jesli stan zdrowia jest
dobry lub bardzo dobry, mozna nie obserwowac
istotnej klinicznie poprawy QoL z powodu maksy-
malnej wyjSciowej punktacji w danym tecie. Z kolei
bardzo zly wyjSciowy stan zdrowia moze uniemozli-
wic wykrycie pogorszenia QoL. Czulo$¢ kwestiona-
riuszy w wykrywaniu najmniejszych istotnych kli-
nicznie zmian w QoL zycia jest zwigzana z wielko-
Scig zmian punktacji pacjentéw, u ktorych stwier-
dzono poprawe lub pogorszenie, w odniesieniu do
tych, u ktérych nie obserwowano zmian QoL [23].

Ocena QoL miodziezy, a zwlaszcza dzieci stwa-
rza szczegblne problemy. Zdolno$¢ dziecka do sa-
modzielnego wypelnienia kwestionariusza jest zwia-
zana z wiekiem, poziomem rozwoju i zdolnosci po-
znawczych oraz umiejetnoscia czytania i pisania.
Ponadto male dzieci mogg mie¢ tez ograniczong
zdolno$¢ umiejscowienia zdarzen w czasie, dlatego
zaleca si¢ dokonywanie oceny ich QoL w perspekty-
wie ostatniego tygodnia. Zaleca si¢ tworzenie kwe-
stionariuszy dla odpowiednich grup wiekowych.
Przykladem jest powyzej opisany kwestionariusz
PedsQL. W stosunku do dzieci stosuje si¢ pytania
niewystepujace w kwestionariuszach dla dorostych,
poniewaz majg one specyficzne problemy w zakresie
zdrowia psychospolecznego, a ponadto sg one zalez-
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ne od opieckunéw, stopniowo uzyskujac niezaleznosé
w procesie dorastania. Waznym elementem oceny ich
QoL sg mozliwosci nauki i funkcjonowania w grupie
réwiesniczej w obliczu choroby przewleklej [8, 24].
Poczatkowo sadzono, ze dzieci nie s3 wystarcza-
jaco wierzytelnymi osobami, aby same mogly doko-
nywac wlasnej oceny QoL. Oceny takiej dokonywaly
w wickszosci przypadkéw ich matki lub opiekuno-
wie. Niemniej dotychczasowe doswiadczenia wska-
zujg niski stopient zgodnos$ci w ocenach funkcjono-
wania psychospolecznego dokonywanych przez sa-
mych chorych i ich rodziny. Wyniki badaf potwier-
dzaja, ze nie ma bezposredniej relacji migdzy obiek-
tywnymi miernikami stanu zdrowia (np. funkcjono-
waniem) a indywidualng percepcja QoL przez cho-
rego, jego rodzing i specjalistow medycznych. Na-
wet w odniesieniu do podobnego stopnia niepelno-
sprawnosci jej percepcja przez poszczegdlnych pa-
cjentéw moze by¢ zréznicowana [8, 13].
Rozbieznosci dotyczace odpowiedzi dziecka i ro-
dzica moga wynikac przede wszystkim z réznicy
wieku 1 stopnia rozwoju, systemu wartosci, oczeki-
wan 1 nadziel, stopnia akceptacji choroby, stopnia
przewartoSciowania wewnetrznych — standardéw
w wyniku choroby przewleklej, poziomu depresji i oba-
wy o przyszlos¢. Niemniej jednak obecnie uwaza sig,
ze ocena zachowania si¢ dziecka z punktu widzenia
rodzica oraz podanie, w jakim stopniu troszczy si¢
o dziecko w obliczu choroby przewleklej oraz jakie
relacje rodzinne tworzy, sa bardzo wazne w ksztal-
towaniu si¢ oceny QoL dzieci 1 miodziezy. Nalezy
pamictal, ze w najwickszej mierze to wlasnie rodzic
jest najbardziej odpowiedzialny za swoje dziecko
1 stanowi dla niego najwazniejszy wzorzec zacho-
wan. Dlatego cz¢$¢ narzedzi posiada dwie wersje:
dla dziecka i rodzica (przykladem jest kwestiona-

riusz CHO) [8, 24].

