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Gyvenimo kokybés samprata ir sveikatos nulemtos vaiky
gyvenimo kokybés tyrimai
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Santrauka. [vertinti ligos ir gydomaqji poveiki pacientui, serganciam létine liga, yra svarbu.
Jeigu visiskas pasveikimas yra abejotinas arba negalimas, pacientai ir jy artimiausi giminaiciai
turi susitaikyti su galimais gyvenimo biido pokyciais, kurie, laikui bégant, kinta. Sveikatos
specialistai mano, kad klinikiniy simptomy nebuvimas lemia geresne gyvenimo kokybe. Gyvenimo
kokybés tyrimai jungia ne tik ligos ir gydomaqji poveiki fizinei savijautai, bet veikia ir gyvenimo
biido pokycius bei emocine gerove. Gyvenimo kokybés tyrimai yra gana sudétingi: funkcinis
pazeidimas veikia ir kasdienj gyvenimq, pvz., vaiko galéjimas eiti { mokyklq ar Zaisti, nulemia jo
emocijas. Sio straipsnio tikslas — pateikti gydytojui praktikui (tyréjui) gyvenimo kokybés sampratq
ir tokiy tyrimy galimybe. Kiekvienas tyréjas turi saves paklausti, kas yra sveikatos nulemta
gyvenimo kokybé ir, pries planuodamas tokj tyrimgq, teisingai atsakyti i §i klausimgq.

Dabar tyréjai ypa¢ daug démesio skiria pacienty,
ypac serganciy létinémis ligomis, gyvenimo kokybés
vertinimui. Terminas ,,gyvenimo kokybé“ daznai var-
tojamas gydytoju praktiky pasisakymuose vertinant
ligos poveiki pacientui, stebint vartojamy vaisty po-
veiki ir kt. Daznai klausant tokiy pasisakymy, kyla
klausimas, ar visuomet mes teisingai vartojame gyve-
nimo kokybés termina? Ar nepiktnaudziaujame juo?

Sveikata, liga ir gyvenimo kokybé

Zmogaus gyvenima ir jo pilnatve lemia daugelis
veiksniy. Svarbiausia ju yra sveikata, materialiné ge-
rové, kuri sudaro salygas patenkinti biitinus gyvenimo
poreikius ir uztikrinti sveikata, paslaugas ir santykius
su aplinka, kuri turi itakos sveikatai. Sveikata — tai
normalus organizmo bivis esant optimaliai suderin-
tai organy veiklai ir pusiausvyrai tarp jy funkcijy ir
iSorinés aplinkos. Vaiko sveikata — tai vaiko gebéjimas
normaliai fiziSkai ir protiskai vystytis bei dalyvauti
visaver¢iame gyvenime (1).

Liga pasireiskia sutrikus vieno ar kito organo funk-
cijai, ju fiziologinei sistemai, kai sutrinka rySys tarp
atskiry organy ir pagaliau — pusiausvyra tarp organiz-
mo ir ji supancios aplinkos. Taigi savokos ,,sveikata®
ir ,,gyvenimo kokybé* yra labai artimos.

Terminas ,,gyvenimo kokybé‘ pradétas minéti po
Didziosios depresijos JAV ir po Antrojo pasaulinio

karo. Moksliniuose straipsniuose $is terminas pradétas
vartoti nuo 1973 m. Tuo metu MEDLINE duomeny
bazéje terminas ,,gyvenimo kokybé* buvo paminétas
vos penkiuose straipsniuose, kas keleri metai jy vis
daugéjo, atitinkamai— 195, 273, 490, 1252 ir 2007 m.
jau rasta per 74 000. ,,Medicinos zurnale pries pen-
kerius metus iSspausdinti tik pavieniai straipsniai,
analizuojantys gyvenimo kokybés aspektus (2). Per-
zvelgus paskutiniy mety ,,Medicinos* leidinio duo-
meny bazg, pavyko rasti 15 Saltiniy, nagrinéjusiy gyve-
nimo kokybés problema (3—16). Zodis , kokybé* reis-
kia kieno nors apibiidinima.

Sveikata ir zmogaus funkciné buklé — tai tik du
gyvenimo kokybés kriterijai. Sveikatos buklé veikia
gyvenimo kokybe, bet jos nelemia (17). PSO 1948 m.
sveikata apibrézé kaip fizing, psiching ir socialing
gerove, o ne tik ligos ar negalios nebuvima (18). Sis
apibrézimas tapo modeliu pradedant tyrinéti gyvenimo
kokybe medicinoje.

Gyvenimo kokybé. Kas tai? Kaip jq apibrézti?
Gyvenimo kokybé kasdienéje kalboje ir mokslingje
literattiroje placiai vartojama savoka. Sitloma daug
apibrézimy, taciau iki $iol néra visuotinai priimtino
susitarimo, kas yra gyvenimo kokybé. IS tikryju gyve-
nimo kokybés savokos negalima sutapatinti, ja reikia
analizuoti kaip daugelio kintamyjy saveika. Jeigu
sveikata biity galima apibidinti kaip fizing, psiching

Adresas susirasinéti: E. Vaitkaitiene, KMU Biomedicininiy tyrimy institutas, Eiveniy 4, 50009 Kaunas
El pastas: eglev@med.kmu.lt



Gyvenimo kokybés samprata ir sveikatos nulemtos vaiky gyvenimo kokybés tyrimai

747

ir socialing gerove, tai liga visa tai pazeidzia. Tuomet
gyvenimo kokybg galétume vertinti kaip skirtuma tarp
nory ir galimybiy (19).

