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Jakos$é zycia u dzieci i mlodziezy
— przeglad metod pomiaru

Maria Ole§*
Instytut Psychologii KUL

QUALITY OF LIFE IN CHILDREN AND ADOLESCENTS
—REVIEW OF MEASUREMENT TOOLS

Abstract. The aim of this article is to review the generic and health-related quality of
life measures for children and adolescents. Six quality of life measures are evaluated,
compared and discussed: Youth Quality of Life — Research Version (YQOL-RV) by
Topolski et al., Quality of Life Profile: Adolescent Version (QOLP-AV) by Raphael et
al., The KIDSCREEN-52 Questionnaire by the KIDSCREEN Group, The Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL, 4.0) by Varni, Nordic Quality of Life Questionnaire
for Children (NQLQ) by Lindstrém, and Subjective Quality of Life Questionnaire for
Children and Adolescents. All these methods cover the most important domains
identified by the WHO: physical well-being, psychological well-being and social well-
being. The methods are compared from the angle of the subject, scope of assessment,
developmental specificity of measured quality of life, validity, reliability, and
application.

JAKOSC ZYCIA U DZIECI | MLODZIEZY
— PRZEGLAD METOD POMIARU

Ocena jakoéci zycia stala sie wazna kwestig zwlaszcza w medycynie 1 naukach
spolecznych. Badania nad jako$cia zycia os6b dorostych, w tym chorych i nie-
pelnosprawnych, maja juz dluga historie, siegaja lat siedemdziesiatych (por.
Bowling, Brazier, 1995; Testa, Simonson, 1996; Allison, Locker, Feine, 1997).
Badania dzieci pod katem jako$ci zycia rozpoczety sie o okoto dekade pdzniej.
Oprécz trudnoéci zwigzanych z definicja jakosci zycia u dzieci kontrowersje
dotyczyly jej operacjonalizacji; dyskutowano, czy 1 jak dzieci moga dokonywaé
oceny odczuwanej jako$ci zycia (por. Ole§, 2005). Badanie jako$ci zycia stalo
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sie szczegblnie wazne w kontekécie koncepcji zdrowia (WHO, 1948). Szerokie
rozumienie zdrowia przyjeto jako podstawe do rozpatrywania go w kontekécie
czynnikéw pozytywnych 1 zasobéw jednostki. Definicja WHO okre§la zdrowie
jako dobrostan w wymiarze fizycznym, spolecznym i psychicznym. Akcent
z modelu zdrowia biologicznego zostal przesuniety na model biopsychospo-
leczny, w ramach ktérego ocenia sie dobrostan, i co za tym idzie — jako§¢ zycia
jednostki. Te trzy wymiary staly sie zarazem gléwnymi obszarami jakoéci zy-
cia dla wielu koncepcji 1 metod badawczych.

Pojecie jakoéci zycia zmieniato sie w czasie, co nie ulatwiato wypracowania
jednolitego stanowiska w kwestii definicji, koncepcji czy metod pomiaru tej
zmienne] (Lindstrom, 1992; Veenhoven, 2000; King i in., 2005). Wérdd bada-
czy przewaza stanowisko, ze ma ona charakter wielowymiarowy (WHOQOL
Group, 1995; Felce, Perry, 1995; Schalock, 2000; Ware, 2003). Podkreéla sie
potrzebe ujmowania jakoéci zycia w odniesieniu do wartosci jednostki, jej za-
dowolenia z sytuacji, mozliwo$ci 1 priorytetéw zyciowych (np. Bowling, 1996).
Stanowisko to nawigzuje do koncepcji WHO, zgodnie z ktérg jakos¢ zycia to
»Spostrzeganie przez jednostke jej pozycji w zyciu w kontek$cie kultury i sys-
teméw wartoéci, w jakich zyje, oraz w relacji do jej celéw, oczekiwan, standar-
déw i zainteresowan” (WHOQOL Group, 1995). Tak rozumiana jakoéé zycia
obejmuje nastepujace wymiary: I. Fizyczny; II. Psychiczny; III. Niezalezno&¢;
IV. Relacje interpersonalne; V. Srodowisko; VI. Duchowy/przekonania reli-
gijne 1 osobiste poglady. Jakoéé zycia odnosi sie do subiektywnej oceny tych
wymiaréw, osadzonej w kontekécie kulturowym, spotecznym i §rodowiskowym
(WHOQOL Group, 1995).

Koncepcja WHO stanowi teoretyczne ramy wiekszo§ci prowadzonych ba-
dan nad jakoécia zycia, do niej nawigzuja tez modele teoretyczne dla dzieci
i mtodziezy (np. Patrick, Edwards, Topolski, 2002). Wiekszoéé koncepcji 1 me-
tod pomiaru uwzglednia wieloaspektowe ujecie jakoSci zycia 1 obejmuje obsza-
ry zalecane przez WHO. Dla okresu rozwojowego uwzglednia sie specyficzne
sfery, jak np. niezaleznoé¢ i decydowanie o sobie, poczucie wlasnego Ja, relacje
réwieénicze, przyjazn czy mozliwosci rozwoju. Niektérzy autorzy ujmuja ja-
koé¢ zycia u dzieci, uwzgledniajac takze spoleczne i emocjonalne potrzeby ro-
dziny (Eiser, Morse, 2001).

Podobnie szeroko rozumiana jest jakoéé zycia zalezna od zdrowia; najogdl-
niej — jako wplyw choroby i jej leczenia na spostrzeganie przez pacjenta swe-
go funkcjonowania w réznych sferach zycia (Schipper, 1990; Seid in., 1999;
Ronen 1 in., 2001) lub jako percepcja wlasnego zdrowia z uwzglednieniem
wezesniejszych do§wiadczen, oczekiwan wobec przyszlosci 1 osobistych prefe-
rencji w zakresie aktywnosci wlasnej (Eiser, Morse, 2001). Jako wielowymia-
rowy konstrukt, obejmuje fizyczne, emocjonalne, umystowe, spoteczne i beha-
wioralne komponenty dobrostanu i1 funkcjonowania, ujmowane z punktu wi-
dzenia pacjenta (Ravens-Sieberer, Bullinger, 1998). Poniewaz pojecie jakosci
zycia zaleznej od zdrowia obejmuje rézne dziedziny zycia, to jej ocena winna
uwzgledniaé¢ co najmniej trzy podstawowe dziedziny: fizyczna, umystowa
1 spoteczna (Seid, Varni, Kurtin, 2000).
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W ostatnich latach powstalo wiele narzedzi pomiaru tej zmiennej w ra-
mach réznych koncepcji teoretycznych i modeli jako$ci zycia. Celem niniej-
szego opracowania jest prezentacja metod badania jakoéci zycia u dzieci i mlo-
dziezy oraz ich charakterystyka i poréwnanie pod katem sposobu operacjona-
lizacji jakoéci zycia, mozliwoéci jej pomiaru, wartoSci praktycznej, a takze
wlaéciwosci psychometrycznych. Sa to narzedzia najczeéciej stosowane w pro-
gramach badawczych, a zarazem wzglednie nowe, stuzace do pomiaru ogdl-
nej 1 zaleznej od zdrowia jakoS$ci zycia, metody szeroko stosowane w praktyce
klinicznej'.

Narzedzia oceny jako s$ci zycia u dorastaj acych
— Skala Jako $ci Zycia dla Miodzie zy

Narzedzia do oceny jakoéci zycia u mlodziezy (Youth Quality of Life Instru-
ments — YQOL) wywodza, sie z koncepcji jakoéci zycia wypracowanej na Uni-
wersytecie Waszyngtonskim przez zespét do spraw jakosci zycia (Seattle
Quality of Life Group) pod kierunkiem D. Patricka (Patrick, Edwards, Topol-
ski, 2002). Nawiazujg do symbolicznego interakcjonizmu. Model teoretyczny
1 metody pomiaru YQOL powstaty w podej$ciu empirycznym — zebrano bogaty
material na temat rozumienia jakoéci zycia i jego determinantéw metoda po-
glebionego wywiadu z dzieé¢mi i mtodzieza w wieku 11-18 lat, zdrowymi i cho-
rymi, oraz z ich opiekunami. W oparciu o definicje jakosci zycia (WHO) i ze-
brane dane wyodrebniono dla tej grupy wiekowej nastepujace elementy jako-
§ci zycia: przyjaciele, rodzina, bycie soba, szkola badz nauka, zasoby finan-
sowe, aktywne uczestnictwo w zyciu spotecznym, $rodowisko fizyczne, zaanga-
zowanie, troska o innych, wsparcie ze strony dorosltych, przysztoéé, bezpie-
czenstwo, wolnoéé, zdrowie 1 sfera duchowa. Tworza one model jakoéci zycia
ztozony z czterech obszaréw:

I. Relacje spoteczne obejmujace kontakty z rodzing i réwieSnikami, wspar-
cie ze strony dorostych, przyjazn, wolnoéé, aktywno$§é grupowsg i pomaganie
innym;

II. Poczucie wlasnego Ja, ktére tworza uczucia wzgledem siebie: wiara
w siebie, poczucie bycia soba, zdrowie fizyczne 1 psychiczne oraz sfera duchowa;

I1I. Srodowisko, w sensie mozliwoéci i przeszkdd, jakie stwarza; obejmuje
zaangazowanie i aktywno§é, wyksztalcenie, sasiedztwo, zasoby finansowe,
bezpieczenstwo 1 perspektywy przysztoéci, oraz

IV. Ogdlne zadowolenie z zycia: rado$¢ z zycia, poczucie, ze zycie ma sens.

Metoda YQOL jest przeznaczona do oceny jakoéci zycia u dzieci 1 mto-
dziezy w wieku 12-18 lat, zdrowych, chorych i niepetlnosprawnych, cho¢ twier-
dzenia sa zrozumiale juz dla 9-latkéw. Uwzgledniaja specyfike rozwojowa
i w wiekszoéci maja charakter pozytywny. Najwazniejsze w ocenie jako$ci
zycia w tym ujeciu sa pozycje testowe, ktére odnosza sie do ,spostrzegania
swej pozycji w zyciu”, co jest nawigzaniem do definicji jakoéci zycia WHO.

! W przegladzie pominieto Kwestionariusz Dzieciecej Jakoéci Zycia dla dzieci
przedszkolnych wzorowany na AUQEI (Ole$, 2006).



214 MARIA OLES

Sklada sie z trzech czeéci: czeéé zatytulowana, ,Opisujac Twoje Zycie” tworzy
28 pytan kontekstowych, a odpowiedzi na nie (w skali 5-stopniowej), moga byé
poréwnywane z ocenami oséb trzecich. Przykladowe pytania: 1. Jak czesto
w ostatnim miesiqcu rozmawiates z kim$ dorostym o sprawach dla Ciebie
waznych? 2. Jak czesto w ostatnim miesiqcu osoby z Twojej rodziny ,na serio”
pokiécity sie ze sobq?

