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Summary

Quality of life is an integral element of a new perspective on health. Even though the defini-
tion and structure of the concept of quality of life are still being debated, researchers exploring 
the topic agree that it has both objective and subjective dimensions. When the quality of life of 
patients is examined somatically, the objectives formulated in the study procedure are usually 
easily achieved, particularly when the basic hypothesis is that good physical health generates 
a high quality of life. However, where mental diseases and dysfunctions are investigated, and 
the analysis involves a large number of variables constituting quality of life, the relationship 
is not so clear-cut. Consequently, in addition to methodological accuracy the researcher must 
put a major focus on the patients and their manifestations. The thesis stating that it is impos-
sible to measure quality of life in this population, or worse still, that there is no need for such 
measurements, is indefensible, considering that people with mental disorders have the same 
right to a good life as healthy individuals, and achieving an improvement in their quality of 
life becomes an increasingly common target among anticipated therapeutic benefits. Looking 
at the issue from the perspective of findings obtained in multiple studies, it is evident that 
quality-of-life measurements are not easy, but a successful attempt may provide researchers 
with a source of valuable non-clinical data and even enhance their personal satisfaction.
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Wprowadzenie

Badania jakości życia w medycynie pojawiły się wraz z potrzebą odmiennego spoj-
rzenia na sytuację chorego i jego problemy, obejmującego te sfery życia, które dotąd 
były pomijane w ocenach klinicznych. Perspektywa, w której wyłączny udział mają 
obiektywne wyznaczniki stanu zdrowia, zwykle nie jest zgodna z percepcją zdrowia 
odbieraną przez chorego, gdyż w procesie leczenia mogą następować nie tylko zmiany 
w stanie zdrowia pacjenta, ale może również dochodzić do zmian odczuwanej przez 
niego jakości życia [1]. Zdrowie psychiczne jest fundamentalnym dobrem osobistym 
człowieka i jednym z najważniejszych zasobów społeczeństwa. Choroby i dysfunkcje 
psychiczne mają najbardziej negatywny wpływ zarówno na subiektywną, jak i obiek-
tywną jakość życia, gdyż ich konsekwencje obejmują wszystkie sfery aktywności 
i obszary życia pacjenta [2]. Na gruncie psychiatrii wyniki oceny jakości życia znaj-
dują zastosowanie w sytuacjach wymagających pogłębionej informacji zwrotnej co 
do skuteczności stosowanych metod leczenia i rehabilitacji, gdy poszukiwanie przez 
chorego sensu życia staje się jego specyficzną potrzebą, pozwalającą odbudować ży-
ciowe cele lub ustalić nowe obszary aktywności. Takie podejście wpisane jest w nurt 
medycyny skoncentrowanej na pacjencie i jego potrzebach, które z natury rzeczy 
mają wymiar przeżyć psychicznych i są subiektywnym wyrazem procesu życia [3]. 
Humanistyczna natura kontaktu psychiatrycznego, pozwalająca na poznanie chorego 
nie tylko w kategoriach jednostki wykazującej odchylenia od obowiązujących w danej 
społeczności norm społecznych, wymagających korekty w interesie ogółu, lecz także 
jako człowieka niezadowolonego ze swojego życia, poszukującego moralnej i duchowej 
pomocy, w pewnym sensie nawet przesądza o kierunku i celu prowadzonych badań 
jakości życia w populacji osób dotkniętych zaburzeniami psychicznymi [4].

Można postawić tezę, że miarą jakości życia osób cierpiących z powodu rozmaitych 
zaburzeń psychicznych jest nie tylko poziom realizacji obiektywnych i korzystnych 
z punktu widzenia badacza i praktyki klinicznej potrzeb życiowych chorych, gdyż 
często o kierunku i natężeniu odczuwanego dobrostanu tej grupy pacjentów przesądzają 
ostatecznie czynniki subiektywne, które mogą w ogóle nie korelować z obiektywny-
mi, ale za to mogą stanowić istotną dla chorego wartość. Ich identyfikacja nie jest 
łatwa, a ograniczenia w tym zakresie wynikają z konieczności uwzględnienia szeregu 
dysfunkcji psychicznych i towarzyszących im objawów psychopatologicznych oraz 
trudności, jakie napotyka badacz, podejmując próbę krytycznej oceny sytuacji życio-
wej chorego, będącej odzwierciedleniem jego indywidualnych przekonań, oczekiwań 
i dostępnych zasobów zdrowia.

