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Streszczenie Zgodnie ze stanowiskiem Swiatowej Organizacji Zdrowia jakoscia zycia nazywamy indywidualny odbiér przez cztowieka
jego pozycji zyciowej w kontekscie okreslonych standardéw i systemu wartosci oraz w odniesieniu do osiaggnie¢, oczekiwan
i zainteresowan. W ostatnim ¢wieréwieczu systematycznie rosnie znaczenie oceny jakosci zycia w medycynie. Jako$¢ zycia
uwarunkowana zdrowiem to samoocena chorego odnoénie do wplywu choroby i stosowanego leczenia na funkcjonowanie
w podstawowych aspektach: fizycznym, psychicznym, spotecznym i duchowym. Pomiar jakosci zycia jest bardzo przydatnym
narzedziem oceny wartosci procedur medycznych. Do miernikéw jakosci zycia nalezy wskaznik QALY (quality-adjusted
life years), czyli przecietne dalsze trwanie zycia skorygowane o ograniczenie aktywno$ci w wyniku choroby lub
niepelnosprawnosci. Kazda lekowa technologia medyczna, ktérej koszty maja by¢ refundowane z funduszy publicznych,
podlega ocenie farmakoekonomicznej, a QALY to jeden z elementdw tej oceny. Jako$¢ zycia jest istotna dla chorych, lecz
trudna do wyrazenia w kategoriach metodologicznych. Do podstawowych metod ewaluacji nalezy samoocena wynikow
leczenia dokonywana przez chorego za pomocg jednowymiarowych skal analogowych, numerycznych i stownych czy tez
wielowymiarowych kwestionariuszy.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia uwarunkowana zdrowiem, QALY, kwestionariusz jako$ci zycia

AbS’[ra t According to the statement of the World Health Organization, the quality of life is the individual’s perception of their position
in life in the context of given standards and value systems and in relation to their accomplishments, expectations and
concerns. In the past twenty-five years, the role of quality of life assessment in medicine has been growing. Health-related
quality of life is the self-assessment of patients with respect to the influence of a disease and treatment on the functioning in
basic aspects: physical, mental, social and spiritual. The quality of life measure is a very useful tool for the assessment of the
value of medical procedures. Quality of life is measured using the QALY index (quality-adjusted life years), which is the
average further duration of life adjusted by the limitation of activity due to a disease or disability. Each medicinal technology,
the costs of which are reimbursed from public funds, is subject to pharmacoeconomic assessment, and QALY is one of its
elements. Quality of life is significant for patients but it is difficult to express in methodological categories. The basic
evaluation methods include patient-reported outcomes of treatment with the use of one-dimensional analogue, numerical
and verbal scales or multidimensional questionnaires.
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Jako$¢ zycia uwarunkowana zdrowiem — znaczenie i sposoby oceny u chorych na nowotwory
Health-related quality of life — the role and manners of assessment in cancer patients

B coorBeTCcTBUM C HOSI/IL[I/IeﬁI BCeMI/IpHOﬁI OPI‘aHI/ISaLU/II/I :«mpaBooxpaHeHI/m, Ka49eCTBOM JXKVM3HM MBI Ha3bIBaeM
I/[HJII/IBI/II[yaHbHOG BOCHPI/IHTI/Ie YEe/IOBEKOM CBOETr0 IIOJIOXKEHM S B J)KM3HU B KOHTEKCTE KOHerTHI)IX CTaHIIapTOB n I_ICHHOCTCI‘/.I,
a TakK)Xe B KOHTEKCTe JOCTVDKEHU, O)KUJAHMIT ¥ MHTepecoB. B mocnmennme 25 1eT cucTeMaTM4eckyt BO3pacTaeT 3HaUYeHMe
OLIEHKY KaueCTBa )XM3HU B MefinuyHe. KauecTBo )n3HY, 060CHOBaHHOE 3[J0pPOBbEM MALMEHTA — TO CAMOOL[EHKA 60/IBHOTO
OTHOCHUTE/IPHO BO3JeiiCTBMA 60/Ie3HN U NMPMMEHAEMOro JIeYeHNA Ha PaboOTy B OCHOBHBIX acCIleKTaX: (pU3MYECKOM,
ICUXIYECKOM, OOLIeCTBEHHOM M TyXOBHOM. VI3MepeH1e KaueCcTBa )XMU3HM AB/IAETCA OYeHb IOJIE3HBIM MHCTPYMEHTOM JI/IS
OIIEHKM) CTOMMOCTY MEVLIMHCKIX IpoLeRyp. [I/Is M3MepeHys KauecTBa KI3HY MCIIONb3yeTcA nokasaTenb QALY (quality-
adjusted life years), To ecTb, CpefHsIs IPOJO/DKUTEIBHOCTD )KU3HI C IIOINPABKOIT Ha OTpaHIYeHIe aKTVBHOCTH B CBSI3U
¢ 6071e3HbIO MU MHBAIUGHOCTDIO0. Kaxkgas q)apMaueBTI/meCKaﬂ MeIMLMHCKAs TEXHOIOTUSA, CTOMMOCTb KOTOPOI JOJDKHA
HOJ/IeXaTh KOMIIEHCALIUI TOCYAaPCTBOM CPEfiCTB, IOAIEKUT papMaKoIKOHOMUYECKOIT oneHKe, a QALY - aTo ofuH 13
9/1eMEHTOB 3TOJl olleHKM. KayecTBO >KM3HM BaXKHO /IS MAIIVIEHTOB, HO €TI0 TPYJHO BBIPA3UTh B METOJOTOTMYECKIX
KaTeropusAx. Cpe/il OCHOBHbBIX METOJIOB OIIeHKV HaXOJMM CAMOOLIEHKY Pe3y/IbTaTOB IeUeHNs, IPOBOAMMYIO ALEHTOM
C UICIIO/Ib30OBaHMEM OJZ[HOMepHI)IX AHAJIOTOBBIX, YMNC/IOBBIX N Bep6a}1mex IIKaJ, a TaKXe MHOI‘OYPOBHCBI)IX BOHPOCHI/IKOB.

