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Pojecie jakosci zycia. Aspekt medyczny i bioetyczny

Pojecie jakosci zycia pojawito sie po II wojnie §wiatowej w Stanach Zjedno-
czonych i krajach Europy Zachodniej!. Poczatkowo stuzylo ono do analiz sytuacji
spoleczno-ekonomicznej i okreslenia poziomu rozwoju cywilizacji. Obecne w ta-
kich naukach, jak: socjologia, ekonomia, psychologia, historia, geografia, pojecie to
obejmowalo dobra materialne przypadajace na mieszkarica (PKB, liczba samocho-
dow, mieszkan, standard wyposazenia mieszkan, ilos¢ pieniedzy przeznaczonych na
emerytury, opieke zdrowotna). W latach sze$édziesiatych rozszerzono zakres tego
terminu — objeto nim réwniez wyksztalcenie, zakres wolnosci osobistej, satysfak-
cje z roznych sfer zycia, a takze negatywne wskazniki zycia spotecznego (przestep-
czo$¢, alkoholizm). Pojecie jakosci zycia poczatkowo zawieralo glownie wskazni-
ki obiektywne (ekonomiczne), potem wlaczono do niego wskazniki subiektywne
(ocene jakosci zycia z punktu widzenia osobistych doswiadczen, samopoczucia,
poréwnania poziomu swojego zycia z normami spotecznymi w zakresie konsumpcji,
sukcesu zyciowego, prestizu).

Jakoséé zycia w medycynie

Przeniesione (od lat siedemdziesiatych XX wieku) z nauk spolecznych do me-
dycyny pojecie jakosci zycia bylo wyrazem nowego modelu w podejéciu do czto-
wieka chorego — oprocz przedluzania zycia istotne stalo sig¢, aby to zycie bylo
zblizone do obowiazujacych standardéw, aby jak najbardziej przypominalto zycie
aktywnych, zdrowych ludzi. Na terenie medycyny pojecie jakosci zycia zwiazane
jest z pojmowaniem zdrowia, choroby i nieuchronnymi procesami starzenia sie,

1 B. Tobiasz-Adamczyk, Jakosé zycia w naukach spotecznych i medycynie, ,Sztuka Leczenia” 2 (1996)
s. 33-40.
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dlatego stosuje sie termin Health-related quality of life (HRQoL). W ocenie jako-
$ci zycia stosuje sie wskazniki obiektywne (stan zdrowia czlowieka i jego status
spoleczno-ekonomiczny) i subiektywne (satysfakcja z Zycia i sposob postrzegania
siebie). Zarowno w naukach spolecznych, jak i medycznych trwa dyskusja na te-
mat tego, czy mozliwe jest opracowanie jednej, powszechnej i stosowanej w wielu
dyscyplinach naukowych definicji jakodci zycia?.

Pojecie jakosci zycia ma charakter holistyczny — obejmuje cztowieka w aspek-
cie somatycznym, psychicznym i spolecznym. W wielu badaniach nad jakoscia
zycia uzalezniona od stanu zdrowia unika sie definiowania pojecia, a jedynie wy-
licza sie sktadniki, ktore to pojecie zawiera. Czynniki uwzgledniane w szacowaniu
jakosci zycia to:

1. czynniki fizyczne, takie jak:

— bol i dyskomfort,

— energia i zmeczenie,

— aktywnos¢ seksualna,

— sen i odpoczynek,

— funkcje sensoryczne;

2. stan psychiczny, wyznaczony przez:

— bol i dyskomfort,

— energie i zmeczenie,

— aktywnos¢ seksualna,

— sen i odpoczynek,

— funkcje sensoryczne;

3. stopien niezaleznosci:

— niezalezno$é ruchowa,

— aktywnos¢ na co dzien,

— brak uzaleznienia od §rodkéw medycznych lub innych,

— zdolno$¢ porozumiewania sie,

— zdolnos$é do pracy;

4. relacje spoleczne:

— osobiste wiezi,

— wsparcie spoteczne,

— zachowania wspierajace innych;

5. srodowisko:

— $rodowisko domowe,

— wolno$¢ i bezpieczenstwo fizyczne,

— zadowolenie z pracy,

— zasoby finansowe,

— opieka zdrowotna i socjalna,

— mozliwos¢ wypoczynku;

6. wymiar duchowy:

— przekonania osobiste — najczesciej przekonania, wierzenia i praktyki reli-
gijne.

2 J. Trzebiatowski, Jakosé Zycia w perspektywie nauk spotecznych i medycznych — systematyzacja
uje¢ definicyjnych, Hygeia Public Health” 46 [1] (2011), s. 25-31.
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WHO okresla jakosé zycia jako sposdb oceniania przez jednostki ich pozycji
zyciowej zalezny od oceny zdrowia fizycznego, stanu emocjonalnego, samodzielno-
Sci zyciowe]j i niezaleznosci od otoczenia, a takze relacji z otoczeniem i osobistych
przekonan®.

