(Vi PRACA POGLADOWA

VIA MEDICA

ISSN 1640-8497

Marta Dudzinska, Jerzy S. Tarach, Andrzej Nowakowski

Katedra i Klinika Endokrynologii, Uniwersytet Medyczny w Lublinie

Pomiar jakosci zycia zaleznej od zdrowia

w cukrzycy

Measurement of health-related quality of life in diabetes mellitus

STRESZCZENIE

Coraz wiecej uwagi poswieca sie potrzebie tzw. wie-
lodyscyplinarnego czy holistycznego podejscia do
leczenia pacjenta. W przypadku cukrzycy, oprécz oce-
ny stanu klinicznego i stopnia wyréwnania metabo-
licznego, taka mozliwos¢ daje badanie jakosci zycia
(QolL). Pomiaru QoL mozna dokona¢ za pomocg zo-
biektywizowanych narzedzi, jakimi sq kwestionariu-
sze do oceny jakosci zycia. Do oceny QoL w cukrzycy
stosuje sie skale ogodlne oraz specyficzne, a takze jako
narzedzia pomocnicze — kwestionariusze do oceny
stanu emocjonalnego oraz zaburzen depresyjnych
i lekowych. W niniejszym opracowaniu zwrécono
szczeg6lng uwage na kwestionariusze specyficzne dla
cukrzycy stosowane na skale miedzynarodowa, wraz
z podaniem ich charakterystyki i podstawowych wta-
snosci psychometrycznych. (Diabet. Prakt. 2011; 12,
2: 56-64)

Stowa kluczowe: cukrzyca, jakosc¢ zycia zalezna od
zdrowia, kwestionariusze ogdlne, kwestionariusze
specyficzne, rzetelnos¢

ABSTRACT
In recent years, increasing attention has been paid
to the need for a multidisciplinary or holistic
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approach towards patient treatment. In the case of
diabetes, apart from evaluating the patient'’s clinical
state and level of diabetic control, this approach can
also be implemented by assessing the patient’s
quality of life (QoL). QoL can be measured using
objective tools, such as questionnaires for evaluating
the quality of life. When it comes to QoL evaluation
in diabetic patients, the following tools are used:
general and specific scales, as well as ancillary tools,
such as questionnaires concerning the patient’s
emotional state, including depression and anxiety
states. This study focused particularly on question-
naires developed specifically for diabetic patients,
which are used internationally, including a descrip-
tion of their characteristics and psychometric pro-
perties. (Diabet. Prakt. 2011; 12, 2: 56-64)

Key words: diabetes, health-related quality of life,
generic questionnaire, disease-specific questionnaire,
reliability

Termin ,jakos¢ zycia” (QolL, quality of life) po
raz pierwszy pojawit sie w pismiennictwie w 1920
roku, uzyty przez Pigou, ale we wspdiczesnym ro-
zumieniu zostat rozpowszechniony w latach 60. XX
wieku w Stanach Zjednoczonych [1]. Pojecie to prze-
chodzito ewolucje — pierwotnie oznaczato ,dobre
zycie" i faczyto sie z posiadaniem débr materialnych.
Stopniowo rozszerzono znaczenie ,jakosci zycia”
o wartosci niematerialne, poprzez wprowadzenie no-
wych kryteridow odnoszacych sie do zdrowia, szcze-
$cia, potrzeb psychicznych, wolnosci, wyksztatcenia
[2]. Poczucie szczescia oraz ogolna satysfakcja staty
sie poniekad réwnoznaczne z ,jakoscig zycia” [3].
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Jednym z pierwszych badan poruszajacych te-
matyke zwigzang z QoL byt opublikowany w 1965
roku ,,Raport o szczesciu” Normana Brandburna [3].
Kolejne znaczace badanie, poréwnujgce dane z 13
krajow, opublikowat w 1965 roku Hanley Cantril [3].
Za pioniera badan QoL uwaza sie Angusa Campbel-
la, ktory wraz z wspdtpracownikami w 1971 roku
rozpoczat prace oceniajgce poziom zadowolenia
z zycia w spoteczenstwie amerykanskim, z udziatem
duzej, populacyjnie reprezentatywnej grupy doro-
stych obywateli Stanéw Zjednoczonych [3]. Prace te
odbity sie szerokim echem w kraju i na Swiecie oraz
zapoczatkowaty nowy kierunek badan spotecznych,
a w dalszej perspektywie wzbudzity duze zaintere-
sowanie nie tylko w gronie specjalistow w zakresie
nauk spotecznych.