Głównym celem analizy jakości życia pacjenta cierpiącego z powodu zaburzeń 
psychicznych powinno być zestawienie elementów subiektywnych przeżyć chorego 
z ich obiektywną treścią w postaci manifestowanych przez niego dysfunkcji, co pozwala 
zdekodować ich właściwe dla pacjenta znaczenie i określić ważne z jego perspektywy 
priorytety w terapii. Oznacza to, że równolegle należy dążyć do przeprowadzenia 
oceny obejmującej obiektywne kryteria „zewnętrzne”, przy czym włączenie objawów 
psychopatologicznych do narzędzi badawczych zawsze powinno mieć charakter kon-
trolowany, a różne obszary życia należy rozpatrywać rozdzielnie.



807Specyfika oceny jakości życia u osób z zaburzeniami psychicznymi

Skierowanie uwagi na relacje z chorym i wspólne z nim poszukiwanie złożonych 
uwarunkowań jego choroby jest w medycynie charakterystyczne dla podejścia psycho-
somatycznego, a szczególnie bliskie psychiatrii [5]. Jest w istocie również warunkiem 
sine qua non poprawnego prowadzenia badań jakości życia w populacji, dla której 
kontekst społeczno-kulturowy i psychologiczny, w jakim osadzona jest choroba, ma 
ogromne znaczenie.

Wielowymiarowa struktura konceptu jakości życia

Mija 30 lat, odkąd Schipper wraz z zespołem wprowadzili do współczesnej medy-
cyny klinicznej pojęcie jakości życia uwarunkowanej stanem zdrowia (Health-related 
Quality of Life – HRQoL), definiując je jako funkcjonalny efekt choroby i leczenia 
odbierany przez chorego [6]. W tym czasie liczba indeksowanych publikacji w bazie 
National Library of Medicine dotyczących tego zagadnienia zwiększyła się 22-krotnie, 
a gdy uwzględnić wszystkie prace o tematyce jakości życia – ponad 230 razy. Gdy 
przyjmiemy za kryterium wyszukiwania kontekst „QoL & psychiatry”, pierwszą pra-
cą będzie publikacja Rosenberga [7] z 1995 roku, w której przedstawił on koncepcję 
dotyczącą perspektywy dalszych badań nad jakością życia. Za podstawowy warunek 
ich powodzenia uznał wówczas przyjęcie hermeneutyczno-naturalistycznego modelu 
QoL, w którym filozoficznej refleksji na temat zdrowia i chorób towarzyszy poprawność 
psychometryczna użytych narzędzi i kryteriów pomiaru.

Co ważne, autor trafnie wskazał na wieloaspektowy charakter oceny jakości życia 
(multidimensional evaluation), który jego zdaniem powinien zostać każdorazowo 
uwzględniony w badaniu, ponieważ dopiero w takim ujęciu właściwie dekoduje się 
złożony koncept jakości życia [7]. Zaproponowana przez Światową Organizację 
Zdrowia (World Health Organization – WHO) w 1997 roku definicja jakości życia 
(Quality of Life – QoL), która usytuowała jednostkę w określonym kontekście kultury 
i systemów wartości, w jakich żyje, a także w odniesieniu do swoich celów, oczeki-
wań, standardów i obaw, nawiązała bezpośrednio do definicji zdrowia jako modelu 
dobrostanu (wellness) fizycznego, psychicznego i społecznego. WHO wskazała tym 
samym na istotną z punktu widzenia jednostki subiektywną perspektywę oceny życia 
i zdrowia człowieka oraz jej podmiotowy charakter [8]. Podobnie za kluczowy dla 
zdrowia psychicznego uznała WHO dobrostan, w którym jednostka realizuje swoje 
możliwości, potrafi radzić sobie z różnorodnymi sytuacjami życiowymi i jest w sta-
nie uczestniczyć w życiu społecznym oraz produktywnie pracować [9]. Wydaje się, 
że obecnie trudno byłoby przyjąć jakąkolwiek definicję zdrowia nieuwzględniającą 
wszystkich jego składowych z „triady” WHO, podobnie jak trudno byłoby zaakcep-
tować wyniki oceny jakości życia bez odniesienia do wymienionych obszarów. Nie 
oznacza to jednak, że koncepcja „uniwersalnego i pozytywnego dobrostanu” zdrowia 
psychicznego nie jest przedmiotem krytyki. Galderisi i wsp. [10] są zdania, że pomimo 
odejścia od biomedycznego modelu zdrowia psychicznego, co wszakże konstatują jako 
postęp, definicja WHO identyfikuje i afirmuje wyłącznie pozytywne uczucia i pozy-
tywne czynniki zdrowia psychicznego. Autorzy proponują nową koncepcję zdrowia 
psychicznego, opartą na modelu stanu dynamicznej równowagi, przyznającą jednostce 
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w ramach postulowanej normy zdrowia prawo do pełnego spektrum emocji – w tym 
również strachu, gniewu, smutku i żalu – oraz do wykorzystania swoich umiejętności 
także w niekorzystnych sytuacjach życiowych [10].

