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Streszczenie

Jakos¢ zycia (JZ) jest pojeciem wielowymiarowym, odnoszacym sie do sytuacji
chorych ocenianej przez nich samych. Chociaz nie ma do tej pory uniwersalnej
definicji, pojecie JZ wprowadzono do medycyny. Ocena JZ stanowi cenne uzu-
petnienie obiektywnych informacji uzyskiwanych poprzez zbieranie wywiadu,
badanie przedmiotowe i badania dodatkowe. Szczegblne znaczenie ma ocena
JZ u pacjentéw onkologicznych i objetych opieka paliatywna. Definicja opieki
paliatywnej wg Swiatowe]j Organizacji Zdrowia (World Health Organization —
WHO) méwi o poprawie JZ jako celu wszechstronnej pomocy udzielanej pacjen-
tom i ich rodzinom. Wydaje sie, ze podobny cel przyswieca réwniez leczeniu
onkologicznemu, przynajmniej w zaawansowanej fazie choroby nowotworowej,
kiedy uzyskanie catkowitego wyleczenia zwykle nie jest mozliwe. W artykule
dokonano przegladu literatury dotyczacej badan JZ w onkologii i w opiece pa-
liatywnej, z uwzglednieniem definicji i kryteribw psychometrycznych narzedzi
stuzacych do oceny JZ. Dokonano przegladu najczesciej stosowanych kwestio-
nariuszy oceny JZ w onkologii i w opiece paliatywnej, z uwzglednieniem mo-
dutowego podejécia do oceny JZ u chorych na nowotwory, stosowanego przez
Europejska Organizacje Badania i Leczenia Nowotworéw (European Organiza-
tion for the Research and Treatment of Cancer — EORTC). Zaproponowano prak-
tyczne postepowanie w celu dokonania wtasciwej oceny JZ u chorych na nowo-
twory przebywajacych na oddziatach stacjonarnych, w warunkach domowych
i ambulatoryjnych.

Abstract

Quality of life (QoL) is a multidimensional concept regarding to self assessed
patients’ situation. Although currently there is a lack of a universal QoL defini-
tion, the concept of QoL was introduced to medicine. Quality of life assessment
is a valuable complement of the objective information derived through taking
history, performing physical examination and investigations. A particular role
of QoL assessment refers to oncology and palliative care patients. A definition
of palliative care according to the World Health Organization states that an
improvement of QoL is an ultimate goal of the multidisciplinary help offered to
patients and families. It seems that treatment of underlying disease in oncolo-
gy has the same goal, at least in those patients who are in advanced stage of
cancer and who usually cannot be completely cured. In this article a review of
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a literature was conducted regarding QoL studies in oncology and palliative care
including QoL definitions and psychometric properties of instruments used for
QoL assessment. A review of the most commonly used questionnaires for QoL
evaluation in oncology and palliative care was conducted including a modular
approach in QoL assessment used by the EORTC (European Organization for
the Research and Treatment of Cancer). Practical guidelines were proposed in
order to assess QoL in cancer patients in an appropriate way at in-patient units,
home care and ambulatory care.

Stowa kluczowe: choroba nowotworowa, jakos¢ zycia, objawy, opieka paliatywna, rzetelnos¢, trafnosc.

Key words: cancer, quality of life, symptomes, palliative care, reliability, validity.

Wstep — pojecie jakosci zycia

Wraz z przedstawianiem genezy spoleczenstw
konsumpcyjnych pojawilo sie w naukach spotecz-
nych pojecie jakosci zycia (JZ). W latach 60. i 70.
XX wieku badania ograniczaly sie do aspektow
ekonomicznych zycia czlowieka, a JZ utozsamia-
no z iloscig posiadanych débr materialnych, kon-
sumpcja oraz statusem majatkowym jednostki [1].
Stopniowo nastepowalo réznicowanie pojeciowe:
poziomu zycia zwigzanego z potrzebami material-
nymi i zaleznego od sformalizowanych uktadéw
spolecznych, od jakosci zycia powiazanej ze sfera
emocjonalng i egzystencjalng jednostki [2]. Posze-
rzono kategorie ,mie¢” o obszary kategorii ,by¢” —
wolnos¢ osobista, wyksztalcenie, satysfakcje z réz-
nych sfer zycia [3].

Istotnym czynnikiem, ktéry prawdopodobnie
przyczynil sie do rozwoju i wprowadzenia poje-
cia JZ w medycynie, stalo sie opracowanie defini-
cji zdrowia przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
(World Health Organization — WHO). Zdefiniowala
ona zdrowie jako nie tylko calkowity brak choroby
czy kalectwa, lecz takze stan pelnego fizycznego,
umyslowego i spolecznego dobrostanu (dobre-
go samopoczucia). Definicja ta jest bardzo wazna
i stanowi istotny postep, poniewaz nie poprzestaje
na samym negatywnym ujeciu, wedlug ktérego
zdrowie jest brakiem choroby, ale akcentuje fakt,
ze zdrowie ma w sobie aktywny aspekt, ktorym
jest dobrostan, zaré6wno w wymiarze fizycznym,
jak i psychologicznym (umyslowym) i socjalnym
[4]. Oznacza to, ze kwestia zdrowia ma wielowy-
miarowy charakter, podobnie jak koncepcja JZ.

Na przelomie lat 70. i 80. XX wieku JZ stala sie
obiektem zainteresowania nauk medycznych. Ro-
slo ono wraz z postepami medycyny i metod le-
czenia, czesto nieprzekladajacymi sie na efekty
zdrowotne dostrzegane przez pacjenta. Satysfak-
cjonujace leczenie nie zawsze oznaczato wysoka JZ
pacjenta. Poniewaz zainteresowanie problematyka
JZ owocuje polozeniem nacisku w procesie leczni-
czym na odpowiedzialno$¢ za wszystkie sfery zycia
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pacjenta, wprowadzenie tej koncepcji do medycy-
ny bylo przelomem w spojrzeniu na chorych. Za-
czeto troszczy¢ sie nie tylko o przedluzenie zycia
pacjentéw w sensie biologicznym, lecz takze o to,
by chorzy byli jak najbardziej niezalezni i aktywni,
a ich zycie satysfakcjonujgce. Uwzglednienie opinii
chorych na temat przebiegu leczenia i jego skutkéw,
poprzez ocene JZ, uczynilo pacjentéw partnerami
w procesie leczenia, a badania ]Z znalazly we
wspolczesnej medycynie zastosowanie praktyczne.