W latach 80. XX wieku medycyna dotaczyta do
dziedzin nauki zajmujacych sie definiowaniem tego
zagadnienia. W pismiennictwie medycznym QoL cze-
sto sie opisuje jako stan zdrowia, stan funkcjonal-
ny, dobrostan psychiczny czy tez satysfakcje z zycia.
Wedtug definicji Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO, World Health Organization) QoL to postrze-
ganie przez osobe wtasnej sytuacji zyciowej w kon-
tekscie uwarunkowan kulturowych, systemu wartosci
oraz w zwigzku ze swoimi celami, normami i zainte-
resowaniami [4]. Jakos¢ zycia definiuje sie takze jako
wielosktadnikowg koncepcje, ktéra odzwierciedla
ogolnie postrzegany wptyw choroby i leczenia na
zycie pacjenta, z uwzglednieniem aspektow psycho-
spotecznych [5].

Przeniesienie pojecia ,jakosci zycia” z nauk
spotecznych na grunt medycyny wynikato z kwestio-
nowania tradycyjnych metod oceny stanu zdrowia,
a ponadto taczyto sie z ugruntowaniem w medycy-
nie holistycznego spojrzenia na pacjenta — z uwzgled-
nieniem nie tylko choroby somatycznej, ale takze
sfery socjopsychologicznej [6]. Postep technologii
medycznej oraz farmakologii zrodzit nowe wyzwa-
nie dla opieki medycznej, polegajace nie tylko na
wydtuzaniu zycia pacjentéw, ale takze na poprawie
jego jakosci. Aspekt ten jest szczegdlnie istotny w przy-
padku choréb przewlektych, takich jak cukrzyca.

Pomiar jakosci zycia w cukrzycy poszerza per-
spektywe, z jakiej patrzy sig¢ na chorego, co jest nie-
zmiernie istotne, szczegdlnie w kontekscie powiktan
i rozpowszechnienia tej choroby oraz w zwigzku
z tym, ze cukrzyca zostata uznana za chorobe spo-
teczng i cywilizacyjng. W leczeniu cukrzycy koniecz-
ny jest bowiem kompromis miedzy rygorystyczng
daznoscig do normalizacji glikemii i petnego wyréw-
nania metabolicznego a jak najmniejszym uszczu-
pleniem jakosci i radosci zycia pacjenta [7]. Popra-

wa jakosci zycia chorych na cukrzyce jest jednym
z gtéwnych celéow Narodowego Programu Wspar-
cia Oséb z Cukrzyca, ktéry powstat w odpowiedzi
na badanie Diabetes, Attitudes, Wishes and Needs
(DWAN) z inicjatywy Polskiego Towarzystwa Diabe-
tologicznego i Konsultanta Krajowego [8].

Wielu badaczy, analizujgc problem jakosci
zycia, podkresla subiektywny aspekt tego rodzaju
badan, bedacy odzwierciedleniem sytuacji, odczu¢
i pogladéw danego pacjenta. Z drugiej strony, jezeli
QoL ma stanowi¢ miernik oceny stanu zdrowia pa-
cjentéw, wynikéw prewenc;ji i leczenia oraz wskaz-
nik oceniajacy jakos¢ opieki medyczno-spotecznej,
trzeba uja¢ to pojecie w zobiektywizowane ramy,
jakimi sg narzedzia do pomiaru jakosci zycia. Instru-
menty stuzace do oceny QoL badajg stan szeroko
rozumianego zdrowia (dobrostanu fizycznego, psy-
chicznego i spotecznego), oceniajg stopien utrud-
nienia czynnosci zycia codziennego (w tym pracy,
rekreacji i prowadzenia domu) i wynikajgce z tego
problemy w relacjach z rodzina, przyjaciotmi i spo-
teczenstwem, a takze stopien satysfakcji osigganej
w danej dziedzinie zycia [9, 10].

Instrumenty do pomiaru QoL zazwyczaj przy-
bierajg postac¢ kwestionariuszy, na ktoére sktada sie
wiele pytan, niejednokrotnie pogrupowanych w do-
meny lub obszary odnoszace sie do okreslonego
zagadnienia, mogace podlegad jakosciowej lub ilo-
sciowej ocenie. Moga takze przybierac posta¢ wizu-
alnej skali analogowej (VAS, visual analog scale),
z oznaczonym zakresem od najnizszej do najwyz-
szej oceny charakteryzujgcej dany parametr, na kté-
rej pacjent okresla swoj stan [10-12].

