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Streszczenie
Wprowadzenie. Wirusowe zapalenie watroby typu C jest istotnym problemem medycznym
1 spotecznym w kraju 1 na $wiecie. Wsrod glownych zadan dla pielegniarki i1 lekarza w opiece
nad ta grupa przewlekle chorych jest poprawa jakosci ich zycia. W ocenie jakosci zycia
istotnym zagadnieniem jest poziom stanu zdrowia, zarowno w aspekcie obiektywnym, jak
1 subiektywnym. Zadania te rzetelnie moga by¢ zrealizowane tylko za pomoca trafnie
dobranych metod 1 narzedzi badawczych.
Cel pracy. Przedstawienie narz¢dzi do badania jako$ci zycia 0sOb z rozpoznanym wirusowym
zapaleniem watroby typu C.
Material i metoda. Przeanalizowano ogoélne i specyficzne narzedzia oceny jakosci zycia na
podstawie pismiennictwa polskiego i §wiatowego.
Wyniki. Badania jako$ci zycia u chorych na wzw typu C umozliwiajg rozpoznawanie
rodzajow specyficznych problemow wystepujacych w codziennym ich funkcjonowaniu. Do
najczesciej wykorzystywanych przez badaczy narzedzi badawczych naleza kwestionariusze:
SF-36, HUI (Health Utility Index), NHP (Nottingham Health Profile), EQ-5D (Quality of Life
Questionnaire). Narzedziem specyficznym do oceny jako$¢ zycia pacjentow z przewlekis

chorobg watroby z powodu wzw typu C jest kwestionariusz CLDQ-HCV (Chronic Liver
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Disease Questionnaire — Hepatitis C). Wyniki badan dajg mozliwosci poprawy jako$ci zycia
tych osOb, poprzez reorganizacjc opieki medycznej, psychologicznej, socjalnej
i rehabilitacyjnej, ktora najczesciej trwa do konca zycia.

Whnioski. Zaprezentowane narzedzia do oceny jakosci zycia 0sOb z rozpoznanym wirusowym
zalaniem watroby typu C umozliwiag badaczom poznanie specyficznych aspektow
funkcjonowania tych chorych w sferze bio-pycho-spoteczne;.

Stowa kluczowe: jakos$¢ zycia, problemy medyczne 1 spoteczne, wzw typu C.

Abstract
Introduction. Hepatitis C is an important medical and social problem in Poland and

worldwide. Among the main tasks of a nurse and physician in the care of this group of
chronically ill patients is an improvement in the quality of their life. While assessing the
quality of life the essential issue is the level of health, from both the objective and subjective
aspects. These tasks may be reliably performed only by means of appropriately selected
research methods and instruments.

Obijective. Presentation of research instruments for investigating the quality of life of patients
with the diagnosis of hepatitis C.

Materials and method. General and specific research instruments for the assessment of the
quality of life were analyzed based on Polish and international literature.

Results. Studies of the quality of life of patients with hepatitis C enable recognition of the
types of specific problems occurring in their daily functioning. The instruments most
frequently used by researchers include the following questionnaires: SF-36, HUI (Health
Utility Index), NHP (Nottingham Health Profile), EQ-5D (Quality of Life Questionnaire). The
specific tool for the assessment of the quality of life of patients with chronic liver disease due
to HCV infection is the questionnaire CLDQ-HCV (Chronic Liver Disease Questionnaire —
Hepatitis C). The results of the study provide opportunities for the improvement of the quality
of life of these patients by the reorganization of medical, psychological, social and
rehabilitation care, which usually lasts for the rest of life.

Conclusions. The presented instruments for the assessment of the quality of life of patients
with the diagnosis of hepatitis C will allow the researchers recognition of the specific aspects
of functioning of these patients in the bio-psycho-social sphere.