Do tej pory nie zdefiniowano jednoznacznie
pojecia JZ. Problem ze sformulowaniem wyczer-
pujacej definicji jest prawdopodobnie zwigzany
z tym, ze JZ jest odczuciem subiektywnym, w du-
zej mierze zdeterminowanym przez indywidu-
alne potrzeby, przekonania, wartoéci i postawy,
a ponadto jest wartoscig zmieniajaca sie w czasie.
W naukach medycznych najczesciej spotyka sie
sformulowane przez Schipper pojecie jakosci zy-
cia uwarunkowanej stanem zdrowia (health-related
quality of life) [5]. Definicja JZ uwzglednia cztery
podstawowe obszary funkcjonowania pacjenta:
funkcjonowanie fizyczne i sprawno$¢ ruchows,
funkcjonowanie emocjonalne, funkcjonowanie
spoleczne oraz objawy choroby i skutki leczenia.
W globalnej ocenie JZ uwarunkowanej stanem
zdrowia poza uwzglednieniem objawéw choroby
i efektow niepozadanych leczenia ocenie podle-
ga rOwniez postawa chorego wobec siebie, wlas-
nej choroby i sposéb radzenia sobie [6]. Zgodnie
z WHO JZ zdefiniowano jako postrzeganie przez
jednostke swojej pozycji w zyciu, w kontekscie
systemow wartosci i kultury, w ktérych zyje, oraz
w odniesieniu do jej celow, oczekiwan i zaintere-
sowan. W zakres pojecia JZ wchodzi stan fizyczny,
stan psychiczny, stopien niezaleznosci, relacje spo-
teczne, Srodowisko i religia (WHO) [7].

Przy ocenie JZ zwraca sie szczegllna uwage na
konieczno$é zréznicowania obiektywnego stanu
zdrowia (rozpoznanie choroby, nasilenie objawéw,
wynikajace z nich ograniczenia fizyczne i spolecz-
ne) od oceny subiektywnego poczucia JZ. Przed-
miotem badan JZ nie jest obiektywna ocena stanu
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zaawansowania choroby, a raczej subiektywna oce-
na wlasnej sytuacji zyciowej chorych. Mozliwy jest
bowiem proces adaptacji, dzieki ktéremu pacjent
zaakceptuje swoja obiektywnie trudng sytuacje,
dokonujac przewarto$ciowania swojego poloze-
nia zyciowego [8]. Wedtug Calmana JZ to réznica
miedzy nadzieja, oczekiwaniami i do§wiadczenia-
mi zwigzanymi z obecng sytuacja jednostki. Jest
to wiec dysproporcja pomiedzy sytuacja idealng
a stanem faktycznym (przerwa Calmana, Calma-
n’s gap) [9]. De Walden-Gatuszko definiuje JZ jako
obraz wlasnego polozenia zyciowego w pewnym
okresie. Jest to ocena pewnego fragmentu zycia,
ktéry sie wydarza pomiedzy czlowiekiem-pod-
miotem a otaczajagcym go Srodowiskiem zewnetrz-
nym i wewnetrznym. Czlowiek dokonuje oceny
JZ poprzez poréwnanie ze standardem zbudo-
wanym na podstawie wlasnych doswiadczen lub
przyjetego systemu wartoéci badz przez poréwna-
nie z sytuacja innych oséb [10]. Wedlug Majkowi-
cza JZ w sferze duchowej opiera sie na koncepcji
poczucia sensu Franckla [11]. Leppert definiuje JZ
jako samopoczucie chorych w kontekscie objawéw
choroby, skutecznosci leczenia i dzialan niepoza-
danych, funkcjonowania fizycznego, sytuacji psy-
chologicznej, spolecznej i duchowej pacjentéw.

Jakos¢ zycia w chorobie to pojecie dynamiczne,
zasadzajace sie na cigglej ocenie proceséw réwno-
wazenia pomiedzy sytuacjg rzeczywista a sytuacja
idealng (zyczeniowg) w okredlonym czasie. Oce-
ny JZ z reguly dokonuje subiektywnie pacjent, ze
swojej perspektywy. Jezeli nie jest mozliwa ocena
JZ przez chorego, wéwczas oceny moze dokonac
obserwator (lekarz, pielegniarka, opiekun). Jakos§¢
zycia to pojecie wielowymiarowe, odnoszace sie do
czterech sfer funkcjonowania czlowieka chorego:

* fizycznej, uwarunkowanej gléwnie objawami
zwigzanymi z chorobg i stosowanym leczeniem,

* psychologicznej — stanu emocjonalnego chorych
uwarunkowanego wieloma czynnikami,

* socjalnej, dotyczacej funkcjonowania chorych

w rodzinie i rolach spotecznych,

* duchowej, dotyczacej odniesienia do istoty wyz-
szej (Bog).

Uwzglednienie subiektywnej oceny JZ, doko-
nanej przez pacjenta w przebiegu choroby, wply-
wa pozytywnie na samopoczucie chorych, rodzin
i opiekundw, a takze na satysfakcje ze sprawowa-
nej opieki nad pacjentem i na proces adaptacji pa-
cjenta do choroby.

Kryteria psychometryczne narzedzi
shluzacych do badania jakosci zycia

Obecnie istnieje wiele narzedzi stuzacych do
badania JZ. W medycynie paliatywnej najczesciej

stosowane sg badania kwestionariuszowe. Powin-
ny je cechowa¢ zadowalajace wlasnosci psycho-
metryczne, z ktérych najwazniejsze to trafnosc
(validity) i rzetelnod¢ (reliability). Trafnoé¢ ozna-
cza, ze dane narzedzie mierzy rzeczywiscie to,
co w zamysle autora mialo mierzyé. Rzetelnosc¢
oznacza natomiast dokladnoé¢, z jaka dane na-
rzedzie mierzy to, co ma mierzy¢. Oceny trafnosci
dokonuje sie na podstawie analizy rozumowej po-
szczegblnych pytan kwestionariusza (trafnos¢ we-
wnetrzna). Zwykle dokonuje sie takze poréwnan
trafnosci danego narzedzia z innymi narzedziami
o znanej trafnosci badz np. z wywiadem (trafnosé
diagnostyczna). Rzetelno$¢ natomiast ocenia sie
na podstawie jednorodnosci narzedzia pomiaro-
wego, poprzez ustalenie wartosci wspdlczynnika
zgodnosci wewnetrznej o-Cronbacha. Narzedzie
uwaza sie za rzetelne, jezeli wspélczynnik ten wy-
nosi 0,7-1,0 (im wyzsza warto§¢ wspoélczynnika,
tym bardziej rzetelne narzedzie). Inng miarg rze-
telnosci jest blad pomiaru — im mniejszy blad, tym
bardziej rzetelne jest stosowane narzedzie. Rzetel-
noé¢ oceniana jest takze na podstawie tzw. stalosci
testu (wykonane dwukrotnie badanie w pewnym
odstepie czasowym, w tej samej grupie oséb, po-
winno da¢ taki sam lub podobny wynik) [12].