Aby mozna byto uzyska¢ wiarygodne wyniki,
zaréwno kwestionariusze, jak i skale analogowe
powinny spetniac¢ cechy okreslane jako kryteria psy-
chometryczne. Na te kryteria sktadajg sie: rzetelnos¢
(reliability), czyli precyzja, z jaka dokonuje sie po-
miaru zmiennej (najczesciej realizowana poprzez
ocene spéjnosci wewnetrznej za pomoca wspodiczyn-
nika « Cronbacha oraz ocene stabilnosci pomiaru
w czasie — czyli analize typu test-retest), trafnosc
(validity), czyli okreslenie, czy skala rzeczywiscie mie-
rzy zmienng, do ktérej oszacowania zostata stwo-
rzona, oraz wrazliwos¢/czutos¢ (responsiveness),
czyli zdolnos¢ do wykrycia nawet matej, ale poten-
cjalnie waznej zmiany [11, 13].

Instrumenty mierzace zalezng od zdrowia QoL
najczesciej dzieli sie na skale:

— niespecyficzne, ogolne (generic);
— specyficzne (disease or dimension specific).

Instrumenty niespecyficzne (ogdlne) mierzg
catosciowy stan zdrowia, obejmujacy objawy fizycz-
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ne, funkcjonowanie i emocjonalny wymiar zdrowia.
Mozna je stosowal do poréwnan miedzy réznymi
populacjami, do poréwnania badanej grupy pacjen-
tow z populacjg ogdlng oraz do okreslenia wptywu
choroby na QoL u 0séb z réznymi stanami chorobo-
wymi [11, 12]. Z powodu szerokiego spektrum oce-
nianych aspektéw kwestionariusze ogdlne czesto nie
sq wystarczajgco wrazliwe, aby wykry¢ niewielkie,
ale wazne zmiany stanu zdrowia w okreslonej gru-
pie chorych [9].

Badacze dysponuja wieloma narzedziami do
oceny ogdlnego stanu zdrowia. W licznych choro-
bach, takze w cukrzycy, najczesciej stosuje sie kwe-
stionariusze opracowane w badaniu Medical Out-
comes Study, np. 36-Item Short-Form Health Survey
(SF-36), a takze: WHOQOL-100, WHOQOL-Bref oraz
EuroQol (EQ-5D).

Kwestionariusz SF-36, stworzony w 1988 roku,
jest najczesciej stosowanym narzedziem ogdlnym do
pomiaru zaleznej od zdrowia jakosci zycia. Obejmu-
je 36 pozycji pogrupowanych w 8 podskal: funkcjo-
nowanie fizyczne; funkcjonowanie w rolach; bol;
zdrowie ogdlne; witalnos¢; funkcjonowanie spotecz-
ne; zdrowie psychiczne; ograniczenia w petnieniu rol
zyciowych z powodu probleméw emocjonalnych.
Wynik zawiera sie w przedziale 0-100 pkt w kazdej
podskali, przy czym im wyzszy wynik, tym lepsza
QoL w ocenianej dziedzinie. W wielu analizach do-
wiedziono dobrych wtasnosci psychometrycznych
tego narzedzia, w tym wysokiej czutosci na zmiany
w poszczegolnych jednostkach chorobowych, a tak-
ze na réznice miedzy grupami badanych poddanych
alternatywnym formom terapii [14-16].

Kwestionariusz EuroQol (EQ-5D) zostat opra-
cowany przez wieloosrodkowy i wielodyscyplinarny
zespo6t ekspertdw europejskich EuroQol Group
w 1987 roku. Jest to szeroko stosowane ogodlne,
standaryzowane narzedzie do pomiaru zaleznej od
zdrowia jakosci zycia i opisu stanu zdrowia, na ktére
sktada sie ocena w zakresie 5 obszaréw (zdolnos¢
poruszania sie, samoopieka, czynnosci codzienne,
bol/dyskomfort oraz niepokoj/depresja) oraz drugie-
go komponentu — wizualnej skali analogowej (VAS,
visual analogue scale) (ocena stanu zdrowia) [17, 18].
W 2010 roku opublikowano polskie badanie opra-
cowane m.in. przez Zaktad Farmakoekonomiki Uni-
wersytetu Warszawskiego, ktore obecnie jest zale-
canym punktem odniesienia dla analiz z uzyciem
kwestionariusza EQ-5D w Polsce [19].