Czeé¢ druga — YQOL-R (Youth Quality of Life-Research Version), zatytu-
towana ,Oceniajac Swoje Zycie” — pozwala na ocene iloéciows, spostrzeganej
jako$ci zycia. Dotyczy odczué 1 przezyé w réznych sferach i zgodnie z modelem
teoretycznym obejmuje cztery domeny jako$ci zycia: Poczucie wlasnego Ja,
Relacje spoteczne, Srodowisko i Ogélne zadowolenie z zycia. Sklada sie z 41
pozycji, na ktére badany udziela odpowiedzi na skali 11-stopniowej pod katem
stopnia nasilenia (od wcale do bardzo lub od zdecydowanie nie do zdecydowa-
nie tak). Ta czeé¢ metody moze byé stosowana samodzielnie. Przyktadowe py-
tania: 1. Jestem zadowolony/zadowolona z tego, jak wyglgdam. 2. Mam po-
czucie, ze wiekszos¢ dorostych traktuje mnie sprawiedliwie.

Réwnolegle do wersji dluzszej istnieje wersja skrécona narzedzia, YQOL-S
(Youth Quality of Life — Surveillance Version), sktadajaca sie z 13 pozycji te-
stowych.

Trzecia czeéé to lista 19 sfer zycia, spoSréd ktérych badany dokonuje wy-
boru pieciu, ktére ocenia jako najwazniejsze, oraz pieciu, w zakresie ktérych
chcialby zmiany na lepsze.

W zeszycie testowym znajduja sie takze pytania o podstawowe dane socjo-
demograficzne, zatytutowane ,0O sobie”; zamyka je pytanie otwarte, bedace
propozycja napisania czego$§ wiecej o sobie. Autonomiczng czeéé stanowi me-
toda zatytulowana ,Twoje zdrowie 1 niepelnosprawnoéci” (The Youth Disabi-
lity Screener, YDS), sktadajaca sie z siedmiu pozycji testowych dotyczacych
oceny wlasnego zdrowia.

Narzedzia YQOL zaopatrzone sa w instrukcje ogdlng oraz instrukcje do
kazdej czeSci. Badanie YQOL-R pozwala na uzyskanie globalnego wskaznika
jakoéci zycia i czterech wskaznikéw czastkowych. Im wyzszy wskaznik licz-
bowy, wyrazony w skali 100-stopniowej, tym wyzsze poczucie jakoS§ci zycia.
Podrecznik zawiera podstawy teoretyczne i opis modelu jakoéci zycia, charak-
terystyke narzedzia wraz z wlasciwoSciami psychometrycznymi oraz wyniki
wybranych grup klinicznych i oséb zdrowych (Topolski, Edwards, Patrick,
2002).

Wlasciwosci psychometryczne YQOL-R sa zadowalajace. Za pomoca ana-
lizy czynnikowej metoda gléwnych sktadowych z rotacja varimax uzyskano
potwierdzenie trafnoséci (poérednio réwniez modelu) wyodrebnienia czterech
zakladanych wymiaréw oraz ogdlnego czynnika jakosci zycia. Skala Jakosci
Zycia dla Mlodziezy (SJZ-M) stanowi adaptacje YQOL-R. Polska wersja po-
wstata w uzgodnionym i autoryzowanym przekladzie i adaptacji M. Ole$
(translacja wraz z ttlumaczeniem zwrotnym). Wskazniki rzetelno$ci wersji
oryginalnej i polskiej uzyskane w badaniach réznych grup nastolatkéw za-
wiera tabela 1.
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Tabela 1.
Wspolezynniki rzetelnosci alfa Cronbacha wersji oryginalnej (YQOL-R) i pol-
skiej (SJZ-M) w r6znych grupach badanych

Wersja oryginalna YQOL-R Wersja polska SJ7-M **

—badania w USA*
YQOL-R/SJZ-M Cala
Skala Zdr | ADHD | Znr Uba Zdr Cuk Ot Nis Ch
(n=116)| (n=68) | (n=52) (5221?36) (n=120)| (n=31) | (n=69) | (n=48) |(n=148)
Poczucie wi. Ja 0,87 0,88 0,91 0,88 0,78 0,87 0,77 0,86 0,86

Relacje spoteczne 0,89 0,90 0,90 0,89 0,91 0,94 0,91 0,91 0,93
Srodowisko 0,81 0,80 0,81 0,81 0,83 0,88 0,85 0,78 0,86

Zadowol. z zycia 0,82 0,77 0,83 0,81 0,89 0,88 0,91 0,90 0,89

Jakoéc¢ zycia — WO 0,94 0,94 0,96 0,95 0,94 0,96 0,94 0,95 0,96

Zdr — osoby zdrowe, ADHD — osoby z ADHD, Znr — osoby z zaburzeniami narzadéw ruchu, Cuk —
osoby z cukrzyca, Ot — osoby z otyloscia, Nis — osoby z niskorosloécig, Ch — ogétem grupa chorych
przewlekle; * Topolski, Edwards, Patrick (2002); ** badania wlasne.

Wyniki wskazuja na wysoka rzetelno$¢ obydwu wersji narzedzia. Wskaz-
niki rzetelno$ci SJZ-M sa zblizone do oryginalu, co potwierdza warto$é pol-
skiej wersji metody. Trafnos¢ YQOL-R oszacowano, badajac zwiazek miedzy
wynikiem ogdélnym a ocena jako$ci zycia zaleznej od zdrowia kwestionariu-
szem KINDL (Ravens-Sieberer, Bullinger, 1998). Wspdtczynnik korelacji wy-
nosit r = 0,73, co oznacza istotny zwiazek miedzy obiema miarami (Topolski,
Edwards, Patrick, 2002). Natomiast korelacja miedzy spostrzegana jakoScig
zycia a depresja ujmowang Inwentarzem Depresji Dzieciecej (CDI) Kovacs
byta ujemna (r = -0,58), co wskazuje zalezno$¢ typu im wyzszy poziom depre-
sj1, tym nizsze poczucie jakoSci zycia.

Potwierdzeniem trafnosci polskiej wersji metody sa istotne korelacje mig-
dzy wynikiem ogélnym w SJZ-M a wskaznikiem depresji z Inwentarza Depre-
sji Dzieciecej CDI Kovacs (-0,51) 1 poczucia wlasnej wartoéci z Inwentarza
Poczucia Wiasnej Wartosci (CSEI) Coopersmitha (0,63, obydwa p<0,001). Sta-
nowig one potwierdzenie przewidywan: im wyzsze poczucie wlasnej wartosci
11m nizszy poziom depresji, tym wyzsza subiektywna jako$§¢ zycia.

Interpretacji wynikéw badania dokonuje sie w kontekécie tego, co uymuja
poszczegdlne wymiary jakoSci zycia zgodnie z teoretycznym modelem:

W zakresie ,,Poczucie wlasnego ja”’: wiara w siebie wyraza sie w pewnosci
siebie, wytrwaloécia w pokonywaniu przeszkdd i osigganiu celéw; bycie soba
obejmuje pozytywne uczucia i zadowolenie z siebie; zdrowie psychiczne — zdol-
noé¢ do radzenia sobie ze stresem i1 dobry nastréj, a zdrowie fizyczne — to po-
czucie energii do dzialania; sfera duchowa obejmuje przekonania osobiste jako
zrédlo sily 1 poczucia sensu zycia.

W zakresie ,Relacji spolecznych” chodzi o kontakty z innymi zapewniajace
wsparcie ze strony dorostych, troske o innych, kontakty z réwiesnikami, przy-
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jazn 1 uczestniczenie w aktywnosci grupowej, ale tez poczucie wolnoéci i samo-
dzielnoé¢ oraz udzial w podejmowaniu waznych decyzji.

Wymiar ,,Srodowiska” odnosi sie do mozliwo$ci (i przeszkdd) w zakresie
dziatan przynoszacych satysfakcje: poznawanie 1 odkrywanie nowych rzeczy,
przekonanie o jako$ci pobieranego wyksztalcenia; przyjazne 1 przyjemne oto-
czenie, $wiadomo§¢é wystarczajacych zasobéw finansowych, poczucie bezpie-
czenstwa w érodowisku oraz posiadanie perspektyw na przysztosc.

,Ogdlne zadowolenie z zycia” odzwierciedla uogdlniong ocene, ,jak dobre
jest zycie”, na co sklada sie rado§¢ z zycia 1 poczucie jego sensownos$ci
(Edwards i in., 2002).

Skala Jakosci Zycia dla Mlodziezy wydaje sie warto$ciowym i uzytecznym
narzedziem na gruncie polskim, potwierdzaja to dotychczasowe badania zdro-
wych 1 chorych nastolatkéw (np. Ole§, Szewczyk, 2008; Bartczak, 2009). Ich
wyniki wskazuja, ze nastolatki w Polsce uzyskuja nieco nizsze parametry ja-
koSci zycia niz mlodziez amerykanska oraz ze grupy mlodsze wiekowo cechuje
wyzsza subiektywna jakoéé zycia niz grupy starsze. Kwestionariusz ma cie-
kawa szate graficzna, zr6znicowane pytania pod wzgledem formy i treéci oraz
urozmaicony sposOb udzielania odpowiedzi, stad wzbudza zainteresowanie
badanych. Ujmuje wazne tematy z ich zycia i pozwala ustosunkowaé sie do
pytan w sposéb uwzgledniajacy duza rozpietosé ocen.

Profil Jako $ci Zycia dla Miodzie zy

Metode Quality of Life Profile: Adolescent Version (QOLP-AV) opracowat ze-
spdl badawezy jakoSci zycia na Uniwersytecie w Toronto (Raphael 1 in., 1996).
Wypracowany przez ten zespél tzw. Model Centrum Promocji Zdrowia (Centre
of Health Promotion, CHP) odwoluje sie do koncepcji jakosci zycia WHO.
Pierwotnie chodzito o narzedzia oceny jakoéci zycia u oséb niepelnosprawnych.
Zgodnie z modelem, jako§¢ zycia obejmuje zaréwno obiektywne, jak i subiek-
tywne oceny fizycznego, materialnego, spotecznego i emocjonalnego dobro-
stanu. Jako§¢ zycia to ,stopien, w jakim jednostka cieszy sie, korzysta z waz-
nych mozliwoéci, jakie daje jej zycie” (Raphael iin., 1996, s. 367; por. Renwick,
Brown, 1996, s. 80). Definicja ta sprowadza sie do pytania o to, ,Jak dobre jest
dla Ciebie Twoje zycie?”

Korzystanie z waznych mozliwoéci przejawia sie w trzech obszarach funk-
cjonowania, jakimi sg: ,Bycie” (Being), ,,Przynalezenie” (Belonging) i ,,Stawa-
nie sie/rozwdj” (Becoming) — tzw. ,trzy B”. ,Bycie” to inaczej wszystko, kim
jednostka jest 1 w jakim stopniu jest z tego zadowolona. ,Przynalezenie” od-
zwierciedla wiezi, jakie jednostka ma z otoczeniem spotecznym i fizycznym.
,2Stawanie sie/rozws)” obejmuje celowa aktywno§é podejmowana dla realizacji
celéw, aspiracji i nadziei (Raphael i in., 1996; Smith, Briers, Smith, 2003).