Kryteria pozapsychometryczne narzedzi
badania jakoSci zycia

Sposréd kryteridw pozapsychometrycznych po-
miaru JZ nalezy wymieni¢ konieczno$é¢ dokona-
nia oceny przynajmniej trzech wymiaréw JZ, np.
pomiar wylacznie stanu sprawnosci czy bélu nie
stanowi pomiaru JZ. Szczegdlnie istotnym elemen-
tem pomiaru JZ u chorych w opiece paliatywnej
pozostaje dazenie do ograniczenia obcigzenia cho-
rych zadawanymi pytaniami. Stosowane narze-
dzia powinny zawiera¢ ograniczong liczbe pytan,
a czas potrzebny do ich wypelnienia powinien
by¢ krétki. Wazne jest takze stosowanie prostych
narzedzi, zrozumialych dla pacjentéw. Nalezy
pamietaé, ze stan chorych moze dos¢ szybko sie
zmieniaé, dlatego najczeéciej ocena JZ dotyczy
ostatnich 7 dni. Oprécz stosowania kwestionariu-
szy JZ bardzo istotne dane mozna uzyska¢ dzieki
przeprowadzeniu dokladnego wywiadu obejmu-
jacego pytania otwarte, badania przedmiotowego
i badan dodatkowych, co pozwala na uzupelnie-
nie subiektywnej oceny chorych obiektywna oce-
na stanu klinicznego. Warto zwrdéci¢ takze uwage
na obcigzenie personelu zwigzane z dodatkowym
czasem poswieconym na prowadzenie oceny JZ.
Niekiedy przydatne moze by¢ réwniez zadawanie
dodatkowych pytan z zakresu nieobjetego danym
kwestionariuszem [12].
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Przeglad kwestionariuszy stosowanych
do oceny jakosci zycia chorych w opiece
paliatywnej i w onkologii

Wydaje sie, ze ocena JZ w opiece paliatywnej
nabiera szczegélnego znaczenia. Swiadczy o tym
definicja opieki paliatywnej wg WHO, w ktérej
poprawa JZ chorych i ich rodzin stanowi gléwny
cel opieki. W tej fazie choroby nie jest mozliwe wy-
leczenie chorych, a wiec wszelkie dzialania maja
na celu skuteczne leczenie objawowe i udzielanie
wsparcia psychicznego, socjalnego i duchowe-
go pacjentom i ich rodzinom. Posrednio ocena JZ
moze stuzy¢ do oceny jakosci opieki paliatywnej
i satysfakcji ze sprawowanej opieki nad chorymi
i ich rodzinami. W zakresie leczenia objawowego
ocena JZ pozwala na opracowanie coraz doskonal-
szych metod terapii. Dobrze znanym przykiadem
moze by¢ wprowadzenie do leczenia bélu prepara-
tow diugo dzialajacych analgetykéw opioidowych
przeznaczonych do podawania droga doustng lub
przezskérna.

Intensywne badania JZ sprawily, ze w ciggu
ostatnich lat pojawito sie wiele precyzyjnych i wie-
lowymiarowych narzedzi. Dlatego tez dobér od-
powiedniej metody monitorowania JZ pacjenta
przez klinicyste lub badacza powinien by¢ uzalez-
niony od ogdlnego stanu zdrowia pacjenta i celu
pomiaru.

Indeks stanu sprawnosci Karnofsky’ego
(The Karnofsky Performance Status)

Indeks stanu sprawnosci Karnofsky’ego (KPS)
to metoda stuzaca do okreslenia funkcjonowania

Zatacznik 1. Skala aktywnosci Karnofsky’ego
Attachment 1. The Karnofsky Performance Status

Normalny, zadnych skarg, narzekan 100%
Zdolny do normalnej aktywnosci, nieznaczne 90%
oznaki lub symptomy choroby

Normalne czynnosci wykonywane z trudem 80%
Zdolny do opieki nad soba, niezdolny do normalnej 70%
aktywnosci i do wykonywania pracy

Wymaga okresowej pomocy, ale zdolny do 60%
zaspokajania wiekszosci potrzeb

Wymaga znacznej pomocy i czestej medycznej 50%
opieki

Niesprawny; wymaga specjalnej opieki i pomocy 40%
Ciezkie inwalidztwo; wskazana hospitalizacja, 30%
chociaz $mier¢ nie zagraza

Ciezko chory; niezbedna hospitalizacja; konieczne 20%
aktywne leczenie

Stan agonalny 10%
Smier¢ 0%
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fizycznego za pomoca metrycznej oceny stopnia
funkcjonalnej samodzielnosci, wyrazonej w po-
staci jednej liczby (zalacznik 1.). Ocena ta zawiera
sie na skali od 0% do 100%. Przyjmuje sie zaloze-
nie, ze wyzsze wartosci skali odpowiadaja lepszej
sprawnosci i wyzszej JZ. Wyniki uzyskane za po-
mocy tej skali w odniesieniu do pacjentéw onko-
logicznych wysoko koreluja z czasem przezycia.
Ze wzgledu na ocene tylko jednego wymiaru JZ
(funkcjonowania fizycznego) pacjenta, otrzyma-
ne informacje dotyczace rzeczywistej JZ sg jednak
niewystarczajace [13].

Indeks jakoSci zycia Spitzera
(Spitzer’s Quality of Life Index)

Spitzer i wsp. opracowali skale do stosowania
w lecznictwie onkologicznym (zalgcznik 2.). Meto-
da ta pierwotnie byla konstruowana jako narzedzie,
ktére wypelnia lekarz na podstawie swojej wiedzy
o pacjencie. Okazalo si¢ ono nie tylko trafne w oce-
nie JZ, lecz takze przystosowane do wypelniania
przez samych pacjentéw i dokonania przez nich
samooceny. Indeks Spitzera dobrze réznicuje pa-
cjentéw z réznymi rodzajami schorzen i w réznym
stadium choroby. Narzedzie obejmuje 5 obszarow
funkcjonowania pacjenta: aktywno$¢, zycie co-
dzienne, zdrowie, wsparcie i wyglad. Do kazdej po-
zycji dopasowane sa trzy mozliwosci odpowiedzi.
Punktacja obejmuje od 0 do 2 punktéw dla kazdego
z 5 obszaréw. Analizy mozna dokona¢ w odniesie-
niu do kazdego z 5 obszaréw lub calosci skali. Pod-
stawowa zaletg Indeksu Spitzera jest prostota, szyb-
kos¢ wykonania i obliczania wynikéw [14].