Gyvenimo kokybés esmé — nematerialiis iStekliai
ir poreikiai (visuomenés nariy tarpusavio santykiai,
rySys su aplinka ir t. t.), $iy veiksniy suvokimas ir
igyvendinimas. Pasitenkinimas ir laimé buvo pagrin-
diniai Zmogaus gyvenimo kokybés jverciai. Taciau
vertinti tik subjektyvias aplinkybes buvo sudétinga,
nes didelg itaka turéjo Zmogaus asmenybé, gyvena-
moji aplinka.

Gyvenimo kokybés klausimus nagrinéja daugelis
specialistu: medikai, psichologai, sociologai, filosofai.
Socialiniai mokslai gyvenimo kokybe apibréZia dviem
reiksmeémis: materialia ir nematerialia gerove. Pragy-
venimo lygis (turéjimas) — pasitenkinimo (subjektyvu)
materialiais poreikiais (objektyvu) laipsnis; gerové
(myléjimas ir buvimas) suvokiama kaip individy pasi-
tenkinimas nematerialiais poreikiais bendraujant su
kitais zmonémis, visuomene, gamta. Psichologija gy-
venimo kokybe apibrézZia kaip objektyviq psichine ge-
rove. Medicininiu aspektu gyvenimo kokybé taip pat
apibréziama daugiareiksmiskai, taciau démesys sutel-
kiamas  sveikatos kriterijus. Taigi paciento gyvenimo
kokybe galima apibiidinti §iomis sgvokomis: turtingu-
mas, pilnatvé, laimé. Pacientas jausis daug geriau, jei-
gu turés pakankama Seimos palaikyma, stipry tikéjima,
o finansinés galimybés leis uztikrinti visus poreikius.

Dabar sparciai auga visuomenés susidoméjimas
gyvenimo kokybe, todél buty tiksliau sudétines jos
dalis sieti su sveikata ir vadinti ,,sveikatos nulemta

gyvenimo kokybe* (angl. health-related) (20). Prof.
Ramuné Kalédiené taip pat isskiria bendraja (apiman-
Cia fizing sveikata, pragyvenimo lygi, socialinius san-
tykius, funkcionavima, padéti visuomenéje) ir svei-
katos nulemta gyvenimo kokybe.

Sveikatos nulemta gyvenimo kokybé —tikslesné sa-
voka, nes rodo ligos poveiki gyvenimui ir gerovei
(WHO-QOL) (21). Sveikatos nulemta gyvenimo ko-
kybé apima ir ligos, ir gydymo itaka paciento gyve-
nimui, kaip jis tai suvokia. Sveikatos nulemta gyveni-
mo kokybé — tai dalis, kuriai itakos turi sveikata ir
sveikatos priezitra. Ja galima apibrézti kaip ligos, jos
suvokimo ir simptomy visuma. Tiriant gyvenimo ko-
kybe, is esmés siekiama dvejopos informacijos: suzi-
noti apie paciento funkcine bikle (fizinj pajégumaq,
gebéjimq bendrauti ir emocine biisenq) ir kokia svei-
katos reiksmé jo gyvenimo kokybei (22, 23). Subjek-
tyviis veiksniai turi apimti tokias sritis, kaip darba,
mokymasi, laisvalaiki, socialinius santykius.

Pasak H. Schipper ir kt., gyvenimo kokybg sudaro
keturi pagrindiniai komponentai:

* fiziné ir psichologiné buisena;

* supanti aplinka;

e visuomeninis bendravimas;

* somatiné biisena (problemos, susijusios su simpto-

mais) (24).

I. Wilson ir P. Cleary i8skyré kelis sveikatos verti-
nimo kriterijus (25). Ju manymu, svarbis biologiniai
ir psichologiniai, emociniai ir psichologiniai veiksniai
(pav.). Be to, bitina suprasti rysj tarp veiksniy, nes
tai svarbu diagnozuojant, skiriant gydyma, numatant

veiksniai

A

Biologiniai /
psichologiniai |
veiksniai

Simptomai |

Sveikatos suvokimas /
visa apimanti
gyvenimo kokybé

Funkciné
buklé

Individo bei
aplinkos ypatybés

4

Pav. Teoriniai rySiai tarp biologiniy ir psichologiniy veiksniy ir sveikatos nulemtos gyvenimo kokybés
(pagal 1. Wilson ir P. Cleary, 1995)
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kitas gydymo bei alternatyvias priemones.

Taigi sveikatos nulemta gyvenimo kokybé yra
ypatingas kompleksas, jvertinantis tiek objektyvius,
tiek subjektyvius veiksnius, kurie visi suteikia svarbios
informacijos apie paciento gyvenimaq.