Key words: quality of life, medical and social problems, hepatitis C
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Wstep

Jako$¢ zycia jest pojeciem roznie okre$lanym. Jest zagadnieniem interdyscyplinarnym
1 dlatego stanowi przedmiot badania przedstawicieli kilku galezi nauki, w tym medycyny.
W ocenie jakoSci zycia istotnym zagadnieniem jest poziom stanu zdrowia, zardwno
w aspekcie obiektywnym, jak i subiektywnym. Poza tym jakos$¢ zycia, zwigzana ze stanem
zdrowia, ma dwa wymiary - indywidualny i spoteczny, ktdore sa ze soba powigzane [1]

Zainteresowanie jakoscig zycia w medycynie nastgpito w latach 70. ubieglego stulecia.
Na grunt medycyny poje¢cie to zostalo wprowadzone przez H. Schippera i zdefiniowane, jako
,funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia odbierany przez pacjenta” [2]. Zdaniem D.L.
Patricka jako$¢ zycia jest wartoscig uwarunkowang przez status Spoteczny, zranienia,
chorobe, leczenie, wspotczucie czy percepcje otaczajacego $wiata [3]. Natomiast N. M.
Levine stwierdzil, ze jako$¢ zycia to ,ten obszar zycia ludzkiego, ktory danego cztowieka
bezposrednio dotyczy i ktory jest dla niego wazny” [4].

Ocena jakoS$ci zycia jest szczeg6lnie istotna u ludzi z chorobg przewlekla, gdyz jest
zrédtem negatywnych emocji oraz jest przyczyna dyskomfortu fizycznego, co przektada si¢
na nizsza jakos$¢ zycia [5]. Wsrdd determinantow kompleksowej oceny jako$ci zycia osob
zdrowych 1 chorych jest trafny dobor metod pomiaru 1 narzedzi badawczych.

Z kilkuletniej oceny sytuacji epidemiologicznej w Polsce wynika, Zze wirusowe
zapalenie watroby typu C jest choroba przewlekla i stanowi powazny problem medyczny oraz
spoteczny w krajowej populacji 0sob dorostych i1 dzieci. Czynnikiem etiologicznym
wirusowego zapalenia watroby typu C jest wirus HCV (ang. hepatitis C virus). Jedynym
rezerwuarem wirusa HCV 1 zrodlem zakazenia jest cztowiek. Wirus HCV jest przenoszony za
posrednictwem krwi, a namnaza si¢ (replikuje) gtownie w komoérkach watroby
(hepatocytach), ale takze 1 w innych narzadach, tj.: §ledzionie, trzustce, nadnerczach, mézgu,
szpiku kostnym, tarczycy, weztach chtonnych; komoérkach jednojadrowych krwi obwodowej
(limfocyty, monocyty, makrofagi) [6].

Z danych szacunkowych wynika, ze w Polsce w 2005 r. zakazonych HCV bylo okoto
600 000 osob, a w 2013 r. okoto 730 000 [7]. Zdecydowana wiekszo$¢ zachorowan w kraju
na WZW typu C (okoto 80%) wiaze si¢ z zabiegami medycznymi wykonanymi w podmiotach
leczniczych. Z analiz epidemiologicznych wynika, Ze sg to dane niedoszacowane.

Liczba nowych zachorowan w ciggu roku wynosi okoto trzech tysigcy osob. Od czasu
wykrycia wirusa HCV problemem jest ocena rozmiarow wystgpowania wzw typu C,

praktycznie w kazdym spoteczenstwie, takze w Polsce [8]. Publikowane dane
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epidemiologiczne sg niepelne. Ocenia si¢, ze, co najmniej 50% osob zakazonych nie wie
o toczacym si¢ procesie chorobowym. Czesto choroba przebiega bezobjawowo lub
skapoobjawowo, a do ustalenia rozpoznania dochodzi przez przypadek U wielu osob
rozpoznanie lekarskie dotyczy juz pdéznych nastepstw wzw typu C, w postaci marskosci
watroby lub raka watroby. Poza tym choroba powoduje zaburzenia w sferze somatycznej,
psychicznej 1 spotecznej. Wobec powyzszego waznym aspektem opieki pielegniarskiej
i lekarskiej nad chorym jest poprawa jako$ci ich zycia poprzez pomoc w rozwigzywaniu
istotnych problemoéw fizycznych, psychicznych i1 spotecznych.
Cel pracy

Przedstawienie narzedzi do badania jako$ci zycia 0s6b z rozpoznanym wirusowym
zapaleniem watroby typu C.
Material i metoda

Przeanalizowano ogolne i specyficzne narzedzia oceny jako$ci Zycia na podstawie
pismiennictwa polskiego i §wiatowego.
Wyniki

Jako§¢ zycia zakazonych wirusem HCV powinna by¢é w sposob szczegdlny
poddawana wnikliwej ocenie. W celu rozpoznania poziomu jakoSci Zycia pacjentOw
z przewlektymi chorobami watroby, miedzy innymi wzw typu C, mozna wykorzystac szereg

standardowych kwestionariuszy. Moga to by¢ narzgdzia ogdlne i specyficzne — Tab.1., Tab.2.