KnroueBble c10Ba: Ka4eCTBO XU3HM, 000CHOBAHHOE 3fopoBbeM, QALY, BOMPOCHMK KauyecTBa KM3HU

HEALTH-RELATED QUALITY
OF LIFE (HRQOL)

ainteresowanie jakoscig zycia siega czasow staro-

zytnych. Od zawsze bowiem do najwazniejszych

elementow ludzkiego zycia nalezaly samozadowo-
lenie, szczeécie i poczucie spelnienia. Hipokrates rozu-
miat szczeéliwe Zycie jako stan wewnetrznej rownowagi,
Arystoteles — jako czynienie dobra, filozofowie chrzesci-
janscy - jako poswigcenie, asceze, cierpienie, a filozofo-
wie Wschodu - jako réownowage miedzy pierwiastkami yin
i yang. Wspolczesne pojecie jakosci zycia (quality of life,
QolL) zostato zdefiniowane w latach 70. XX wieku. Poczat-
kowo miato ono wymiar ekonomiczny (zycie w okreslo-
nych warunkach bytowych), jednak z czasem pojawity sie
aspekty psychologiczne, socjologiczne, a takze medyczne.
Ocena jakosci zycia zalezy od kontekstu. Dla lekarza dobra
jako$¢ zycia oznacza stan bez choroby, dla filozofa — stan
szczgsliwosci, dla biologa — samospelnienie i utrzymanie
gatunku, a dla chorego - stan, w ktérym moze on realizo-
waé swoje zyciowe cele®.
Podwaliny badan nad jako$cig Zycia w medycynie stwo-
rzyl Campbell, ktéry za pomocg badan ankietowych prze-
prowadzonych w populacji dorostych Amerykanéw do-
wiodl, ze zwigzek miedzy obiektywnymi warunkami
zycia a zadowoleniem z zycia jest niejednoznaczny: wraz
z poprawg warunkow nie musi wzrasta¢ zadowolenie, bo
na odczuwanie zadowolenia wplywaja takze doswiadcze-
nia zyciowe®.
Rozpatrywanie jakosci zycia w odniesieniu do zdrowia
i choroby skutkowalo wprowadzeniem terminu ,,jakos¢
zycia uwarunkowana zdrowiem” (heath-related quality
of life, HRQoL)®™). Jest to zagadnienie wezsze od jako-
$ci zycia jako takiej, ale w praktyce HRQol czesto zastepu-
je sie QoL. Zgodnie ze stanowiskiem Swiatowej Organiza-
¢ji Zdrowia jako$cia zycia nazywamy indywidualny odbidr
przez czlowieka jego pozycji zyciowej w kontekscie okre-
$lonych standardéw i systemu wartosci oraz w odniesieniu
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HEALTH-RELATED QUALITY
OF LIFE (HRQOL)