Rotterdamska Lista Objawow
(The Rotterdam Symptom Checklist)

Skale te skonstruowali de Haes i wsp. (1990).
Stuzy ona do pomiaru wplywu leczenia cho-
roby nowotworowej na funkcjonowanie psy-
chospoteczne i JZ. Skala sklada si¢ z 30 pozy-
cji dotyczacych objawéw i 8 pytan na temat
codziennej aktywnosci pacjentéw (zalacznik 3.).
Na podstawie badan 611 pacjentéw z choroba
nowotworowa oraz os6b zdrowych, w drodze
analizy czynnikowej, wyodrebniono dwa wy-
miary: psychologiczny i fizyczny. W sklad czyn-
nika psychologicznego wchodza nastepujace
objawy: zdenerwowanie, zmeczenie (znuzenie),
niepokdj, depresyjny nastréj, brak energii, ner-
wowos¢, poczucie beznadziejnosci, trudnosci ze
snem, napiecie, lek, trudnosci w koncentracji.
W sklad czynnika fizycznego wchodza naste-
pujace objawy: brak apetytu, zmeczenie (znu-
zenie), brak energii, nudnosci, zawroty glowy,
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Zatacznik 2. Indeks jakosci zycia Spitzera
Attachment 2. Spitzer’s Quality of Life Index

Badanie nr: Wiek: Pte¢: M K

Podstawowe rozpoznanie:

Inne choroby:

Przypisz kazdemu z ponizszych elementéw O, 1 lub 2 punkty, zaleznie od twojej ostatniej oceny pacjenta.

Aktywnosé W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:
pracowat lub uczyt sie w petnym lub prawie petnym wymiarze godzin, prowadzit dom, pracowat ochotniczo 2
lub nieodptatnie, niezaleznie od tego, czy byt na emeryturze czy nie

pracowat na petnym etacie lub uczyt sie, prowadzit dom albo pracowat ochotniczo lub nieodptatnie, wymagat jednak 1
znacznej pomocy lub praca przebiegata w zmniejszonym wymiarze godzin, lub byt na zwolnieniu lekarskim

nie dawat sobie rady z praca lub nauka w jakimkolwiek wymiarze godzin i nie prowadzit domu 0
Zajecia codzienne W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:
samodzielnie jadt, myt sie, chodzit do toalety, ubierat sie, korzystat z komunikacji miejskiej lub prowadzit samochéd 2
wymagat pomocy (innej osoby lub specjalistycznego sprzetu) w codziennych czynnosciach i poruszaniu sie, 1
ale wykonywat lekkie zadania

nie radzit sobie z dbaniem o siebie ani z lekkimi zadaniami i/lub nie opuszczat domu lub oérodka 0
Zdrowie W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:
wydawat sie czu¢ dobrze lub prawie zawsze twierdzit, ze czuje sie ,,Swietnie” 2
cierpiat na brak energii lub czesciej niz sporadycznie nie czut sie tak dobrze jak zazwyczaj 1
czut sie bardzo chory; wydawato sie, ze najczesciej byt staby i wyczerpany lub byt nieprzytomny 0
Wsparcie W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:
utrzymywat dobre stosunki z innymi i otrzymywat silne wsparcie od co najmniej jednego cztonka rodziny 2
lub od przyjaciela

otrzymywat ograniczone wsparcie od rodziny badz przyjaciét lub ograniczone stanem swojego zdrowia 1
rzadko otrzymywat wsparcie od rodziny i przyjaciét lub otrzymywat je tylko wtedy, gdy byto to bezwzglednie konieczne 0
lub pacjent byt nieprzytomny

Wyglad W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:

byt zwykle spokojny i nastawiony pozytywnie, akceptowat i kontrolowat sytuacje osobistg oraz otoczenie 2
czasami byt zmartwiony, poniewaz nie mogt w petni kontrolowaé sytuacji osobistej lub czasami byt wyraznie 1

zaniepokojony lub przygnebiony

byt powaznie zdezorientowany, przerazony lub ciggle niespokojny i przygnebiony badz nieprzytomny 0

Indeks JZ suma:

Jak pewny jestes, Ze twoja ocena jakosci zycia jest doktadna. Prosze zakresli¢ odpowiednig kategorie.
1. Catkowicie pewny

2. Bardzo pewny

3. Dos¢ pewny

4. Nie bardzo pewny

5. Bardzo niepewny

6. Wcale nie jestem pewny

zgaga, drzenie, mrowienie rak lub nég, bol przy szerokim zakresie wyczerpuje tres¢ pojecia JZ
przetykaniu, utrata wloséw, pieczenie/bél oczu, iobejmuje cztery podstawowe dziedziny JZ: psy-
duszno$¢, suchosé w ustach. Kwestionariusz ten  chologiczng, spoleczng, zawodowa i fizyczna.
jest narzedziem trafnym, spelnia najistotniejsze =W badaniach potwierdzono wysoki wspoélczyn-
wymagania psychometryczne. Skala ta w bardzo nik rzetelnos$ci narzedzia [15].
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Zatacznik 3. Rotterdamska Lista Objawéw
Attachment 3. The Rotterdam Symptom Checklist (RSCL)

Wocale

Raczej
nie

Bardzo
znacznie

Raczej
tak

Wcale

Raczej
nie

Bardzo
znacznie

Raczej
tak

brak apetytu

spadek zainteresowania
seksem

podenerwowanie

napiecie

zmeczenie bole brzucha
martwienie sie lek

bol miesni zaparcie
depresyjny nastroj biegunka

brak energii

zgaga/odbijanie

bol krzyza/plecow

drzenie

nerwowos¢

mrowienie rak lub nég

nudnosci

trudnosci z koncentracja

poczucie beznadziejnosci

owrzodzenie ust/bol
przy przetykaniu

trudnosci ze snem

utrata wtoséw

bole gtowy

pieczenie/b6l oczu

wymioty

zadyszka

zawroty gtowy

suchos¢ w ustach

Prosze postawic krzyzyk, zaznaczajac odpowiedz, ktéra najlepiej ilustruje stan Pana/Pani zdrowia w ostatnim tygodniu.

Ponizej podano szereg form aktywnosci. Nie jest dla nas wazne to, ktéra z tych czynnosci Pan(i) wykonuje, lecz ktéra jest Pan(i) w stanie
zrobi¢ w chwili wypetniania kwestionariusza. Prosze wskazac te czynnos¢, ktdrg mogt (mogta) Pan(i) wykonaé w ostatnim tygodniu.