Tab.1. Wybrane narzgdzia badawcze do oceny jakosci zycia osob zakazonych wirusem HCV
— narzg¢dzia ogolne

Lp. Skala Charakterystyka

1. | SF-36 Sktada si¢ z 11 pytan zawierajacych 36 stwierdzen, ktore
(The Short Form Health pozwalaja okresli¢ 8 elementdw, tj.: funkcjonowanie
Survey — SF 36). fizyczne, ograniczenia z powodu zdrowia fizycznego,
odczuwanie bolu, ogdlne poczucie zdrowia, witalnos¢,
funkcjonowanie socjalne, funkcjonowanie emocjonalne i
zdrowie psychiczne. Wskaznik jakosci zycia jest suma
punktow oceny wszystkich 8 skal jakosci zycia 1 umozliwia
0golng oceng stanu zdrowia. Wedtug polskiej wersji

kwestionariusza najwyzsza wartos¢ punktowa oznacza

najnizszy stopien w ocenie jakos$ci zycia, natomiast

188




najnizsza warto$¢ punktowa oznacza najwyzszy poziom
jako$ci zycia. Kwestionariusz SF-36 moze postuzy¢ do
badania jakosci zycia u 0so6b zdrowych lub chorych

powyzej 18 roku zycia [6, 9].

HUI

(Health Utility Index)

Jest kwestionariuszem do oceny jakosci zycia zwigzanej ze
zdrowiem, tzw. index uzytecznos$ci zdrowia. Sg 3 rodzaje
kanadyjskiego kwestionariusza HUI (HUI 1; HUI 2; HUI 3),
ktore stuza do ogdlnej oceny jakosci zycia od 0 (zgon) do 1
(petne zdrowie). Kwestionariusz HUI 1 - zawiera 4 domeny
(funkcjonowanie fizyczne, spoleczne, spoteczno-
emocjonalne i zaburzenia zdrowotne). HUI 2 — jest
kwestionariuszem, ktéry umozliwia okresli¢ stan zdrowia w
odniesieniu do: czucia, zdolno$ci poruszania si¢, emocji,
funkcji poznawczych, samoopieki, bolu, ptodnosci
(kategoria ptodno$¢ nie musi by¢ wykorzystywana, w
zaleznosci od specyfiki badania). Kwestionariusz HUI 3 —
zawiera 8 kategorii oceny stanu zdrowia: wzrok, stuch,
mowa, poruszanie si¢, sprawno$¢, emocje, funkcje

poznawcze, bol [10, 11].

NHP

(The Nottingham Health
Profile).

Stuzy do oceny problemoéw zwigzanych ze zdrowiem oraz
ich wptywu na zycie codzienne w zakresie funkcjonowania
fizycznego, emocjonalnego 1 kontaktéw spotecznych.
Niniejsze narze¢dzie zostalo wykorzystane w wielu krajach
Europy. Pierwsza czgs¢ skali NHP obejmuje 38 pytan,
podzielonych na 6 kategorii: sen, energia, reakcje
emocjonalne, izolacja spoteczna, sprawno$¢ fizyczna oraz
bol. Zas druga cze$¢ kwestionariusza NHP zwiera 7 pytan,
ktore dotycza problemow zwigzanych ze zdrowiem w
zakresie: pracy, aktywnos$ci poza domem, zycia
towarzyskiego, relacji z domownikami, zycia seksualnego,
hobby, spedzania wolnego czasu. Zastosowanie skali NHP

warunkuje oceng¢ ztego funkcjonowania chorego we
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wskazanych obszarach, nie uwzglgdnia jego dobrego
samopoczucia. Maksymalnie chory moze otrzymac¢ 100
punktow. Wysoka punktacja dowodzi, ze chory ma powazne

problemy zdrowotne [12, 13, 14].

EQ-5D

(Quality of Life

Questionnaire).