Podstawg opracowania modelu jakoéci zycia byla literatura przedmiotu
oraz dane jakoS$ciowe, zebrane za pomoca wywiadu z osobami w réznym wie-
ku, niepetnosprawnymi i zdrowymi. Podejécie to ukierunkowane jest szcze-
gblnie na promocje zdrowia i zapobieganie patologii wéréd mtodziezy. Uymuje
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mozliwoéci jednostki w trzech podstawowych obszarach zycia, wspdélnych dla
wszystkich ludzi, z ktérych kazdy tworza, trzy kategorie:

1. ,Bycie” obejmuje kategorie: fizyczng — zdrowie fizyczne, sfera seksu-
alna, higiena osobista, odzywianie sie, aktywno$é¢ fizyczna, dbanie o siebie,
ubranie 1 wyglad fizyczny; psychiczna — zdrowie psychiczne 1 przystosowanie,
sfera poznawcza, uczucia oraz samoocena i koncepcja siebie; i duchowa —
system wartoSci, przekonan, standardéw i norm zachowania.

2. ,Przynalezenie”, ktore odzwierciedla stopienr harmonii miedzy jednostka
a otoczeniem, tworzy przynaleznoéé fizyczna: — zwigzki ze $rodowiskiem fi-
zycznym, domem, szkola, spotecznoscia 1 sasiedztwem; spoteczna — relacje ze
srodowiskiem spolecznym, akceptacja ze strony rowieSnikéw, rodziny, przyja-
ciél, grupy, wspélpracownikéw czy sasiedztwa; oraz do szerszej spotecznosci —
udzial w dobrach publicznych, takich jak dochody, opieka zdrowotna i1 spo-
leczna, zatrudnienie, programy edukacyjne i rekreacyjne, uczestnictwo w zy-
ciu spotecznoéci lokalnej 1 aktywnoéé na rzecz jej dobra.

3. ,,Stawanie sie/rozwdj” obejmuje: sfere praktyczna — czynnosci wykony-
wane w domu, praca zarobkowa, funkcjonowanie w szkole, wolontariat, za-
spokajanie potrzeb zdrowotnych; wolny czas — relaks i1 redukowanie napiecia

zwigzanego ze stresem; wilasny rozwé] — dzialania w celu podnoszenia
poziomu wiedzy, umiejetnoéci 1 zdolnoéci do zmian (Bradford, Rutherford,
John, 2002).

Model CHP jest wynikiem badan poczatkowo nad jako$cig zycia osob z de-
ficytami rozwojowymi, ale zostal rozszerzony na osoby zdrowe. Operacjonali-
zacje modelu stanowi profil jakoéci zycia w okresie adolescencji (Quality of
Life Profile: Adolescent Version — QOLP-AV) (Raphael i in., 1996). Metoda
wmuje jakoéé zycia dwuaspektowo, umozliwia: (1) ocene znaczenia lub wazno-
§ci, jaka ma dana sfera dla jednostki, oraz (2) ocene stopnia zadowolenia, jakie
jednostka z niej czerpie w okresie dorastania. Akcent polozono na fizyczne,
psychologiczne i duchowe funkcjonowanie jednostki, relacje z otoczeniem oraz,
co jest pewna nowos$cia, na mozliwoéci rozwoju — zaréwno utrzymania, jak
1 podnoszenia witasnych kompetencji i umiejetnoéci. Mozliwoéci rozwoju doty-
czq szans 1 ograniczen, odzwierciedlaja interakcje czynnikéw podmiotowych
i érodowiskowych. Poziom jako$ci zycia jednostki w trzech obszarach zycia
1 dziewieciu kategoriach okreélaja zatem dwa czynniki: waznoé¢ i zadowolenie.

Profil Jakoéci Zycia dla Mlodziezy (QOLP-AV) sklada sie z 54 pozycji te-
stowych w trzech gléwnych wymiarach, po sze§¢ w kazdej z trzech kategorii
szczegblowych, co w sumie sklada sie na dziewie¢ ocenianych podkategorii
(jest po szeéé pozycji w kazdej) (Raphael, Renvick, Brown, 1996). Zadaniem
badanego jest ustosunkowanie sie do kazdej pozycji testowe] najpierw pod
katem tego, jak wazne sg dla niego poszczegdlne sktadniki — to ocena znacze-
nia (waznoé¢). Oceny zapisuje sie na skali 5-stopniowej (od w ogdle niewazne
do niezwykle wazne); w przypadku, gdy badany uznaje, ze pewien aspekt do-
$éwiadczenia go nie dotyczy lub nie umie go oceni¢, moze wybraé jedna z moz-
liwosci: nie wiem albo nie dotyczy. Proces oceny powtarza sie dla tych samych
twierdzen pod katem zadowolenia z poszczegdélnych komponentéw zycia (za-
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dowolenie), wedlug podobnej zasady jak wyzej. Wyniki badania sg wiec po-
chodna dwéch ocen: waznos$ci 1 zadowolenia lacznie, odezytuje sie je z odpo-
wiedniej tabeli wag. Suma wynikéw szczegétowych w dziewieciu sferach
1 trzech domenach sklada sie na globalny wskaznik jakosci zycia.

Ponadto przewidziana jest ocena stopnia kontroli nad poszczegélnymi
dziewiecioma sferami jako$ci zycia oraz ocena mozliwoéci rozwoju w ich za-
kresie. Sumy ocen w obydwu aspektach daja dodatkowe wskazniki éwiadcza-
ce o poziomie kontroli 1 subiektywnej ocenie mozliwoéci rozwoju w poszczegdl-
nych sferach.

Kwestionariusz, obejmujacy 54 zmienne, skonstruowany zostat dla oséb
w wieku od 14 do 20 lat, jednak moze byé stosowany réwniez dla oséb we
wczesne] adolescencji (11, 12 lat). Badanie jakosci zycia ta metoda ma oczy-
wisty walor, jakim jest mozliwo§¢é wyboru i oceny tego, co jest wazne dla in-
dywidualnej jakoéci zycia. Pozwala pominaé sfery dla jakoéci zycia jednostki
mniej wazne, badany nie musi dokonywaé oceny tych sfer, podczas gdy dla in-
nych moga by¢ one wazne.

Polska wersja metody — Profil Jakosci Zycia dla Mlodziezy (PJZ-M),
w tlumaczeniu M. Ole§ — jest przyktadem translacji dokonanej z tlumacze-
niem zwrotnym. Kwestionariusz wprost nawiazuje do oryginalu, zaopatrzony
jest w instrukcje i zostal opracowany z zachowaniem uktadu graficznego
1 sposobu odpowiadania. Dla ilustracji podane sg przyklady pozycji testowych
(tab. 2).

Tabela 2.
Przyklady pozycji testowych w ramach poszczegélnych domen Profilu Jako-
éci Zycia dla Mlodziezy (QOLP-AV) *

Bycie Przynalezenie Stawanie sie

Fizyczne Fizyczne Praktyczne

M¢j wyglad — to, jak wygladam. |Ziemia i Srodowisko naturalne. | Dbanie o siebie i swdj wyglad.
Dokonywanie zdrowych wybo- | Dom lub mieszkanie, w kté- Podejmowanie pracy zarob-
réw, jesli chodzi o alkohol, rym mieszkam. kowej, bedac jeszcze uczniem.
narkotyki, palenie (tj. niepicie
alkoholu, niepalenie itd.).

Psychiczne Spoleczne Czas wolny

Niezalezne mys§lenie i dziala- Bycie docenianym przez in- Uczestniczenie w aktywnosci

nie. nych. sportowej i rekreacyjne;j.

Zaufanie wobec innych. Posiadanie przyjaciol. Odwiedziny i spedzanie czasu
z innymi.

Duchowe Do spotecznosci Rozwdj

Posiadanie nadziei na przy- Pobieranie dobrego wyksztat- | Planowanie pracy lub kariery.

szlo§é. cenia. Rozwiazywanie swoich pro-

Poczucie, ze zycie ma sens. Posiadanie wystarczajacej bleméw.

ilo&ci pieniedzy.

* Raphael, Renvick, Brown, 1996
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Badania wlaéciwoéci psychometrycznych metody potwierdzaja jej rzetel-
noéé (tab. 3). Réwniez zgodnoéé wewnetrzna wymiaréw kontroli i mozliwoéci
rozwoju jest odpowiednio wysoka, dla wersji oryginalnej wynosi kolejno 0,76
1 0,87 (Bradford, Rutherford, John, 2002), natomiast dla wersji polskiej — 0,85
10,91.

Tabela 3.
Wspolezynniki rzetelnosci alfa Cronbacha kwestionariusza PJZ-M / QOLP-AV
Waznoéé Zadowolenie Jakos¢ zycia
Domena (W+Z)
Subdomeny

USA* PL** USA* PL** USA* PL**
Bycie 0,86 0, 86 0,90 0,92 0,91 0,93
Fizyczne 0,75 0,70 0,80 0,75 0,81 0,80
Psychiczne 0,81 0,81 0,85 0,85 0,86 0,85
Duchowe 0,78 0,76 0,83 0,84 0,84 0,87
Przynalezenie 0,87 0,86 0,88 0,91 0,89 0,93
Fizyczne 0,81 0,80 0,84 0,80 0,85 0,84
Spoleczne 0,70 0,68 0,73 0,76 0,73 0,82
Do spotecznosci 0,76 0,67 0,78 0,80 0,78 0,80
Stawanie sig/rozwdj 0,88 0,87 0,91 0,92 0,92 0,93
Praktyczne 0,75 0,72 0,78 0,82 0,79 0,84
Czas wolny 0,76 0,80 0,85 0,83 0,86 0,87
Rozwdj 0,83 0,83 0,86 0,87 0,87 0,88
Jakoéé Zycia — WO 0,94 0,94 0,96 0,96 0,96 0,97

W — Wazno$é, Z — Zadowolenie; * Smith, Briers, Smith, 2003; ** badania wtasne

Kwestionariusz QOLP-AV cechuje sie takze dobra trafnos$cia, uzyskano
wspotczynniki korelacji zgodne z oczekiwaniami: wynik ogélny jakoSci zycia
koreluje istotnie z samoocena (r = 0,56), zadowoleniem z zycia (r = 0,51) oraz
wsparciem spolecznym (r = 0,51, wszystkie p<0,001). Oznacza to, ze wysoka
jakos§¢ zycia wspélwystepuje z wysoka samoocena, zadowoleniem z zycia oraz
wsparciem spotecznym (Raphael 1 in., 1996).