W medycynie nie wypracowano jednej definicji jakosci zycia, jest ich wiele.
Zwykle maja charakter operacyjny, kazda dziedzina medycyny (onkologia, inter-
na, reumatologia, gerontologia, psychiatria) moze definiowaé¢ to pojecie na swoj
uzytek. Pomimo ze pojecie jakosci zycia jest wieloznaczne (zawiera tresci opisowe
i oceniajace), wspolczesna medycyna i polityka spoleczna nie moga sie bez niego
obejsé.

Pojecie to ma szerokie zastosowanie, stuzy ono do*:

— badania zdrowotnych i pozazdrowotnych konsekwencji stanéw chorobowych
(sprawnos$¢ fizyczna, psychiczna, intelektualna; samodzielnosé zyciowa, udziat w zy-
ciu spolecznym);

— oceny medycznych i pozamedycznych efektow opieki zdrowotnej i interwen-
cji lekarskiej;

— ustalenia zaleznosci miedzy nadziejami i oczekiwaniami ludzi wobec medy-
cyny i stuzby zdrowia a ich osobistymi doswiadczeniami;

— wypracowania programdw rehabilitacji medycznej, zawodowej, psychospo-
tecznej ludzi dotknietych problemami zdrowotnymi (choroby przewlekte — epilep-
sja, reumatyczne, nowotwory, cukrzyca, astma);

— podjecia decyzji, do kiedy zycie ludzkie ma byé¢ podtrzymywane, przerwane
(aborcja, eutanazja);

— ustalenia, w jakich okoliczno$ciach mozna powotaé¢ do istnienia lub uniemoz-
liwi¢ zaistnienie zycia ludzkiego (antykoncepcja, sterylizacja, aborcja);

— rozstrzygniecia, jakie kryteria usprawiedliwiaja interwencje majace na celu
modyfikacje natury biologicznej czlowieka (prokreacja medycznie wspomagana,
klonowanie, eugenika);

— wypracowania programow polityki spolecznej w zakresie ekologii, zdrowia
publicznego, demografii.

Liczne badania jakosci zycia uzaleznionej od zdrowia wykazaly, ze duze zna-
czenie ma tu wsparcie spoteczne i struktura spoleczna (stopieni integracji spotecz-
nej) — to one pozwalaja redukowaé stres, umozliwiaja adaptacje fizyczna, psy-
chiczng i spoteczng pacjentéow, ludzi chorych. Z tych powodéw nawet ludzie ciezko
chorzy postrzegaja swoje zycie jako dobre, satysfakcjonujace, natomiast zdrowi
moga znacznie nizej ocenia¢ swoja sytuacje zyciowa. Sprawa oceny jakosci zycia
nie jest prosta, wiadomo jednak, ze obiektywne warunki zycia (w tym obiektywne
kryteria stanu zdrowia) nie sa prostym i jedynym wskaznikiem zaspokojenia waz-
nych potrzeb ludzkich i poczucia satysfakcji z zycia.

Najbardziej popularnym narzedziem badajacym jako$¢ zycia jest Short-Form
Health Survey. W Polsce najczesciej stosowane byly takie kwestionariusze, jak:

3 Podaje za: I. Cymerman, Doswiadczanie jakosci zycia po przeszczepie — perspektywa fenomeno-
logiczno-hermeneutyczna, Olsztyn 2007, s. 39.

4 B. Tobiasz-Adamczyk, Jako$é zycia..., s. 34; oraz W.T. Reich, Quality of Life, [w:] Encyclopedia
of Bioethics, W.T. Reich (ed.), vol. 2, New York 1978, s. 829-831.
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(SF-36), (AQLQ), (WHOQOL)-BREFF®. Wiele dostepnych na $wiecie kwestio-
nariuszy nie byto walidowanych do warunkéw polskich. Ponizej wymieniam przy-
klady stosowanych narzedzi do pomiaru jakosci ZyciaS.

Short-Form Health Survey (SF-36)

Skala sktada sie z 36 pytan. Kwestionariusz poddaje analizie w o$miostopnio-
wej skali profil funkcjonalny zdrowia i dobrego samopoczucia, jak rowniez ocene
psychometryczng, oparta na fizycznym i psychicznym stanie zdrowia respondenta.
Jako$c¢ zycia na podstawie fizycznego stanu zdrowia mierzona jest za pomoca na-
stepujacych wskaznikow: funkcjonowanie fizyczne, odczuwanie boélu, ogdlny stan
zdrowia. Natomiast jakos¢ zycia na podstawie zdrowia psychicznego mierzona jest
poprzez: aktywnos¢ funkcjonowania w spoteczenstwie, stan emocjonalny oraz psy-
chiczny.

Asthma Quality of Life Questionnaire (AQLQ)

Jest to kwestionariusz autorstwa prof. Elizabeth Juniper z Uniwersytetu McMa-
stera w Kanadzie. Sktada sie z 32 pytan do samodzielnego wypelnienia przez respon-
denta lub wypelnienia przez lekarza podczas wywiadu. Celem jest ocena wplywu
procesu terapeutycznego na codzienna aktywnos$¢ chorego na astme. Za pomoca
kilkustopniowej skali mozna dokonaé¢ oceny: stopnia aktywnosci fizycznej, unikania
czynnikow wplywajacych na dusznos$é, wystepowania objawéw nocnych, leku, wpty-
wu choroby na codzienna aktywnos$¢ w spoteczenstwie. Kwestionariusz rekomendo-
wany jest do stosowania w badaniach klinicznych.