Stuzy do prostej oceny jakos$ci zycia. Jest stosowany
najpowszechniej w Europie do prostej oceny jakos$ci zycia u
0sOb powyzej 12. roku zycia. Jego intencjg jest analiza stanu
zdrowia zuwzglednieniem kryteridw: troska o siebie,
sprawnos$¢ fizyczna, codzienna aktywnos¢ (praca, obowigzki
domowe, nauka, wypoczynek, rodzina), lek/depresja oraz
bol/dyskomfort. Sktada si¢ z dwoch czesci. Pierwsza odnosi
si¢ do wyzej wymienionych kategorii oceny stanu zdrowia
(EQ Index), natomiast druga zawiera skale VAS, na ktorej
respondent ocenia swoj stan zdrowia (EQ-VAS). Jest to
wizualna skala analogowa, na ktorej badany ocenia w skali
od 0 (najgorszy wyobrazalny stan zdrowia) do 100
(najlepszy wyobrazalny stan zdrowia) swoj obecny stan
zdrowia. Zdaniem naukowcow kwestionariusz EQ-5D jest
fatwy w uzyciu 1 moze dostarczy¢ istotnych informacji o
stanie zdrowia chorych pod wzgledem klinicznym 1

ekonomicznym [9, 15].

WHOQOL

(The Word Heath
Organizationn Quality
Of Life)

Standardowy kwestionariusz ankiety, ktérym mozna oceni¢
sze$¢ wymiardw jakosci zycia: fizyczny, psychologiczny,
duchowy, niezaleznos¢, relacje spoteczne, sSrodowisko

chorego [16].

WHOQOL-Bref

(The World Health
Organization Quality Of
Life — BREFF)

Kwestionariusz ankiety WHOQOL w wersji skroconej,
ktory sktada si¢ z 26 pytan 1 umozliwia oceng¢ jakosci zycia
badanych w ciagu ostatnich 2 tygodni, w zakresie czterech
dziedzin: fizycznej, psychologicznej, spolecznej 1
srodowiskowej. Dodatkowo narzedzie to zawiera 2 pytania:
pierwsze dotyczy ogolnej percepcji jakosci zycia, za$ drugie

ogoblnej percepcji wlasnego zdrowia. Badani swoja
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odpowiedz udzielaja poprzez zaznaczenie wartosci
liczbowej na 5-stopniowe;j skali, rozpigtej migdzy opinig
maksymalnie pozytywna i negatywng [17]. Im wigksza
liczba punktow, tym lepsza jakos¢ zycia [18].

KMORSZCH

(Krotka Metoda Oceny
Radzenia Sobie z

Skala KMORSZCH umozliwia wyrdznienie czterech stylow
radzenia sobie ze stresem, czg¢sto spowodowanym chorobag:
styl skoncentrowany na unikaniu; styl skoncentrowany na

emocjach; styl skoncentrowany na zadaniu; styl

Chorobg)
skoncentrowany na poszukiwaniu najlepszych rozwigzan.
Skala KMORSZCH jest prostym narz¢dziem o wzglednie
dobrych wilasciwosciach psychometrycznych, mozliwym do
zastosowania w czasie wizyty lekarskiej [19].

1ZZ Przy pomocy kwestionariusz 1ZZ (opracowanego przez Z.

(Inwentarz Zachowan

Zdrowotnych)

Juczynskiego) mozna zbadaé¢ poziom zachowan
zdrowotnych. Kwestionariusz zawiera 24 stwierdzenia
okreslajace grupy zachowan zwigzanych ze zdrowiem.
Pozwala oceni¢ zmienne psychospoleczne, czyli ogolne
nasilenie zachowan sprzyjajacych zdrowiu oraz stopien
nasilenia czterech kategorii zachowan zdrowotnych:
prawidtowych nawykow zywieniowych, zachowan
profilaktycznych, praktyk zdrowotnych oraz pozytywnego

nastawienia psychicznego [20].

LKZ

(Lista Kryteriow

Zdrowia)

Przy pomocy kwestionariusza LKZ (Z. Juczynskiego)
mozna oceni¢ wymiary zdrowia chorego w sferze bio-
psycho-spotecznej. Kwestionariusz zawiera 24 twierdzenia
opisujgce pozytywne elementy roznych wymiarow zdrowia
fizycznego, psychicznego i spotecznego. Respondent moze
zaznaczy¢ swoje preferencje wskazujac, ktére z twierdzen sa
wazne dla niego w ocenie zdrowia. Te twierdzenia, ktore
wybral musi uszeregowa¢ wedlug waznosci, od

najwazniejszego do mniej waznego [20].
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10.