he interest in quality of life dates back to the an-

tiquity. Self-satisfaction, happiness and a sense of

fulfilment have always belonged to the most im-
portant elements of human life. Hippocrates understood
happy life as a state of inner balance, Aristotle - as per-
forming good deeds, Christian philosophers perceived
it as devotion, ascesis and suffering, and philosophers of
the East — as the balance between yin and yang elements.
The contemporary concept of quality of life (QoL) was de-
fined in the 1970s. It was initially defined in economic
terms (living in given economic conditions). With time,
however, psychological, sociological and medical aspects
were added. Quality of life assessment depends on the con-
text. From a doctor’s perspective, it means living without
a disease, for a philosopher it is a state of happiness, a bi-
ologist understands it as self-fulfillment and species pres-
ervation, and a patient perceives is as a state in which one
can fulfil their goals®.
The foundations of research on quality of life in medicine
were laid by Campbell who conducted surveys in the pop-
ulation of adult Americans and proved that the relation-
ship between objective life conditions and life satisfaction
is equivocal: satisfaction does not necessarily increase with
the improvement of conditions since it is determined by
life experiences as well®.
The consideration of the quality of life with reference to
health and illness resulted in the introduction of a new
term, i.e. heath-related quality of life (HRQoL)®=. This is
a narrower term than quality of life as such, but in practice
HRQoL frequently replaces QoL. According to the state-
ment of the World Health Organization, the quality of life
is the individual’s perception of their position in life in
the context of given standards and value systems and in
relation to their accomplishments, expectations and con-
cerns®. In other words, it is the perception of one’s own
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do osiggnie¢, oczekiwan i zainteresowan®. Mozna powie-
dzie¢, ze jest to obraz wlasnego polozenia zyciowego w wy-
branym odcinku czasu”. W ostatnim ¢wieréwieczu zna-
czenie oceny jakosci zycia w medycynie systematycznie
roénie — ocena ta stafa si¢ elementem codziennej praktyki
lekarskiej i przedmiotem wielu badan®.

Duze znaczenie dla rozwoju oceny jakosci zycia w medy-
cynie miaty prace Schippera, ktéry w latach 90. XX wieku
zdefiniowal HRQoL jako funkcjonalny efekt choroby i jej
leczenia odbierany przez chorego®. Chodzi zatem o samo-
ocene pacjenta odnosnie do wptywu choroby i stosowane-
go leczenia na funkcjonowanie w podstawowych aspek-
tach: fizycznym, psychicznym, spolecznym i duchowym
(ryc. 1). To calo$ciowe spojrzenie na problemy chorego -
w aspekcie medycznym (objawy kliniczne, sprawnos¢ ru-
chowa, stan psychiczny) i pozamedycznym (funkcjonowa-
nie w pracy, rodzinie, spoteczenstwie)®. Wysoka warto$¢
wskaznika HRQoL $§wiadczy o tym, Ze czlowiek mimo
choroby postrzega siebie jako osobe dobrze funkcjonujaca.
Niska warto$¢ HRQoL jest natomiast wykladnikiem od-
czuwanych ograniczen.

Calosciowa ocena jakosci zycia obejmuje elementy obiek-
tywne (zwigzane z funkcjonowaniem, zwykle ocenia-
ne przez personel) i subiektywne (odczucia badanego)!'?.
Wiele badan wskazuje, ze ocena dokonana przez pacjen-
ta czesto rozni sie od tej dokonanej przez lekarza, psy-
chologa czy socjologa"'?. Lekarz zwykle koncentru-
je si¢ na aspektach zwigzanych ze stanem chorego i jego
bezpieczenstwem, psycholog i bliscy - na aspektach

situation at a given point in time™. In the past twenty-five
years, the role of quality of life assessment in medicine has
been gradually growing. Such assessment has become an
element of daily medical practice and the subject of nu-
merous studies®.

Schipper’s publications greatly influenced the development
of quality of life in medicine. In 1990s, he defined HRQoL
as a functional effect of a disease and its treatment per-
ceived by a patient®. Health-related quality of life is then
the self-assessment of patients with respect to the influence
of a disease and treatment on the functioning in basic as-
pects: physical, mental, social and spiritual (Fig. 1). It is the
global attitude to patient’s problems in the medical (clinical
signs, physical functioning, mental state) and extra-medi-
cal aspects (functioning at work, in the family or society)®.
A high value of HRQoL attests to the fact that an individual
perceives him- or herself as a well-functioning person de-
spite the illness. A low value of HRQoL, in turn, is an indi-
cator of the perceived limitations.