The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL)-BREFF

Jest to kwestionariusz stuzacy ocenie psychometrycznej jakosci zycia. W piecio-
stopniowej skali analizuje on stan emocjonalny (rados¢ z zycia, mozliwos¢ realizacji
zainteresowan, relacje z najblizszym otoczeniem, doswiadczanie negatywnych od-
czué, takich jak: lek, rozpacz, przygnebienie, depresja) oraz stan fizyczny respon-
denta (zaburzenia snu, wydolnosé w zyciu codziennym, poziom energii umozliwia-
jacej funkcjonowanie w spoleczenistwie).

Euro-Quality of Life Questionnaire (EQ-5D)

Kwestionariusz ten stosowany jest u osoéb powyzej 12. roku zycia. Celem jest
analiza stanu zdrowia przy uwzglednieniu pieciu kategorii: troska o siebie, spraw-
nos¢ fizyczna, codzienna aktywnosé (praca, obowiazki domowe, nauka, wypoczy-
nek, rodzina), lek/depresja oraz bol/dyskomfort.

> Wzoér kwestionariusza SF-36 podaja J. Tylka, R. Piotrowicz, Kwestionariusz oceny jakosci Zycia —
wersja polska, ,JKardiologia Polska” 67 [10] (2009), s. 1166-1169.

6 A. Ktak, M. Minko, D. Siwczytiska, Metody kwestionariuszowe badania jakosci zycia, ,,Problemy
Higieny i Epidemiologii” 93 [4] (2012), s. 632-638.
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7Z kolei w szacowaniu kosztow opieki zdrowotnej i podziale srodkéw medycznych
czesto stosuje sie metody QALY, DALY,

QALY (Quality-Adjusted Life Year — liczba lat zZycia skorygowana jego jakosciq)

Metoda ta stanowi jedna z prob analizy uzytecznosci postepowania medyczne-
go w systemie ochrony zdrowia. Opiera sie na liczbie lat zyskanej (lub przewidywa-
nej) dzieki danej interwencji medycznej oraz na subiektywnym odczuciu satysfakeji
z zycia na skali: §mier¢ (0) — pelne zdrowie (1). Mnozy sie oba wspotezynniki
i uzyskuje wskaznik efektu terapeutycznego.

Na przyktad zycie pacjenta mozna wydtuzyé o 10 lat, lecz pacjent wolatby zy¢é
1 rok w zdrowiu niz w obecnym stanie (zycie ma dla niego wartosé¢ 0,1). Wydtu-
zenie zycia chorego o 6 lat przy jego jakosci 0,3 daje zysk 1,8 QALY. Wydtuzajac
zycie o mniejsza liczbe lat, ale za to bardziej poprawiajac jego jako$é¢, mozna uzy-
skaé¢ wyzszy wskaznik QALY. Jest to sposdéb umozliwiajacy poréwnywanie réznych
procedur medycznych. Im wyzsza wartos¢ QALY, tym procedura jest korzystniej-
sza. Jak wskazuje Kazimierz Szewczyk®, jesli respondenci zamieniliby 10 lat zycia
z niewydolnoscig nerek (i koniecznoscia dializowania) na 8 lat zycia w pelnym
zdrowiu, to ocenili efekt terapeutyczny dializy na 0,8. Jesli roczne koszty dializo-
wania wynosza 75 000 zt, to podzielone przez 0,8 wskazuja efektywnosé kosztowa,
ktora wynosi 93 750 zl na 1 QALY.

DALY (Disability-Adjusted Life Year — liczba lat zycia skorygowana niepetno-
sprawnosciq)

Ta metoda stosowana jest do okreslenia stanu zdrowia spoleczenstwa. Wyraza
tacznie lata zycia utracone wskutek przedwczesnej $mierci badz uszczerbku na zdro-
wiu w wyniku urazoéw, wypadkow, chorob. Wskaznik DALY shuzy do pomiaru obcig-
zenia chorobami w badanej populacji (wyréznionej ze wzgledu na wiek, ple¢, region).
Przydaje sie przy identyfikacji gléownych przyczyn choréb oraz przy rozdzielaniu
srodkow na dziatania profilaktyczne. Pozwala takze na ocene skutecznosci podejmo-
wanych dziatan. Jeden DALY oznacza utrate 1 roku w zdrowiu. Przyczyna tej utraty
moze by¢ przedwcezesna umieralnosé lub inwalidztwo. Wskaznik DALY pozwala do-
ktadnie sledzi¢ i rejestrowaé skutki choréb (uposledzenie, niepelnosprawnosé) badz
okaleczen wskutek urazow. Analizy z uzyciem DALY ujawniaja réwniez informacje
o niezdrowych nawykach (uzywki, brak ruchu itd.) i to, jakim sa one obciazeniem
dla spoteczeristwa. Wskaznik wykorzystywany jest przez WHO 1 inne instytucje zaj-
mujace sie zdrowiem publicznym do okreslenia wptywu stanu zdrowia obywateli na
sytuacje spoteczna i gospodarcza spoteczenstwa. Wskaznik ten, w przeciwieristwie
do QALY, pokazuje co$ niekorzystnego (,brzemie Zycia zwigzanego z chorobg™) i im
jest wyzszy, tym gorszy jest stan zdrowia.