Siuo metu daugéja naujos krypties gyvenimo ko-
kybés studiju, kuriose tyrinéjama sveikatos ir jos iStek-
liy itaka Zmogaus gyvenimo kokybei. Analizuojamas
zmoniy sugebéjimas iSsaugoti sveikata esant nepalan-
kioms gyvenimo aplinkybéms: gebéjimas suvokti si-
tuacija (pazintinis komponentas), gebéjimas kontro-
liuoti poelgius (elgsenos komponentas), gebéjimas
prasmingai gyventi (motyvacijos komponentas) ir kt.
(26). Pavyzdziui, E. Werner ir R. Smith nustaté, kad
socialiai apleisty vaiky gyvenimo sékmei (gerai svei-
katai, mokymuisi, prisitaikymui visuomenéje ir kt.)
didelg reikSmeg turéjo apsauginiai veiksniai (socialinis
palaikymas, gebéjimas aplinkiniams sukelti ir pa¢iam
pajusti teigiamas emocijas ir kt.) (27). Sie apsauginiai,
atsparumo, arba salutogenezés, veiksniai teigiamai
veikia zmogaus gyvenimo kokybg (28).

B. Haas nurodo, kad gyvenimo kokybés tyrimai
yra sveikatos priezitiros kokybés, gydymo veiksmin-
gumo ir ligoniy gydymo tikslingumo jvertinimo prie-
moné (29). M. Chren pastebi, kad gyvenimo kokybés
tyrimai pasitarnauja racionaliai paskirstant sveikatos
prieziiiros 1éSas, kuriant naujus medikamentus (30).

Gyvenimo kokybés vertinimas paciento ir

gydytojo poZiiiriu

Létine liga sergancio paciento vizitiné kortelé —
puiki gyvenimo kokybé. ,,AS gyvenu gerai, kai jau-
¢iuosi gerai“ — tai paciento zodziai. Taciau to paties
zmogaus gyvenimo kokybés suvokimas néra nekinta-
mas, laikui bégant jis gali pasikeisti (31). Pasitaiko,
kad sunkiai sergantys ar nejgaliis Zmonés savo gyve-
nimo kokybe nebutinai apibiidina blogai. 1997 m. at-
likta bandomoji Paciento galimybiy klausimyno (angl.
Patient Enablement Instrument) studija, kurios tiks-
las — iStirti, ar pacientai geba suprasti ir tikétis page-
réjimo, kontroliuodami savo liga (32). Pastebéta, kad,
analizuodami gyvenimo kokybe, pacientai labiau linke
vertinti psiching sveikata nei fizing, o sveikatos buklé
yra dazniau siejama su fizinémis funkcijomis.

Klinikingje praktikoje gyvenimo kokybés vertini-
mas dazniau apsiriboja objektyviais tiriamyjy sveika-
tos vertinimo kriterijais, nes gydytojams ir medicinos
personalui nesvarbiis kiti gyvenimo kokybés aspektai
(pvz., Seimos sudétis, pajamos, i§silavinimas, psicho-
loginé savijauta ir kt.).

Vadinasi, paciento gyvenimo kokybé néra vien tik

netgi sirgdamas létine liga, kuri neabejotinai pazeidzia
fizines funkcijas, pacientas gali biiti patenkintas savo
gyvenimu (33). Nereikia pamirsti ir tokios serganéiuju
grupés, kurie daugiau linke akcentuoti savo neigiamas
emocijas, pesimistines nuostatas, o tai nei§vengiamai
atsispindi vertinant ju gyvenimo kokybe. Tokiy Zmo-
niy gyvenimo kokybés vertinimas bus klaidingai nega-
yvus.

Pastebéta, kad gydytoju ir pacienty gyvenimo ko-
kybés vertinimas skiriasi. Gydytojams svarbu iSvengti
miréiy nuo ligos ir (ar) suretinti paiméjimy dazni, o
pacientai akcentuoja galéjima normaliai gyventi.

Kaip Zinoma, sveikatos nulemtai gyvenimo kokybei
yra svarbiis Sie komponentai (34):

* Simptomai, jy stiprumas ir daznumas.

* Nuotaikos, ju svyravimai.

* Veiklumas, funkcijos, galimybés ir apribojimai.
* Sveikatos ir gyvenimo suvokimas, lukesciai.

* Pozitris i liga bei santykis su ja.

Sveikatos nulemtos vaiky gyvenimo kokybés

tyrimai

Sveikatos nulemtos gyvenimo kokybés koncepcija
pirmiausia buvo plétojama suaugusiyju populiacijoje
ir atspindéjo specifinj poveiki ligai, traumai, gydymui,
sveikatos prieziliros politikai ar paties tiriamojo gy-
venimo kokybei (35, 36). Siy tyrimy tikslas suaugu-
siyju populiacijoje — ivertinti serganciyjy skaiciy, su-
mazinti medicininius kastus (37).

Analizuojant suaugusiyjy ir vaiky pozitri i tokia
léting liga, kaip bronchy astma, suaugusiyjy ir vaiky
gyvenimo kokybés vertinimas skiriasi nedaug. Daugu-
ma suaugusiyju iSsako problemas, susijusias su fiziniu
aktyvumu, pvz., sportas, lipimas laiptais, pirkiniy nesi-
mas. Alergija riboja ju buvima tam tikroje aplinkoje,
poilsi, visuomenini bendravima. Astmos simptomai
trikdo miega, pacientai jaucia nuolatinj nuovargj. Be
to, nuolat turi vartoti vaistus. Sie nuolatiniai apribo-
jimai neigiamai veikia pacienty, ypa¢ motery, psiching
busena ir kartu gyvenimo kokybe. Pastebéta, kad
pacienty, kuriy astmos eiga veikia aplinkos veiksniai,
gyvenimo kokybé yra blogesné (38).
bei fizinés veiklos ribojimas (39). Zaisti, lankyti mo-
kykla, aktyviai bendrauti — tai tik normalaus kasdienio
funkcionavimo pavyzdziai. Vaikai labai nerimauja, jei-
gu negali bendrauti su bendraamziais, jauciasi atskirti,
sudirge ir pikti.