Dla polskiej wersji stwierdzono takze istotne pozytywne zaleznosci mie-
dzy wynikiem w PJZ-M a wynikami Inwentarza Poczucia Wlasne] Wartosci
Coopersmitha (r = 0,42) oraz negatywne z wynikami w Inwentarzu Depresji
Dzieciecej (r = -0,36) 1 skali Pesymizmu Kazdina (r = -0,31, wszystkie
p<0,001). .

Profil Jakosci Zycia dla Mlodziezy jest rzetelnym i trafnym narzedziem do
oceny jakoéci zycia. Zaleta metody jest to, ze jest wrazliwa na specyficzne sy-
tuacje zyciowe, za$ minusem to, ze wysokie zadowolenie moga mieé¢ osoby
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w érodowisku, ktore daje niewielkie mozliwos$ci, ale spotyka sie to z akceptacja,
z powodu braku do$wiadczen i mozliwosci, by zobaczyé, ze mogtoby by¢ lepie;j.
Stad tez ocena i interpretacja jako$ci zycia wymaga uwzglednienia jakosci
érodowiska, w jakim jednostka zyje. By temu sprostaé, dodatkowo ma miejsce
ocena pod katem zaspokojenia podstawowych potrzeb, mozliwoéci rozwoju,
kontroli 1 wyboru w obrebie danego §rodowiska, co moze réwniez u§wiadamiaé
jego braki.

Kwestionariusz zdrowotny
dla dzieci i mlodzie zy KIDSCREEN-52

KIDSCREEN to akronim projektu badawczego Screening and Promotion for
Health-related Quality of Life in Children and Adolescents — A European Pub-
lic Health Perspective, zrealizowanego w latach 2001-2004 w kilkunastu kra-
jach europejskich, w tym réwniez w Polsce (The KIDSCREEN Group, 2006).
Jego celem byta konstrukcja metod pomiaru jako$ci zycia zaleznej od zdrowia
dla dzieci i mtodziezy Definicja operacyjna jakosci zycia zaleznej od zdrowia
wyodrebnia jej gtéwne komponenty: fizyczne, umyslowe, spoleczne, psychicz-
ne 1 behawioralne aspekty dobrostanu, widziane z perspektywy pacjenta
(Ravens-Sieberer, Bullinger, 1998). Akcent pada zatem na wielowymiarowosé
jakoéci zycia oraz subiektywna ocene dobrostanu.

Projekt badawczy przebiegal wieloetapowo, a w jego efekcie skonstru-
owano narzedzia w wersji miedzykulturowej, dla krajéw europejskich. W ra-
mach jakoéci zycia zwigzane] ze zdrowiem u dzieci i mlodziezy wyodrebniono
obszary fizyczny, psychiczny i spoteczny. Wymiar fizyczny obejmuje zdolno§é
do aktywnoéci zwiazanej z wysilkiem oraz jej ograniczenia, wystepowanie
choréb 1 objawy fizyczne oraz postawe wobec wlasnego zdrowia. Obszar psy-
chiczny obejmuje uczucia, samoocene i obraz ciala, poznawcze funkcjonowanie
1 zachowanie ogdlne; za$ obszar spoleczny tworza relacje roéwieénicze, funkcjo-
nowanie szkolne oraz dom i relacje rodzinne.

Podstawa modelu jakoéci zycia i konstrukeji odpowiadajacych mu kwe-
stionariuszy byta literatura przedmiotu, konsultacje ekspertéw (psychologéw,
pediatréw, socjologéw i innych) oraz efekty pracy odpowiednio dobranych grup
fokusowych we wszystkich uczestniczacych w projekcie krajach. W pierwszej
fazie wyodrebniono wymiary jako$ci zycia zaleznej od zdrowia i skonstru-
owano twierdzenia spelniajace warunek uniwersalnos$ci miedzykulturowej.
W ramach badan pilotazowych testowano i modyfikowano pule pytan w kaz-
dym z uczestniczacych w projekcie krajéw. W fazie testowe] zastosowano
kwestionariusze w reprezentatywnych grupach dzieci i mlodziezy zdrowej
i w grupach dzieci chorych — oszacowano wlasnoéci psychometryczne metod.
W fazie implementacji zastosowano narzedzia w ramach opieki medycznej
w poszczegblnych krajach 1 dokonano oceny metody pod katem zastosowan
klinicznych. Réwnoczeénie opracowano instrukcje do badan i podrecznik.
Projekt zakladal opracowanie metod typu samopisu oraz wersji dla rodzicow
i rodziny do oceny jakosci zycia zaleznej od zdrowia, dla zdrowych, jak 1 cho-
rych przewlekle. Efektem projektu bylo opracowanie modelu oraz narzedzi
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pomiaru jakoéci zycia zwiazanej ze zdrowiem dla oséb w wieku 8-18 lat (The
KIDSCREEN Group Europe, 2006).

Jakoé¢ zycia zalezna od zdrowia w tym ujeciu sktada sie z nastepujacych
sfer (w nawiasach podaje polskie nazwy skal):

1. Dobrostan fizyczny (Aktywno$é fizyczna i zdrowie) — poziom aktywnosci
fizycznej, energii i ogdlnej sprawnoéci, ogdlny stan zdrowia, samopoczucie oraz
dolegliwoéci wskazujace na problemy zdrowotne.

2. Dobrostan psychiczny (Odczucia) — pozytywne emocje: szczeécie, radosé,
beztroska, zadowolenie z zycia.

3. Nastroje 1 emocje (Ogbélny nastréj) — czyli ogélny nastrédj, w tym stany
depresyjne 1 negatywne uczucia, takie jak osamotnienie, smutek, poczucie
rezygnacji.

4. Percepcja siebie (O sobie) — obraz wtasnego ciata i zadowolenie ze swego
wygladu, a takze oczekiwane oceny ze strony innych.

5. Autonomia (Wolny czas) — mozliwo$¢ podejmowania decyzji i autonomia
zwiazana z tworzeniem tozsamos$ci, wolno$¢ wyboru, samowystarczalnosé
1 niezalezno$é w zakresie r6znych form aktywnoséci, zwlaszcza spedzania wol-
nego czasu i rekreacji.

6. Rodzina 1 zycie w domu (domowe) — relacje z rodzicami i atmosfera
domu, postawy wobec rodzicow, poczucie bycia kochanym, bezpieczenstwo
w domu 1 wsparcie ze strony rodzicoéw.

7. Zasoby (Sprawy) finansowe — érodki potrzebne do realizacji stylu zycia
podobnego do réwiesnikéw.

8. Wsparcie spoleczne 1 réwiesnicy (Twoi koledzy 1 kolezanki) — relacje
z roéwieénikami, wsparcie 1 akceptacja z ich strony, umiejetno$§¢ nawiazywania
1 podtrzymywania przyjazni, przynalezno$¢ grupowa.

9. Srodowisko szkolne (Szkota i nauka) — spostrzeganie wlasnych zdolno-
§ci, w tym uczenia sie 1 koncentracji, uczucia wzgledem szkoty, relacje z na-
uczycielami.

10. Akceptacja spoleczna vs dreczenie przez réwieSnikéw (PrzykroSci ze
strony innych dziewczat i chtopcoéw) — jakoéé relacji, w tym poczucie akceptacji
albo odrzucenia, lek przed innymi w sytuacji agresji fizycznej i stowne;.

Odpowiednio do modelu teoretycznego powstaly narzedzia KIDSCREEN
w trzech wersjach zawierajacych 52 pozycje, 27 pozycji i skréconej — 10 po-
zycji. Przeznaczone sa zaréwno dla dzieci zdrowych, jak i chorych, co oznacza,
ze z zalozenia nie wychwytuja specyfiki probleméw zdrowotnych; sq to tzw.
ogélne metody pomiaru jakoéci zycia zaleznej od zdrowia. Dzieki wspétpracy
miedzynarodowej i symultanicznemu konstruowaniu metod w trzynastu kra-
jach zostaly one opracowane z uwzglednieniem specyfiki danego jezyka i kul-
tury. Wszystkie trzy wersje metody sa dostepne takze w wersji dla rodzicow
badZ oséb opiekujacych sie dzieckiem, czyli uwzgledniaja ocene ze strony
obserwatorow.

7 polskiej strony opracowaniem tych metod zajmowat sie Instytut Matki
i Dziecka (Mazur, 2004). Wersja polska to Kwestionariusz Zdrowotny (KZ-52)
dla dzieci 1 mlodziezy w wieku 8-18 lat. Badany zaznacza odpowiedzi na skali
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5-stopniowej, odnoszac sie do odczué z ostatniego tygodnia w kazdym z obsza-
réw. Pytania i odpowiedzi dotycza stopnia nasilenia badZ czestotliwo$ci. Do
obliczania wynikéw standaryzowanych przygotowano program komputerowy,
a normy opracowane sg w percentylach 1 w skali T. Wtadciwos$ci psychome-
tryczne kwestionariusza sa zadowalajace (tab. 4).

Tabela 4.
Rzetelno$é kwestionariusza KIDSCREEN-52

sk - sk

S koo | W0 | yqiiie | Cukragen | Otylod

KIDSCREEN-52 =319 | (V=6T) | (N=46)

a ru a a a

Dobrostan fizyczny 0,80 0,65 0,79 0,75 0,70
Dobrostan psychiczny 0,89 0,62 0,93 0,93 0,92
Nastroje i emocje 0,86 0,58 0,90 0,86 0,92
Percepcja siebie 0,79 0,69 0,77 0,74 0,65
Autonomia 0,84 0,56 0,87 0,82 0,82
Rodzina i zycie domowe 0,89 0,72 0,92 0,92 0,92
Zasoby finansowe 0,89 0,61 0,92 0,92 0,90
Roéwieénicy 1 wsparcie 0,85 0,77 0,91 0,89 0,90
Szkota i nauka 0,87 0,57 0,88 0,86 0,91
Akceptacja spoteczna 0,77 0,68 0,85 0,80 0,93

* zrédto: The KIDSCREEN Group Europe (2006), ** badania wlasne

Rzetelnoéé typu zgodno$é wewnetrzna wersji 27-pytaniowej mieéci sie
w granicach od 0,70 do 0,84, a 10-pytaniowej wynosi 0,82. Trafno§é zbiezna
1 r6znicowa badano poprzez korelowanie z oceng czestotliwoéci objawdéw w sfe-
rze fizycznej 1 psychicznej 1 innymi miarami jakoéci zycia (The KIDSCREEN
Group Europe, 2006). Zalezno$é¢ miedzy poszczegbélnymi skalami kwestiona-
riusza a innymi metodami oceny jakoéci zycia 1 wybranych zmiennych psy-
chologicznych ujmuje tabela 5.
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Tabela 5.
Trafno$sé kwestionariusza KIDSCREEN-52; wspoélczynniki korelacji r Pear-
sona