Stworzony przez ekspertéw WHO kwestiona-
riusz World Health Organization Quality of Life Que-
stionnaire (WHOQOL-100) bada ogdlna jakos¢ zycia
oraz 6 obszaréw: zdrowie fizyczne; stan psychicz-

ny; stopien samodzielnosci; relacje spoteczne; oto-
czenie; duchowosé, religia i osobiste przekonania.
Zawiera 100 pozycji zaopatrzonych w 5-punktowa
skale Likerta. Wyzszy wynik uzyskany za pomoca
tego narzedzia wskazuje na lepsza ogélna QolL.
Opracowano takze skrocong wersje tej skali — zawie-
rajaca 18 pytan WHOQOL-Bref [4, 20]. W osrodku
poznanskim w latach 90. XX wieku przeprowadzo-
no analize walidacyjna polskiej wersji wspomniane-
go kwestionariusza, potwierdzajac jego dobre wta-
snosci psychometryczne [21].

Skale generyczne stosowane w cukrzycy to
oprocz wymienionych powyzej takze: Short Form 20
(SF-20) [15], Sickness Impact Profile (SIP) [22], Not-
tingham Health Profile (NHP) [23], Quality of Well-
Being Scale (QWBS) [24].

Kwestionariusze specyficzne dla danej choro-
by, w przeciwienstwie do instrumentéw ogdlnych,
sq specjalnie zaprojektowane do oceny poszczegol-
nych aspektow zdrowia, na ktére wptywa okreslo-
na choroba (np. lek przed dusznoscig u chorych na
astme, ucigzliwos¢ objawow cukrzycy). Zwykle sg
réwniez bardziej wrazliwe na mate, ale wazne zmia-
ny stanu zdrowia, w poréwnaniu z instrumentami
0golnymi. Nie mozna ich uzy¢ do poréwnania wpty-
wu dwéch réznych chordb na jakosé zycia i niekiedy
s tak swoiste, ze uniemozliwiajg poréwnanie dwéch
populacji pacjentow z tg samg chorobg (np. instru-
menty opracowane specjalnie dla dzieci i dla doro-
stych) [9-11, 25].

Dla kazdej jednostki chorobowej, w tym cu-
krzycy, opracowano caty zestaw narzedzi pomiaro-
wych. Przyktady najczesciej stosowanych, uznanych
na skale miedzynarodows, standaryzowanych kwe-
stionariuszy do oceny QoL wraz z ich kréotka charak-
terystyka zostaty przedstawione w tabeli 1. Za po-
moca wiekszosci przedstawionych narzedzi mozna
badac¢ rézne aspekty QoL u pacjentdow z cukrzyca
zaréwno typu 1, jak i 2. Ze wzgledu na rézng specy-
fike obu typdw cukrzycy i czesciowo inny zakres pro-
blematyki dotyczacej jakosci zycia pacjentéw, czes¢
kwestionariuszy stworzono tylko dla chorych na cu-
krzyce typu 1 (DPH-1, DSQOLS), a inne s3 kierowane
przede wszystkim do oséb chorych na cukrzyce typu 2
(DCP, DSC-2, DSC-R). W zaleznosci od obszernosci
kwestionariusza i zakresu badanych zagadnien
moga one znalez¢ zastosowanie nie tylko w bada-
niach naukowych, ale takze w codziennej praktyce
lekarskiej. Do tego celu szczegdlnie przydaja sie skro-
cone wersje kwestionariuszy (DQL-Brief Clinical In-
ventory). Ponadto warto zwréci¢ uwage na to, ze
niektére z przedstawionych skal sg przeznaczone
przede wszystkim do badan klinicznych (np. DQLC-
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Tabela 1. cd.

[©)]
N

Ogolna

Badani

Liczba pytan/

/domeny

Autor Ocena Przeznaczenie

Narzedzie

interpretacja

pacjenci

psycho-

kraj/rok

badawcze/

wyniku

metryczna

/zrédto

Wyzszy wskaznik

Dorosli pacjenci

50 pytan, badajacych 4 obszary: objawy

Mannucci E., a Cronbacha: Stuzy do oceny emocjo-

Well-being

lepsza QoL

z cukrzyca typu 112

i funkcjonowanie fizyczne, obawy i stan

nalnych efektéw zycia

0,80-0,93
Test-retest:

Ricca V., Bardini G.
Wtochy/1996

Enquiry Diabetics

WED [47]

emocjonalny, zdrowie psychiczne,

z cukrzyca, takze w relacji

funkcjonowanie spoteczne

do innych aspektow QoL

0,68-0,89
a Cronbacha:

Wyzszy wskaznik =

Dorosli pacjenci

6 pytan dotyczacych réznych aspektéw

Ocenia satysfakcje

Bradley C.

