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Povzetek

Stevilo ljudi z rakom, ki prezivijo 5 let ali ve¢, nara§€a. Zaradi napredka pri
zgodnjem odkrivanju raka ter novih in uspesnej§ih nadinov zdravljenja
moramo poleg prezivetja upostevati tudi vpradanja kakovosti Zivljenja, ki pred
desetletji niso bila tako pomembna. V zadnjih 15 letih smo tako priga velike-
mu napredku pri razvoju vpraSalnikov o zdravstvenem stanju in kakovosti Ziv-
lienja bolnikov z rakom. Za ocenjevanje z zdravijem povezane kakovosti Ziv-
lienja lahko uporabimo splosne oziroma genericne ali pa usmerjene
vprasalnike. Splodne vpradainike uporabimo ne giede na vrsto bolezni,
usmerjeni pa so namenjeni ocenjevanju kakovosti Zivlienja pri dolodeni
bolezni, dolotenem stanju ali dolotenem zdraviljenju. V prispevku obravna-
vamo pregled vpradalnikov za ocenjevanje z zdravjem povezane kakovosti
Zivlienja bolnikov z rakom. Nobeden od njih ni standarden za uporabo v
doloCeni situaciji, izbira najprimernej$ega instrumenta je odvisna od popu-
lacije, od izida, ki nas zanima, od namena ocenjevanija in lastnosti instrumen-
ta samega.

Uvod

Stevilo ljudi z rakom, ki prezivijo 5 let ali ve¢, narasSa. Zaradi napredka pri
zgodnjem odkrivanju raka ter novih in uspesnejdih nadinov zdravijenja
moramo poleg prezivetja upostevati tudi vpradanja kakovosti Zivljenja, ki pred
desetletjl niso bila tako pomembna. V zgodnjih raziskavah so kakovost Ziv-
lienja (KZ) enadili s funkcijskim statusom, izmerjenim s Karnofsky Perfor-
mance Status Scale, Zubrod Scale ali ECOG Scale. Raziskave o funkcijskem
statusu in splosni KZ so pokazale slabo povezavo med njima, zato smo v zad-
njih 15 letih prlca velikemu napredku pri razvoju vprasalmkov o zdravstvenem
stanju in KZ bolnikov z rakom. Ocenjevanje KZ je postalo standardna se-
stavina splosne oskrbe bolnika z rakom. Sicer ni dogovora ¢ definiciji, kaj
todno je KZ, globalne definiciie KZ pa vkljugujejo vse dimenzije Zivlienja, ki
vpllvajo na Clovekovo poéutje, zadovoljstvo in sreco. Vedina vprasalnikov za
KZ, katere uporabljamo v zdravstvu, temelji na z zdraviem povezani KZ
(ZPK2), katere osnova je definicija zdravia SZ0. ZPKZ je bolj usmerjena kot
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KZ in obravnava tiste vidike KZ, na katere vplivajo zdravstveni ukrepi.
Instrumenti za merjenje KZ morajo biti multidimenzionalini, subjektivni, praktiéni,
veljavni in zanesljivi.

Splosni vprasalniki za ocenjevanje z zdravjem povezane
kakovosti Zivljenja

V splodnih oziroma generiénih vprasalnikih so postavljena vpradanja, ki so
obi¢ajno tako splosna, da jih lahko izpolni skoraj vsakdo, ne glede na njegovo
zdravstveno stanje. Zaradi njinove Siroke uporabnosti lahko z generiénimi
vpradalniki o ZPKZ pridobimo normativne podatke za populacijo, s katerimi
nato primerjamo podatke pridobljene pri bolni populaciji. Poleg tega pa nam
tudi omogo&ajo primerjiavo med raziig¢nimi boleznimi in stanji oziroma med
razli¢nimi ukrepi.

Dva najpogosteje uporabliena sploéna vpraSalnika sta Vpra8alnik o zdravju
SF-36 (Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Health Survey, SF-36) in
Nottingham Health Profile (NHP). S SF-36 ocenjujemo 8 podroCij. telesno
funkcioniranje, omejitve zaradi telesnih tezav, socialno delovanje, bolecino,
energijo in vitalnost, dojemanje zdravja, omejitve zaradi €ustvenih tezav in
dusevno zdravie. Dodatno vpradanje pa sprasuje o spremembi sploSnega
zdravja v preteklih 12 mesecih. Imamo tudi slovenski prevod. NHP je vpra-
$alnik sestavljen iz dveh delov, veginoma uporabljamo prvega, ki obravhava
pomi&nost, ustvene reakcije, bolegino, socialno izolacijo, Zivljenjsko energijo
in spanje. Nekoliko manj pa je v uporabi Sickness Impact Profile (SIP).