E. Juniper, vieno i§ dazniausiai naudojamo astmos
gyvenimo kokybés klausimyno, skirto vaikams ir té-
vams, autoré, pastebéjo tam tikras vaiky astmos ypa-
tybes (1 lentelé). Tuo tarpu suaugusiesiems Sie ligos
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1 lentelé. Apribojimai, pastebéti bronchy astma sergantiems vaikams
(pagal E. F. Juniper, 1995)

Simptomai

Emocijos

Aktyvumas

Kvépavimo pokyciai
Kriitinés spaudimo-sunkumo pojiitis

Jauciasi kitoks nei visi
Susierzings, nusivyles

Ribotas sportas ir zaidimai
Ribotas buvimas su draugais

Kosulys Piktas Ribotas zaidimas su gyviinais
Svokstimas Litdnas Ribotas mokyklos renginiy lankymas
Nuovargis ISsigandgs / sunerimgs | Sutrikes miegas
2 lentelé. Apribojimai, pastebéti bronchy astma sergantiesiems suaugusiesiems
(pagal E. F. Juniper, 1995)
Simptomai Emocijos Aktyvumas Aplinka
Kvépavimo poky¢iai ISsigandgs, kad kazko Riboti fiziniai pratimai / Riikymas

Kriitinés spaudimo- negali daryti

sunkumo pojltis Riipestis dél nuolatinio
Kosulys vaisty vartojimo
Svokstimas Nusivylimas
Nuovargis

Dusulio baimé

Aplinkos tarSa
Saltas oras
Ziedadulkes

sportas

Ribotas socialinis aktyvumas
Ribotas gyviiny laikymas
Ribotas darbas / namy ruosa

sukelti nepatogumai kiek skiriasi (2 lentel¢). Jos
poziiiris nesutapo su vaiky specialisty nuomone, kad
bronchy astmos nulemta gyvenimo kokybe galima
ivertinti nustacius klinikinius simptomus: kvépavimo
funkcija ir vaisty vartojima (40). Taciau atlikti tyrimai
rodo, kad statistiskai reikSmingo skirtumo tarp vaiky
savijautos ir $iy veiksniy néra.

Kita svarbi priezastis, kodél reikia tirti vaiky gyve-
nimo kokybe, ta, kad tévai ne visuomet supranta vaiky
isgyvenimus, kurie juos slegia. ZodZius ,.tévy suvo-
kiamas** galima priskirti subjektyviam vaiky sveikatos
vertinimui.

Vaiky sveikatos nulemtos gyvenimo kokybés verti-
nimas atskleidzia i§samia informacija apie tai, ko rei-
kia vaikui ar paaugliui, serganciam létine liga arba
patyrus trauma; leidzia pazinti vaiko sveikatos biikle
ir palyginti savijauta skirtingy ligos stadijy metu, be
to, galima jvertinti gydymo veiksminguma (41). Pa-
vyzdziui, ligai specifinis sveikatos nulemtas gyvenimo
kokybés tyrimas, naudojant Ped Oncology QL skaleg,
rodo skirtumus tarp tuo metu aktyviai gydomy vaiky
ir jau stabilizavus ligos eiga (42).

Tiriant vaiky gyvenimo kokybe, biitina jvertinti ne
tik vaiko funkcing, klinikine sveikatos biikle, bet ir
psichologing savijauta (43).

Pastebéta, kad vaiky gyvenimo kokybés tyrimai
yra riboti. S. A. Klarke ir kt. angly kalba duomeny
bazése atkakliai ieskojo ir per 1994-2003 m. rado tik
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18 vaiky gyvenimo kokybés tyrimy, atitikusiy gy-
venimo kokybés vertinimo kriterijus (44). Astma ir
alerginis rinitas — dazniausios studijos palyginus su
véziu ar cistine fibroze. Pastebéta, kad daugumos vai-
ky gyvenimo kokybés tyrimy tikslas — jvertinti medi-
kamentinio gydymo veiksminguma (45).

Vaiky gyvenimo suvokimas ir pazinimo biidai skir-
tingi, todél tyrimai turi bti specialiai planuojami. Vai-
ku gyvenimo kokybés klausimynuose daznai analizuo-
jamos tokios sritys, kurios suaugusiesiems neaktualios
(pvz., raidos, augimo sutrikimai) (46). Reikéty pami-
néti ir sunkumus, kuriuos reikia jvertinti planuojant
ir jau pradéjus vaiky gyvenimo kokybés tyrimus.

Sunkumai, kurie i§kyla atliekant vaiky

gyvenimo kokybés tyrimus:

* paciento radimo ir apklausos laikas;

* tévy sutikimas ir sugaistas laikas;

* kartais sudétingas klausimyny pildymas;

* sudétingas tyrimy pakartojimas (daznai tuos pa-
¢ius instrumentus rekomenduojama pildyti po tam
tikro laiko, pvz., po 2 ar 4 savaiciy, po 1 mén. ar
po mety);

* tyrimo kaina.