Zastosowanie i znaczenie badan jakosci zycia.
Zalecenia dla przygotowujacych i prowadzacych
badania jakosci zycia

Badania dotyczace QoL w chorobach przewle-
klych, a do takich nalezy nadcis$nienie tetnicze, sg
cennym zroédiem informacji medycznych, gdyz sta-
nowig uzupelnienie danych pochodzgcych z badan
laboratoryjnych i diagnostycznych. Ukazuja one
przede wszystkim punkt widzenia pacjenta, ktory
moze byé¢ catkowicie odmienny od reprezentowane-
go przez profesjonalna wiedz¢ medyczng. Pacjent
patrzy na swoja chorobe z perspektywy wlasnej psy-
chospolecznej sytuacji zyciowej 1 oceny swojej kon-
dycji fizycznej. Prawidlowa komunikacja migdzy le-
karzem a pacjentem 1 ich wzajemne interakcje
w procesie leczenia wymagaja, aby lekarz mial $wia-

domos¢ tego, w jaki sposéb pacjent ocenia wlasng
sytuacje zyciowa uwarunkowang stanem zdrowia.
Ponadto subiektywne oceny dokonywane przez pa-
cjentéw mogg byé cennym Zrédlem dodatkowych in-
formacji, mogacych mie¢ znaczenie przy podejmo-
waniu decyzji terapeutycznych, szczegélnie w sytu-
acji, kiedy moga by¢ zastosowane dwie r6zne meto-
dy leczenia, dajace te same wyniki w sensie biolo-
gicznym, ale warunkujgce rézna pdzniejsza QoL.
Co wigcej, informacje te mogg réwniez wskazywacé
na niedostrzegane przez lekarza potrzeby pacjentow,
zwigzane z zapewnieniem fachowej opieki medycz-
nej poza Srodowiskiem szpitalnym, a w znacznym
stopniu wplywajace na poziom QoL [25]. W stosun-
ku do mlodych 0sob z nadci$nieniem tgtniczym ma
to szczegdlne znaczenie ze wzgledu na bezobjawo-
wy lub skapy w poczatkowym jego stanie rozwoju
obraz kliniczny.

Projektujgc badanie kliniczne z oceng QoL, na-
lezy uwzgledni¢ zagadnienia metodologiczne, ktore
obejmuja [25]:

— typ badania: najcenniejsze s3 badania z rando-
mizacja, z zastosowaniem podwdjnie §lepej proby,
z grupg kontrolng, w ktérych jednoczes$nie ocenia si¢
wplyw leczenia na przezycie 1 okre§lone parametry
kliniczne oraz QoL

— stosowane kwestionariusze: najczesciej jedno-
cze$nie kwestionariusz ogdlny wraz z kwestionariu-
szem szczegblowym, najlepiej oceniajagcym badany
problem;

— ocena QoL: najczesciej wyjsciowo 1 na koficu
badania, najwcze$niej po 3 miesigcach leczenia
1 p6zniej, w zaleznosci od celu badania i zastosowa-
nej interwencji; zaleca si¢ wykonanie ponownej oce-
ny QoL po 7-14 dniach, jest stosowana tylko w celu
sprawdzenia stabilno$ci i powtarzalnosci danych
wyjsciowych;

— warunki wypelniania kwestionariuszy: nalezy
zapewni¢ pelng ochrone i poufno$¢ zbieranych da-
nych; najbardziej rzetelne dane uzyskuje si¢, gdy pa-
cjent wypelnia kwestionariusze samodzielnie,
w o$rodku prowadzacym badanie, w spokojnym, od-
dzielnym pokoju;

— grupa badana: przy poréwnywaniu wplywu le-
kow grupa badana powinna liczy¢ przynajmniej 50
os6b; niektdrzy badacze podajg liczbe 100 osdb jako
grupe minimalng; w badaniach oceniajgcych popu-
lacje pacjentdéw w aspekeie ogélnej QoL grupy po-
winny liczy¢ co najmniej kilkaset osob, z podobnym
udzialem me¢zczyzn 1 kobiet o zblizonym statusie
spolecznym i materialnym;

— liczba o$rodkéw i badaczy: nalezy planowacé co
najmniej 10 pacjentdw przypadajacych na jednego
badacza, ale s3 preferowane grupy skladajace si¢
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z 2040 pacjentéw; pozwala to uzyskac dobrg jakos¢
zbieranych danych i zminimalizowac ich wewnatrz-
o$rodkowa zmiennos¢;

— analiza danych: nie nalezy poprzestawaé na
poréwnywaniu $rednich wartoci testéw uzyskanych
w poszczegblnych grupach chorych; nalezy stosowaé
bardziej zaawansowane analizy statystyczne, jak:
analiza wariancji wielokrotnej, analizy wieloczynni-
kowe czy serie czasowe.

Whioski

Badania nad QoL dzieci i mlodziezy w krajach
Unii Europejskiej sa coraz powszechniej stosowane,
odkad oceny wynikéw leczenia oparte na kryterium
biologicznym staly si¢ niewystarczajace, a zaintere-
sowanie medycyny przesunglo si¢ poza czysto trady-
cyjny, medyczny obszar, skupiajac si¢ na miernikach
zdrowia, wskazujgcych na aktywnos¢ chorych w r6z-
nych dziedzinach zycia.