Czy oznacza to próbę odejścia od epikurejskiej teorii szczęścia i eudajmonii, 
a powrót do poglądów Hipokratesa? Wydaje się, że można na to pytanie odpowie-
dzieć twierdząco. Koncepcja jest bliska nowej perspektywie zdrowia i wyznacza 
pożądany kierunek eksploracji pojęcia zdrowia psychicznego, a także podejmuje 
próbę jego konceptualizacji. Przynajmniej część z powoływanych w literaturze 
przedmiotu definicji jakości życia jest odpowiednia do zaimplementowania w ba-
daniach psychiatrycznych.

W syntetycznym ujęciu, jako subiektywnie odbierane przez chorego poczucie 
satysfakcji życiowej, w kontekście jego własnych potrzeb i możliwości, przedstawiają 
jakość życia Jarema i wsp. [11]. Gill i Feinstein [12] natomiast biorą pod uwagę stopień, 
w jakim życie danej osoby spełnia cechy, które uznaje ona za satysfakcjonujące lub 
istotne. Trudno o bardziej zwarte, a zarazem wpisujące się w psychiatryczny kontekst 
poznania chorego definicje jakości życia. W początkowej fazie badań nad jakością życia 
osób z zaburzeniami psychicznymi koncentrowano się głównie na jej obiektywnych 
wyznacznikach, takich jak nasilenie objawów chorobowych, czas trwania hospitali-
zacji czy przebieg okresów remisji, przyjmując, że zwłaszcza chorujący przewlekle 
nie są w stanie miarodajnie ocenić swojego życia [13]. Równolegle formułowana była 
również fałszywa teza, że pomiar jakości życia jest w zasadzie zbyteczny, ponieważ 
samo badanie psychiatryczne w znacznym stopniu uwzględnia sferę wewnętrznych 
przeżyć chorego, w tym także dotyczących jego subiektywnego stosunku do własnej 
sytuacji życiowej, co de facto odpowiada zakresowi pojęcia jakości życia [14]. Z czasem 
wzrastające zainteresowanie subiektywnymi odczuciami pacjenta, które mogą mieć 
wpływ na proces leczenia i rehabilitacji, przyniosło zwrot w kierunku holistycznej 
natury konceptu jakości życia i stopniowe uwzględnianie w badaniach jakości życia 
również perspektywy chorego. Okazało się bowiem, że dla wielu osób z chorobami 
psychicznymi koncepcja powrotu do zdrowia polega raczej na utrzymaniu kontroli 
nad swoim życiem, a nie na bliżej nieokreślonym powrocie do funkcjonowania sprzed 
okresu choroby [15].

Obecnie nie ma wątpliwości, że ocena jakości życia jest wyrazem indywidualnego 
doświadczania choroby przez pacjenta, stąd przy konstruowaniu skal oceny jakości 
życia specyficznych dla określonej choroby tak istotny jest dobór właściwych ob-
szarów, które uwzględni pomiar QoL. Prowadząc badania jakości życia w obszarze 
nauk medycznych, warto przyjąć wielowymiarową strukturę konstruktu jakości życia 
i odnieść ją zarówno do normy klinicznej, normy społecznej, jak i normy indywidu-
alnej [16]. Pogląd taki akceptuje wielu autorów, postulując szeroki kontekst pomiaru 
dostępnych wymiarów jakości życia, obejmujący poszczególne jego sfery (domeny). 
Warunki te spełnia np. kwestionariusz World Health Organization Quality of Life As-
sessment (WHOQOL-100), który analizuje 6 obszarów życia człowieka i przypisuje im 
określoną wartość rangową [17], czy skala Quality of Life Self-Assessment Inventory 
(QLSAI), wykorzystywana m.in. do planowania procesu terapeutycznego w grupie 
chorych na schizofrenię [18].
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Ponieważ związki między wskaźnikami obiektywnymi i subiektywnymi jakości 
życia nie są ani proste, ani bezpośrednie, dostępne modele QoL i dopasowane do nich 
narzędzia badawcze analizują co najmniej kilka dodatkowych obszarów jakości życia, 
jak np. kwestionariusz Lancashire Quality of Life Profile (LQOLP) wyprowadzony 
z wywiadu Lehmana dotyczącego jakości życia, a opracowany dla osób ze schizo-
frenią, który znajduje zastosowanie również w ocenie jakości życia osób cierpiących 
z powodu innych ciężkich chorób i zaburzeń psychicznych [19, 20]. Narzędzie jest 
wykorzystywane do oceny wpływu stosowanych metod leczenia na jakość życia 
chorych, diagnozowania ich potrzeb zdrowotnych w zakresie środowiskowej opieki 
psychiatrycznej, a w zmodyfikowanej wersji, obejmującej obecnie dziesięć domen, 
kieruje szczególną uwagę na definicję jakości życia z perspektywy samych pacjentów 
(autonomia, radzenie sobie, poczucie własnej wartości) [21–24].

