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Wraz z postepem wiedzy medycznej, po opano-
waniu wielu choréb infekcyjnych o ostrym prze-
biegu oraz wydluzeniem $redniego okresu zycia,
glownym problemem medycyny staly si¢ choroby
przewlekte. Choroby przewlekte sa przyczyna okoto
75% zgonow w krajach wysoko rozwinigtych (25)
1 w znacznym stopniu wptywaja na wszystkie sfery
zycia chorego dziecka jak i dorostego. Nadrzgdnym
celem postepowania lekarskiego jest wszechstronne
leczenie chorego, a nie tylko samej choroby. Zatem
niezbednym wydaje si¢ coraz powszechniejsze za-
stosowanie nie tylko w badaniach naukowych, ale
takze w codziennej praktyce lekarskiej wskaznikow
oceniajacych catosciowy wptyw choroby jak i me-
tod jej leczenia na jako$¢ zycia chorego. Istotnym
jest takze okreslenie zaleznosci pomigdzy jakoscia
zycia oceniana na podstawie badan ankietowych
a innymi wynikami badan obiektywnych oceniaja-
cymi czynno$¢ organizmu i skutecznos$¢ stosowane-
go leczenia (18).

Astma oskrzelowa, niezaleznie od stopnia cigz-
kosci, jest przewlekta choroba zapalna drog odde-
chowych. Zapalenie drég oddechowych wiaze si¢
z nadreaktywnoscia oskrzeli, ograniczeniem prze-
ptywu powietrza przez drogi oddechowe i objawa-
mi klinicznymi ze strony uktadu oddechowego (38).
Obecny podziat kliniczny cigzko$ci astmy opiera
si¢ na ocenie sprawnos$ci wentylacyjnej chorego
(. badania objetosci wydechowej pierwszo-sekun-
dowej — FEV1, dobowej zmiennosci szczytowego
przeptywu wydechowego — PEF, ocenie czgstosci
wystepowania objawoOw astmy, zarOwno w ciagu
dnia jak 1 w nocy, a takze na podstawie stosowane-
go leczenia (38).

Wplyw astmy na codzienne zycie jest bardzo
zréznicowany u indywidualnych chorych i zmien-
ny w roznych okresach choroby (25). Z uwagi na
obserwowana czesto niewielka korelacje pomiedzy
obiektywnymi wskaznikami funkcji ptuc a odczu-
wanymi przez chorego dolegliwosciami, w ostat-
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nich latach pojawity si¢ proby opracowania nowych
wskaznikéw (miernikow) uposledzenia zdrowia
u chorych na astmg oskrzelowa (25).

Definicja zdrowia wg WHO zaktada, ze: ,,zdrowie
to stan petnego dobrostanu fizycznego, psychiczne-
go 1 spotecznego, a nie jedynie brak choroby” (24).
Tak przedstawiana definicja jest jednak ujeciem
bardzo statycznym, dlatego najnowsze definicje
zdrowia nawiazujac takze do problemu spoteczno-
ekonomicznego, uznaja za zdrowie poddajaca si¢
zmianom, zdolnos$¢ cztowieka do osiagania szczytu
wihasnych mozliwosci fizycznych, psychicznych
i spolecznych oraz pozytywnego reagowania na
wyzwania S$rodowiska (10). Tak przedstawiona
koncepcja zdrowia pozostaje w $cistym zwiazku z
pojeciem jakosci zycia (10,31). Jakos¢ zycia (quali-
ty of life) jest pojeciem trudnym do zdefiniowania,
poniewaz moze oznacza¢ czasami odmienne warto-
$ci dla r6znych os6b. Niemniej jednak wiadomo, ze
na tzw. jako$¢ zycia jednostki ma wplyw sytuacja
ekonomiczna, aktywno$¢ oraz zdrowie. Z punktu
widzenia nauk medycznych, istotna jest tzw. ja-
kos$¢ zycia zalezna od stanu zdrowia (health related
quality of life), determinowana gléwnie przez stan
zdrowia jednostki oraz modyfikowana przez inter-
wencje medyczne(18). Wedlug definicji Schipper
jakos¢ zycia (health related quality of life) — to
funkcjonalne skutki choroby i jej przewlektego le-
czenia postrzegane przez pacjenta (35). Jest to uje-
cie niezwykle istotne, poniewaz zwraca uwage na
ograniczenia w codziennym zyciu szczeg6lnie waz-
ne dla samych chorych, a nie tylko dla lekarza czy
instytucji zwiazanych z ochrona zdrowia (17,18).