Niezdolny

Zdolny z pomoca

Zdolny bez pomocy,
ale z trudem

Samowystarczalny

samoobstuga (mycie sie itp.)

chodzenie po domu

zajmowanie sie pracami domowymi

wchodzenie po schodach

dorywcza praca

wychodzenie z domu

robienie zakupow

chodzenie do pracy

Bardzo dobra

Dobra

Raczej dobra

Przecietna (ani dobra, ani zta)

Raczej zta

Bardzo zta
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Zatacznik 4. Szpitalna skala leku i depresji
Attachment 4. The hospital anxiety and depression scale (HADS)

Lekarze sg przekonani, ze emocje odgrywaja wazna role w wielu chorobach. Jesli Pana(-i) lekarz pozna lepiej Pana(-i) uczucia, bedzie
mogt lepiej Panu(-i) pomdc. Kwestionariusz ten jest przeznaczony do pomocy lekarzowi w celu poznania Pana(-i) samopoczucia. Prosze
przeczytat kazde zdanie i zakresli¢ kazda kratke z odpowiedzia, ktéra jest najblizsza temu, jak sie Pan(i) czut(a) podczas ostatniego
tygodnia. Prosze nie zastanawia¢ sie zbyt dtugo nad odpowiedzig. Pana(-i) natychmiastowa odpowiedz na kazdy z punktéw bedzie
prawdopodobnie bardziej trafna niz odpowiedz udzielona po dtuzszym zastanowieniu.

1. Czutem(-am) sie napiety(-a) lub podenerwowany(-a) 9. Mam zatrwazajace uczucie, jakby mi sie cos trzesto w srodku

Wiekszos¢ czasu Wcale nie

Sporo czasu 0d czasu do czasu

0d czasu do czasu Dos¢ czesto

Wecale Bardzo czesto
2. Wciaz cieszg mnie rzeczy, ktére zwykle sprawiaty mi rados¢ 10. Przestatem(-am) interesowac sie swoim wygladem zewnetrznym
Zdecydowanie tak samo Catkowicie przestatem(-am) sie interesowac
Niezupetnie tak samo Nie dbam o siebie tak, jak powinienem
Tylko troche (powinnam)
. Nie jestem w stanie dbac o siebie tak jak kiedys
Zupetnie nie

Dbam o siebie tak jak zawsze

3. Odczuwatem(-am) przerazajace uczucie, jakby miato sie
zdarzyé cos okropnego 11. Nie moge spokojnie usiedzie¢ na miejscu

Tak, bardzo wyraznie co$ bardzo ztego W bardzo znacznym stopniu

Wyraznie, ale nie tak bardzo ztego W znacznym stopniu

Rzadko

Troche, ale nie martwito mnie to

Wocale czegos takiego nie odczuwatem(-am) Moge siedzie¢

4. Potrafie sie Smiac i dostrzega¢ zabawnga strone zdarzen 12. Oczekuje z radoscia na rézne sprawy
Tak bardzo jak kiedy$

Tak samo jak kiedys

Teraz nie tak bardzo jak kiedy$ Mniej niz kiedys

Znacznie mniej niz kiedys Zdecydowanie mniej niz zwykle

W ogéle nie Wocale nie

5. Nachodzga mnie smutne mysli 13. Miewam nagte uczucie panicznego leku

Wieksza czes¢ czasu Bardzo czesto

Sporo czasu Dos¢ czgsto

0d czasu do czasu, ale niezbyt czesto Niezbyt czesto

Wecale

Przypadkowo, nieregularnie

6. Czuje sie wesoty(-a) i pogodny(-a) 14. Moge cieszyc sie dobra ksiazka, programem RTV

Wcale nie Czesto
Nieczesto Czasami
Czasem Niezbyt czesto

Wiekszos¢ czasu Bardzo rzadko

7. Moge siedzie¢ spokojnie i czu¢ sie zrelaksowany(-a) 15. Zdarzato sie, ze w ciggu ostatniego tygodnia wybuchatem(-am)

Zdecydowanie tak gniewem
Zwykle Czesto
Czesto Czasami
Wcale nie Rzadko
Wecale
8. Czuje sie, jakbym byt(a) w psychicznym dotku 16. Zdarzato sie, ze denerwowatem(-am) sie i ztoscitem(-am)
Przez caty czas Czesto
Bardzo czesto Czasami
Od czasu do czasu Rzadko
Wcale nie Wecale
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Szpitalna skala leku i depresji
(The Hospital Anxiety and Depression Scale)

Kwestionariusz ten zostal skonstruowany
przez Zigmonda i Snaitha (1983) z przeznacze-
niem do przesiewowego (screening) badania sta-
néw leku i depresji u pacjentéw hospitalizowa-
nych z jakichkolwiek powodéw. Zamierzeniem
autoréw bylo stworzenie metody przesiewowej
do identyfikacji zaburzen psychicznych wsréd
os6b hospitalizowanych na oddzialach niepsy-
chiatrycznych. Skala w wersji oryginalnej sklada
sie z 7 pytan badajacych lek i 7 odnoszgcych sie
do depresji. W zmodyfikowanej, polskiej wer-
sji dodano dwa pytania badajace rozdraznienie
i agresje, co zwiekszylo jej uzyteczno$é jako
samodzielnej metody badajacej zakres reakcji
emocjonalnych na chorobe (zalacznik 4.). Kwe-
stionariusz jest krétki, prosty w stosowaniu i in-
terpretacji [16].

ESAS (Edmonton Symptom Assessment
System)

Skala ESAS zawiera 10 wzrokowo-analogowych
skal skladajacych sie z dwéch przeciwstawnych
biegunéw (po lewej stronie: najmniejsze nateze-
nie objawu, po prawej: najwieksze natezenie ob-
jawu). Na skalach w miejscu, ktdre jest najbardziej
wlasciwe, chory zaznacza natezenie bélu, aktyw-
noéci, nudnosci, depresji, leku, sennosci, apetytu,
samopoczucia, dusznosci i jednego dodatkowego
objawu wymienionego przez pacjenta. W polskiej
wersji dodano dwa czesto wystepujace objawy
u chorych w opiece paliatywnej: zaparcie stolca
i wymioty. Badanie trwa kilka minut, w warunkach
stacjonarnych wykonuje sie je dwa razy dziennie
w celu kontroli objawéw. Narzedzie cechuja wyso-
ka trafnos¢ i rzetelno$é. Poprawiona wersja ESAS-
-revised (ESAS-r) w poréwnaniu z wersja oryginal-
ng zawiera ocene zmeczenia zamiast aktywnosci.