Jeigu vaikas mazas, klausimyna pildo tévai ar kiti
artimieji, taciau kyla klausimas, ar tévai sugeba objek-
tyviai jvertinti vaiko sveikatos bukle (47, 48). Suau-
gusiesiems sunku suprasti, kaip jauciasi létine liga
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sergantis vaikas mokykloje, zaisdamas su bendra-
amziais, miego metu ir t. t. Kokia bebiity priezastis,
yra vienas buidas — pats vaikas turi jvertinti savo gy-
venimo kokybg (49).

R. D. Annett ir kt., tirdami vaikus, sergancius leng-
va ir vidutine bronchy astma, nustaté, kad stipriausi
nepriklausomieji gyvenimo kokybés veiksniai, vei-
kiantys sveikatos nulemta gyvenimo kokybg, yra ne-
rimas, amzius ir lytis (50). Todél gyvenimo kokybés
vertinimas labai priklauso nuo serganciojo amziaus,
pvz., fiziniai poky¢iai, kaip plauky slinkimas, salygo-
tas chemoterapijos, gali kelti nerima paaugliui, o ma-
Zesni vaikai jautresni skausmui.

Tyrimas, skirtas tam tikrai vaiky amziaus grupei,
taip turi biiti ir atlieckamas, pvz., klausimynas, skirtas
treju mety vaikui, turin€iam fizing negalia, netinka
penkeriy mety vaikui (51). Taciau aisSku, kad vaikai
iki SeSeriy mety negali atidziai ir patikimai uzpildyti
sveikatos nulemtos gyvenimo kokybés klausimyny
(pasirodo, mazi vaikai linke ,,iSbarstyti* atsakymus
kaip ,,konfeti“, nes jiems taip graziau). Vyresninei 11
mety vaikai klausimynus gali pildyti be jokios pagal-
bos. Galimas vienintelis ribojantis veiksnys — skaity-
mo igiidziy ir démesio koncentracijos stygius.

Tinkamo gyvenimo kokybés tyrimo klausimyno

(instrumento) pasirinkimas

Kiekvienas tyréjas pasirenka tokj klausimyna, ku-
ris, jo manymu, yra pakankamai informatyvus, lengvai
suprantamas tiriamajam ir neuzima daug laiko. Be to,
klausimyno ir tyrimo metodo pasirinkimas priklauso
nuo tyrimo trukmeés, tiksly, tiriamyjy amziaus, nuo
i8keltos hipotezés.

Gyvenimo kokybés tyrimo instrumentai
Skiriami Sie gyvenimo kokybés tyrimo instrumenty

(klausimynuy) tipai:

* Bendrieji (angl. generic). Gali buti naudojami ap-
klausti ir sveikus tiriamuosius, ir turin¢ius jvairiy
negalavimy (pvz., SF-36, Nottingham Health Profi-
le). Sis gyvenimo kokybés tyrimo tipas uztikrina
platesng gyvenimo kokybés aspekty apimti.

o Skirti atitinkamai organy sistemai. Sudaryti tam
tikros organy sistemos sutrikimy tyrimui ir jvertini-
mui (pvz., St. Georges Respiratory Questionnaire).

* Naudingumo arba pasirinktiniai (angl. utility).
Sudaryti ekonominiams ligos ir gydymo aspektams
tirti (pvz., Rand Health Insurance Measure).

* Specifiniai ligai (angl. disease specific). Naudo-
jami tik atitinkamai ligai (pvz., Childhood Asthma
Q, Juvenile Arthritis Q, Ped Oncology QL ir kt.).
Pavyzdziui, serganc¢iyjy bronchy astma gyvenimo

kokybés tyrimui parengti bendrieji ir specifiniai ins-

trumentai (52, 53). Bendrieji ir sveiky, ir serganciyjy
gyvenimo kokybés vertinimai gali buti naudingi, kai
norima palyginti tiriamyjy grupes ir nuspresti skirstant
1ésas sveikatos priezitirai, lavinimui ir socialinéms
reikméms. Jie dazniausiai naudojami stebéti populia-
cijos sveikatos biklg ir ja tirti epidemiologiskai. Ti-
riant vaikus, naudojama daugiau kaip 10 bendryju
klausimyny (3 lentelé).

Tyrimui pritaikius tinkamus bendruosius klausi-
mynus, paaiSkéja ligos poveikis kasdieniam gyveni-
mui. Be to, galima palyginti serganciy ir sveiky asme-
ny gyvenimo kokybés duomenis. Taciau bendrieji ins-
trumentai nenaudotini mazy sveikatos bikliy pokyciy
vertinimui (54, 55).