7 A. Ostrzyzek, J.T. Marcinkowski, Jakos¢ zycia jako pozytywny wskaznik zdrowia, ,Hygeia Public
Health” 47 [4] (2012), s. 408-411.

8 K. Szewczyk, Bioetyka, t. 2: Pacjent w systemie opicki zdrowotnej, Warszawa 2009, s. 25.

9 T. Hope, J. Savulescu, Czy ustugi medyczne majq byé darem czy towarem?, [w:| Dylematy bioety-
ki, A. Alichniewicz, A. Szczesna (red.), Lodz 2001, s. 205.
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Zarowno QALY jak i DALY sa krytykowane za uproszczone ujecie jakosci zy-
cia, dobra pacjenta i sprawiedliwego podziatu srodkéw medycznych!.

Spor o jakosé zycia w bioetyce

Bioetyka to istniejaca od lat sze$édziesiatych XX wieku, dynamicznie rozwija-
jaca sie dziedzina wiedzy i praktyki spolecznej!'!. Zajmuje si¢ etycznymi aspektami
nauk medycznych w kontekscie ich kulturowych, ekonomicznych i prawnych uwa-
runkowan. Obejmuje etyke medyczng i etyke badan naukowych. Nie wypracowano
jednego powszechnego rozumienia przedmiotu bioetyki, trwaja spory o sposoby
uprawiania tej dyscypliny, klasyfikacje gléwnych stanowisk, jej zwiazki z inny-
mi sferami zycia spolecznego (prawo, polityka, ekonomia, socjologia). Najogolniej
mozna powiedzieé, ze jest etyka normatywna, a jej gtéwnym zadaniem jest analiza
probleméw i normowanie dziatan w obszarze ingerencji w zycie ludzkie w warun-
kach, jakie stwarza wspolczesna cywilizacja (problemy poczatkow ludzkiego zycia,
nowoczesne terapie, problemy wmierania i $§mierci, opieki zdrowotnej).

Swietosé czy jakosé zycia?

Spory o to, jak ocenia¢ zycie ludzkie, szczegdlnie w sytuacji zagrozenia, braku
wystarczajacych dla wszystkich potrzebujacych srodkéw medycznych, stosowania
nowych inwazyjnych metod leczenia, mozliwo$ci podtrzymywania zycia ludzkie-
g0 na poziomie wegetatywnym, sg nieuchronne. Zycie ludzkie nalezy w kulturze
europejskiej do wartosci szczegdlnie cenionych — istnieje gleboko zakorzenione
przekonanie, ze zycie ludzkie (w szczegolnosci zycie ludzi niewinnych) jest $wie-
te, nietykalne (inaczej mowigc: ma warto$é bezwzgledna — staly i niezalezng od
fazy czy poziomu istnienia). Jednak stusznosé tego przekonania jest coraz czesciej
kwestionowana — przyczyniaja sie¢ do tego zaréwno charakter zmian wspolczesnej
cywilizacji (tempo zmian warunkow egzystencji jednostek i catych spoleczenstw),
zderzenie sie odmiennych kultur operujacych swoimi koncepcjami sensu swiata
i zycia (zderzenie antropocentryzmu i biocentryzmu na poziomie religii i systemow
filozoficznych), jak i klopoty z realizacja nakazu bezwzglednej ochrony zycia ludz-
kiego!?. Najpelniej i najmocniej etyka §wictosci zycia jest eksponowana w persona-
lizmie chrzescijaiiskim, dokladniej méwiac — w jego katolickiej odmianie!3. Z kolei
najbardziej znanym rzecznikiem etyki jakosci zycia jest Peter Singer, ktory od

10 Ibidem, s. 199-225; K. Szewczyk, Bioetyka, t. 2, s. 25-26.

K. Szewczyk: Bioetyka, t. 1. Medycyna na granicach zycia, Warszawa 2009, s. 34-74.

12 H. Kuhse, The Sanctity-of-Life. Doctrine in Medicine, Oxford 1987; H. Kuhse, P. Singer, Should
the Baby Live?, Oxford 1985; P. Singer, O zZyciu i Smierci. Upadek etyki tradycyjnej, thum. A. Alichnie-
wicz, A. Szczesna, Warszawa 1997.

13 Protestantyzm, cho¢ takze zaktada $wietosé zycia ludzkiego, sklonny jest nadawaé etyce sytu-
acyjny charakter. W efekcie rozstrzygniecia tu proponowane przypominaja raczej etyke jakosci zycia.
Por. P. Ramsey, Pacjent jest osobg, thum. S. Lypacewicz, Warszawa 1977, s. 13-14; J. Fletcher, Morals
and Medicine, Princeton 1979; Medycyna a prawa cztowieka: normy i zasady prawa miedzynarodowego,
etyki oraz moralnosci katolickiej, protestanckiej, zydowskiej, muzutmanskiej i buddyjskiej, ttum. 1. Ka-
czynska, Warszawa 1996.
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wielu lat stara sie wykazaé, ze etyka $wietosci zycia jest anachroniczna, nie moze
rozwiazaé probleméw pojawiajacych sie we wspolczesnej medycynie, a jej stosowa-
nie prowadzi do ludzkich tragedii. Trzeba, jak twierdzi, kierowaé sie etyka jakosci
zycia, ktora wykazuje wiecej wspotczucia, jest bardziej zgodna z pogladami ludzi
w sprawach zycia i $mierci i bardziej precyzyjnie wskaze zakres obowiazkoéw wobec
chorych, cierpiacych, umierajacych czy znajdujacych sie w beznadziejnym stanie.