PRF

(Patient Reguest Form)

Dla potrzeb oceny oczekiwan pacjenta chorego wobec
lekarza moze postuzy¢ narzgdzie — Lista Oczekiwan
Pacjenta, tzw. skala PRF autorstwa P. Salmona i J. Qiune
adaptowana przez Z. Juczynskiego. Skala PRF
winna by¢ wypelniana przez pacjenta na krotko przed
kontaktem z lekarzem ogo6lnym. Narzedzie sktada si¢ z 18
stwierdzen dotyczacych réznych powodow aktualnego
zgloszenia si¢ chorego do lekarza ogolnego. Stwierdzenia
dotyczg wyjasnienia choroby, poszukiwania wsparcia oraz

uzyskania informacji na temat badan i leczenia [20].

11.

SWLS

(Satisfaction With Life

Scale).

Skala zostata opracowana przez E. Diener, R.A. Emmons,
R.J. Larson, S. Griffin w 1985 r. Autorem polskiej adaptacji
jest Z. Juczynski. Skala zawiera pie¢ stwierdzen
ocenianych w skali siedmiostopniowej. Badany ocenia,

w jakim stopniu kazde z nich odnosi si¢ do jego
dotychczasowego zycia. Wynikiem pomiaru jest ogolny
wskaznik poczucia zadowolenia z wlasnego zycia. Zakres
wynikow miesci si¢ w granicach od 5 do 35 punktow. Im
wyzszy wynik, tym wigksze poczucie satysfakcji z zycia
[21].

12.

AIS

(Acceptance of Illness

Scale)

Skala Akceptacji Choroby (AIS) pozwala okresli¢ stopien
akceptacji choroby oraz jej wptywu na funkcjonowanie oséb
chorujacych na chorobe przewlekla. Jest skonstruowana
przez B. J. Felton i wsp. z Center for Community Research
and Action, Department of Psychology, New York
University, zaadoptowana do warunkow polskich przez Z.
Juczynskiego. Skala zawiera osiem stwierdzen opisujacych
negatywne konsekwencje zlego stanu zdrowia.
Konsekwencje te sprowadzajg si¢ do uznania ograniczen
narzuconych przez chorobe, braku samowystarczalnosci,
poczucia zaleznosci od innych 0s6b oraz obnizonego

poczucia wlasnej wartosci. Wszystkie twierdzenia wyrazaja
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okreslone trudnosci i ograniczenia wynikajace z
choroby. Zdecydowana zgoda wyraza zte przystosowanie do
choroby, natomiast zdecydowany brak zgody oznacza
akceptacje choroby. Suma wszystkich punktow jest ogdlng
miarg stopnia akceptacji choroby, ktorej zakres miesci si¢ w
obszarze od 8 do 40 punktéw. Niski wynik oznacza brak
akceptacji i przystosowania si¢ do choroby
oraz silne poczucie dyskomfortu psychicznego. Wysoki
wynik $wiadczy o akceptacji wtasnego stanu chorobowego,
co nastgpnie przejawia si¢ brakiem negatywnych emocji

zwigzanych z wystepowaniem choroby [20].

13.

MHLC

(Multidimensional

Health Locus of Control)

Polska wersja Wielowymiarowej Skali Umiejscowienia
Kontroli Zdrowia MHLC (Multidimensional Health Locus
of Control) (autorzy: Kenneth A. Wallston, Barbara S.
Wallston, Robert de Vellis; adaptacja: Z. Juczynski),
badajgcg przekonania jednostki 0 trzech typach kontroli
zdrowia, tj. wewngtrznym (przekonanie, ze kontrola nad
wlasnym zdrowiem zalezy ode mnie samego), wptywu
innych (przekonanie, ze stan wlasnego zdrowia jest
skutkiem oddzialywania innych, gtdwnie personelu
medycznego) oraz przypadku (stan zdrowia uzalezniony jest
od przypadku lub innych czynnikéw zewngtrznych). W
kazdej ze skal MHLC mozna otrzymac¢ od 6 do 36 punktow.
Im wyzszy wynik tym silniejsze przekonanie, ze danych

czynnik ma wptyw na stan zdrowia chorego [21].