Wyniki wielu badań dowodzą, że sama choroba psychiczna, będąc źródłem szeregu 
napięć i negatywnych emocji, w sposób predyktywny generuje niższą jakość życia, 
a deficyty tkwiące w psychice pacjenta mogą stwarzać dla niego większy dyskomfort, 
niż wynikałoby to z utraty funkcji czy ograniczenia sprawności [25]. Dodatkowym 
problemem negatywnie oddziałującym na jakość życia osób z chorobami psychicznymi 
jest wciąż obecne w świadomości społecznej przekonanie o niepoczytalności i nie-
obliczalności, a nawet stałym zagrożeniu z ich strony, szczególnie w odniesieniu do 
osób cierpiących na schizofrenię. Ten stygmatyzujący stereotyp nierzadko powoduje, 
że koszty emocjonalne doświadczania zaburzenia psychicznego mogą utrzymywać się 
długo po ustąpieniu objawów podstawowych [26].

Warto również pamiętać, że ocena QoL dokonana przez chorego zależna jest od 
jego aktualnego stanu psychicznego, cech osobowości, przyjętego systemu wartości 
i szeregu innych zmiennych oraz że następne takie oceny mogą różnić się istotnie 
w kolejnych okresach trwania choroby. Błędy pomiaru mogą się pojawić w sytuacji, 
gdy otrzymane dane będą niepełne lub nie dość precyzyjne, co jak pokazuje praktyka, 
często wynika z różnej dyspozycji chorego i jego gotowości do współpracy. Sytuacja 
taka powinna skłonić badacza do powtórzenia badania np. w okresie remisji objawów 
choroby, do próby zastosowania innego narzędzia diagnostycznego lub przeprowadze-
nia komplementarnego pomiaru dokonanego przez klinicystę czy opiekuna chorego.

Autorzy pracy są zdania, że wobec znacznych ograniczeń po stronie chorego 
komplementarność oceny zewnętrznej QoL powinna ustąpić miejsca rygorowi takiej 
oceny, w szczególności gdy np. wyniki pomiaru w zakresie sprawności kognitywnych 
do tego predysponują. Barbe i wsp. [27] uważają, że w sytuacji, gdy pacjent nie może 
samodzielnie uczestniczyć w badaniu jakości życia, np. w zaawansowanej chorobie 
Alzheimera, ocena opiekuna chorego może zostać wykorzystana do poprawy jakości 
życia pacjenta.

Problemy metodologiczne i specyfika pomiaru jakości życia  
w chorobach psychicznych

Zróżnicowany charakter poszczególnych aspektów, kryteriów i zmiennych 
uwzględnianych w ocenie jakości życia powoduje, że prowadzenie tych badań nie 
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należy do łatwych, a w odniesieniu do osób z poważnymi zaburzeniami psychiczny-
mi może stać się prawdziwym wyzwaniem. Wśród problemów, przed którymi staje 
badacz, wskazać należy możliwe trudności na etapie przygotowywania procedury 
badawczej, w trakcie jej realizacji oraz ewaluacji wyników badania. Wiele pytań me-
todologicznych pojawia się już przy próbie wstępnej konceptualizacji badania, gdy 
przegląd literatury przedmiotu dostarcza szerokiej oferty dostępnych narzędzi pomiaru 
i pojawia się pytanie, jak ważne i porównywalne będą wyniki badań uzyskane za po-
mocą różnych instrumentów. Wybór właściwego narzędzia oceny QoL ma kluczowe 
znaczenie dla całego procesu oceny jakości życia, gdyż powinno ono charakteryzować 
się odpowiednią czułością (reliability) i trafnością (validity), a w odniesieniu do kwe-
stionariuszy – także wysokim współczynnikiem spójności wewnętrznej α-Cronbacha. 
Użyteczność skal pomiaru jest większa, jeśli możliwe jest ich zastosowanie w każdym 
kręgu kulturowym, etnicznym i językowym [28].