W pewnym zakresie mozna przyznaé¢ Singerowi racje — to prawda, ze w po-
gladach moralnych i w refleksji etycznej widaé, szczegdlnie w czasie ostatnich lat,
zmiany. Czesto podwaza sie zasade Swietosci ludzkiego zycia, ogranicza jej zakres
wobec niektorych ludzi, rozszerza sie ja takze na inne istoty, czyni liczne wyjatki,
coraz czesciej jawnie ocenia sie jakos¢ zycia — wida¢ to w wypowiedziach bioety-
kow, lekarzy oraz w praktyce lekarskiej i moralnosci potocznej. Powody sa rozne.
Klopoty z utrzymaniem tezy o jednakowej wartosci zycia ludzkiego zwiazane sa
z zastosowaniem techniki w medycynie, rozwojem nowych metod terapii, wzrostem
dhugosci zycia i oczekiwaniem, ze bedzie ono jakosciowo wysokie, trudnosciami
z podzialem ograniczonych srodkéw medycznych. Czy to jednak wystarczy, by
upadta etyka (i moralnosé¢) tradycyjna, czy cata ta konstrukcja rzeczywiscie legnie
w gruzach, jak twierdzi Singer? By¢ moze tak — o ile jej fundamentem jest jedynie
zasada swietosci ludzkiego zycia. Przemiany w moralnosci sg nieuniknione, ale czy
beda az tak rewolucyjne, nagle, trudno powiedziec.

Jednoczesnie trzeba podkreslié, ze zwolennicy etyki $wietosci zycia ludzkiego
maja liczna reprezentacje, ich glos jest takze mocny i radykalny we wnioskach,
do jakich dochodza!'*. Poza tym za utrzymaniem zasady $wietosci zycia ludzkiego
przemawiaja wzgledy psychologiczne. Nawet jesli zasada ta jest czesto tamana,
ludzie wola wierzy¢, ze nalezy ja utrzymacé. Boja sie, ze wprowadzenie na jej
miejsce zasady jakosci zycia moze doprowadzi¢ do naduzy¢ i zerwania zaufania
miedzy lekarzem a pacjentem — kto zareczy, ze ocena jakosci zycia ludzkiego
zostanie dokonana obiektywnie (tylko na podstawie precyzyjnych kryteriow pod-
miotowosci lub poziomu zdrowia mierzonego za pomocs kryteriow medycznych),
a nie na podstawie innych, bardziej wieloznacznych kryteriow, na przyktad miejsca
cztowieka w hierarchii spotecznej, jego statusu majatkowego, zastug, wyksztalce-
nia? Nalezy w tym upatrywaé¢, moim zdaniem, niecheci ludzi do uznania zasady
jakosci zycia za podstawowa zasade, ktéra ma kierowaé¢ decyzjami w sprawie zycia
i $mierci'®.

W medycynie i w bioetyce mozna zauwazy¢ dwie przeciwstawne tendencje.
Wspotczesnie przypisuje sie zyciu (a nie zdrowiu) szczego6lng wartosé,
zdaja sie to potwierdza¢ transplantacje i terapie o duzym stopniu ryzyka lub
tak zwane terapie heroiczne. Z kolei entuzjazm dla genetyki, inzynierii genetycz-
nej, klonowania moze $wiadczy¢, jak sadze, o wadze, jaka wspotczesdnie ludzie
przykltadaja do jakosci zycia. Mozliwosci ratowania zycia i leczenia sa bardzo

14 Ch.S. Swindoll, Swietosé zycia. Temat nieunikniony, ttum. J. Bartosik, Warszawa 1993; B.N. Na-
thanson, Reka Boga, ttum. M. Sobolewska, Warszawa-Zabki 1997; G. Marcel, Zycie a sacrum, ,Znak”
43 [437] (1991), s. 4-14; oraz A.J. Heschel, Wzorzec zycia, ,,Znak” 43 [437] (1991), s. 92-97.

15D, Sleczek-Czakon, Problem wartosci i jakosci zycia w sporach bioetycznych. Katowice 2004,
s. 233-236.
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duze w poréwnaniu z przesztoscia, ale — jak czesto si¢ okazuje — ratowanie i prze-
dtuzanie zycia laczy sie z obnizeniem jego jakosci, a dbatosé o jako$¢ prowadzi do
negacji zycia jako wartosci bezwzglednej, $wietej.