The global assessment of quality of life encompasses objec-
tive aspects (associated with the functioning, usually as-
sessed by professionals) and subjective elements (patients’
feelings)!?. A number of studies indicate that assessment
conducted by patients themselves is frequently different
from the one performed by a doctor, psychologist or sociol-
ogist!1?. A doctor tends to focus on health-related aspects
and patient safety, a psychologist and patients’ friends and
family - on psychosocial aspects, and the patient — mainly
on subjective feelings.

Stan psychiczny

Stan fizyczny
i sprawnos¢ ruchowa
Physical condition
and motor skill

Sytuacja
spoteczna i warunki
ekonomiczne
Social situation
and economic
conditions

Doznania somatyczne
Somatic sensations

Ryc. 1. HRQoL wedtug Schippera

174 | Fig 1. HRQoL according to Schipper
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psychospolecznych, podczas gdy chory - gléwnie na su-
biektywnych odczuciach.

Jako$¢ zycia jest pojeciem indywidualnym, subiektywnym
i zmiennym. Czlowiek poréwnuje swoje polozenie zycio-
we ze standardem zbudowanym na podstawie wlasnych
doswiadczen i przyjetego systemu wartosci, ale tez przez
poréwnania do sytuacji innych osob. Istnieje silny zwia-
zek migdzy stopniem zaawansowania choroby i stosowa-
nym leczeniem a jako$cig zycia. Ludzie cierpigcy na choro-
be przewleka i postepujaca zwykle adaptuja si¢ do sytuacji
przez obnizenie oczekiwan’®. Sami lub przy wsparciu in-
nych os6b (bliskich, wolontariuszy, personelu medyczne-
go) wypracowuja strategie radzenia sobie z chorobg, co
pozytywnie wplywa na zdolno$¢ utrzymywania dobrego
samopoczucia®®.

Ocena HRQoL jest rowniez warto$ciowym kryterium
oceny efektywnosci leczenia i korzysci uzyskiwanych
przez chorego. Utatwia zaplanowanie i zorganizowanie
doraznej i dtugofalowej opieki oraz stratyfikacje ryzy-
ka zgonu czy dodatkowych hospitalizacji, co ma szcze-
golne znaczenie w leczeniu schorzen przewlektych. Stad
bierze si¢ istotna rola oceny jakosci zycia w onkologii.
Choroba nowotworowa wplywa na jakos¢ zycia nie tylko
z powodu wystepujacych objawéw czy stresu zwigzane-
go z rozpoznaniem (takze w przypadku chorych bezobja-
wowych) i niepewnym rokowaniem, lecz takze z powodu
ucigzliwosci przewleklego, toksycznego, niejednokrotnie
okaleczajacego leczenia. W miare poprawy wynikow le-
czenia nowotworow systematycznie wzrasta liczba ozdro-
wienicow™). Ocena jako$ci zycia w tej populacji réwniez
jest powaznym wyzwaniem.

QUALITY-ADJUSTED LIFE YEARS (QALY)

Pomiar jako$ci zycia to bardzo przydatne narzedzie oceny
wartosci procedur medycznych. Podstawowe mierniki ja-
kosci zycia uwarunkowanej zdrowiem zostaly wprowadzo-
ne w latach 70. ubieglego stulecia na potrzeby ekonomiczne.
Jednym z takich miernikow jest wskaznik QALY (quality-
adjusted life years) — przecietne dalsze trwanie Zycia skory-
gowane o ograniczenie aktywnoséci w wyniku choroby lub
niepelnosprawnosci®. Koncepcja ta opiera sie na zatoze-
niu, ze liczba lat przezytych w pelnym zdrowiu ma dla czlo-
wieka wiekszg warto$¢ niz taka sama liczba lat przezytych
w niepelnym zdrowiu. Wskaznik QALY okazuje si¢ szcze-
golnie wazny w leczeniu choréb przewleklych, opiece pa-
liatywnej i przypadkach dtugotrwatych negatywnych kon-
sekwencji choroby.

Liczba badan dotyczacych wskaznika QALY lawinowo
ro$nie. Wartos¢ QALY uzyskujemy przez pomnozenie
liczby lat zycia zyskanych dzieki danej interwencji me-
dycznej przez wspotczynnik HRQoL"”. Wspélczynnik
HRQoL okresla subiektywne odczucie satysfakeji z zy-
cia w skali od 0 (§mier¢) do 1 (pelne zdrowie) z uwzgled-
nieniem aspektow fizycznych, psychicznych i spotecz-
nych. Aby go uzyska¢, pytamy chorego, na ile lat zycia
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Quality of life is an individual, subjective and changeable
concept. People compare their position in life with stan-
dards created on the basis of their own experiences and
established value systems as well as by comparing their
situation with that of other people. There is a strong rela-
tionship between the stage of the disease and implement-
ed treatment and quality of life. People who suffer from
a chronic and progressive disease usually adapt to the sit-
uation by lowering their expectations®. By themselves or
with the help of other people (close ones, volunteers, health
care professionals), they work out strategies to cope with
the disease, which has a positive influence on the ability to
maintain good spirits®?.