Europejska Grupa Badawcza Jakości Życia EORTC (Quality of Life Group of the 
European Organization for Research and Treatment of Cancer) sformułowała „wzorzec 
metodologiczny” badań jakości życia, co porządkuje kwestie standaryzowania narzę-
dzi badawczych i ich walidacji, ma więc w zamyśle ułatwić prowadzenie badań [29]. 
Ponieważ wybór instrumentów diagnostycznych jest przywilejem, ale i obowiązkiem 
badacza, warto w tym miejscu przypomnieć ich podział, a także podstawowe zasady 
dotyczące operacjonalizacji zmiennych. Kwestionariusze generyczne do badania ja-
kości życia (generic scales) znajdują zastosowanie, gdy w sposób najbardziej ogólny 
poszukujemy związków QoL z podstawowymi obszarami funkcjonowania chorego. 
Instrumenty specjalistyczne (disease/specific scales) powinny zostać użyte tam, gdzie 
oczekujemy pogłębionej wiedzy dotyczącej wzajemnych relacji i uwarunkowań jakości 
życia, a w szczególności w odniesieniu do konkretnej grupy schorzeń lub wybranej 
jednostki chorobowej. Uwaga badacza skupia się wówczas albo na określonej sferze 
życia chorego, albo na konsekwencjach, które niesie dla pacjenta choroba. Kwestio-
nariusze mieszane zawierają w strukturze zarówno elementy charakterystyczne dla 
formy generycznej, jak i specyficzne, celowane na dany rodzaj dysfunkcji. Dokonując 
operacjonalizacji zmiennych, staramy się określić, do jakich aspektów jakości życia 
chorego odnosi się problem badawczy, jakie zmienne mogą mieć charakter predyktyw-
ny i są dostępne obserwacji, a dodatkowo w jaki sposób dokonamy pomiaru lub jakiego 
użyjemy narzędzia, aby wybrane wskaźniki dały odpowiedź na postawione pytania 
badawcze. W takim ujęciu operacjonalizacja zmiennych będzie procesem nadawania 
teoretycznego sensu adekwatnym konstruktom empirycznym [30]. Na koniec warto 
jasno wskazać, czy ocenie podlega globalna jakość życia, czy też różne jej obszary. 
Ta druga sytuacja jest okazją do tego, aby chory dokonał oceny cząstkowej każdej 
z domen, w istotnej dla siebie hierarchii wartości.

Ogólny wskaźnik jakości życia jest zwykle uśrednionym obrazem poszczególnych 
jego sfer, a rzadziej oceną wynikającą z bezpośredniego pytania o jakość życia, jak 
np. w kwestionariuszu WHOQOL-BREF. Carr i Higginson [31] są zdania, że wiele 
będących w użyciu narzędzi pomiaru QoL nie koncentruje się w sposób indywidual-
ny na pacjencie/grupie pacjentów i narzuca ustandaryzowane modele jakości życia, 
co powoduje, że opisują one raczej ogólny stan zdrowia chorego, a nie jakość życia. 
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Bonfils i wsp. [32], poszukując narzędzi stosowanych do pomiaru QoL/HRQoL 
u pacjentów z zaburzeniami hazardowymi, dokonali systematycznego przeglądu 
w tym zakresie, obejmującego oryginalne doniesienia opublikowane od 1950 roku 
do listopada 2018 roku i indeksowane w bazach medycznych. Do oceny włączono 
zarówno randomizowane badania kontrolowane, jak i badania nieporównawcze oraz 
badania epidemiologiczne. Autorzy zidentyfikowali siedem rodzajów instrumentów 
obejmujących dwadzieścia sześć dziedzin życia chorych, skupionych w następujących 
kategoriach: relacje społeczne, aktywność, stan fizyczny, stan psychiczny, problemy 
finansowe, opieka medyczna i zadowolenie z życia. Użyte narzędzia pomiaru, ze wzglę-
du na swój generyczny charakter, okazały się mało specyficzne dla hazardu i nie były 
w pełni (lub w ogóle) walidowane pod względem właściwości psychometrycznych, 
co zdaniem badaczy oznacza, że powinny mieć ograniczone zastosowanie w badaniu 
jakości życia tej populacji [32]. Wątpliwości dotyczące rzetelności uzyskanych wy-
ników mogą powstać nie tylko wtedy, gdy w miejsce wieloaspektowej oceny jakości 
życia osób z zaburzeniami psychicznymi poszukuje się finalnie jednego parametru, 
opisywanego umownie jako „jakość życia”, ale również wówczas, gdy wyniki oceny 
subiektywnego samopoczucia chorego (Subjective Well-being – SWB) utożsamiane 
są z całościową oceną jego jakości życia, co siłą rzeczy utrudnia możliwość porów-
nywania uzyskanych danych empirycznych uzyskanych przez różnych badaczy. Na 
niebezpieczeństwa błędu pomiaru związane z przyjęciem statycznej koncepcji jakości 
życia i atomistycznej perspektywy w badaniach QoL, bez „ważenia” poszczególnych 
sfer życia chorego, trafnie wskazała Hunt [33] już w 1997 roku. Wydaje się, że miary 
syntetyczne mogą być efektywnie wykorzystywane w badaniach epidemiologicznych, 
gdzie pomiar QoL, jakkolwiek obiektywny i klinicznie istotny, skupia się na miernikach 
ilościowych, o czym należy pamiętać, formułując np. prognozę co do skuteczności 
podejmowanych interwencji i realizowanych programów terapeutycznych [34].