Kontrowersje w medycynie i etyce medycznej wokédl sadéw oceniajacych jakosé
zycia sg nieuniknione. Dotyczy to takze mozliwych konsekwencji dla medycyny,
praktyki lekarskiej i zycia spotecznego. Mozna pytaé, czy stosowanie pojecia ja-
kosci zycia doprowadzi do relatywizacji wartosci ludzkiego zycia i odrzucenia tezy
o jego S$wietosci, czy tez deklaratywnie utrzyma sie zalozenie o $wietosci ludz-
kiego zycia z jednoczesnym jawnym i niejawnym stosowaniem kryteriow jakosci
(medycznych, ekonomicznych, etycznych) i coraz liczniejszymi korektami samej
doktryny swietosci zycia. Trudno jednoznacznie na takie pytanie odpowiedziec.
Wydaje mi sie, ze bardziej prawdopodobna jest ta druga mozliwosé.

Propozycja Beauchampa i Childressa

Tom L. Beauchamp i James F. Childress, amerykanscy bioetycy, zajmuja sta-
nowisko nazywane teorig czterech zasad lub pryncypializmem!®. Zasady,
ktore uznaja za podstawowe, wywodza sie z rozwaznych sadéw obecnych w moral-
nosci potocznej i z tradycji medycznej. Ich celem jest uszczegdtowienie i wywazenie
wspomnianych zasad tak, by opracowaé¢ spojny system tez. Teoria czterech zasad
sklada sie z r6znych normatywnych sktadnikéw — zasad, regul, praw i cnét. Regu-
ty, prawa i cnoty maja najwicksze znaczenie dla etyki medycznej, ale zasady (czyli
najogolniejsze normy) sa kregostupem teorii.

Najogolniejsza struktura teorii czterech zasad wyglada nastepujaco. Sa cztery
kategorie zasad moralnych (w innych teoriach moga one by¢ nazywane inaczej:
jako prawa, cnoty, wartosci). Zasady te sa fundamentem etyki medycznej, a wy-
nikaja z rozwaznych sadéw moralnych. Wprowadzony w teorii podzial na zasady
i reguly nie jest $cisty — i zasady, i reguly odnosza sie do normatywnych uogélnien
regulujacych ludzkie dziatania. Mozna jednak zalozyé¢, ze tres¢ regut jest bardziej
szczegdtowa, a ich zakres bardziej okreslony niz tresé i zakres zasad. Zasady nie
funkcjonuja jako Sciste dyrektywy postepowania w kazdej sytuacji (to czynia raczej
reguly). Zasady sa tylko ogolnymi drogowskazami, pozostawiaja nam wolng reke
w wydawaniu szczegbélowych sadéw w konkretnej sytuacji, wskazuja tez kierunek
ustalania bardziej konkretnych regut czy programoéw.

Za podstawowe zasady uznaja:

1. szacunek dla autonomii — jest ona Zrédtem norm nakazujacych posza-
nowanie dla woli autonomicznych os6b podejmujacych decyzje;

2. niekrzywdzenie — z niej wywodzimy normy zakazujace wyrzadzanie
krzywdy;

3. dobroczynnosé — jest podstawa zbioru norm nakazujacych wy$wiadcza-
nie dobra oraz maksymalizacje nadwyzki zyskéw nad kosztami i ryzykiem;

4. sprawiedliwos§¢é — z niej wywodzimy zbiér norm nakazujacych odpowied-
nia dystrybucje dobra, ryzyka, kosztow.

16 T L. Beauchamp, J.F. Childress, Zasady etyki medycznej, ttum. W. Jacorzynski, Warszawa 1996.
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Niekrzywdzenie i dobroczynnos$é od dawna byly gléwnymi zasadami w etyce
medycznej, podczas gdy szacunek dla autonomii i sprawiedliwo$é dtugo byty lek-
cewazone, pojawily sie dopiero w XX wieku.

T.L. Beauchamp i J.F. Childress proponuja wywazona koncepcje jakosci zycia,
odwotujaca sie do autonomii kompetentnych pacjentéw, sprawiedliwosci i korzy-
Sci, by ustali¢, jakie $rodki medyczne sa obowiazkowe, a jakie nieobowiazkowe.
Autorzy, proponujac zmiane dotychczasowej praktyki w sprawach $rodkéow pod-
trzymujacych zycie, i tak interpretuja zasady etyki medycznej, by liczyly sie one
z jakoscia zycia. Przyznaja jednak, ze pojecie jakosci zycia jest niejasne i trzeba je
podda¢ ostroznej analizie. Nie zgadzaja sie z Paulem Ramseyem, ze nalezy odrzu-
ci¢ moralng tres¢ tego zwrotu, a przyjaé¢ jedynie interpretacje medyczna. Ich zda-
niem wzgledy medyczne zawsze splecione sg z kryteriami moralnymi — ustalenie,
jakie srodki medyczne sa wskazane, jaka forma leczenia przyniesie korzys$é pacjen-
towi, jest niemozliwe, jesli nie ma sie kryteriow dobrego zycia i jesli nie uwzglednia
sie zmiany poziomu jakosci zycia po zastosowaniu danej terapii.