HRQoL assessment is also a valuable criterion in evaluat-
ing the efficacy of treatment and benefits for the patient.
It facilitates the planning and organization of short- and
long-term care and the stratification of the risk of mor-
tality or additional hospitalization, which is of particular
significance in the treatment of chronic diseases. That is
why, quality of life assessment is so important in oncology.
Cancer affects quality of life not only because of symptoms
or stress associated with the diagnosis (also in asymptom-
atic patients) and unsure prognosis, but also due to the in-
convenience of chronic, toxic and sometimes debilitat-
ing treatment. As treatment outcomes in cancer patients
improve, the number of cured individuals increases!?.
The assessment of quality of life in this population is also
a significant challenge.

QUALITY-ADJUSTED LIFE YEARS (QALY)

The quality of life measure is a very useful tool for the
assessment of the value of medical procedures. The ba-
sic measures of health-related quality of life were intro-
duced in the 1970s for economic purposes. One of them
is the QALY index (quality-adjusted life years) — the av-
erage further life duration adjusted by the limitation of
activity due to a disease or disability"®. This concept is
based on the assumption that the number of years in full
health is more important for people than the same num-
ber of years with illness. The QALY index occurs to be
particularly significant in the treatment of chronic dis-
eases, palliative care and in long-term negative conse-
quences of illness.

The number of studies on QALY is increasing intensively.
The QALY value is obtained by multiplying the number
of years gained thanks to a given medical intervention by
the HRQoL value!"”. The HRQoL index expresses subjec-
tive feeling of satisfaction from one’s life on a scale from
0 (death) to 1 (full health), including physical, mental and
social aspects. The patient is asked for how many years in
full health they would trade 10 years in the current condi-
tion. For instance: if a paralyzed person would rather live
for one year in full health instead of 10 years in the cur-
rent condition, the condition is scored as 0.1. If, thanks to
a hypothetical medical procedure A, the life of a patient
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w pelnym zdrowiu zamienitby 10 lat Zycia przy obecnym
stanie zdrowia. Przykladowo: jesli osoba sparalizowana
wolataby zy¢ rok w catkowitym zdrowiu zamiast 10 lat
przy obecnym stanie zdrowia, to stan zdrowia ma wartos¢
0,1. Jesli zatem dzieki hipotetycznej procedurze leczniczej
A wydtuzamy Zzycie chorego o 2 lata, a wskaznik HRQoL
w tym czasie wynosi 0,5, warto$¢ QALY dla tej procedu-
ryjestrowna 1 (2 x 0,5). Warto zauwazyc¢, Ze te samg war-
to$¢ QALY uzyskamy za sprawg hipotetycznej procedu-
ry B, jesli pozwoli ona na wydtuzenie zycia chorego tylko
o0 1 rok, ale przy bardzo dobrej jakosci zycia (HRQoL = 1).
Jezeli wydluzymy Zycie o mniejsza liczbe lat, ale za to
bardziej poprawimy jego jako$¢, mozemy uzyskaé wyz-
szy wskaznik QALY. Zalezno$¢ QALY od leczenia przed-
stawiono na ryc. 249,

QALY to jeden ze sposobdw poréwnywania réznych pro-
cedur medycznych. Kazda lekowa technologia medyczna,
ktorej koszty maja by¢ refundowane z funduszy publicz-
nych, podlega ocenie farmakoekonomicznej, a QALY nale-
zy do jej elementdw. Cena leku na fakturze nie jest bowiem
wystarczajacym kryterium oceny, czy lek jest drogi, czy tez
nie. Na calym $wiecie systematycznie rosng wydatki budze-
tow panstw na leki, stad wiele krajow wprowadza regula-
cje zwiekszajace nadzor nad takimi wydatkami. Zasady re-
fundacji lekowych technologii medycznych sg regulowane
ustawowo?). Wéréd kryteriéw znalazia si¢ m.in. wysoko$¢
progu kosztu uzyskania dodatkowego roku zycia skorygo-
wanego o jako$¢, ustalonego w wysokosci 3 x PKB (produkt
krajowy brutto) per capita. W 2014 roku PKB per capita wy-
ni6st w Polsce 14 379 dolar6w®. Za technologie wysoce
efektywne kosztowo uwaza si¢ takie, w ktorych przypadku
QALY < 1 x PKB per capita. Gdy QALY miesci si¢ w prze-
dziale od 1 x PKB do 3 x PKB per capita, méwi si¢ o tech-
nologiach efektywnych kosztowo, a w przypadku QALY > 3
x PKB per capita — o nieefektywnych kosztowo.