BadaniaEeI\Jliopej skie Badania polskie — PL**
el SJZ-M PJZ-M
KIDSCREEN-52 CHIP YQOL-S (YQ(-)L) (QOLE;-AV) KZSJ:ZZI;;M
N=318 N=313
Dobrostan fizyczny 0,60 0,41 0,35 0,34 0,27
Dobrostan psychiczny 0,58 0,61 0,60 0,42 0,53
Nastroje 1 emocje 0,52 0,56 0,50 0,40 0,54
Percepcja siebie 0,57 0,51 0,47 0,39 0,42
Autonomia 0,44 0,40 0,36 0,23 0,31
Rodzina i zycie domowe 0,48 0,60 0,58 0,42 0,48
Zasoby finansowe 0,37 0,37 0,39 0,29 0,36
Réwieénicy i wsparcie 0,40 0,37 0,47 0,35 0,37
Szkota i nauka 0,45 0,47 0,45 0,39 0,47
Spoteczna akceptacja 0,24 0,24 0,28 0,22 0,30

CHIP — Child Health and Illness Profile, YQOL-S — Youth Quality of Life — Surveillance Version,
SJZ-M — Skala Jakoéci Zycia dla Miodziezy, PJZ-M — Profil Jakoéci Zycia dla Mlodziezy,
KPJZ-DiM — Kwestionariusz Poczucia Jakoéci Zycia dla Dzieci i Mtodziezy; * wszystkie korelacje
istotne przy p<0,001; zrédto: The KIDSCREEN Group Europe (2006); ** badania wtasne; wszyst-
kie korelacje istotne przy p<0,001

Dobrostan fizyczny najwyzej koreluje z objawami i problemami zdrowot-
nymi (CHIP), a psychiczny z ogélna jakoscig zycia (YQOL-S i SJZ-M); obszar
nastroje 1 emocje najsilniej koreluje z ogblna jakoscia zycia (PJZ-M).

Narzedzia KIDSCREEN sa to zarazem pierwsze rzeczywiscie miedzyna-
rodowe metody umozliwiajace badania poréwnawcze nad jakoécia zycia za-
lezna, od zdrowia.

Pediatryczny Inwentarz Jako $ci Zycia

Pediatryczny model jakoSci zycia (Pediatric Quality of Life Model — PedsQL),
nawigzujac do definicji zdrowia WHO (1948), ujmuje podstawowe wymiary
zdrowia. Jako$é zycia zalezna od zdrowia to ,spostrzeganie przez pacjenta
wplywu choroby 1 jej leczenia na funkcjonowanie w réznych obszarach — fi-
zycznym, umystowym i spotecznym” (Varni, Seid, Rode, 1999, s. 127). Podob-
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nie definiuje jako§¢ zycia zwigzang ze zdrowiem Schipper (1990), wedlug kté-
rego jest to ,postrzegany przez pacjenta wplyw choroby i przebiegu jej leczenia
na ogdlne funkcjonowanie oraz poczucie satysfakeji zyciowej” (s. 716).

Model PedsQL Varniego taczy podejécie ogdlne, ktére mozna zastosowac
dla oséb niezaleznie od stanu zdrowia czy typu choroby, z podejéciem modu-
larnym, nastawionym na specyfike jakoéci zycia w okreélonych jednostkach
chorobowych. Koncepcje oraz metode opracowano na podstawie wieloletnich
badan réznych grup chorych dzieci w Szpitalu i Centrum Zdrowia w San
Diego w Kalifornii. W latach osiemdziesigtych badania te dotyczyly gtéwnie
bélu 1 poziomu funkcjonowania. Dla réznych grup klinicznych powstawaty
kolejne metody: PedsQL 1.0 przeznaczona byta do oceny jakosci zycia w choro-
bie nowotworowej, ale stosowano ja takze w innych stanach chorobowych;
PedsQL 2.0 i PedsQL 3.0 uzupelniono o nowe twierdzenia i lepiej opracowano
pod katem wartoéci psychometrycznej, poszerzono réwniez zakres wieku ba-
danych. Kolejna wersja narzedzia byla PedsQL 4.0, przeznaczona do badania
fizycznego, emocjonalnego i spotecznego komponentu jakoéci zycia, do ktérych
dodano czwarty wymiar: funkcjonowanie szkolne — dzieki temu nazwa
PedsQL 4.0 odpowiada czterem mierzonym sferom (Varni, Seid, Kurtin, 2001).

Kwestionariusz zawiera 23 pozycje testowe 1 jest ogbélna metoda pomiaru
jakoéci zycia zaleznej od zdrowia. Sktada sie z analogicznie zbudowanych skal
dla trzech grup: dzieci w wieku przedszkolnym (5-7 lat), szkolnym (8-12 lat)
1 mlodziezy (13-18 lat). Ocenia sie jakoéé zycia w okresie ostatniego miesiaca.
Zgodnie z modelem, metoda ujmuje cztery obszary funkcjonowania, sktadajace
sie na dwie ogélniejsze dziedziny: funkcjonowanie fizyczne i psychospoteczne:

1. Obszar fizyczny: O moim zdrowiu i aktywnosci — problemy z... (8 iteméw),

2. Obszar emocjonalny: O moich uczuciach — problemy z... (5),

3. Obszar spoteczny: O tym, jak sobie radze z innymi — problemy z... (5),

4. Obszar szkotly: O szkole — problemy z... (5).

Oto przyktady pozycji testowych w kazdej ze sfer:

1. Mam mato energii.

2. Martwie sie, ze co$ mi sie stanie.

3. Inne dzieci nie chea sie ze mng przyjaznic.

4. Opuszczam szkole, poniewaz nie czuje sie dobrze.

Odpowiedzi dotycza tego, jak czesto problemy zawarte w pytaniu miaty
miejsce W clagu ostatniego miesiaca; dziecko ocenia to, poslugujac sie skala
5-stopniowa, (gdzie 0 oznacza nigdy, a 4 — prawie zawsze). Obok wersji typu
samooceny sa rownowazne wersje dla rodzicéw, odrebne dla poszczegdlnych
przedziatéw wieku, skonstruowane pod katem oceny na podstawie obserwacji.
Jako§¢ zycia zalezng, od zdrowia mozna réwniez badaé u dzieci w wieku od 2
do 5 lat — jest tylko jedna wersja do oceny przez rodzicéw. Pytania w obydwu
wersjach (samooceny i1 oceny przez obserwatoréw) sg identyczne w treéci,
a réznig sie jedynie sformutowaniem w trzeciej osobie. Od strony treéciowe;j
1jezykowej pytania sg adekwatne do wieku dziecka. Odpowiedzi udziela sie na
skali 5-stopniowej, a dla dzieci ponizej 5 lat — na skali 3-stopniowej. Oceny
przeksztalca sie na skali 0-100 (0 = 100, 1 =75, 2 = 50, 3 = 25), stad im wyzszy
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wynik, tym wyzsza jako$é zycia. Badanie pozwala uzyskaé wynik ogélny oraz
dwa wskazniki szczegdlowe — zdrowia fizycznego i psychospolecznego.

Metody PedsQL cechuje wysoka rzetelno$é i trafnos§é. Rzetelnos§é typu
zgodno$éé wewnetrzna alfa Cronbacha wersji typu samooceny wynosi 0,88,
a wersji dla rodzicéw 0,90. Rzetelnos§é poszczegdlnych wersji metody typu sa-
mooceny na podstawie badania dzieci zdrowych wynosi: 0,86 (dzieci w wieku
5-7 lat), 0,91 (dla wieku 8-12 1 13-18 lat). Dla wersji dla rodzicéw wskazniki sg
w granicach 0,90-0,92. Rzetelno§¢ szacowana na podstawie badan grup
klinicznych jest nieco nizsza, od 0,73 do 0,92. Trafnoéé zbiezng potwierdzaja,
korelacje z kwestionariuszem KIDSCREEN-52; najwyzsze: dla skali Fizycz-
nego funkcjonowania i Dobrostanu fizycznego (0,44) oraz Percepcji siebie
(0,563), a takze dla skali Spotecznego funkcjonowania 1 Akceptacji spolecznej
(0,560, wszystkie p<0,001) (Ravens-Sieberer i in., 2008). Kwestionariusz
PedsQL réznicuje dzieci zdrowe i chore oraz wykazuje réznice pomiedzy dzieé-
mi z r6znego rodzaju chorobami, a takze miedzy hospitalizowanymi w okresie
ostatniego roku i niehospitalizowanymi. Wyniki w obydwu wersjach metody —
samopisu 1 oceny przez rodzicéw — korelowaly istotnie statystycznie z czasem
trwania choroby, absencja szkolng, problemami zwigzanymi z czasem trwania
zwolnien rodzicow w pracy z powodu choroby dziecka. Jak wykazano w ba-
daniach, metoda jest wrazliwa takze na stopien ciezkoéci choroby i zmiany
zachodzace w czasie (Varni, Seid, Kurtin, 2001; Varni, Burvinkle, 2005).

Obok wersji ogdlnej narzedzia opracowano specjalne moduly pytan: do
oceny jakosci zycia w astmie (28 itemow), cukrzycy (28), chorobach reuma-
tycznych (22), nowotworowych (27), chorobach serca (22) czy w stanach zme-
czenia (36). Pojawily sie kolejne nowe moduty — do oceny jakosci zycia w dzie-
ciecym porazeniu moézgowym, guzach moézgu, niewydolnoéci nerek, zespole
nerwowo-mie$niowym, zaburzeniach widzenia, po transplantacji, modul do
oceny funkcjonowania poznawczego, a takze stomatologiczna skala do oceny
zdrowia.