Usmerjeni vprasalniki za ocenjevanje z zdravjem povezane
kakovosti zZivljenja

Obstaja ved vrst usmerjenih vprasalnikov. Prvi so za bolezen specificni vpra-
galniki (usmerjeni v teZzave, simptome in uc¢inke povezane z boleznijo ali njen-
im zdravljenjem). Drugi so za stanje specificni vpraSalniki (ocenjujejo speci-
fitna stanja ali simptome, kot so bolecina, utrujenost in depresija), tretji pa so
za zdravljenje specifiéni vprasalniki (ocenjujejo simptome in tezave, ki se po-
javljajo pri dologeni obliki zdravijenja).

Za ocenjevanje kakovosti Zivljenja bolnika z rakom je sestavljenih veliko za
bolezen specifiénih vprasalnikov. Nekateri so namenjeni samo doloceni obliki
raka, drugi pa so za razlitne vrste rakavih obolenj, nastali so s $iritvijo jedrne-
ga vprasalnika z dodatnimi moduli za doloene vrste raka. Tako postanejo
neke vrste generini vprasainiki. Primer takih instrumentov sta European
Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC) Quality of life
Questionnaire (QLQ- C30) in Functional Assessment of Cancer Therapy-
General, FACT- G. EORTC QLQ-C30 je vprasalnik s 30 vpraSanji, ki obsegajo
devet podrogij: pet za funkcijo (telesno, viogo, kognitivno, Sustveno in social-
no), tri za simptome (utrujenost, boledina, slabost in bruhanje) in eno podrocje
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za splodno zdravstveno stanje/lestvico kakovosti Zivijenja. Veliko modulov je
prevedenih v sloveniZino. Vkljuenih je e nekaj posameznih vpraganj o simp-
tomih. FACT-G je vpraSalnik s 27 vpraSanji ocenjuje zdravstveno stanje s
pomocjo Stirih dimenzij: telesno, Custveno, sociaino in funkcijsko podutje.
Tudi v tem primeru je na voljo nekaj prevedenih modulov. Ostali vpragalniki, ki
so 8e na volijo so Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES),
Functional Living Index Cancer (FLIC) ter njegova kraj$a izvedba Quick FLIC,
Rotterdam Symptom Checklist, Linear Analog Self Assessment (LASA),
Quality of Life Index (QLI)-Cancer, Quality of ife Scale — Cancer, SWOG Quality
of Life Questionnaire, Prostate Cancer Quality of Life, Neck Dissection
Impairment Index, Minneapolis-Manchester Quality of life Instrument in mnogi
drugi.

Primer za stanje specifiénih vprasdalnikov so Kratek vpradainik o bolegini.
American Association Symptom Indices in FACIT- Fatigue Scale.

Specifitni vpradalniki za zdravljenje so tisti, s katerimi ocenjujemo periferno
nevropatijo zaradi kemoterapije, teZave povezane s presajanjem kostnega
mozga.

Kakovost Zivljenja pa je §e posebej pomembna, kadar zdravljenje ni mozno in
se cilji spremenijo v podalj$evanje Zivljenja in laj$anje simptomov. V ta namen
so bil razviti naslednji vpra8alniki: Hospice Quality-of-Life Index (HQLI),
Palliative Care Ouicome Scale, Palliative Care Quality of Life Instrument
(PQLI). Assessment of Quality of Life at the End of Life, Needs Near the End-
of-Life Care Screening Tool (NEST) in drugi.

Zakljucek

Obstaja veliko zanesljivih in veljavnih vpragainikov za ocenjevanje ZPKZ pri
bolnikih z rakom, nobeden pa ni standarden za uporabo v vseh situacijah.
Izbira najprimerneiSega instrumenta je odvisna od populacije, izida, ki nas
zanima, namena ocenjevanja in lastnosti instrumenta samega.
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