Diabetes Treatment

lepsza QoL

z cukrzyca typu 112

zwigzanych z leczeniem oraz 2 pytania

z leczenia cukrzycy

0,79

Wielka Brytania/

/1990

Satisfaction

dotyczace hipoglikemii oraz hiperglikemii

Questionnaire
DTSQ [48]

TQ-R), w ktérych ocene jakosci zycia traktuje sie jako
petnoprawny punkt koncowy badania. Proces opra-
cowywania narzedzi pomiarowych jest dynamiczny,
kwestionariusze sg juz dostepne w licznych wersjach
jezykowych, dla innych krajéw proces ttumaczenia
i przystosowania kulturowego (walidacji) jest w toku.
Dane dotyczace dostepnosci skal specyficznych dla
cukrzycy w wersji polskojezycznej mozna uzyskac za
posrednictwem instytucji zajmujgcych sie rozpo-
wszechnianiem, oceng psychometryczng i adaptacja
jezykowa narzedzi [49, 50].

Chorzy na cukrzyce staja przed réznymi pro-
blemami natury psychologicznej. Czynnosci zwigza-
ne z leczeniem cukrzycy i z samokontrolg niejedno-
krotnie wymagaja dostosowania planu dnia lub
zmian w stylu zycia. Ocena radzenia sobie z chorobg
czy tez poczucie wptywu na jej przebieg sg waznym
uzupetnieniem diagnozy klinicznej. Do narzedzi po-
zwalajacych zbada¢ wymienione problemy naleza:
Krétka Metoda Oceny Radzenia Sobie z Chorobg,
Krétka Metoda Oceny Poczucia Wptywu na Przebieg
Choroby (wersja dla chorych na cukrzyce), Schemat
Psychoterapeutycznego Postepowania z Chorym
w Cukrzycy oraz Krotka Metoda Oceny Depresji
w Cukrzycy; wszystkie razem sktadajg sie na Zestaw
Psychodiabetologiczny [51-54]. Ponadto w bada-
niach z oceng jakosci zycia jako narzedzia pomocni-
cze stosuje sie réwniez takie kwestionariusze do
oceny stanu emocjonalnego oraz zaburzen depre-
syjnych i lekowych, jak: MiniMental Status Exam [55],
Beck Depression Inventory [56], Hospital Anxiety and
Depresion Scale [57].

L.Ztotym standardem” w badaniach QoL jest
jednoczesne zastosowanie kwestionariusza ogdlne-
go, zapewniajacego szeroka perspektywe, oraz kwe-
stionariusza specyficznego dla choroby, majacego
za zadanie uchwycic szczegdty charakterystyczne dla
danej jednostki chorobowej. Ocenia sig, ze blisko
50% badan dotyczacych QoL przeprowadzono przy
uzyciu wiecej niz 1 narzedzia badawczego, a az
w okoto 25% dokonywano jednoczasowo analiz
z uzyciem 4 narzedzi [25].

Wstepnym etapem badania jakosci zycia w trak-
cie codziennego kontaktu z pacjentem jest zapyta-
nie go o samopoczucie. Pacjent z reguty powie, co
jest dla niego najwazniejsze, nie jest to jednak oce-
na dajgca petny wglad w sytuacje. Wyniki badan
przeprowadzonych przez Stewarta wykazaty, ze
podczas typowej wizyty pacjenci i lekarze nie ujaw-
niajg 54% swoich problemoéw i 45% obaw [58]. Sto-
sowanie kwestionariuszy badajgcych aspekty QoL
w codziennej praktyce klinicznej czy ambulatoryjnej
w Polsce jest obecnie mato rozpowszechnione. By¢
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moze czestsze ich zastosowanie bytoby dobrym spo-
sobem zwrdcenia uwagi na objawy i problemy istot-
nie obnizajace jakos¢ zycia danego pacjenta [59].
Ponadto chory, widzac wieksze zaangazowanie ze-
spotu leczacego w poznanie jego sytuacji i opinii,
bedzie bardziej usatysfakcjonowany opieka. Daje to
szanse na wieksze zaangazowanie pacjenta w proces
podejmowania decyzji, mobilizuje do samokontroli
i przestrzegania zalecen oraz zwigksza porozumie-
nie z lekarzem [9, 10, 52], co w przypadku cukrzycy
jest nieodzownym elementem terapii.

Praca nie byfa finansowana z dodatkowych Zrddet.
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