Pediatryczny Inwentarz Jakoéci Zycia jest ekonomiczny w uzyciu (czas
badan nie przekracza 5 minut) i1 stanowi wartoSciowe narzedzie pomiaru jako-
§ci zycia zaleznej od zdrowia na terenie pediatrii oraz w populacji ogdlnej.
Dowodem na jego uzyteczno$é jest fakt, ze zostal przettumaczony na wiele
jezykéw. Metody PedsQL mozna stosowaé w réznych grupach klinicznych (por.
Powers 1 in., 2004). Wyniki badan maja znaczenie dla calo$ciowego programu
leczenia oraz organizacji 1 jakoéci opieki medycznej: czy umozliwia ona likwi-
dowanie barier, integracje spoteczna oséb chorych (zwlaszcza przewlekle),
przeciwdziatanie stygmatyzacji 1 wykluczeniu. Polska wersja metody stoso-
wana jest w badaniach dzieci i mlodziezy w réznych jednostkach chorobowych
(Zgorzalewicz, Budzinska, 1999), poddanych réznym metodom leczenia i po-
chodzacych z réznych §rodowisk (np. Przybyszewski i in., 2008; Talarska, Zgo-
rzalewicz-Stachowiak, 2007). Warto wspomnieé, ze opracowano komplemen-
tarng do powyzszych metode do oceny wpltywu chronicznej choroby dziecka na
rodzine (PedsQL Family Impact Module) (Varni i in., 2004).
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Kwestionariusz Jako $ci Zycia dla Dzieci Lindstréma

Teoretyczny model, na ktérym opiera sie Kwestionariusz Jakoéci Zycia Lind-
stroma, odwoluje sie do kontekstu zdrowia publicznego (WHO Health for All
Strategy, 1985) 1 Miedzynarodowej Konwencji Praw Dziecka. Powstal w opar-
ciu o badania poréwnawcze nad jakoScig zycia dzieci zdrowych i chorych
w pieciu krajach skandynawskich. Jako$é zycia to ,cato§é egzystencji jed-
nostki, grupy lub spolecznoéci, mierzonej obiektywnie i1 spostrzeganej subiek-
tywnie przez te jednostke, grupe lub spotecznoéé” (Lindstrom, 1994, s. 529).
Interpretuje sie ja jako pozytywne wartoéci zycia lub dobre jego elementy —
tzw. salutogenetyczne ujecie jakoSci zycia (Lindstrom, 1992). Koncepcja
podkresla spoteczne i strukturalne determinanty zdrowia i jakoSci zycia.
Uwzglednia aspekt obiektywny i subiektywny oraz cztery sfery ludzkiego zy-
cia. Sfera zewnetrzna zawiera zasoby spoteczne 1 ekonomiczne, np. edukacja,
dochody 1 warunki zycia, tryb zycia. Sfera interpersonalna obejmuje tzw. za-
soby spoteczne: sktad i1 funkcjonowanie rodziny, osoby bliskie, grono przyjaciot,
sgsiadéw. Sfera podmiotowa to tzw. zasoby osobiste: fizyczne, umystowe 1 du-
chowe, jak koncepcja siebie, samoocena. Sfera globalna odnosi sie do makro-
érodowiska spotecznego: kultura, prawa cztowieka, polityka spoteczna (Lind-
strom, Kohler, 1991). Jako$é¢ zycia dziecka wynika z integracji czterech sfer, to
znaczy, cheac trafnie badaé jako$¢ zycia u dzieci, trzeba uchwycié szerszy kon-
tekst, w tym pozycje 1 sposoby traktowania dziecka w danej spotecznoéci.

Model ma uniwersalne zastosowanie — integruje aspekty mikro- i1 makro-
jako$ci zycia, uyjmujac ja niezaleznie od wieku, kultury, zdrowia czy stopnia
niepetnosprawnos$ci. Nadaje sie do oceny jako$ci zycia w aspekcie dynamicz-
nym, a wiec jej zmian.

Powstalty w ramach tego modelu kwestionariusz Nordic Quality of Life
Questionnaire for Children (NQOLQ) zostat opracowany przez specjalistow
z zakresu opieki nad dzieckiem 1 ekspertéw socjologéw (Lindstrom, Kohler,
1991; Lindstrom, Eriksson, 1993). Jest to metoda pomiaru wszystkich aspek-
tow zycia, przeznaczona dla dzieci w wieku od 2-18 lat, zaréwno zdrowych, jak
1 niepelnosprawnych. Sktada sie z 74 pozycji testowych w ramach czterech sfer
zycia — globalnej, zewnetrznej, interpersonalnej i podmiotowej — a kazda
z nich tworzy pieé kategorii: fizyczna, umystowa, duchowa, spoteczna i ekono-
miczna. W sferach zewnetrznej, interpersonalnej i podmiotowej ujmuje dzie-
wieé¢ subiektywnych i pietnascie obiektywnych zmiennych. Metoda odwotluje
sie réwniez do obiektywnych standardéw jakoéci zycia dzieci, dlatego sfera
globalna jest szacowana na podstawie statystyk dla kazdego kraju.

Kwestionariusz sktada sie z kilku czeéci: A, B, C 1 D. Podobnie jak metoda
Peds QL Varniego taczy podejscie ogélne ze specyficznym. Cze$§é A jest prze-
znaczona dla dzieci niezaleznie od stanu zdrowia, stuzy do oceny warunkéw
zycia rodziny, materialnych, spotecznych, psychologicznych. Cze$¢ B odnosi sie
do ogdlnych probleméw dzieci chorych, natomiast C uwzglednia specyficzny
typ choroby (np. cukrzyca, hemofilia, zaburzenia widzenia czy zesp6t Downa).
Czeéci A, B 1 C sa w wersji samopisu (od 12-18 lat) i wersji do oceny przez
rodzicéow (od 2-18 lat); natomiast cze$¢ D pozwala na ocene jakoéci zycia
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dziecka przez profesjonaliste. Metoda stuzy do oceny ogdlnej jakoéci zycia oraz
jakosci zycia zaleznej od zdrowia.

Ograniczone dane na temat wlaéciwosci psychometrycznych nie pozwalaja,
na ustosunkowanie sie do rzetelnoéci 1 trafnoSci kwestionariusza (Eiser,
Morse, 2001). Na podstawie szeroko zakrojonych badan w krajach skandy-
nawskich, gdzie standardy jako$ci zycia ocenia sie jako wysokie (np. Lind-
strom, Eriksson, 1993; Lindstréom, 1994), mozna sadzié¢, ze metoda spelnia
kryteria trafno$ci diagnostyczne;j.

Podejécie badawcze Lindstroma (1994, 1992) przyczynito sie do postepu
w zakresie badan nad jakoScig zycia dzieci, ujmowana pod katem zasobow,
a nie tylko probleméw zdrowotnych oraz do rozwoju podejécia salutogenetycz-
nego. 7Z tej perspektywy dzieci chore, niepetnosprawne powinny mie¢ te same
szanse na satysfakcjonujace i spelnione zycie jak dzieci zdrowe (co znakomicie
wpisuje sie w koncepcje zdrowia). Inng zaletq jest fakt laczenia w sobie pode;j-
$cia subiektywnego 1 obiektywnego, co pozwala na wszechstronne ujecie jako$-
ci zycia, w tym réwniez w aspekcie mozliwosci, jakie stwarzaja makroéro-
dowisko spoteczne oraz zasoby spoleczne 1 ekonomiczne, co w badaniach doro-
stych bywa pomijane.

Kwestionariusz Poczucia Jako  $ci Zycia
dla Dzieci i Mlodzie zy (KPJZ-DiM)

Metoda stanowi zmodyfikowana pod katem dzieci 1 mlodziezy wersje kwestio-
nariusza dla dorostych Schalocka i Keitha (1993), ktéry zostal przettumaczony
przez A. Jurosa (1996) i przystosowany do badan w warunkach polskich. Ory-
ginalna metoda dla dorostych zostata skonstruowana do oceny jakoéci zycia
u oséb z intelektualna niepelnosprawnoscia. Schalock (2000) prezentuje holi-
styczne, wielowymiarowe rozumienie jako$ci zycia, ktora jest rezultatem inte-
rakcji zachodzacych miedzy osoba a $rodowiskiem. Pojecie jakosci zycia we-
dtug niego odnosi sie do zespolu czynnikéw, ktére sktadajg sie na dobrostan
jednostki: ,jako$é zycia to konstrukt, ktéry odzwierciedla pozadane warunki
zycia zwigzane z oSmioma sferami zycia jednostki, takimi jak: emocjonalny
dobrostan, relacje interpersonalne, dobrobyt materialny, osobisty rozwdj, do-
brostan fizyczny, samostanowienie, spoleczne przynalezenie i indywidualne
prawa jednostki” (s. 121).

Kwestionariusz Jakoéci Zycia dla dorostych (Quality of Life Questionnaire
— QLQ) Schalocka i1 Keitha (1993) zawiera 40 pytan dotyczacych jakoéci zycia
w czterech obszarach: zadowolenie, umiejetno$é/produktywnosé, mozliwosé
dzialania/niezalezno$é, przynalezno$é do spolecznoS$ci/integracja ze spotecz-
no$cia. Poszukiwanie prostej 1 ekonomicznej metody pomiaru jako$ci zycia
dzieci z chorobg zezowa przyczynito sie do préby adaptacji narzedzia pod ka-
tem mozliwoéci badania mtodszej grupy wiekowej. Tak powstata eksperymen-
talna wersja metody dla oséb wieku 8-18 lat, zawierajaca poczatkowo 37 py-
tan, a takze 5 pytan dotyczacych jakosci zycia w chorobie (Ole$, 2002). Tresc¢
pytan przeformutowano tak, by byly zrozumiate i dostosowane do zakresu
do$wiadczen dzieci 1 mlodziezy. Wersja ta znalazta zastosowanie w badaniach
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przed 1 po operacji zeza u dzieci, dla dzieci mlodszych w formie standaryzowa-
nego wywiadu, dla starszych — jako metoda samooceny (Ole$ i in., 2002).

Ostatecznie zwiekszono pule do 50 pytan (40 w wersji podstawowej 1 10
dotyczacych jakoéci zycia w zdrowiu i chorobie) oraz sprawdzono warto$é¢ psy-
chometryczna metody. Kwestionariusz obejmuje nastepujace sfery, po 10 py-
tan w kazdej:

1. Zadowolenie — ogdlny poziom satysfakcji z zycia: rodzinnego, relacji
z bliskimi, z sytuacji zyciowe], osiagnieé, a takze do$wiadczanie uczué pozy-
tywnych i probleméw.

2. Umiejetnoéci/kompetencje — w zakresie postepdw w nauce, posiadanych
zdolnoéci, nabywanych umiejetnoéci, sytuacji w szkole 1 relacji nauczyciel—
—uczen.

3. Mozliwoé¢ dzialania/samodzielno§é — stopienn autonomii, mozliwo$é de-
cydowania w sprawach codziennych stosownie do wieku (np. drobne wydatki,
wychodzenie z domu).

4. Przynaleznoéé do grupy/integracja — poczucie przynalezenia do grupy
réwieéniczej 1 relacje w niej, spedzanie wolnego czasu, uczestniczenie w zyciu
spolecznym 1 towarzyskim.

5. Jako$¢ zycia w zdrowiu/chorobie — czyli zalezna od zdrowia: ocena
stanu zdrowia, wystepowanie dolegliwoéci 1 ograniczen, wplyw probleméw
zdrowotnych na samopoczucie.

Badanie kwestionariuszem ma charakter indywidualny (moze by¢ forma
standaryzowanego wywiadu) badz grupowy, stosownie do formy stosuje sie
odpowiednig instrukcje. Na kazde pytanie sg trzy mozliwe odpowiedzi, punk-
towane od 1 do 3. W metodzie uzyskuje sie: wskaznik ogdlny, ktory jest sumag
punktéw z czterech sfer (zakres wynikéw od 40 do 120 punktéw) 1 wyniki
w pieciu sferach (od 10 do 30). Wlasciwoéci psychometryczne kwestionariusza
sa zadowalajace (tab. 6).