Jakos¢ zycia zwigzana ze zdrowiem dotyczy 4 pod-
stawowych wymiaréw: stanu fizycznego 1 sprawno-
Sci ruchowej, stanu psychicznego, sytuacji spolecz-
nej, stanu ogdlnego, tak zwanej ogdlnej percepcji
zdrowia. Badania nad QoL dzieci i mlodziezy cier-
piacych na choroby przewlekle, w tym nadci$nienie
tetnicze, mimo podkreSlanych probleméw i barier,
nadal beda si¢ dynamicznie rozwijaé, gdyz odwola-
nie si¢ do efektéw leczenia z perspektywy QoL daje
medycynie szans¢ pokazania dlugotrwalych sukce-
s6w w opanowaniu choréb. Opierajac si¢ na pozy-
tywnych miernikach zdrowia, sukces ten oznacza
nie tylko przedluzenie zycia, ale takze utrzymanie
pacjentdéw w takiej kondycji zdrowotnej, ktora po-
zwala na zblizone lub podobne, jak u oséb zdro-
wych, funkcjonowanie we wlasnym Srodowisku
(t. w rodzinie, szkole, spolecznosci). Wyniki naj-
nowszych badah wskazuja, ze z punktu widzenia
kazdego pacjenta wiasnie te aspekty zdrowia, ktore
sa przedmiotem badan nad QoL (ogélne samopo-
czucie pacjenta, zdolno$¢ do codziennego aktyw-
nego funkcjonowania 1 wypelniania rél spolecz-
nych, satysfakcja ze stanu swojego zdrowia, spraw-
no$¢ fizyczna i umystowa), s3 najwazniejsze i to
one czesto decyduja o tym, czy 1 jak chory stosuje
si¢ do zalecen lekarskich [7].

Przed badaczami stoi jeszcze wiele wyzwan.
Przede wszystkim uwaga powinna si¢ skoncentro-
waé na tworzeniu nowych kwestionariuszy, zwlasz-
cza szczegdlowych, aby mieé mozliwo$é zbadania
kazdej jednostki chorobowej. Nalezy si¢ skoncentro-
waé na wypracowaniu takich modeli QoL, ktore wy-
jasnilyby watpliwo$ci zwigzane z jej badaniem. Po-

nadto nalezy doskonali¢ skale mierzgce rézne wy-
miary QoL, taczace wplyw choroby lub interwencji
medycznych z uwarunkowaniami 1 zasobami psy-
chospolecznymi z okresu poprzedzajacego zmiany

w stanie zdrowia [7].

Streszczenie

Wstep Nadci$nienie tetnicze nalezy do chordb prze-
wleklych, ktére coraz czgsciej diagnozuje si¢ u dzie-
ci. Obecnie jednym z istotnych wskazZnikow skutecz-
nosci leczenia nadciSnienia t¢tniczego jest ocena ja-
koSci  zycia uwarunkowana stanem zdrowia
(HRQL). Celem pracy bylo przyblizenie Czytelni-
kowi metod pomiaru jakosci zycia oraz zwrdcenie
uwagi na mozliwosci oraz bariery przeprowadzenia
takiej oceny w danej grupie badawczej.

Material i metody Dokonano przegladu najnowszej li-
teratury 1 zasobow internetowych dotyczacych tematu.
Wyniki W wyniku przeprowadzonej analizy wyja-
$niono genezg, definicje 1 koncepcje jakosci zycia.
Ponadto w pracy przedstawiono informacje dotycza-
ce dostepnych kwestionariuszy, w wersji jezykowej
krajow Unii Europejskiej, stuzacych do pomiaru ja-
kosci zycia dzieci i miodziezy z nadci$nieniem tetni-
czym. W pracy skoncentrowano si¢ gléwnie na
przedstawieniu probleméw i barier przeprowadze-
nia oceny jakoSci zycia wsrdd dzieci 1 mlodziezy
w krajach Unii Europejskiej. Ponadto przedstawio-
no zastosowania i znaczenie uzyskanych wynikéw
w praktyce klinicznej.

Whioski Koncepcja jakosci zycia, mimo podkresla-
nych probleméw i barier, nadal bedzie si¢ dynamicz-
nie rozwijaé, gdyz odwolanie si¢ do efektéw leczenia
z perspektywy jakosci zycia daje medycynie szansg
pokazania diugotrwalych sukceséw w opanowaniu
choréb.
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