is prolonged by 2 years, and the HRQoL index is 0.5, the
QALY value for this procedure equals 1 (2 x 0.5). It is
worth noting that the same QALY value can be obtained
when a hypothetical procedure B that prolongs life by only
1 year is used, but the quality of life remains very good
(HRQoL = 1). If life is prolonged by a lower number of
years but its quality is better, a higher QALY index can be
obtained. The relationship of QALY with treatment is pre-
sented in Fig. 209,

QALY is one of the ways to compare various medical pro-
cedures. Each medicinal technology, the costs of which
are reimbursed from public funds, is subject to pharma-
coeconomic assessment, and QALY is one of its elements.
The price of a drug on an invoice is not a sufficient crite-
rion of the evaluation whether the drug is expensive or
not. All around the world, public budgets associated with
medications are gradually increasing, hence the regula-
tions that increase the supervision over these expenses.
Reimbursement principles concerning medicinal tech-
nologies are regulated statutorily!"”. The criteria include,
among others: the height of costs of obtaining an addi-
tional quality-adjusted year of life, specified as 3 x GNP
(gross national product) per capita. In 2014, GNP per cap-
ita in Poland was 14,379 dollars®?. Highly cost-effective
technologies are those in which the QALY < 1 x GNP per
capita. It is said that when QALY ranges from 1 x GNP to
3 x GNP per capita, technologies are cost-effective, and
when QALY > 3 x GNP per capita - they are non-cost-
effective.

The calculation and usage of QALY raises controversies.
Some authors doubt whether setting the quality of life
above its length is ethical, particularly because patients
make their assessment at a given moment, and this assess-
ment changes over time. Moreover, only healthy individu-
als set the quality of life above its length.
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Wyliczanie i stosowanie wskaznika QALY budzi kontrower-
sje. Czes¢ badaczy ma watpliwosci, czy przedktadanie jako-
$ci zycia nad jego dlugos¢ jest etyczne, szczegolnie ze chory
dokonuje oceny w okreslonym momencie, a ocena ta zmie-
nia si¢ w czasie. Co wigcej, wylacznie osoby zdrowe przed-
ktadajg jako$¢ zycia nad czas jego trwania.

METODY OCENY JAKOSCI ZYCIA
STOSOWANE W MEDYCYNIE

Panuje ogdlna zgodno$¢ co do potrzeby oceny jakosci zy-
cia w medycynie, jednak metody stosowane w badaniach
klinicznych sg bardzo zréznicowane, a to niejednokrotnie
utrudnia interpretacje wynikow. Fenomen polega na tym,
ze jako$¢ zycia jest istotna dla chorych, lecz trudna do wy-
razenia w kategoriach metodologicznych.

Do podstawowych metod ewaluacji nalezy samoocena wy-
nikéw leczenia dokonywana przez chorego (patient-report-
ed outcomes, PRO). Istnieje kilka sposobow uzyskiwania
danych, ale Zaden nie jest doskonaty®". Zadawanie pytan
zwieksza szybko$¢ odpowiedzi i jest obarczone minimal-
nym ryzykiem popelnienia bledu, ale wymaga wielu srod-
koéw i przygotowania pytajacych. Mniej kosztowna jest roz-
mowa telefoniczna. Samodzielne wypelnienie oznacza niski
koszt, ale tez prawdopodobienstwo powolnego wypelniania
i ryzyko popelnienia bledu zwigzanego z niezrozumieniem.
Kwestionariusz moze takze wypelnia¢ tzw. respondent za-
stepczy, co zmniejsza stres badanych (np. bardzo starych
badz bardzo chorych), lecz zdanie respondenta zastepcze-
go bywa odmienne od zdania osoby badane;.
Najprostszym testem jest jednowymiarowa skala wzro-
kowo-analogowa (Visual Analogue Scale, VAS), uniwer-
salna i mogaca stuzy¢ do oceny réznych zmiennych - np.
ogdlnego stanu zdrowia czy nasilenia bolu - w zakresie od
0 do 100. Najczesciej przedstawia si¢ ja w postaci poziomej
linii o dlugo$ci 100 mm, na ktorej pacjent zaznacza pio-
nowa kreska miejsce odpowiadajgce wlasnej ocenie dane-
go parametru®?. Za pomoca tej skali w latach 80. XX wie-
ku wykazano, ze czlowiek chory (zwlaszcza przewlekle)
adaptuje swoje oczekiwania do mozliwosci, jakie daje mu
choroba®. Skala numeryczna lub stowna pozwala na pro-
sta i szybka ocene natezenia danego zjawiska z uzyciem
okreslen stownych (np. ,doskonale - bardzo dobre - do-
bre - $rednie - zte”) albo liczbowych (np. od 1 do 10, gdzie
1 oznacza stan najgorszy, a 10 — najlepszy).