Specifiniai klausimynai, kurie i§samiai apibtidina
pacienty sunkumus, sukeltus specifiniy ligy, padeda
ivertinti gyvenimo kokybés poky¢ius, priklausomai
nuo bendrosios sveikatos buklés. Jie skirti vienos
ligos, biklés (pvz., kosulio, dusulio, skausmo) arba
funkcijos sutrikimo (pvz., miego) jvertinimui. Norint
vertinti paciento suvokiamaq ligos poveikj jo sveikatai,
moksliniams tyrimams rekomenduojama naudoti ligai
specifinius klausimynus. Sie instrumentai jautriau rea-
guoja { sveikatos bitklés pokycius (56). Specifiniai
klausimynai parengti Sioms ligoms: suaugusiyjy ir vai-
ku bronchy astmai, slogai su prienosiniy an¢iy uzdegi-
mu (rinosinusitui), plau¢iy véziui, létinei obstrukci-
nei plauciy ligai, cistinei fibrozei, sarkoidozei, miego
sutrikimui, epilepsijai, cukriniam diabetui, odos li-
goms, juvenaliniam artritui, Krono ligai, migrenai,
plautinei hipertenzijai, stuburo patologijai tirti. Speci-
finiai instrumentai yra jautresni sveikatos biiklés po-
kyciams (57).

Gyvenimo kokybés klausimyny ypatybés

Pasitaiko atveju, kai tyréjas, radgs, jo manymu, tin-
kama instrumenta, nejvertina jo patikimumo. Prie$ nu-
matomo instrumento naudojima biitina jvertinti keleta
klausimynams budingy savybiu.

Tai:

1. Instrumento formos ir turinio pagristumas (angl.
face and contens validity). Pasirenkant instrumenta,
pirmiausia reikia isitikinti, ar jo forma ir turinys yra
pagristi. Tai reiskia, kad instrumentas turi atitikti ty-
rimo tiksla (angl. face validity), o instrumento sritys
(angl. domains) turi buti sugrupuotos taip, kad apimty
visas pacientui svarbiausias sritis (angl. contens vali-
dity). Instrumentai, kuriy sritis sudaro gydytojai, retai
pasizymi turinio pagristumu. Gydytoju ivardyti pazei-
dimai ar sutrikimai nebutinai turi biiti svarbis pacien-
tui, be to, 1 klausimyna gali buti nejtraukti pacientui
reik§mingi klausimai.
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3 lentelé. Vaiky populiaciniams tyrimams daZniausiai naudojami bendrieji klausimynai

Child Health Questionnaire (pagal M. Jeanne). Yra ilgoji (CHQ-PF50) ir trumpoji (CHQ-PF28) Sio
klausimyno versija, skirta vaiko tévams, ir CHQ-CF87 versija, skirta vaikams nuo 10 mety
Child Health and lliness Profile-Adolescent Edition (CHIP-AE) (pagal B. Starfield ir A. Riley) —

klausimynas skirtas 11-17 mety amziaus paaugliy sveikatos vertinimui. Si klausimyna sudaro 205
klausimai. Tikslas — istirti paaugliy sveikatg ir jos pokycius

Impact of Childhood Illness Scale (pagal Hoare ir Russell) — klausimynas skirtas tévams, kuriy vaikai
serga létinémis ligomis. Visi klausimai suformuluoti taip, kad biity galima suprasti, kokius sunkumus
patiria vaikas ar Seima dél ligos

Child Attitude Toward Illness Scale (CATIS) (pagal J. K. Austin) — tai trumpas, sudarytas i$ 13 klausimy
klausimynas, skirtas létinémis ligomis serganciy vaiky sveikatos biiklei jvertinti

Duke Health Profile (DUKE) (pagal G. Parkerson) — klausimyna sudaro 17 klausimy. Tikslas — jvertinti
18 mety ir vyresniy zmoniy funkcing sveikatos buklg ir sveikatos nulemtos gyvenimo kokybés pokycius
per viena savaitg

SF-36 Health Survey (pagal J. E. Ware) — skirtas bendrosios populiacijos ir asmenuy, turin¢iy sveikatos
buklés pokyciy, tyrimui. Galima naudoti nuo 14 mety ir vyresniems

SF-12 Health Survey (pagal J. E. Ware) — tai trumpoji SF-36 versija

KINDL (pagal U. Ravens-Sieberer, M. Bullinger) — tai bendrasis gyvenimo kokybés tyrimo klausimynas,
skirtas 8—16 mety vaikams, sudarytas i$ 40 klausimy

Stein Functional Status Scale — bendrasis serganciyjy létinémis ligomis funkcinés biiklés vertinimo
klausimynas

How Are You? (pagal E. M. le Coq, V. T. Colland) — tai misrus klausimynas, skirtas 8—12 mety paaugliams,
sergantiems bronchy astma. Klausimyna sudaro 40 specifiniy klausimy apie bronchy astma ir 32 bendrieji

klausimai

2. Patikimumo nustatymas pakartotinio testavimo
metodu (angl. test-retest reliability). Du kartus, po
neilgo laikotarpio, ivertinus koki nors pozymi, jis turi
islikti nepakitgs. Nustatant patikimuma pakartotinio
testo metodu, apskaiciuojama koreliacija tarp pirmojo
ir pakartotinio testo reikSmiy. Koreliacijos koeficiento
reikSmé turi buti lygi arba didesné uz 0,85. Tokia
koreliacijos koeficiento reikSmée rodys maza matavimo
paklaida. Zinant tai, kad antrasis testas gali pakisti,
jeigu apklausa vykdysime po ilgesnio laiko (pvz.,
vertiname gyvenimo kokybe ligai patiméjus ir po kurio
laiko jau, nurimus jos pozymiams, aisku, kad
pirmosios ir antrosios apklausos reik§Smés skirsis, o
tai tures itakos koreliacijos koeficiento reikSméms).