Specyfika oceny jakości życia osób z chorobami psychicznymi wymaga więc – 
obok przyjęcia pewnej teoretycznej koncepcji jakości życia – analizy wielu różnych 
dziedzin życia chorego, włączając w to dostępność zasobów, poziom funkcjonowania, 
możliwości i poczucie sensu życia, a także potrzeby społeczne, co niejednokrotnie skła-
nia badacza do zastosowania kilku narzędzi pomiaru. Connel i wsp. [35] wyodrębnili 
siedem obszarów predyktywnych dla jakości życia osób z problemami psychicznymi. 
Są to kolejno: dobrostan i złe samopoczucie, relacje z innymi i poczucie przynależno-
ści, aktywność, samoocena, nadzieja i brak nadziei oraz zdrowie fizyczne. Zdaniem 
autorów kolejność nie wydaje się przypadkowa, a ludzie mogą doświadczać znacznej 
poprawy jakości życia bez „rejestrowania się” na pozytywnym końcu skali jakości ży-
cia. Badacze postulują konieczność uwzględniania pełnego spektrum aspektów jakości 
życia, od negatywnych do pozytywnych, w każdej domenie [35]. Haraldstad i wsp. [36] 
dokonali przeglądu 163 artykułów dotyczących jakości życia indeksowanych przez 
największe światowe bazy bibliograficzne, opublikowanych tylko w okresie jednego 
tygodnia w 2016 roku. W przeanalizowanych publikacjach zastosowanych zostało 55 
kwestionariuszy do badania jakości życia, zarówno generycznych, jak i specyficznych 
dla konkretnej choroby, a najczęściej wykorzystywanymi instrumentami ogólnymi były 
Short Form-36 (SF-36), European Quality of Life-5 Dimensions questionnaire (EQ-
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-5D), EORTC QLQ C-30, WHOQOL-BREF i SF-12. Znamienne, że żadne z badań 
nie dało uczestnikom możliwości wskazania na dodatkowe elementy, które są ważne 
dla ich jakości życia, a tylko w jednej sytuacji możliwość taka pojawiła się na zasadzie 
wyboru. Warto również podkreślić, że wiele interwencji opisanych w analizowanych 
badaniach nie stawiało sobie bezpośrednio za cel poprawy QoL (był to drugorzędowy 
cel badań), co może potwierdzać, że badaczy jakości życia interesują zarówno wyniki 
medyczne, jak i wpływ leczenia na życie pacjentów [36].

Na str. 813 przedstawiono najważniejsze narzędzia diagnostyczne służące do oceny 
jakości życia osób z chorobami i zaburzeniami psychicznymi (tab.).
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Jak wspomniano, wzajemne związki i relacje QoL z obiektywnym stanem rzeczy 
nie są wcale oczywiste i mogą przyjmować różne postacie. „Dylemat niezadowole-
nia” dotyczy chorych, którzy wbrew oczywistym wskaźnikom swojej dobrej sytuacji 
życiowej pozostają niezadowoleni i nisko oceniają swoją jakość życia (np. pacjenci 
z zaburzeniami depresyjnymi). „Paradoks zadowolenia” jest udziałem chorych będą-
cych w obiektywnie niekorzystnej sytuacji, którzy jednak oceniają swoją jakość życia 
wysoko. Stan taki może wystąpić w przypadku hipomanii i manii lub być wyrazem 
różnego rodzaju mechanizmów obronnych pacjenta, będących reakcją na wystąpienie 
choroby. Osoby, które postrzegają swoje życie jako szczęśliwe i wysokiej jakości, będą 
doświadczać „uzasadnionego zadowolenia”. Grupa chorych w sposób „uzasadniony 
niezadowolonych” adekwatnie nisko do swojej sytuacji życiowej oceni swoją jakość 
życia [62]. Część autorów jest zdania, że choć podstawowym celem leczenia, szczegól-
nie w wypadku chorób przewlekłych, jest poprawa jakości życia przez eliminowanie 
odczuwalnych skutków choroby, to jednak niektórzy z pacjentów porównują swoje 
oczekiwania z posiadanym doświadczeniem zdrowotnym i chorobowym i konsekwen-
tnie deklarują wysoką jakość życia pomimo istniejących „obiektywnych” ograniczeń 
w ich życiu. Wartość tego związku ma zależeć od tego, w którym punkcie trajektorii 
choroby dokonuje się pomiaru, a także od innych zmiennych, takich jak wiek, płeć, 
relacje z otoczeniem, przynależność do określonej grupy społecznej, seksualność czy 
niepełnosprawność [63].