Skale jakosci zycia dla 0s6b z rozpoznang chorobg dzielimy
na ogdlne (generic measures) i swoiste dla choroby (disease-
specific measures)®¥. Pierwsze pozwalaja na ogolng ocene
jakosci zycia w zaleznosci od przebiegu choroby czy proce-
su leczenia, podczas gdy drugie daja mozliwos¢ dokonania
takiej oceny z uwzglednieniem specyfiki konkretnej choro-
by (np. kwestionariusze stosowane w przypadku réznych
choréb nowotworowych)@*. Moga zawiera¢ pytania otwar-
te i zamkniete.

Kwestionariusz EQ-5D (EuroQol) to narzedzie stosowa-
ne do oceny ogdlnie pojetego stanu zdrowia. Zawiera pie¢
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METHODS OF QUALITY OF LIFE
ASSESSMENT IN MEDICINE

There is general agreement that quality of life should be as-
sessed in medicine. However, methods applied in clinical
trials vary considerably, which often makes it difficult to
interpret results. What is important is the fact that quality
of life is significant for patients but difficult to express it in
methodological categories.

The basic evaluation methods include patient’s self-assess-
ment of treatment outcomes (patient-reported outcomes,
PRO). There are several ways of obtaining such data, but
none of them is perfect®). Asking questions increases the
speed of obtaining answers and is burdened by minimum
risk of errors but requires numerous means and preparation
of a questioning person. A phone conversation is less ex-
pensive. Filling in a questionnaire translates to lower costs
but entails the risk of errors resulting from misunderstand-
ing and is associated with a longer time of obtaining an-
swers. A questionnaire can also be filled in by so-called re-
placement respondent, which decreases stress of examined
patients (e.g. elderly or gravely ill people). However, the re-
placement respondent’s opinion can be different from the
opinion of a patient.

The simplest test is the Visual Analogue Scale (VAS). It is
universal and can be used to assess different variables, e.g.
general health status or pain intensity, on a scale from 0 to
100. It is usually presented in the form of a horizontal line
with the length of 100 mm on which patients, with a verti-
cal line, mark the place that corresponds to their own as-
sessment of a given parameter®?. In the 1980s, this scale
was used to demonstrate that an unhealthy person (usu-
ally with a chronic disease) adapts their expectations to
the possibilities provided by the disease®. A numerical
or verbal scale enables a rapid and simple assessment of
the intensity of a given phenomenon with the use of ver-
bal expressions (e.g. “ideal - very good - good — moder-
ate — poor”) or numbers (e.g. from 1 to 10 where 1 denotes
the worst condition and 10 - the best).

Quality of life scales for patients with diagnosed diseas-
es can be divided into generic measures and disease-spe-
cific measures®?. The former allow the general assessment
of quality of life to be conducted depending on the course
of the disease or treatment. The latter enable such assess-
ment taking into account the specifics of a given disease
(e.g. questionnaires used in various cancer diseases)®?.
They can contain both open and closed questions.

The EQ-5D questionnaire (EuroQol) is a tool used to as-
sess the general health status. It consists of five closed
questions concerning physical and mental aspects of func-
tioning: ability to move, self-management, daily function-
ing, pain/discomfort and anxiety/depression. For each
question, one of three answers can be selected, which pro-
vides 243 possible statuses. The additional sixth question
is answered using the VAS scale. The questionnaire can be
filled in within 5-10 minutes®®.
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pytan zamknietych, dotyczacych fizycznej i psychicz-
nej sfery funkcjonowania: zdolnosci poruszania sie, sa-
moopieki, codziennej dziatalnos$ci, bolu/dyskomfortu
oraz niepokoju/przygnebienia. Na kazde z pytan mozna
udzieli¢ jednej z trzech odpowiedzi, co daje 243 mozli-
we stany. Na dodatkowe, szoste pytanie chory odpowiada
za pomocy skali VAS. Wypelnienie formularza zajmu-
je 5-10 minut®.