Zrodto: Opracowanie wiasne

Tab.2. Wybrane narzgdzia badawcze do oceny jakosci zycia osob zakazonych wirusem HCV

— narzedzia specyficzne

Lp.

Skala

Charakterystyka

CLDQ

Dla potrzeb badania jakosci zycia pacjentow z przewlektymi

chorobami watroby opracowano, m.in. kwestionariusz
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(Chronic Liver Disease

Questionnaire),

CLDQ, ktory moze by¢ wykorzystany w badaniach u
kazdego pacjenta z przewlekla choroba watroby,
niezaleznie od etiologii i stopnia zaawansowania zmian
patologicznych, takze u chorych na wzw typu C.
Kwestionariusz zawiera 29 pytan podzielonych na sze$¢
grup dotyczacych: poczucia zmeczenia, aktywnos$ci
zyciowej, reakcji emocjonalnych, dolegliwosci ze strony

jamy brzusznej, objawow ogdlnych, nerwowosci [22].

CLDQ-HCV

(Chronic Liver Disease
Questionnaire —
Hepatitis C).

Kwestionariusz pozwala oceni¢ jako$¢ zycia pacjentow

z przewlekla chorobg watroby z powodu wzw typu C.
Zawiera on 29 pytan uwzgledniajacych 4 domeny: sfere
emocjonalng, niepokdj, objawy ogoélnoustrojowe i
aktywnos$¢/energie. Poziom jakosci zycia wsrod zakazonych
wirusem HCV jest obliczany na podstawie $redniej z
wszystkich punktow poszczegolnych domen (CLDQ - HCV)
— obliczany, tzw. wspotczynnik globalny. Wyzsze dane
liczbowe $wiadczg o lepszej jakosci zycia chorych na wzw

typu C [23].

HQLQV2

(Hepatitis Quality of Life
Questionnaire Version 2)

Sktada si¢ z dwdch czgsci. Jedna stuzy do oceny sprawnosci
funkcjonalnej a druga do oceny samopoczucia pacjentow

z wirusowym zapaleniem watroby typu C. Pierwsza cze$¢
zawiera pytania Kwestionariusza Jako$ci Zycia (Short From
General Health Survey - SF-36v2). Ta czg¢$¢ zawiera 36
pytan, ktore pozwalaja na oceng jakosci zycia w wymiarze
funkcjonowania fizycznego, psychicznego, odczuwanego
boélu, zdrowia ogdlnego, posiadanej energii, funkcjonowania
spotecznego i zdrowia psychicznego. Druga czes¢
kwestionariusza uwzglednia 15 pytan. Mozna dokona¢
oceny stopnia zagrozenia zdrowia, ogélnego samopoczucia
chorego, ograniczen funkcjonalnych zwigzanych z
procesem zapalnym watroby lub specyficzne zagrozenia

zycia [24, 25].
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Zrodto: Opracowanie wiasne

Wsrod gltownych zadan dla czlonkéw zespotu terapeutycznego w opiece nad
przewlekle chorymi, zakazonymi wirusem HCV, jest poprawa jakos$ci ich zycia w sferze bio-
psycho-spotecznej. Zaprezentowane narz¢dzia badawcze do oceny jakosci zycia 0séb
zZ rozpoznanym wirusowym zalaniem watroby typu C umozliwig opiekunom poznanie
specyficznych aspektow funkcjonowania tych chorych w sferze bio-pycho-spotecznej,
i pomoga w zaplanowaniu i zorganizowaniu holistycznej koncepcji opieki [26].

Whioski
1. Jako$¢ zycia zakazonych osob wirusem HCV nalezy ocenia¢ wielowymiarowo.

2. Zaprezentowane narzedzia ulatwig badaczom wybor wlasciwego kwestionariusza do
oceny jakos$ci zycia w sferze bio-pycho-spotecznej zakazonych wirusem HCV.

3. Otrzymane wyniki badan, przy pomocy zaprezentowanych narzedzi, dadza mozliwosé
poprawy jakoSci zycia zakazonych wirusem HCV, poprzez modyfikacje

dhlugoterminowej opieki medycznej, psychologicznej, socjalnej i rehabilitacyjne;.
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