Zatacznik 5. Kwestionariusz Edmonton Symptom Assessment System
Attachment 5. The Edmonton Symptom Assessment System — revised version (ESAS-r)

Prosze zakresli¢ liczbe, ktéra najlepiej opisuje Pani/Pana samopoczucie w chwili obecnej:

Brak bolu o1 [2]3]4a]s]|6]| 7] 8] 9 ]10]Bardezosinybsl

Brak zmeczenia o[ 1[2]3]4a]s |6 7] 8] 9 |10]Bardzosine zmecenie
Brak sennosci o1 2]3]a]s]e]| 7] 8] 9| 1o]Bardeoduzasennose
Brak nudnosci o[ 1]2]3]4]s]|6]| 7] 8] 9 |10]Bardzonasilone nudnosci
Brak wymiotow o[ 1[2]3]4]s |6 7] 8] 9 |10]Bardzonasilone wymioty
Brak zaparcia o1 |2]3]a]s]e]| 7] 8] 9 |10]Bardeonasione zaparcia
Bardzo dobry apetyt o[ 1 [2]3]4]s |6 7] 8] 9 |10]catkowiybrakapetytu
Brak dusznoici o[ 1]2]3]4]s |6 7] 8] 9 |10]Bardzonasilona dusznose
Brak przygnebienia o1 |2]3]a]s]e]| 7] 8] 9 |10]Bardzoduse przygnebienie
Lek nie wystepuje o1 [2]3]4]s|e|7]8] 9 |10]Bardeonasionylek
Bardzo dobre samopoczucie | 0 | 1 | 2 | 3 [ 4 | 5 |6 | 7 [ 8 [ o | 10 |Bardzo zte samopoczucie
Inny objaw

Brak o1 [2]3]a]s]6]7]8]9 [10]Bardeonasiony

Imie i nazwisko pacjenta:

Data:

Godzina:
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Ocena dokonywana jest w skali od 0 (brak objawu)
do 10 (objaw najsilniejszy) (zatacznik 5.) [17].

European Organization for the Research
and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire — Core 30

(EORTC QLQ-C30)

Kwestionariusz EORTC QLQ-C30 zostat skon-
struowany przez Grupe Badawcza Jakoéci Zycia
powolang przy Europejskiej Organizacji Badan
i Leczenia Nowotworéw (EORTC). EORTC QLQ-
-C30 stanowi element modulowego i wielowy-
miarowego podejscia do pomiaru JZ pacjentow
z choroba nowotworowa. Jest to tzw. kwestiona-
riusz podstawowy (core) do badania JZ w populacji
pacjentéw z choroba nowotworowa, bez uwzgled-
niania postaci, rodzaju i lokalizacji nowotworu
[18]. Natomiast do oceny JZ zwiazanej ze specyfi-
ka r6znych lokalizacji pierwotnego ogniska nowo-
tworéw tworzone sg odrebne moduty, np. modut
dla chorych z nowotworem gruczolu piersiowego,
pluc czy gruczotu krokowego [6]. Opracowano
takze modut dla chorych z przerzutami do kosci.

Postulat wielowymiarowosci EORTC QLQ-C30
realizowany jest poprzez umieszczenie w nim py-
tan dotyczacych wplywu choroby na funkcjono-
wanie pacjenta w réznych obszarach zycia (skale
funkcjonowania) oraz wptywu dolegliwosci na JZ
(skale objawdéw). Pomiar funkcjonowania pacjen-
tow obejmuje nastepujace skale: funkcjonowanie
fizyczne, funkcjonowanie w rolach spolecznych
i w pracy, funkcjonowanie emocjonalne, funkcjo-
nowanie poznawcze, funkcjonowanie spoteczne
i ogolna JZ. Skale dotyczace oceny wplywu obja-
woéw na JZ obejmuja: zmeczenie, nudnosci i wy-
mioty, bdl, dusznos¢, zaburzenia snu, utrate ape-
tytu, zaparcie stolca i biegunke. Ocenia sie takze
wplyw choroby na sytuacje finansowa. W wy-
padku wiekszosci pytan kwestionariusza EORTC
QLQ-C30 zastosowano 4-stopniowg skale Likerta.
Wyjatek stanowia pytania dotyczace oceny stanu
zdrowia i ogdlnej JZ, w ktérych zastosowano skale
7-stopniowe (zalgcznik 6.).

European Organization for Research

and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire — Core 15 — Palliative Care
(EORTC QLQ-C15-PAL)

Opracowano krétsza wersje kwestionariusza
EORTC QLQ-C30, przeznaczong dla pacjentéw
z zaawansowang chorobg nowotworowa, obejmu-
jaca 15 pytan (EORTC QLQ-C15-PAL) [19]. Kwe-
stionariusz EORTC QLQ-C15-PAL zostal zaadap-
towany do warunkéw polskich (zatacznik 7.) [20].

Jednowymiarowa skala jakosci zycia
(Quality of Life Uniscale)

Globalna samoocena na skali linearno-analo-
gowej to bardzo prosta metoda, ktéra polega na
zaznaczeniu przez pacjenta na skali samooceny
JZ, a nastepnie dokonaniu oceny pewnosci wla-
snej odpowiedzi. Skala zostala opracowana przez
przez Spitzera i wsp. w 1981 r. (zalacznik 8.) [14].

Kwestionariusz oceny jakoSci zycia
EQ-5D-5L

Kwestionariusz oceny JZ EQ-5D-5L zawiera
pytania dotyczace mozliwosci chodzenia, samoob-
stugi, codziennej aktywnosci, bélu i dyskomfortu,
leku i depresji [21]. Pytania odnosza sie do dnia,
w ktérym kwestionariusz jest wypelniany przez
pacjenta, w kazdej skali wybierana jest jedna z 5 od-
powiedzi (zalacznik 9.).

Kwestionariusz oceny jakosci zycia McGill
(McGill Quality of Life Questionnaire)

Kwestionariusz oceny jakosci zycia McGill za-
wiera otwarte pytania dotyczace objawéw cho-
roby, a nastepnie pytania odnoszace si¢ do sfery
psychologicznej, socjalnej i duchowej. Wykazuje
zadowalajace wlasnosci psychometryczne i jest
jednym z zalecanych narzedzi do stosowania
u chorych w opiece paliatywnej [22].

Zalecenia dotyczace stosowania narzedzi
oceny jakosci zycia w praktyce klinicznej

W codziennej praktyce klinicznej ocena JZ
wydaje sie koniecznoscia podobna do oceny
podstawowych parametréw zyciowych. Jedna
z mozliwoéci wprowadzenia oceny JZ chorych
na nowotwory stanowi tzw. termometr dystresu,
ktéry obejmuje skale od 0 (brak cierpienia) do 10
(najsilniejsze cierpienie). Przy wartosciach 0-4
wydaje sie, ze nie ma potrzeby interwencji. Jezeli
wynik mieéci sie w granicach 5-10, konieczne
jest dalsze postepowanie. Zalecanym dzialaniem
moze by¢ zadanie pacjentowi otwartych pytan
w rodzaju ,Co stanowi dla Pani/Pana najwiekszy
problem?” lub ,Co jest dla Pani/Pana najwieksza
potrzeba?”.