) Tabela 6.
Rzetelnosé alfa Cronbacha KPJZ-DiM
e v Jarie | Cakwa | oulie | Bt dows
Zadowolenie 0,81 0,79 0,67 0,73
Umiejetnoéci/ Kompetencje 0,84 0,82 0,78 0,76
Mozl. dzial./ Samodzielnoéé 0,69 0,60 0,75 0,76
Integracja z grupa 0,74 0,78 0,78 0,78
Jako$é zycia — WO 0,90 0,88 0,86 0,88
Jakoéé zycia — Zdr/Ch 0,82 0,83 0,82 0,79
Jakoé¢ zycia — Modut - 0,83 0,86 0,85

Zrédlo: badania wlasne
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Kwestionariusz réznicuje dzieci zdrowe i przewlekle chore, co potwierdza
jego trafnoéé. Ponadto wynik ogélny w KPJZ-DiM negatywnie koreluje z de-
presja, badang skala CDI (r = 0,50,), a pozytywnie — z poczuciem wlasnej war-
tosci wedtug CSEI (r = 0,58, obydwa p<0,001), co jest zgodne z oczekiwaniem.

Analiza poréwnawcza i podsumowanie

Zaprezentowane metody pomiaru jakoéci zycia u dzieci 1 mtodziezy sa przy-
ktadem zréznicowanych narzedzi z uwagi na koncepcje teoretyczne i modele,
z jakich wyrosty, oraz ze wzgledu na sposéb ich konstruowania (teoretyczne,
empiryczne, taczone). Pomimo wspélnego w wiekszoéci punktu wyjécia, jakim
jest definicja zdrowia i jakoS§ci zycia opracowana przez WHO, réznice w sposo-
bach rozumienia jakoéci zycia sg widoczne zwlaszcza na poziomie operacjona-
lizacji. Mimo wielu wspdélnych obszaréw, jakie ujmuja — fizyczny, emocjonalny,
spoleczny — daja sie zauwazy¢ istotne réznice w zakresie struktury, sposobu
badania czy wskaznikéw jakoéci zycia. Przeglad wybranych metod pozwala na
analize poréwnawcza pod katem ich specyfiki, podobienstw i réznic, mozliwo-
§ci i ograniczen oraz wartosci aplikacyjnej i psychometryczne;j.

Dla takich poréwnan konieczne sg wyrazne kryteria oceny lub model po-
stulujacy, jakie elementy jakosci zycia 1 w jaki sposéb powinna taka metoda
ujmowac. Istnieje kilka préb wskazania takich kryteriéw, np. Spieth 1 Harris
(1996) akcentowali: wielowymiarowoéé, odrebne wyniki dla poszczegblnych
obszaréw, dobre parametry psychometryczne (w tym standaryzacja na odpo-
wiednich grupach) czy tatwoéé w stosowaniu. Levi i Drotar (1998) podkre§lali
uwzglednianie w pomiarze elementéw ogdlnych i specyficznych kwestii roz-
wojowych 1 zwigzanych ze zrédiem informacji. Zekovic i Renwick (2003) zwra-
caly uwage na nature zmiennych — subiektywne/obiektywne, liczbe wymia-
réw, zrédto danych — dzieci/rodzice; i zastosowanie — zdrowie/choroba. W prze-
prowadzonej ponizej analizie uwzgledniono wymienione powyzej kryteria.

1. Rozwojowe kryteria jakos$ci zycia. Poréwnanie metod pod katem specy-
fiki rozwojowej uwzglednia z jednej strony wiek badanych, z drugiej, zawar-
to$¢ metody — w jakim stopniu nawiazuje ona do potrzeb typowych dla wieku.
O ile dla dzieci mlodszych wazna jest wieZ emocjonalna, to dla dorastajacych
autonomia, relacje réwieénicze 1 opracowanie tozsamosci. Metody dla r6znych
szczebli wieku powinny to uwzgledniaé. Zmienia sie r6wniez znaczenie §rodo-
wiska, w ktéorym nastolatek spelnia swoje potrzeby (Brzezinska, 2000; Olesz-
kowicz, 1995). Jednoczes$nie sposéb konstrukeji metod musi byé dostosowany
do mozliwosci dziecka, w tym przypadku oceny wlasnych do$wiadczen, co za-
klada zrozumienie pytan i zdolno§é dokonania krytycznej oceny. Jest to zwia-
zane z rozwojem poznawczym dziecka. Ocena konkretnych aspektéw jakoéci
zycia, na przyklad samopoczucia w domu lub w szkole, jest mozliwa od okoto 6
roku zycia, kiedy dziecko moze méwié¢ o wlasnych stanach (wczeéniej fanta-
zjuje) (Mussen, 1970; Tuner, Helms, 1999; Varni i in., 2007). Ocena aspektow
abstrakcyjnych, jak na przyktad mozliwoéé rozwoju zainteresowan lub poczu-
cie swobody decydowania o sposobie wykorzystania wolnego czasu, jest moz-
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liwa od okolo 12 roku zycia, wraz z rozwojem operacji formalnych (Vasta,
Haith, Miller, 1995). .

Skala Jakosci Zycia dla Mtodziezy (YQOL), Profil Jakosci Zycia dla Mto-
dziezy (QOLP-AV) oraz Kwestionariusz Jakosci Zycia Lindstroma (NQOLQ)
1 Pediatryczny Inwentarz Jakoéci Zycia (PedsQL) Varniego — to metody dla
0s0b dorastajacych w wieku 11/12-18/20 lat. Kwestionariusz zdrowotny dla
dzieci i mlodziezy KIDSCREEN-52 i Kwestionariusz Poczucia Jakoéci Zycia
dla Dzieci i Mlodziezy (KPJZ-DiM) obejmuja, szerszy zakres wieku, od 8 do 18
lat. Ponadto dwie metody — PedsQL i NQOLQ — maja wersje do wypetniania
przez rodzicow dzieci w wieku od 2 roku zycia. Przyjmuje sie, ze dzieci od
okoto 8 lat potrafia trafnie odpowiedzie¢ na pytania o zadowolenie z réznych
aspektéw codziennosci (w przypadku PedsQL nawet od 5 roku) (por. Raat iin.,
2006; The Kidscreen Group Europe, 2006).

Trzy spoéréd poréwnywanych metod — YQOL-R, KIDSCREEN-52 i QOLP-
-AV — tworzono na drodze empirycznej, z zastosowaniem wywiadéw z dzieémi
1 mlodzieza; ich wypowiedzi na temat tego, z czego czerpia zadowolenie z zy-
cia, postuzylty do konstrukcji pozycji testowych i wyodrebnienia wymiaréw.
Dlatego te wtaénie metody sa najblizsze doéwiadczeniom dzieci i mlodzie-
7y, a poniewaz tworzone byly przez specjalistow zajmujacych sie dzieémi,
uwzgledniaja rowniez wiedze na temat rozwoju w dziecinstwie i adolescencji.
Przykladem sfery wprowadzonej na skutek wypowiedzi mlodziezy jest ,poczu-
cie wlasnego Ja” jako wazny element poczucia jakoéci zycia w metodzie YQOL.
W najwiekszym stopniu specyfike dorastania oddaje jednak sposéb konstruk-
cji metody QOLP-AV, poniewaz chodzi w niej o ocene prowadzona nie tylko
pod katem stanu aktualnego, ale takze mozliwoéci rozwoju, jakie nastolatek
postrzega w przyszlo$ci — co w dorastaniu jest bardzo wazne.

Kwestionariusze PedsQL, QOLP-AV oraz NQOLQ Lindstréma skonstru-
owano przy wiekszym udziale profesjonalistéw zajmujacych sie dzieémi; traf-
no$§¢ doboru pytan sprawdzano metoda sedziéw kompetentnych. Natomiast
kwestionariusz KPJZ-DiM powstal dzieki modyfikacji i zmianie pytan, tak, by
byty odpowiednie dla wieku rozwojowego; dalej sprawdzano zgodnoéé wewnetrz-
na skal. Metody te uwzgledniaja specyfike rozwojowa, niemniej nie zawieraja,
specyficznych tematéw sugerowanych przez sama mlodziez (ja, tozsamo$é).
W sumie stopien, w jakim metody do badania jakoSci zycia odpowiadaja specy-
fice okresu rozwojowego, jest zr6znicowany.

2. Odniesienie do koncepcji WHO i operacjonalizacja jakos$ci zycia.
Wszystkie przedstawione metody, zgodnie z wielowymiarowsa koncepcja ja-
koéci zycia WHO, zawieraja wiece] niz jeden wymiar, to jest od czterech
(YQOL-R) do dziesieciu (KIDSCREEN-52). Wszystkie ujmuja podstawowe
wymiary jakoéci zycia, wymienione przez WHO: fizyczny, psychologiczny, spo-
leczny 1 §rodowiskowy. Na ogdét mozna uzyskaé wskaznik ogélny i kilka szcze-
g6towych, jak w metodach YQOL-R, QOLP-AV, KPJZ-DiM, PedsQL i NQOLQ.
Takie podejécie uwaza sie za optymalne, poniewaz pozwala ono uzyskaé¢ od-
dzielne wyniki dla kazdej sfery oraz wynik globalny, umozliwiajac tym samym
wychwycenie réznic w zakresie jakosci zycia oraz poréwnywanie oséb i grup
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pod tym wzgledem. Wskazniki szczegblowe, bez ogdlnego, uzyskuje sie w ba-
daniu kwestionariuszem KIDSCREEN-52. Nie jest to blad; mozna nie mieé
wskaznika ogélnego, jeéli sa szczegblowe, ale nie na odwrét, poniewaz sam
wskaznik ogélny nie informuje o réznicach pomiedzy obszarami (Spieth,
Harris, 1996).

Operacjonalizacje sa trafne, niemniej akcenty roztozone sg nier6wnomier-
nie. Ocena S$rodowiska najbardziej jest rozbudowana w metodzie NQOLQ
Lindstréma, poniewaz opiera sie ona na zalozeniu, iz subiektywnie postrze-
gana jako§¢ zycia zalezy od obiektywnych warunkéw i mozliwosci. Obiektywne
warunki sg brane pod uwage w metodzie KIDSCREEN (np. ,,zasoby”) 1 QOLP-
-AV, gdzie chodzi m.in. o mozliwoé¢ realizacji potrzeb w érodowisku.