W ostatnich latach $wiadomos$¢ problemu jakosci
zycia bardzo wzrosta, a kwestionariusze stuzace do
oceny jako$ci zycia coraz cze¢sciej sa wykorzysty-
wane przez lekarzy praktykow w ich codziennej
pracy (18), a nie tylko w badaniach klinicznych.

W przesziosci zaktadano, Ze obiektywne metody
badania klinicznego (np. wywiad z opiekunem, oce-
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na objawow takich jak: kaszel, duszno$¢, uczucie
ucisku w klatce piersiowej, czy wreszcie badanie
spirometryczne) pozwalaja na prawidlowa oceng
jakosci zycia dzieci chorych na astmg oskrzelo-
wa. Zaobserwowano jednak, ze dane uzyskane
z badania klinicznego stabo koreluja z samopoczu-
ciem dziecka i utrudnieniami w Zyciu codziennym
wynikajacymi z choroby i jej leczenia (20,21,39).
Co wigcej, wykazano, ze rodzice lub opiekunowie
zupelnie inaczej oceniaja stan zdrowia swoich pod-
opiecznych, anizeli oni sami (20,22). Wydaje sie,
ze zastosowanie badan jakosci zycia u dzieci cho-
rych na astmg oskrzelowa, pozwala nie tylko lepiej
okresli¢ aktualny stan i samopoczucie pacjenta, ale
takze umozliwia oceng¢ wptywu choroby na funk-
cjonowanie catej rodziny (20,22).

E. Juniper, jedna z pionierek nad badaniami jako-
$ci zycia u dzieci chorych na astmg, przytacza spek-
takularny przyktad dwojki dzieci w tym samym wie-
ku i 0 tym samym stopniu cigzkosci astmy ocenianej
na podstawie wywiadu, badania fizykalnego i badan
spirometrycznych (17). Pierwsze dziecko bylo bar-
dzo towarzyskie, uwielbiato sport, ale miato znaczny
stopien nadreaktywnosci oskrzeli, co manifestowato
si¢ napadami dusznos$ci po wysitku i w czasie ztych
warunkow atmosferycznych. W tym przypadku cho-
roba wyraznie ograniczata mozliwosci swobodnej
zabawy z rowiesnikami, co sprawialo, ze dziecko
czulto si¢ zestresowane, sfrustrowane, miato poczu-
cie nizszej wartosci, a takze miato gorszy kontakt
z rodzicami. Z kolei drugie dziecko, z astma
0 mniejszym stopniu nadreaktywnosci oskrzeli,
miato naturg samotnika, a srodowisko domowe byto
mu bardzo pomocne, zar6wno w sferze fizycznej jak
i emocjonalnej. Pomimo, ze badanie kliniczne nie
roznito sig istotnie, to jednak ocena jakosci zycia
w przypadku pierwszego pacjenta bedzie nizsza
niz u drugiego. Jezeli ci dwaj chorzy beda leczeni
ta sama metoda, ktéra da ten sam rezultat klinicz-
ny, to poprawa jakosci zycia wydaje si¢ wazniejsza
w przypadku pierwszego dziecka, poniewaz beg-
dzie ono petniej realizowac swoje zainteresowania,
a takze bedzie postrzegane przez domownikow i
rowiesnikow za mniej klopotliwe (17,18).

Metody badania jakoSci zycia

W badaniach jakosci zycia lekarze stosuja badania
kwestionariuszowe ogolne czyli generyczne (gene-
ric scales) oraz kwestionariuszowe swoiste (doma-
in-specific, disease specific) (18).