3. [vertinamosios ir skiriamosios savybés (angl.
evaluative and discriminative properties). Instrumen-
tai, naudojami klinikinése studijose, turi turéti geras
skiriamasias ir {vertinimo savybes. Siais instrumentais
galima jvertinti pazeidimo laipsni tarp atskiry pacienty
ar (ir) pacienty grupiy konkreciu laiku. Patikimumas —
tai galimybé nustatyti skirtumus tarp pacienty tuo
paciu metu (signalas=dispersija tarp subjekty (angl.
between-subject variance), triuk§mas=dispersija vi-
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duje subjekty (angl. within-subject variance)). Nusta-
tyti, ar testas reikSmingas, apskaiciuojamas vidinés
koreliacijos koeficientas (angl. /ICC —intraclass corre-
lation coefficient), kuris rodo subjekto dispersijos
santykj su bendraja dispersija. Sis vidinés koreliacijos
koeficientas rodo klausimyno klausimy homogenis-
kuma. Jeigu koreliacija nestipri, galima matavimo pa-
klaida.

Pries$ pradedant analizuoti gautus duomenis, tyréjas
turi apskaiciuoti Cronbach o alpha koeficienta, kuris
rodo skalés vidini konsistentiSkuma (nuosekluma), t. y.
klausimy panasuma. Sis koeficientas nerodo rysio tarp
atskiry klausimy (Pearsono koreliacijos koeficientas
nustato rysio stipruma tarp nuosekliy vertinimy, taciau
nei$vengiama sisteminiy paklaidy). Zinotina tai, kad
skalé yra labai patikima, jeigu Cronbach’o alfa koefi-
cientas yra lygus arba didesnis uz 0,8 ir pakankamai
reikSminga, jei 0>0,7.

Kartais galima jvertinti, ar instrumentas matuoja
tai, kam yra skirtas (instrumento pagristumas) lyginant
ji su ,,auksiniu standartu (pagristumo kriterijumi).
Taip gali nutikti, kai sutrumpinta gerai zinomo instru-
mento versija pritaikoma tokiam pat tyrimui kaip ir
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originalioji versija. Naujas instrumentas turi gerai ko-
relivoti su kitais, nagrinéjanciais panasia sritj, gy-
venimo kokybés instrumentais (pvz., naujai sukurtas
AAQOL-D su ankséiau sukurtu PAQLQ ir pan.).
Instrumentas, kuris naudojamas tirti ilgalaikius poky-
Cius, turi buti jautrus (angl. responsiveness). Jautru-
mas — tai instrumento galimybé reaguoti | mazus, bet
kliniskai svarbius pokycius, kuriy atsiranda tyrimo
metu.

Instrumentams, kurie vertina poky¢ius, reikalingas
ilgalaikis pagristumas (angl. validity). ligalaikis pa-
gristumas rodo, kad naujai sukurto instrumento poky-
¢iai tarp sriciy (angl. domains) koreliuoja su ankstes-
niy instrumenty panasiomis sritimis.

4. Kultiriné adaptacija / lingvistinis pritaikymas.
Tarkime, problemos svarbios bronchy astma sergan-
tiems ligoniams yra beveik vienodos jvairiose kulta-
rose, bet yra ir skirtumy, kuriuos reikia zZinoti, pvz.,
,Jjaustis susierzinusiam* — §is teiginys svarbus visiems
pacientams, bet portugalai sako, kad jie tokiy emociju

nepatiria, nes bronchy astma ir jos sukeliamus nepa-
togumus priima kaip gyvenimo biida. Vaikuy, serganciy
bronchy astma, tévai i3 Siaurés Amerikos jautési pikti,
nes ju vaikai sirgo bronchy astma, o kiti buvo labiau
nulitidg nei pikti. Klausimyno pritaikymo metu prob-
lema, kuri svarbi vietinei pacienty grupei, itraukiama
i klausimyna (angl. contens validity). Klausimyno pri-
taikymui biitinas dvieju nepriklausomy vertéjy verti-
mas i§ originalo | numatyta kalba, ir atvirksc¢iai. Jeigu
lingvistinis pritaikymas atliktas gerai, tai instrumento
atskiry sri¢iy vidinis stabilumas yra labai panasus i
originala.

Sveikatos nulemtos gyvenimo kokybés

duomeny interpretacija

Biitina jvertinti, kokie skirtumai ar pakitimai ska-
lese gali biiti klinikai reik§mingi. Sie jver&iai rodo
minimalius reik§Smingus skirtumus (angl. MID — mi-
nimal important difference). Tai ,,mazi pokyc¢iai ska-
lése, paciento ivertinti teigiamai“. Minimalis reiks-

4 lentelé. Tyrimo metody pranaSumai ir trikumai

(pagal E. F. Juniper, G. H. Guyatt, 1997)

Apklausos budas

PranaSumai

Trukumai

Pildo pacientas
(self-completed in clinic —
paper version)

Iprastas, galima uzpildyti atidziai,
lengva ir pigu, saziningas atsakas,
néra praleisty klausimy, yra laiko
pagalvoti

Reikalingi skaitymo ir matematiniai
igidziai
Reikia buti sveikatos istaigoje

Pildo pacientas (kompiu-
teriné versija)
(self-completed in clinic —
computer version)