3. Zakres badania jakosci zycia. W przypadku zakresu chodzi o to, czy
metoda obejmuje pomiar ogélnej jakoSci zycia, czy jakoSci zycia zaleznej od
zdrowia. Metody ogélnej oceny jakoéci zycia to YQOL i QOLP-AV oraz KPJZ-
DiM, ktéry dodatkowo zawiera skale do oceny jako$ci zycia zaleznej od zdro-
wia. KIDSCREEN-52 jest metodg pomiaru jako$ci zycia zaleznej od zdrowia,
ale ma charakter ogdlny i moze byé stosowany niezaleznie od stanu zdrowia
czy typu choroby. PedsQL mierzy jako$¢ zycia zalezng od zdrowia u zdrowych
i chorych, ale posiada moduty dla poszczegblnych typéw chordéb (np. astma,
cukrzyca); podobnie NQOLQ Lindstréma, gdzie takze uwzgledniono dodat-
kowe moduly z uwagi na typ choroby. Konstrukcja metod dla dzieci i mlo-
dziezy odzwierciedla dwie trudne do pogodzenia tendencje: po pierwsze — bu-
dowanie metod uniwersalnych po to, by nie réznicowaé potrzeb i mozliwosci
rozwoju oséb zdrowych i chorych; po drugie — tworzenie metod specyficznych
celem oceny jakoéci zycia w poszczegdlnych jednostkach chorobowych po to, by
nieé¢ wladciwa pomoc i wsparcie oraz stymulowaé rozwdj pomimo ograniczen
zdrowotnych.

4. Sposéb poslugiwania si¢ metoda. Chodzi o to, czy metoda typu samo-
oceny ma rownolegte wersje do oceny przez rodzicow albo rozszerzenia dla
(rodzicéw) mlodszych dzieci. Niektére to metody tylko samooceny (YQOL-R,
QOLP-AV, KPJZ-DiM), inne (KIDSCREEN-52, PedsQL 1 NQOLQ) maja ana-
logiczne wersje dla rodzicéw lub rozszerzenia dla dzieci mlodszych. Trzeba
dodaé, ze prég stosowania metod samooceny wyznacza nie tylko poziom roz-
woju poznawczego, umiejetno§é czytania, rozumienia 1 pisania, zdolno$é do
krytycznej oceny, ale tez stan fizyczny dziecka. Niekiedy pomocny jest standa-
ryzowany wywiad — jako wsparcie dla samooceny w badaniu dzieci mtodszych
(np. KPJZ-DiM). Korzystanie z pomocy 0s6b trzecich nasuwa problem, kto ma
udziela¢ odpowiedzi na temat jakoSci zycia u dzieci. Na pytania o rzeczy na-
tury obiektywnej moga odpowiadaé opiekunowie, ale nie na pytania dotyczace
subiektywnych przezyé, gdyz tylko dziecko moze méwié o swych odczuciach,
obrazie wlasnego ciata, kontaktach czy samopoczuciu. Dlatego tam, gdzie to
mozliwe, stosuje sie metody samooceny, adekwatne do wieku i mozliwoéci
dziecka (Parsons, Brown, 1998). Samoocena ogranicza tez wplyw osoby bada-
jacej, ale standaryzowany wywiad by¢ moze eliminuje przypadkowe odpowie-
dzi i pozwala na dodatkowe wyjaénienie pytan.
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5. Warto$é psychometryczna — typu rzetelnoéé i trafnoéé. Kryteria te spet-
niaja wszystkie poréwnywane metody, watpliwoéci dotycza tylko kwestiona-
riusza Lindstroma — brak doniesien na temat dobroci testu. Wymienione
w przegladzie kwestionariusze stosuje sie w badaniach dzieci zdrowych
i w grupach klinicznych, dobrze réznicujg one dzieci zdrowe i chore, zwlasz-
cza na poziomie pomiaru jako$ci zycia zaleznej od zdrowia. W niektérych
metodach wyniki uzyskuje sie w jednostkach standaryzowanych (YQOL-R,
KIDSCREEN-52, PedsQL), niektére maja komputerowe programy obliczania
wynikéw (YQOL-R, KIDSCREEN, QOLP-AV). Dobrym kryterium trafnosci sa,
wzajemne korelacje miedzy miarami jakoSci zycia (zob. tab. 51 7).

Tabela 7.
Trafno$¢ kwestionariuszy do badania jakosci zycia: SJZ-M (YQOL-R), PJZ-M
(QOLP-AV) i KPJZ-DiM: wspoélczynniki korelacji r Pearsona *

Metoda SJZ-M (YQOL-R) KPJZ-DiM
— wynik ogélny
r p< r p<
SJZ-M (YQOL-R) — — 0,61 =300 0,001
PJZ-M (QOLP-AV) 0,42 =322 0,001 0,44 =295 0,001

SJZ-M - Skala Jakoéci Zycia dla mlodziezy, PJZ-M — Profil Jakoéci Zycia dla Mlodziezy, KPJZ-
DiM — Kwestionariusz Poczucia Jakoéci Zycia dla Dzieci i Mlodziezy; * badania wlasne

Uzyskane wspolczynniki korelacji wskazuja, ze metody SJZ-M, PJZ-M
1 KPJZ-DiM maja od 18% do 37% wariancji wspolnej. Jest to na tyle duzo, by
uznadé, ze stanowia dla siebie nawzajem potwierdzenie trafnosci (podobnie
KIDSCREEN-52); a jednoczeénie na tyle mato, by konkludowaé, iz stuza do
badania odmiennych aspektéw jakosci zycia.
6. Zastosowanie. Najwiekszy zakres stosowania ma metoda KIDSCREEN,
w wiekszoéci krajéw europejskich nie wymaga ona adaptacji, gdyz tworzona
byta we wspodtpracy miedzynarodowej, a jej standaryzacja uwzglednia element
uniwersalny i lokalny (krajowy). Ogdlna orientacja w jakosci zycia mozliwa
jest przy uzyciu metody YQOL-R lub adaptacji metody Schalocka (KPJZ-DiM).
Doktadna analize jakoSci zycia, w tym prospektywna — mozliwoéci rozwojo-
wych mtodziezy, umozliwia metoda QOLP-AV; jest to bardzo dobre narzedzie
do badan podtuznych, dynamicznych. Natomiast sprawdzenie jakos$ci zycia
zaleznej od zdrowia daje sie przeprowadzi¢ za pomoca metod PedsQL,4.0 oraz
KIDSCREEN — metody uniwersalnej 1 spetniajacej wszelkie standardy meto-
dologiczne. Metoda NQOLQ Lindstréma — najstabiej sprawdzona pod katem
psychometrycznym — znajduje szerokie zastosowanie praktyczne, gltéwnie
w Szwecji 1 innych krajach skandynawskich. Ta oryginalna metoda daje bo-
wiem informacje, co nalezy zmieni¢ w $rodowisku dziecka, by umozliwi¢ mu
wyzsza jako§¢ zycia, jednak wyniki w niej uzyskiwane moga by¢ obarczone
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bledem. Réwniez KPJZ-DIM ma ograniczone zastosowanie, poniewaz
adaptacja dla dzieci jest mato znana.

Przedstawione metody pomiaru powstaly w réznych geograficznie miej-

scach: YQOL i PedsQL w Stanach Zjednoczonych, QOLP-AV w Kanadzie,
NQOLQ w Szwecji, KIDSCREEN w Europie, a KPJZ-DiM — to polska adapta-
cja testu. Ujmuja ogélne 1 zwiazane ze zdrowiem aspekty jakoS$ci zycia. Po
dokonaniu adaptacji moga by¢ stosowane w Polsce z uwagi na wspdlne korze-
nie kulturowe, jesli tylko spetniajg standardy.
7. Mozliwo$ci udoskonalen. Obok informacji standardowych warto szukaé
dodatkowych informacji jako§ciowych, stad badanie przedstawionymi meto-
dami warto uzupelnié¢ krétkim wywiadem lub otwartymi pytaniami ankieto-
wymi o to, co mogloby przyczynié sie do wiekszego zadowolenia z zycia. Z dru-
giej strony, zwlaszcza w Polsce, warto zbieraé informacje o obiektywnych wa-
runkach zycia dziecka i o érodowisku. Majac informacje obydwu rodzajéow,
mozna lepiej rozumieé¢ wyniki kwestionariuszowe, jak réwniez wykorzystac te
wiedze do dziatan na rzecz poprawy jako$ci zycia.

Podsumowujac, badanie jakosci zycia u dzieci i mlodziezy jest duzym wy-
zwaniem, zwlaszcza chorych, u ktérych istnieje zwiekszone ryzyko wystepo-
wania probleméw emocjonalnych i psychospolecznych. Skutki choroby zaleza
od jej specyfiki, obrazu klinicznego, przebiegu, a takze wiaza sie z restrykcja-
mi i dyscypling podczas leczenia (np. dieta, iniekcje, fizykoterapia itp.). Dzieci
moga, nie rozumieé przyczyn choroby, sposobu jej leczenia i majg inna, perspek-
tywe czasowa (Koot, 2002; Gerharz, Eiser, Woodhouse, 2003). Ponadto okres
dziecinstwa i adolescencji to czas intensywnych zmian fizycznych, umysto-
wych 1 spotecznych, zas okres dorastania wigze sie z emocjonalnym chaosem
w dazeniu do osiagniecia wlasnej tozsamoéci. Stad badanie jakosci zycia wy-
maga uwzglednienia dynamiki zmian rozwojowych (Lindstrom, Eriksson, 1993).
Problemy natury rozwojowej i zdrowotnej moga bowiem wspdlwystepowad.

Wazne jest tez, by w badaniach nad jako$cia zycia u dzieci stosowaé me-
tody dobrze dopasowane do wieku i zakresu doéwiadczen, a nie modyfikacje
metod przeznaczonych dla dorostych. Wymogu tego nie spetnia KPJZ-DiM, ale
jest to znaczna modyfikacja, przeprowadzona na podstawie literatury na te-
mat jako$ci zycia oraz wiedzy z zakresu psychologii rozwojowej. Gtéwne ob-
szary jakoéci zycia sa te same, co u dorostych, jednak wypelniaja je odmienne
tresci.

Omawiane metody spelniaja wymég dopasowania do mozliwoéci poznaw-
czych i zakresu do$wiadczen dziecka. Pozostaje kwestia standardéw metodo-
logicznych, ktére powinny spetnia¢ metody oceny jakoSci zycia u dzieci i mto-
dziezy. Jakoéé zycia nalezy oceniaé (1) w zakresie zmiennych obiektywnych
1 subiektywnych, (2) pod katem ich waznos$ci i zadowolenia, (3) w zakresie
komponentéw wspdlnych i specyficznych, (4) z uwagi na specyfike rozwojowa,
wiek 1 stan zdrowia (5) pod katem zamian zachodzacych w czasie — badania
podtuzne (Smith, Briers, Smith, 2003; Janssens i in., 2008). Pomiar jako$ci
zycia w okresie rozwojowym musi takze uwzgledniaé specyficzne potrzeby
dziecka (Parsons, Brown, 1998). Badania dostarczaja coraz bardziej zaawan-
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sowanych koncepcji, definicji i operacjonalizacji jako$ci zycia u dzieci, w tym
jakoéci zycia zaleznej od zdrowia, w wiekszym stopniu uwzgledniaja tez po-
trzeby dzieci 1 mtodziezy. Ocena jako$éci zycia w okresie rozwojowym jest
niezbedna w catoéciowym programie leczenia, wazna jest takze z punktu
widzenia profilaktyki psychospotecznych skutkéw choroby oraz promocji
zdrowia.
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