Badania kwestionariuszowe ogdlne mozna
stosowa¢ w celu oceny jakosci zycia pacjentow
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z r6znymi problemami zdrowotnymi. Do najczes-
ciej stosowanych kwestionariuszy naleza:

Sickness Impact Profile (SIP) — kwestionariusz
zawierajacy az 137 pytan stosowany jest u doro-
stych chorych na astme oskrzelowa oraz przewle-
kty niezyt nosa. Pozwala na oceng dokuczliwo$ci
choroby. Zawiera dwie gtoéwne domeny: fizyczna
i psychologiczno-socjalna, ktore sa potaczone w
ten sposdb, aby mozna byto uzyskaé jeden zbiorczy
wynik (3 ).

Medical Outcomes Survey Short Form 36
(SF 36), to krotkie, streszczone badanie ankietowe,
zawierajace dziewig¢ glownych domen, polaczo-
nych w dwie podstawowe grupy: fizyczne i psy-
chiczne. Kwestionariusz zawiera 36 pytan (37).

Do mniej znanych kwestionariuszy nalezy takze
Nottingham Health Profile NHP (12).

Duza zaleta metod ogélnych jest mozliwosc¢
dokonania poréwnania jakosci zycia u chorych
na rézne choroby (np. astmeg i atopowe zapalenie
skory czy alergiczny niezyt nosa). Jednakze ocena
uposledzenia jakosci zycia wskutek konkretnej cho-
roby wydaje si¢ zbyt powierzchowna i specyficzne
problemy istotne np. tylko dla chorych na astmeg
nie sa ocenione prawidlowo. Sugeruje si¢ zatem,
ze tego typu kwestionariusze moga by¢ stosowane
w badaniach przesiewowych, ale nie sa dobrym
narzedziem dla indywidualnej oceny np. chorego
na astme oraz wplywu procesu leczenia na jako$¢
zycia (18).

Metody swoiste oceniajace jako$¢ zycia sa
stosowane wsrod chorych na konkretna jednostke
chorobowa w okreslonym wieku. Metody swoiste
koncentruja si¢ bowiem na analizie specyficznych
tylko dla konkretnej choroby probleméw zdro-
wotnych (np. astmy oskrzelowej) lub problemow
istotnych dla okreslonej grupy chorych (np. dzieci
w wieku szkolnym). Metody swoiste, w porownaniu
do metod ogolnych, pozwalaja na bardziej wnikliwa
oceng dobrostanu pacjenta i obecnie sa ogélnie za-
lecane w celu oceny jakosci zycia (18 ).

Kwestionariusze swoiste stosowane w celu oce-
ny jakos$ci zycia chorych na astmg oskrzelowa to:

1) Asthma Severity Scale, opracowany pierwot-

nie dla dzieci jest obecnie dostepny takze w
wersji dla dorostych. Znajduje zastosowanie
przede wszystkim dla oceny subiektywnego
stopnia cigzko$ci astmy. Jednak dla pelnej oce-
ny jako$ci zycia chorych ten kwestionariusz
powinien by¢ uzupetiony jeszcze innymi (4).
2) Living with Asthma Questionnaire- zostal
opracowany w 1991 roku przez Hylanda
i wsp. Ten kwestionariusz zawierajacy
68 pytan dotyczacych uprawiania sportu,
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4) Outcome Measures
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3) St.

aktywnos$ci zawodowej, stanow depresyjnych,
spedzania wolnego czasu, zaburzen snu prze-
znaczony jest do oceny jako$ci Zycia 0sOb
dorostych i stosowany gléwnie w celu oceny
przebiegu leczenia. Kwestionariusz moze
by¢ wypeliony samodzielnie przez pacjenta
lub wypehiony w czasie zbierania wywiadu,
a glowne zastosowanie tego kwestionariusza
to przede wszystkim dlugofalowa ocena ak-
tywnosci chorego (13,14)

George's Respiratory  Questionnaire
— koncentruje si¢ na wplywie chorob ukladu
oddechowego tj. astmy i przewleklej choroby
obturacyjnej ptuc na funkcjonowanie pacjenta.
Kwestionariusz, przeznaczony do samodziel-
nego wypetniania przez pacjenta, sktada si¢
z trzech czg$ci poswigconych ocenie dolegli-
wosci, aktywnosci fizycznej oraz wpltywowi
choroby na tryb zycia pacjenta. W sumie za-
wiera 76 pytan i dostarcza informacji na temat
wptywu choroby na funkcjonowanie chorego w
aspekcie psychologicznym i spotecznym (16).
in Ambulatory Care
(Asthma and Diabetes)- jest to kwestionariusz
znajdujacy zastosowanie zarowno u chorych
na astmeg jak i na cukrzycg. Koncentruje sig
na kontroli wystegpowania objawow, powi-
ktan, szkdd jatrogennych, subiektywnej oceny
ciezkosci choroby, aktywnos$ci, snu, nastroju
chorego, a takze aspektow psychospotecznych

31).