Saziningas atsakas, néra praleisty
klausimy, yra laiko pagalvoti, néra
perrasymo-spausdinimo klaidy

Sunku suprogramuoti, aukstas klaidy
rodiklis (kas nedirba, tas neklysta),
reikia turéti kompiuteri, personalas
turi mokeéti naudotis kompiuteriu

ir programa, brangus

Tyréjo administruojamas
(interviewer-administered)

[ visus klausimus atsakyta, ne-
aiskius klausimus galima paais-
kinti, reikia minimaliy skaicia-
vimo jgudziy (idealus vaikams ir
suaugusiesiems, turintiems men-
kus skaitymo igiidzius)

Reikia samdyti ir mokyti tyréja,
interpretacijos rizika ir (ar) tyréjo
vadovavimas, varZymasis ar noras
patikti gali turéti jtakos atsakymams,
blogas tyréjo paaiSkinimas gali saly-
goti klaidas

Telefoniné apklausa

Neéra praleisty klausimy, nereikia
biti sveikatos istaigoje, daugiau
saziningy atsakymuy nei siunciant
pastu (minimali $§eimos nariy jtaka)

Reikia telefono, samdyti ir mokyti
tyréja, prie§ skambinant reikia pa-
rengti atsakymo variantus, niekas ne-
gali garantuoti, ar respondentas yra
pacientas

Siuntimas pastu

Nereikia biiti ar atvykti | sveikatos
istaiga, pildant yra laiko pagalvoti

Duomeny praradimas ir klausimyny
negrazinimas, reikia skaitymo ir ma-
tematiniy jgtdziy, Seimos nariai gali
turéti jtakos atsakymams, klausimy-
nai gali biiti prarasti pasto tarnyboje

Misrus (surrogate)

Geriau nei nieko

Netikslu, atsakas nebtitinai gali at-
spindéti paciento patirtj (ypac emocing)
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mingi skirtumai gali padéti nustatyti skalés pokycius,
kurie, pacienty nuomone, yra svarbis (58).

Tyrimo metodikos pasirinkimas

Atlikdamas tyrima, tyréjas pasirenka ne tik tyrimo
instrumenta, bet ir metodika.

1. Stebéjimas — tai tiesioginis reiskinio ar proceso
stebéjimas. Tai gali buiti klinikinis stebéjimas (EKG,
pulso stebéjimas) ir interpretavimas, kvépavimo funk-
cijos tyrimas, ligonio elgesio arba gydymo eigos ste-
béjimas. Stebéjimo privalumas — galimybé jvertinti
proceso dinamika.

2. Apklausa — tai populiariausias informacijos su-
rinkimo budas. Tai Zodiné apklausa arba anketavimas.
Zodin¢ apklausa gali bati atlikta tiesiogiai arba tele-
fonu. Ji geresné, nes apklausos metu galima gauti i$-
samesng ir patikimesng informacija nei apklausai nau-
dojant anketg. Pokalbio metu galima isitikinti, ar klau-
simai yra teisingai suprasti ir iSsamiai | juos atsakyta.

Trukumas yra tas, kad apklausiantysis gali elgtis sub-
jektyviai (samoningai darydamas jtaka atsakymams).
Ivairiy apklausos metody privalumai ir trikumai pa-
teikiami ketvirtoje lenteléje.

Taigi, vykdant tyrima ir pritaikant instrumenta,
visada reikia atsizvelgti | svarbius metodinius rei-
kalavimus, kuriuos jvertinus galima i§samesné rezul-
taty analizé. Kiekvienas tyréjas pasirenka ne tik tyrimo
instrumenta, bet ir tyrimo biida, kuris, jo manymu,
suteikia daugiausia informacijos apie tiriamojo svei-
katos biikle.

Be to, gyvenimo kokybés tyrimai turi atitikti saly-
ga — viskas daroma vaiky gerovei. Nekelia abejoniy
ir tai, kad didZiausia gerovés salyga yra vaiko sveikata.
Vaiky gyvenimo kokybés tyrimai vis labiau biitini, nes
svarbus ne tik gydymo efektyvumo, bet ir klinikiniy
poky¢iy ivertinimas. Sie tyrimai suteikia daug
informacijos apie psichologing serganciyjy biisena,
socialinius poreikius.

Conception of quality of life and health-related quality-of-life investigations
in children population

Eglé Vaitkaitiené, Joana Makari, Apolinaras Zaborskis
Institute for Biomedical Research, Kaunas University of Medicine, Lithuania

Key words: quality of life; questionnaires; children.

Summary. Assessment of the impact of diseases and their treatment on a patient with chronic disease is
especially important. When there is no possibility to recover, patients and their closest relatives have to accept
changes in lifestyle, which may vary with time. Health professionals assume that improvements in symptoms
show better quality of life of patients. Quality-of-life assessments incorporate not only the impact of illness
and treatment on physical functions, but also its effect on lifestyle and emotional well-being. Quality of life
deals with a higher order of complexity: the impact of functional impairment on other aspects of life, e.g. the
ability of children to go to school or play, and the emotional effect of these restrictions. The aim of this article
is to present measurement tools and how to use them and the application of quality-of-life measurement in
pediatric medicine. Every investigator has to raise the question to himself/herself, “What is health-related
quality of life,” and before planning the investigation, answer this question correctly.
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