Cummins [64, 65] przedstawia inny pogląd, mający oparcie w teorii subiektywnej 
homeostazy dobrostanu (Subjective Well-being – SWB), zgodnie z którym obiektywne 
okoliczności mają stosunkowo niewielki wpływ na ogólny dobrostan jednostki, gdyż ten 
regulowany jest homeostatycznie i zmienia się w wąskim zakresie przyjętych wartości 
genetycznych. W odniesieniu do wyników badania jakości życia osób z zaburzeniami 
psychicznymi formułowane czasem zarzuty nierzetelności proceduralnej dotyczą 
również nieuwzględniania wpływu na wyniki pomiaru określonego stanu afektyw-
nego chorego lub prowadzenia oceny pomimo takich zakłóceń funkcji poznawczych, 
w których obecności należało powziąć decyzję o wyłączeniu chorego z dalszego udziału 
w badaniu. Yang i wsp. [66] są zdania, że wiedza badaczy na temat standaryzowanych 
narzędzi do gromadzenia danych dotyczących zasobów zdrowia i jakości życia w za-
burzeniach kognitywnych i w demencji wciąż wydaje się ograniczona.

Innych danych dostarczają wyniki systematycznego przeglądu literatury przedmio-
tu w zakresie oceny jakości życia chorych doświadczających subiektywnych zaburzeń 
poznawczych (Subjective Cognitive Impairment – SCI), które wskazują na niższą 
jakość życia tej grupy chorych, niezależnie od zastosowanej metodologii oceny [67]. 
Katschnig [68] wskazuje na ryzyko zniekształcenia subiektywnej oceny pacjenta, które 
może obejmować: „błąd afektywny”, „błąd poznawczy” i „błąd zniekształcenia rzeczy-
wistości”. Pierwszy z nich uznaje za najbardziej oczywisty i najczęściej występujący 
w toku badania (np. nastrój pacjentów cierpiących na depresję, którzy zwykle niżej 
oceniają swoją jakość życia, niż wynikałoby to z obserwacji obiektywnej, i wysokie 
oceny sytuacji życiowej pacjentów maniakalnych). Autor pyta retorycznie, czy skoro 
własny pogląd pacjenta wydaje się konieczny do oceny jego jakości życia, a jest on 
subiektywny, to na pewno jest wystarczający do oceny QoL u osób z zaburzeniami 
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psychicznymi [68]. Jak już podkreślono, twierdząca odpowiedź nie jest tutaj oczywi-
sta, a przynajmniej w odniesieniu do chorych w ostrej fazie choroby. Warto wówczas 
prowadzić pomiar QoL w okresie względnej stabilizacji objawów chorobowych lub 
uzupełnić dane uzyskane od chorego oceną kliniczną, jak się to odbywa w odniesieniu 
do chorych na schizofrenię [69–71].

Można zaryzykować tezę, że gdy badamy jakość życia chorych somatycznie, for-
mułowane w procedurze badawczej cele są zwykle łatwo osiągane, w szczególności 
gdy podstawowa hipoteza zakłada, że dobre zdrowie fizyczne generuje wysoką jakość 
życia. Nawet jednak wówczas nic nie zwalnia badacza z obowiązku przeprowadzenia 
oceny w zakresie obecności przynajmniej objawów depresyjnych i lękowych oraz 
zbadania ich możliwego wpływu na QoL, co jest szczególnie ważne ze względu na 
częste współwystępowanie zaburzeń somatycznych i psychicznych, zwłaszcza jeśli 
te pierwsze mają charakter przewlekły. W odniesieniu do chorób i dysfunkcji psy-
chicznych, gdy analizowana jest duża liczba zmiennych konstytuujących jakość życia, 
zależność taka nie jest już tak oczywista, a samo badanie wymaga od badacza, oprócz 
poprawności metodologicznej, dużego skupienia się na chorym i manifestowanych 
przez niego problemach, często o bardzo złożonej naturze i złożonych przyczynach. 
Na specyfikę pomiaru jakości życia w chorobach psychicznych składa się również 
potrzeba zapewnienia choremu związku emocjonalnego w relacji z badaczem przez 
budowanie kontaktu na płaszczyźnie dostępnych mu przeżyć psychicznych, nawet 
w sytuacji gdy jego własna aktywność w tym zakresie jest znacznie ograniczona. 
Spotkanie z chorym z zaburzeniami psychicznymi zawsze ma charakter intymny i za-
wsze wymaga od badacza szczególnego taktu i cierpliwości, a nawet pewnej intuicji 
w działaniu. Pacjenci z łagodnymi i umiarkowanymi problemami w zakresie zdrowia 
psychicznego często doświadczają poczucia bezradności i bezsilności oraz zagubienia 
w systemie opieki, który zdaniem chorych ma ogólny i „uniwersalny” charakter i nie 
jest nastawiony na realizację ich indywidualnych potrzeb zdrowotnych [72]. Wciąż 
brakuje dostatecznej liczby analiz wyznaczających czynniki wpływające na jakość 
życia pacjentów z zaburzeniami depresyjnymi, gdzie problematyka jakości życia jest 
rzadziej rozpatrywana jako problem badawczy, a raczej mówi się o depresji jako istot-
nej składowej jakości życia w innych chorobach, czyli de facto analizuje się ją jako 
cechę funkcjonowania w określonej chorobie [73]. Obecnie wiele wskazuje na to, że 
poprawa jakości życia powinna być ważnym celem w leczeniu schizofrenii, gdyż ta 
grupa pacjentów jest szczególnie eksponowana na utratę odporności psychicznej, niską 
samoocenę i odczuwanie beznadziejności swojego położenia życiowego, a przecież 
do niedawna kwestionowano możliwości takiego pomiaru, głównie z powodu wystę-
pujących ograniczeń poznawczych [74, 75].