5) Asthma Quality of Life Questionnaire- opra-

cowany zostat przez Juniper (18,19) i obecnie
jest czesto stosowany dla oceny przebiegu
1 skutecznosci leczenia astmy oskrzelowej
u chorych w wieku od 17-70 lat. Istnieje wer-
sja przeznaczona do samodzielnego wypel-
niania przez pacjenta oraz wersja wypekiana
przez personel medyczny w czasie zbierania
wywiadu. Kwestionariusz zawiera 32 pytania,
z ktérych az 31 jest swoistych dla astmy, oce-
nianych w 7-punktowej skali. Kwestionariusz
pozwala oceni¢ m.in. stopien aktywnosci fi-
zycznej, umiejetnos$¢ unikania przez chorego
czynnikéw wyzwalajacych napady astmy, cze-
stos¢ wystgpowania objawoéw nocnych, Iek,
a takze wptyw astmy na codzienne czynnoSci.
Kwestionariusz znalazt szerokie zastosowanie
w badaniach klinicznych, ale jak si¢ podkre-
sla konieczne sa dalsze obserwacje w celu
oceny korelacji pomigdzy subiektywna ocena
choroby dokonana przez samego pacjenta
a obiektywnymi wskaznikami spirometrycz-
nymi (20). Dostgpnych jest kilkadziesiat

wersji jezykowych wspomnianego kwestiona-
riusza, w tym wersja polska .

6) Mini Asthma Quality of Life Questionnaire
opracowany takze przez Juniper, a zawierajacy
15 pytan stanowi skrocona wersje¢ poprzednie-
go kwestionariusza. Stosowany jest gtownie
w celu dlugoterminowej oceny jakosci zycia
dorostych chorych na astme¢ oskrzelowa. Do-
stepny w oryginalnej wersji angielskiej a takze
w 16 thumaczeniach, w tym na jezyk polski.

7) Asthma Symptom Checklist zawierajacy 36
pytan umozliwia uzyskanie danych dobrze ko-
relujacych z nasileniem dolegliwo$ci chorego
w trakcie zaostrzen choroby (5). Przeznaczony
dla oséb dorostych (4).

8) Asthma Self Efficacy Scale (ASES) zawiera
80 pytan, ale dostepny jest tylko w oryginalne;j
wersji angielskiej.

9) Asthma Symptom Utility Index roéwniez jest
dostgpny tylko w wersji angielskiej. Zawiera
11 pytan przeznaczonych dla dorostych cho-
rych na astma oskrzelowa

10) Knowledge, Attitude and Self Efficacy Asthma
Questionnaire (KASE-AQ) to kwestionariusz
zawierajacy 60 pytan dotyczacych jakosci zy-
cia dorostych chorych na astmg.

Do innych mniej znanych kwestionariuszy nale-
za: Asthma Bother Profile (22 pytania), Respiratory
Ilness Quality of Life Questionnaire (zawierajacy
55 pytan, przeznaczony dla chorych na astmg oraz
przewlekta obturacyjna chorobg ptuc(28) czy tez
Life Activities Questionnaire for Asthma (71 pytan)
(8).

Feeling Thermometer, przeznaczony zarO6wno
dla dzieci jak i dorostych chorych na astme oraz
alergiczny niezyt nosa i spojowek, to skala podobna
do stosowanych w termometrze, z dwoma punktami
krancowymi: 0 oznaczajace $mierc i 100 czyli petny
stan zdrowia. Chory zaznacza na skali swoje aktual-
ne poczucie zdrowia (40).