Dotychczasowe tradycyjne w medycynie rozréznienia dotyczace podtrzymywania
zycia wedlug Beauchampa i Childressa nie nadaja sie do stosowania w warunkach
autonomii pacjenta i jego praw. Proponuja zastapi¢ je rozroéznieniem na srodki obo-
wiazkowe i nieobowiazkowe. W zaleznosci od jakosci zycia mozna ich zdaniem wy-
znaczy¢ trzy zasadnicze linie postepowania w praktyce medyczne;j:

1. obowiazek leczenia (zlem jest nieleczenie, poniewaz istnieja mozliwosci
wyleczenia lub poprawy kondycji pacjenta);

2. mozliwo$é¢ leczenia: neutralna (leczenie nie jest wymagane ani zabro-
nione) oraz ponadobowiazkowa (leczenie jest chwalebne, wigze sie z dodatkowym
poswieceniem lekarza, lecz rezygnacja z niego nie bedzie potepiana);

3. obowiazek nieleczenia (zlem jest leczenie, poniewaz nie poprawi ono
kondycji pacjenta, przyniesie jedynie cierpienia).

W ustaleniu, czy leczenie jest obowiazkowe, czy nieobowiazkowe, decyduje bilans
kosztow, ryzyka i spodziewanych zyskow. W wypadku pacjentéw kompetentnych
oni maja pierwszenstwo dokonania takiego bilansu i podjecia decyzji o leczeniu badz
rezygnacji z terapii. Wobec pacjentéw niekompetentnych trudno jest zastosowaé za-
sade szacunku dla autonomii (nie znamy ich preferencji, gdyz nie mogli ich ujawnié¢
badz tego nie uczynili). W takiej sytuacji musimy odwolaé sie do zasady dobroczyn-
nosci lub zasady niekrzywdzenia.

Obowiazek leczenia jest uchylony, a pacjent, lekarz lub opiekun pacjenta moga
podjaé decyzje o zaniechaniu leczenia, gdy:

— leczenie jest bezskuteczne lub bezcelowe (nie przyniesie pozytywnych zmian
w stanie pacjenta) lub dzialania medyczne maja niskie prawdopodobieristwo po-
wodzenia i wysokie prawdopodobienstwo wyrzadzenia krzywdy;

— leczenie przynosi wiecej uciazliwosci niz korzysci — dotyczy to nie tylko pacjen-
tow w stanie terminalnym, nawet jesli pacjent nie umiera, nie ma obowiazku terapii,
jesli niedogodnosci z nig zwiazane przyniosa pacjentowi wiecej szkody niz pozytku.

Decyzje o niepodejmowaniu lub wycofaniu leczenia sg zawsze dramatyczne. Nie
wszystkie jednak decyzje o podjeciu czy kontynuowaniu terapii sa uzasadnione,
stuszne.
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Z zasady nieszkodzenia nie wynika obowiazek podtrzymywania zycia biologicznego ani tez obowia-
zek podjecia czy kontynuowania terapii bez wzgledu na bol, cierpienie i zte samopoczucie, jakie ona za

soba pociagnie. |...] [J]esli jakosé zycia jest odpowiednio niska, a zastosowanie terapii czyni pacjentowi

wiecej szkody niz pozytku, niepodjecie lub wycofanie leczenia jest usprawiedliwione!”.

Beauchamp i Childress zdaja sobie sprawe z niejasnosci pojecia jakosci zycia,
co wiecej — uznaja, ze wyznaczenie obiektywnych, tylko medycznych (bez tresci
moralnych), kryteriow jakosci zycia jest niewykonalne. Pewni sa jednak tego, ze
podtrzymywania biologicznej wegetacji nie mozna uznaé¢ za korzystne, jak tez
tego, ze nie wolno utozsamiaé jakosci zycia pacjenta z jakoscia czy wartoscia, jaka
jego zycie ma dla innych (spoteczenstwa, rodziny). Za ceche nieistotng w ustala-
niu jakosci zycia uznaja umystowy niedorozwoj pacjenta. Decydujace w ustaleniu
jakosci zycia pacjenta jest okreslenie jego najlepszego interesu. Pomimo nieostrosci
pojecia jakosci zycia bioetycy sadza, ze najlepiej pozwala ono okreslié¢, ktore srodki
medyczne sg obowigzkowe, a z ktorych mozna zrezygnowac.

Kierowanie sie jakoscia zycia wcale nie oznacza utraty szacunku dla zycia ludz-
kiego i nie musi grozi¢ zalegalizowaniem niekontrolowanej eutanazji dobrowolnej
i niedobrowolnej — twierdza autorzy. Obecne w polityce spolecznej i medycynie
metody oceny wartosci ludzkiego zycia oparte na analizach ekonomicznych oraz
mierzeniu jakosci zycia, przyznaja Beauchamp i Childress, moga prowadzié¢ do nie-
pozadanych konsekwencji. Na liscie zarzutéw wobec metod oceny wartosci i jakosci
Zycia umieszcza sie najczesciej nastepujace kwestie:

— eksperci dokonujacy analiz kosztow ze wzgledu na korzysci, efektywnosé,
czy tez obliczajacy ryzyko ze wzgledu na korzysci (chodzi o ustalenie priorytetow
w ochronie zdrowia, zastosowaniu techniki medycznej) moga by¢ stronniczy —
takie analizy maja elitarny, antydemokratyczny charakter, stuza interesom wa-
skich grup spotecznych (preferuje sie ludzi mtodych, w mniejszym stopniu chorych,
o wiekszym prestizu spolecznym);