Jezeli chodzi o narzedzia stosowane do oceny
JZ w warunkach oddziatu stacjonarnego, zaleca-
ne jest wykonywanie codziennie co najmniej raz
(wieczorem) lub dwukrotnie (np. wraz z pomia-
rem temperatury rano i wieczorem) kwestionariu-
sza ESAS. W warunkach domowych oceny JZ z za-
stosowaniem kwestionariusza ESAS dokonuje sie
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Zatacznik 6. Kwestionariusz oceny jakosci zycia EORTC QLQ-C30
Attachment 6. EORTC QLQ-C30

Jestedmy zainteresowani niektérymi sprawami zwigzanymi z Pana(-i) zdrowiem. Prosimy o odpowiedz na wszystkie pytania przez za-
kreslenie numeru, ktéry najbardziej odpowiada Panu(-i). Nie ma odpowiedzi prawidtowych lub nieprawidtowych. Wszystkie uzyskane
informacje pozostang ciéle poufne.

Prosze wpisa¢ swoje inicjaty
Data urodzenia (dzien, miesiac, rok)
Dzisiejsza data (dzien, miesiac, rok)

Nigdy | Czasami | Czesto | Bardzo
czesto
1. Czy ma Pan(j) ktopoty przy wykonywaniu meczacych czynnosci, np. przy dzwiganiu 1 2 3 4
ciezkiej torby z zakupami lub walizki?
2. Czy dtugi spacer meczy Pana(-ig)? 1 2 3 4
3. Czy krotki spacer poza domem sprawia Panu(-i) trudnos¢? 1 2 3 4
4. Czy musi Pan(i) leze¢ w t6zku lub siedzie¢ w fotelu w ciggu dnia? 1 2 3 4
5. Czy potrzebuje Pan(i) pomocy przy jedzeniu, ubieraniu sie, myciu sie lub korzystaniu 1 2 3 4
z toalety?
Czy w ostatnim tygodniu: Nigdy | Czasami | Czesto | Bardzo
czesto
6. Byt(a) Pan(i) ograniczony(-a) w wykonywaniu swojej pracy lub innej codziennej 1 2 3 4
czynnosci?
7. Byt(a) Pan(i) ograniczony(-a) w realizowaniu swoich hobby lub innych przyjemnosci? 1 2 3 4
8. Odczuwat(a) Pan(i) dusznosé? 1 2 3 4
9. Miat(a) Pan(i) bole? 1 2 3 4
10. Potrzebowat(a) Pan(i) odpoczynku? 1 2 3 4
11. Miewat(a) Pan(i) trudnosci ze snem? 1 2 3 4
12. Odczuwat(a) Pan(i) ostabienie? 1 2 3 4
13. Odczuwat(a) Pan(i) brak apetytu? 1 2 3 4
14. Odczuwat(a) Pan(i) nudnosci? 1 2 3 4
15. Wymiotowat(a) Pan(i)? 1 2 3 4
16. Miewat(a) Pan(i) zaparcia? 1 2 3 4
17. Miewat(a) Pan(i) biegunke? 1 2 3 4
18. Byt(a) Pan(i) zmeczony(-a)? 1 2 3 4
19. Bol przeszkadzat Panu(-i) w codziennych zajeciach? 1 2 3 4
20. Miat(a) Pan(i) trudnosci w skupianiu sie, np. przy czytaniu gazety, ogladaniu telewizji? 1 2 3 4
21. Czut(a) sie Pan(i) spiety(-a)? 1 2 3 4
22. Martwit(a) sie Pan(i)? 1 2 3 4
23. Czut(a) sie Pan(j) rozdrazniony(-a)? 1 2 3 4
24. Czut(a) sie Pan(i) przygnebiony(-a)? 1 2 3 4
25. Miat(a) Pan(i) trudnosci w zapamietywaniu? 1 2 3 4
26. Stan Pana(-i) zdrowia lub leczenie zaktdcaty Pana(-i) zycie rodzinne? 1 2 3 4
27. Stan Pana(-i) zdrowia lub leczenie przeszkadzaty w Pana(-i) zyciu towarzyskim? 1 2 3 4
28. Stan Pana(-i) zdrowia lub leczenie powodowaty ktopoty finansowe? 1 2 3 4
W nastepnych pytaniach prosze zaznaczy¢ kétkiem cyfre, od 1 do 7, ktéra najbardziej Pana(-i) dotyczy:
29. Jak ocenia Pan(j) swéj og6lny stan zdrowia podczas ostatniego tygodnia?
1 2 | 3 | 4 5 6 7
bardzo zty doskonaty
30. Jak ocenia Pan(i) ogdlna jakos¢ swojego zycia podczas ostatniego tygodnia?
1 2 3 4 5 6 7
bardzo zta doskonata

©Copyright 1995 EORTC Study Group on Quality of Life. Wszystkie prawa zastrzezone. Wersja 3.0.
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Zatacznik 7. Kwestionariusz EORTC QLQ-C15-PAL (wersja 1)
Attachment 7. The EORTC QLQ-C15-PAL (version 1)

Jestedmy zainteresowani niektérymi sprawami zwigzanymi z Panem(-ig) i Pana(-i) zdrowiem. Prosimy o odpowiedz na wszystkie pytania
przez zakreslenie numeru, ktéry najbardziej odpowiada Panu(-i). Nie ma odpowiedzi prawidtowych lub nieprawidtowych. Wszystkie
udzielone informacje pozostana scisle poufne.

Prosze wpisa¢ swoje inicjaty
Data urodzenia (dzien, miesiac, rok)
Dzisiejsza data (dzien, miesiac, rok)

Wocale Troche | Znacznie | Bardzo
1. Czy krotki spacer poza domem sprawia Panu(-i) trudnosci? 1 2 3 4
2. Czy musi Pan(i) leze¢ w t6zku lub siedzie¢ w fotelu w ciggu dnia? 1 2 3 4
3. Czy potrzebuje Pan(i) pomocy przy jedzeniu, ubieraniu, myciu sie lub korzystaniu 1 2 3

z toalety?