Kwestionariusze jakoS$ci Zycia stosowane u dzieci

Niedawno zostaly opracowane kwestionariu-
sze jakosci zycia przeznaczone tylko dla dzieci w
réznych grupach wiekowych. Do najpowszechniej
stosowanych naleza:

1) The Child Asthma Questionnaire- przezna-
czony do samodzielnego wypetniania przez
dzieci starsze lub, z pomoca rodzicow, przez
dzieci mtodsze. Ten kwestionariusz przydatny
jest gtéwnie dla oceny efektow leczenia astmy
(29).

Pneumonologia i Alergologia



L

2) Symptoms and Disability Scale- umozliwia
oceng objawOw oraz aktywnos$ci zyciowe]
dzieci chorych na astme (30).

3) Childhood Asthma and Family Functioning-
bada wpltyw astmy na funkcjonowanie rodziny
chorego dziecka ( 30).

4) Childhood Asthma Questionnaires, dostgpny
jest w 3 wersjach przeznaczonych dla réznych
grup wiekowych: dla dzieci w wieku od 4-7 lat
zawiera 14 pytan, dla dzieci od 8-11 lat ma 23
pytania a dla dzieci w wieku 12-16 lat sktada
si¢ z 46 pytan (7).

5) Pediatric Quality of Life Inventory, stoso-
wany jest w celu oceny jakosci zycia dzieci
chorujacych na astme¢ oskrzelowa, choroby
uktadu krazenia, choroby reumatologiczne,
nowotworowe i cukrzyce. Stanowi wlasciwie
rodzaj kwestionariusza generycznego. Istnieja
2 wersje kwestionariusza: dla dzieci mtod-
szych od 2-12 lat oraz dla dzieci starszych w
wieku 13-18 lat. Zawiera 23 pytania a dostgp-
ny jest w kilkunastu wersjach jezykowych.

6) About My Asthma (AMA) zawiera 44 pytania
i stosowany jest u dzieci chorych na astme
oskrzelowa.

7) The Paediatric Asthma Caregiver's Quality of
Life Questionnaire- to kwestionariusz sktada-
jacy sig z 36 pytan przeznaczonych dla rodzi-
cOow lub opiekunéw dziecka chorego na astme
(22)

8) Life Activities Questionnaire for Childhood
Asthma zawierajacy 71 pytan kierowany jest
do dzieci w wieku od 5 do 17 lat (8).