W onkologii do najwazniejszych nalezy formularz opra-
cowany przez Europejska Organizacje Badania i Leczenia
Raka (European Organisation for Research and Treatment
of Cancer, EORTC). Do lat 80. ubiegtego wieku oceny ja-
kosci zycia dokonywano w zaledwie 5% badan klinicz-
nych. W 1981 roku EORTC powotata Grupe Studiujaca
Jako$¢ Zycia, ktérej celami byly m.in. opracowanie wie-
lowymiarowych instrumentéw do badania jakos$ci zy-
cia i standaryzacja kwestionariuszy. Opracowany przez
grupe kwestionariusz podstawowy QLQ-C30 sktada si¢
z dwoch czesci. Pierwsza obejmuje 30 ogdélnych pytan
zamknietych dotyczacych aktywnosci badanego (spraw-
nos¢, aktywnosé zawodowa, czynnosci poznawcze, emo-
cje, aspekty socjalne) i ogélnych objawéw choroby (zme-
czenie, nudnoéci, wymioty, bdl, dusznos¢, bezsennosé,
apetyt, zaburzenia wyprdzniania). Druga cze$¢ stanowia
moduly specyficzne dla danego nowotworu, rézniace sie
oczywiscie pytaniami. Przyktadowo: modut odnosza-
cy sie do raka pluca to 13 pytan dotyczacych m.in. kasz-
lu, odkrztuszania, dusznosci, potykania i bolow w klatce
piersiowej, a modul zwigzany z rakiem piersi sktada si¢
z 23 pytan dotyczacych m.in. bélu gruczolu piersiowego.
Obecna wersja ankiety powstata w 1986 roku, poczat-
kowo tylko w jezyku angielskim, a nastepnie, po odpo-
wiedniej standaryzacji, zostala przettumaczona na wiele
jezykow?®. QLQ-C30 jest narzedziem chronionym pra-
wem autorskim. Grupa moze wyrazi¢ zgode na uzycie
kwestionariusza w badaniach naukowych. Uzytkowa-
nie QLQ-C30 dla pozanaukowych celow jest prawnie za-
strzezone.

PODSUMOWANIE

Jakos$¢ zycia to pojecie wieloznaczne, subiektywne
i zmienne. Definiuje si¢ ja w zaleznosci od kontekstu. Ba-
dania nad jakoscig Zycia w medycynie sa coraz powszech-
niejsze. Dostarczaja wiedzy na temat relacji migdzy ocze-
kiwaniami i dazeniami chorych a ich rzeczywistymi
doswiadczeniami w warunkach choroby nowotworowej
i przewlektego, niejednokrotnie okaleczajacego leczenia.
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In oncology, the most important questionnaire has been
prepared by the European Organisation for Research and
Treatment of Cancer (EORTC). Up to 1980s, quality of life
was assessed in only 5% of clinical trials. In 1981, EORTC
created the Quality of Life Group which was responsible
for, among others, the preparation of multi-dimension-
al tools for quality of life evaluation and standardization
of questionnaires. The basic QLQ-C30 questionnaire pre-
pared by this Group consists of two parts. The first in-
cludes 30 general closed questions concerning the activ-
ity of the respondent (physical performance, professional
activity, cognitive function, emotions, social aspects) and
general symptoms of a disease (fatigue, nausea, vomiting,
pain, shortness of breath, sleeplessness, appetite, intestinal
disorders). The second part consists of modules with dif-
ferent questions specific for a given type of cancer. For in-
stance, a module concerning lung cancer includes 13 ques-
tions about cough, productive cough, shortness of breath,
swallowing and chest pain whereas a module concerning
breast cancer consists of 23 questions concerning, among
others, breast pain. The current version of the survey was
created in 1986. Initially it was available only in English
but, following appropriate standardization, it has been
translated into numerous languages®®. QLQ-C30 tool is
protected by copyright. The Group can consent to the us-
age of the questionnaire for academic research. The usage
of QLQ-C30 for the purposes other than academic is pro-
tected by proprietary rights.

CONCLUSION

Quality of life is a subjective and changeable concept with
many meanings. Its definition depends on the context.
Quality of life studies in medicine are becoming more and
more popular. They deliver information about the relation-
ship between expectations or desires of patients and their
real experience in the conditions of a neoplastic disease
and chronic, frequently debilitating treatment.
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