Czy w ostatnim tygodniu: Wcale Troche | Znacznie | Bardzo
4. Odczuwat(a) Pan(i) dusznosci? 1 2 3 4
5. Miat(a) Pan(i) bole? 1 2 3 4
6. Miewat(a) Pan(j) trudnosci ze snem? 1 2 3 4
7. Odczuwat(a) Pan(i) ostabienie? 1 2 3 4
8. Odczuwat(a) Pan(i) brak apetytu? 1 2 3 4
9. Odczuwat(a) Pan(i) nudnosci? 1 2 3 4
Czy w ostatnim tygodniu: Wcale Troche | Znacznie | Bardzo
10. Miewat(a) Pan(i) zaparcia? 1 2 3 4
11. Byt(a) Pan(i) zmeczony(-a) 1 2 3 4
12. Bol przeszkadzat Panu(-i) w codziennych zajeciach? 1 2 3 4
13. Czut(a) sie Pan(i) spiety(-a)? 1 2 3 4
14. Czut(a) sie Pan(i) przygnebiony(-a)? 1 2 3 4

Przy nastepnym pytaniu prosze zakresli¢ cyfre od 1 do 7, ktéra najbardziej Pana(-i) dotyczy.
15. Jak ocenia Pan(i) jakos¢ swego zycia w ubiegtym tygodniu?

1 2 3 4 | 5 | 6 7

bardzo zta doskonata

©Copyright 1995 and 2005, EORTC Quality of Life Group. Wszystkie prawa zastrzezone. Wersja 1.0.

Zatacznik 8. Jednowymiarowa skala jakosci zycia Quality of Life Uniscale
Attachment 8. The Quality of Life Uniscale

Prosze zaznaczy¢ X na stupku we wtasciwym miejscu po to, aby wskazaé ocene panskiej jakosci zycia w ciggu ostatniego tygodnia. Najniz-
sza jakos¢ odnosi sie do kogos catkowicie uzaleznionego fizycznie od innych, powaznie ostabionego umystowo, nieSwiadomego otoczenia
i pozostajacego w beznadziejnej sytuacji. Najwyzsza jakos¢ odnosi sie do kogos fizycznie i umystowo niezaleznego, porozumiewajgcego
sie dobrze z innymi, zdolnego do wykonywania wiekszosci czynnosci, ktére sprawiaja rados¢, nieszczedzacego wysitku, z petnym nadziei,
cho¢ realistycznym nastawieniem.

Najnizsza jakos¢ zycia Najwyzsza jakos¢ zycia

Jak pewny jestes, ze twoja ocena jakosci zycia jest doktadna. Prosze zakreéli¢ odpowiednig kategorie.
1. Catkowicie pewny

2. Bardzo pewny

3. Dos¢ pewny

4. Nie bardzo pewny

5. Bardzo niepewny

6. Wcale nie jestem pewny
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Zatacznik 9. Kwestionariusz EQ-5D-5L
Attachment 9. EQ-5D-5L

Pod kazdym nagtéwkiem prosze zaznaczy¢ jedno stwierdzenie,
ktére najlepiej okresla Pana(-i) stan zdrowia w DNIU DZISIEJSZYM

MOZLIWOSC CHODZENIA

Nie mam probleméw z chodzeniem

Mam niewielkie problemy z chodzeniem
Mam umiarkowane problemy z chodzeniem
Mam powazne problemy z chodzeniem

Nie moge chodzi¢

SAMOOBStUGA

Nie mam probleméw z umyciem i ubieraniem sie

Mam niewielkie problemy z umyciem i ubieraniem sie
Mam umiarkowane problemy z umyciem i ubieraniem sie
Mam powazne problemy z umyciem i ubieraniem sie

Nie moge sie umy¢ ani ubrac

CODZIENNA AKTYWNOSC (np. praca, nauka, prace domowe,
aktywnos¢ rodzinna lub w czasie wolnym)

Nie mam probleméw z wykonywaniem codziennych zaje¢

Mam niewielkie problemy z wykonywaniem codziennych zaje¢
Mam umiarkowane problemy z wykonywaniem codziennych zaje¢
Mam powazne problemy z wykonywaniem codziennych zajeé

Nie moge wykonywac codziennych zajec¢

BOL/DYSKOMFORT

Nie odczuwam bélu czy dyskomfortu
Odczuwam niewielki bél lub dyskomfort
Odczuwam umiarkowany bél lub dyskomfort
Odczuwam powazny boél lub dyskomfort
Odczuwam ekstremalny bél lub dyskomfort

LEK/DEPRESJA

Nie odczuwam leku lub przygnebienia
Odczuwam niewielki lek lub przygnebienie
Odczuwam umiarkowany lek lub przygnebienie
Odczuwam powazny lek lub przygnebienie
Odczuwam ekstremalny lek lub przygnebienie

zazwyczaj dwa razy w tygodniu (hospicjum do-
mowe), w trakcie wizyty pielegniarki. W przypad-
ku chorych bedacych pod opieka poradni medycy-
ny paliatywnej ocena JZ dokonywana jest podczas
kazdej wizyty pacjenta w poradni bagdZ w domu.

Alternatywne narzedzie stosowane do oceny JZ
u chorych na nowotwory, szczegélnie w trakcie le-
czenia onkologicznego, moze stanowi¢ RSCL, kto-
ra uwzglednia dziatania niepozadane napromie-
niania i chemioterapii. U 0séb z zaawansowana
choroba nowotworowag mozna stosowac kwestio-
nariusz EORTC QLQ-C15-PAL, ktéry koncentruje
sie na objawach fizycznych i ogélnej JZ, badz kwe-
stionariusz McGill, w ktérym oceniane sg gléwnie
aspekty psychologiczne i duchowe.
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Podsumowanie

Badania JZ stanowia podstawe subiektywnej
oceny stanu chorych w opiece paliatywnej. Pozwa-
lajg na uzyskanie cennych informacji od samych
chorych, dotyczacych nie tylko objawéw choroby
i skutkéw niepozadanych prowadzonego leczenia,
lecz takze, co niezwykle wazne, oceny wymiaru
psychologicznego, socjalnego i duchowego [23].
W badaniach JZ prowadzonych u chorych w opiece
paliatywnej nalezy uwzgledni¢ stan ogdlny pacjen-
tow i wiele dokuczliwych objawo6w, ktére moga po-
wodowac trudnosci w wypelnianiu kwestionariu-
szy i stanowi¢ dodatkowe obcigzenie dla chorych.
Z tych powodéw, w tej grupie pacjentdw stoso-
wane narzedzia powinny by¢ kroétkie i zrozumia-
e, a prowadzacy badania powinni uwzglednia¢
stan kliniczny chorych [24]. Oprécz zastosowania
w codziennej praktyce klinicznej ocena JZ stanowi
istotny element badan klinicznych prowadzonych
u chorych onkologicznych i objetych opieka palia-
tywna, a takze wazne zrédlo postepu w leczeniu
przyczynowym i objawowym nowotworéw. Ce-
lem opieki paliatywnej, a w istotnej czesci takze
leczenia choroby nowotworowej, jest poprawa
i utrzymanie mozliwie najwyzszej JZ pacjentéw,
rodzin i opiekunéw, z uwzglednieniem interdy-
scyplinarnego i holistycznego charakteru opieki
onkologiczne;j.
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