9) W chwili obecnej bardzo czgsto stosowany jest
Pediatryczny Kwestionariusz Jakosci Zycia
(Paediatric Asthma Quality of Life Question-
naire-PAQLQ), zostal opracowany przez E.
Juniper (17,18,19,20,21). Ten kwestionariusz
jest przeznaczony dla dzieci w wieku 7-17 lat,
a dostepny jest w 30 wersjach jezykowych,
w tym réwniez w wersji polskiej Podczas
opracowywania kwestionariusza oparto si¢ na
bezposrednich pomiarach jakos$ci zycia celem
uzyskania pelnego obrazu wplywu astmy na
jakos$¢ zycia dziecka.Podstawe do opracowa-
nia w/w kwestionariusza stanowito badanie
grupy 100 dzieci z Kanady, o zr6znicowanym
stopniu cigzkosci astmy, w wieku od 7-17
lat. Zestaw pytan opracowano na podstawie
wywiadu uzyskanego od pacjenta, opiekuna
a takze na podstawie informacji od specjali-
sty pediatry-alergologa. Z przygotowanego
zestawu 77 problemow wybrano 23 pytania
uznane za najbardziej istotne dla astmy dzie-
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cigcej(39). Istnieja 2 wersje kwestionariusza:
pierwsza przeznaczona dla dzieci starszych,
do samodzielnego wypelniania przez pacjenta
i druga przeznaczona do wypetniania w trakcie
zbierania wywiadu przez osobeg nie zwiazana
bezposrednio z procesem leczenia (np. pie-
legniarke). Kwestionariusz sktada si¢ z 23
pytan podzielonych tematycznie na 3 grupy:
poswigcone ocenie ograniczenia aktywnosci
(5 pytan dotyczacych snu, sprawnosci fizycz-
nej, spotecznej, trudnosci w nauce), objawom
astmy( 10 pytan oceniajacych sptycenie odde-
chu, stopien dusznosci, uczucie ucisku w klat-
ce piersiowej, kaszel,objawy $wiszczacego od-
dechu, oraz tolerancj¢ wysitku) oraz emocjom
(8 pytan o poczucie odosobnienia, opusz-
czenia, strach,drazliwo$¢, gniew, frustracje).
Odpowiedzi na pytania oceniane sa wg 7
punktowej skali, gdzie 1 oznacza maksymal-
ne nasilenie dolegliwos$ci a 7 oznacza stan
pelnego zdrowia. Dla ulatwienia odpowiedzi
dziecko otrzymuje kartke z opisem stownym,
ktéremu podporzadkowany jest odpowiedni
numer. Pacjent wybiera odpowiedz, ktora
najlepiej ocenia jego stan w ciagu ostatnich
7 dni. Ocena ogdlna (Srednia) uznana jest za
istotnie rozniaca si¢, w przypadku roznicy
przekraczajacej 0,5 punkta. Dzieci od 7 lat
nie maja problemoéw ze zrozumieniem pytan,
a wypekienie kwestionariusza zajmujel0-
15 minut (17,19,20,33). Ten kwestionariusz
jest szczegolnie przydatny do okreslenia
wpltywu astmy na codzienne zycie dziecka,
oraz wpltywu leczenia astmy na jakos$¢ zycia,
zarowno w ocenie dlugoterminowej jak i w
czasie krotkoterminowych badan klinicznych.
W $wiecie wzrasta liczba lekarzy stosujacych
w/w kwestionariusz dla rutynowej oceny stanu
pacjentow chorujacych na astme (33). Czgste
wypetnianie formularzy pozwala na odkry-
cie problem6éw wczes$niej niezauwazanych
u dziecka. Dodatkowo poréownanie odpowie-
dzi na kolejnych wizytach pozwala oceni¢ czy
medyczna interwencja okazata si¢ korzystna
dla pacjenta. Zaleta jest rowniez fakt, ze dziec-
ko wypetnia kwestionariusz przed wizyta,
co pozwala na skrocenie czasu konsultacji,
umozliwia skupienie si¢ w czasie wizyty le-
karskiej na problemach najbardziej dokuczli-
wych dla pacjenta(20). Reichenberg i Broberg
(33) przeprowadzajacy badanie szwedzkiej
wersji tego kwestionariusza, stwierdzili w gru-
pie 61 dzieci w wieku 7-9 lat chorych na astme
oskrzelowa, istotna korelacj¢ pomigdzy ocena
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objawOw notowana przez rodzicéw oraz oce-
na cigzkosci choroby przeprowadzona przez
lekarza a jako$cia zycia dziecka oceniana wg
kwestionariusza PAQLQ. Nie stwierdzono
natomiast korelacji pomigdzy ocena jakoS$ci
zycia a pojedynczym badaniem FEV1. Zaob-
serwowano, ze wiek moze w niewielkim stop-
niu wptynaé na wynik pomiaru jakosci zycia.
Mtodsze dzieci raportowaly wigksze nasilenie
dolegliwosci w stosunku do dzieci starszych.
Wplyw na jakos¢ zycia miata rowniez sytuacja
rodzinna; dzieci z rodzin rozbitych miaty niz-
szy wskaznik PAQLQ. Stwierdzono rowniez
negatywny wplyw alergii pokarmowej na ja-
ko$¢ zycia dzieci z astma. Natomiast obecno$¢
alergicznego niezytu nosa, atopowego zapale-
nia skory czy nawracajacych pokrzywek nie
wplyneta znaczaco na wynik testu PAQLQ.
Sytuacja ekonomiczna rodziny nie miata
wptywu na pomiar PAQLQ. Badanie grupy 52
kanadyjskich dzieci, o zréznicowanym stop-
niu ci¢zkosci astmy (21) wykazalo rowniez
istotng korelacje pomiedzy wynikami PAQLQ
a zmiennos$cia PEFR, ocena objawow klinicz-
nych oraz zuzyciem krotko dziatajacych lekow
rozszerzajacych oskrzela. Podobnie jak w ba-
daniu przytoczonym powyzej (33) nie stwier-
dzono korelacji pomi¢dzy wynikami pomiaru
a pojedynczym wynikiem badania FEV1(21).
Wydaje sig, ze pojedynczy pomiar FEV1 nie
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