Kilbourne i wsp. [76] widzą potrzebę całościowej zmiany w podejściu do proble-
mów ochrony zdrowia psychicznego, gdzie zarówno punktem wyjścia, jak i odniesienia 
powinny być nie ilościowe, a jakościowe miary i standardy opieki, których realizacja 
może przynieść poprawę ogólnej kultury systemu opieki psychiatrycznej.
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Podsumowanie

Choroba psychiczna sama w sobie jest źródłem napięć i negatywnych emocji i jako 
taka w sposób predyktywny generuje niższą jakość życia doświadczających jej chorych. 
Punktem wyjścia badań jakości życia prowadzonych w populacji osób z zaburzenia-
mi psychicznymi powinno być przyjęcie holistycznej koncepcji zdrowia, uznającej 
zdrowie psychiczne za wartość służącą utrzymaniu, a nawet osiąganiu, dobrostanu 
fizycznego i społecznego człowieka, co w praktyce oznacza konieczność uwzględ-
niania w tej ocenie wielu zjawisk, problemów i czynników konstytuujących zdrowie 
i życie człowieka. Istotne znaczenie w procedurze oceny jakości życia ma zapewnienie 
pacjentowi związku emocjonalnego w relacji z badaczem przez budowanie kontaktu 
na płaszczyźnie dostępnych mu przeżyć psychicznych, nawet gdy własna aktywność 
chorego w tym zakresie jest znacznie ograniczona. Przyjmując zwyczajność przeży-
wanej choroby, trzeba akcentować odrębność pacjenta i wyjątkowość jego sytuacji 
życiowej, jego samego natomiast należy stopniowo włączać w proces przejmowania 
kontroli nad swoim zdrowiem. Spotkanie z chorym psychicznie zawsze ma charakter 
intymny i zawsze wymaga od badacza szczególnego taktu i cierpliwości, a nawet 
pewnej intuicji w działaniu, nie zaś tylko poprawności metodologicznej i postępo-
wania zgodnego ze standardami klinicznymi, choć rzetelność i w tym względzie nie 
powinna być ograniczana. Pomiar jakości życia u osób z zaburzeniami psychicznymi 
nie powinien być incydentalny lub przeprowadzony z użyciem nieadekwatnych do 
danej sytuacji klinicznej narzędzi badawczych, a także utożsamiany z „subiektywnym 
samopoczuciem”, gdy po krótkiej interwencji psychofarmakologicznej można zaob-
serwować „zmiany jakości życia”. W praktyce psychiatrycznej oceny jakości życia 
należy ponadto uwzględnić często obniżony krytycyzm chorego w ocenie własnej 
sytuacji chorobowej, co powoduje, że chory obiektywnie znajdujący się w trudnej 
sytuacji życiowej wysoko ocenia swoją jakość życia (tzw. paradoks zadowolenia lub 
paradoks niepełnosprawności), oraz sytuacje kliniczne, gdy zależność ta jest dokładnie 
odwrotna. Przy znacznych ograniczeniach po stronie chorego, np. poznawczych, kom-
plementarność oceny zewnętrznej QoL powinna ustąpić miejsca rygorowi takiej oceny. 
Z perspektywy wyników wielu badań jakości życia osób z dysfunkcjami psychicznymi 
wyraźnie widać, że pomiar ten nie należy do łatwych, ale próba jego przeprowadze-
nia zakończona sukcesem może stać się dla badacza źródłem wielu cennych danych 
pozaklinicznych, a nawet powodem do jego osobistej satysfakcji.
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