— kryterium lat zycia o ustalonej jakosci opiera sie na subiektywnym rachunku
uzytecznosci, przedklada sie tu dlugosé zycia nad liczbe indywidualnych istnien;

— techniki pomiaru przywiazuja zbyt wielka uwage do wartosci ilosciowych,
a za maly do nieilo$ciowych, takich jak u$mierzanie bolu i cierpienia — na przy-
ktad z punktu widzenia analizy ekonomicznej utrzymanie hospicjow jest nieefek-
tywne i niekorzystne, gdyz analiza taka nie uwzglednia niewymiernych korzysci,
takich jak umieranie z godnoscia czy ztagodzenie cierpien;

— metody analityczne moga przyczynic¢ sie do znieczulicy, zaniku uczu¢ moral-
nych, stepienia wrazliwosci; operowanie jezykiem ekonomicznym moze doprowa-
dzi¢ do zerwania tradycyjnych relacji miedzy lekarzem i pacjentem.

Beauchamp i Childress sa umiarkowanymi optymistami — nie lekcewaza mozli-
wych zagrozen, maja jednak nadzieje, ze zagrozenia te nie musza przybieraé¢ kata-
stroficznych rozmiaréw. Techniki formalne, podkreslaja, muszg mieé¢ swoje granice
zakreslone przez zasade autonomii, dobroczynnosci i sprawiedliwosci.

17 T.L. Beauchamp, J.F. Childress, Zasady..., s. 227.
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‘Whioski

Pojecie jakosci zycia, cho¢ stosunkowo niedawno stato sie kategoria obecna
w naukach spotecznych i w polityce spolecznej, jest coraz czesciej stosowane w ba-
daniach medycznych i w praktyce medycznej. Zrozumiate jest i to, ze w bioetyce
stato sie przedmiotem namystu i ostrych sporéw.

Postep nauk medycznych, oprocz niekwestionowanych korzystnych skutkow:
zmniejszenia sie Smiertelnosci niemowlat, wydluzenia $redniej dtugosci zycia, suk-
cesOw w leczeniu wielu choréb, doprowadzil do mozliwosci przedtuzania ludzkiego
zycia za wszelka cene, poza granice rozsadku i humanitaryzmu. Zapewne przy-
czynil sie do tego proces medykalizacji'® choroby i émierci. Choé przyjmujemy, ze
wartos$¢ ludzkiego zycia jest duza, czesto ,trudno jest okreslié, co sie na te warto$é
sktada, jak dalece jest ona uniwersalna i niezmienna, a jak bardzo stopniowalna
i zalezna od kontekstu spolecznego™’. Zwykle aprobujemy bohaterskie czyny rato-
wania zycia, potepiamy zas te, ktore zmierzaja do jego przerwania. W konkretnych
sytuacjach mamy ktopot z zastosowaniem tych ogélnych norm dotyczacych obrony
zycia ludzkiego — chodzi tu o takie interwencje w trwanie zycia, ktére mozna
okresli¢ jako uporczywe, heroiczne, ale daremne, bezuzyteczne, bo nieprzynoszace
korzysci choremu (szansa na ich skutecznosé jest bliska zeru, choremu przysparza
sie cierpienia) ani innym ludziom (stosowanie kosztownych srodkow do ratowa-
nia, przedtuzania jednego zycia narusza zasady sprawiedliwosci, bo nie pozwala
na udzielenie skutecznej pomocy innym, 1zej chorym). Podobne klopoty mamy
z okresleniem: kiedy zrezygnowaé ze stosowania srodkow medycznych (wycofaé je
lub w ogdle nie stosowac), ktore srodki uznac¢ za obowiazkowe (zwyczajne), a ktore
za nadzwyczajne, czy jest jakas roznica miedzy dziataniem a zaniechaniem w prak-
tyce medycznej?.

Tendencja do przedkltadania zycia nad zdrowie we wspolczesnej medy-
cynie i kulturze niewatpliwie istnieje. Lekarz ma by¢ obronca zycia, ratowaé zycie
(nawet za wszelka cene) przy uzyciu wszystkich dostepnych srodkéow medycznych,
co czesto prowadzi do terapii uporczywej (zwanej tez heroiczna), ale daremne;.
Jedna z przyczyn takiego mys$lenia i dziatania jest to, ze czltowiek uwierzyl w swo-
ja moc zapanowania nad koniecznosciami przyrodniczymi (w tym nad $miercia).
Wiare te nadal podsyca rozwoj nauki i techniki, szczegolnie nowoczesne metody
leczenia, inzynieria genetyczna obiecujaca osiagnaé¢ nieSmiertelno$é¢ lub przynaj-
mniej znacznie wydtuzy¢ ludzkie zycie. W takim ujeciu zycie jest wartoscig naj-
wyzsza, autoteliczng, choroba i Smieré¢ sg ztem, z ktorym nalezy walczy¢. Nie jest
to jednak tendencja jedyna — w latach sze$édziesiatych XX wieku pojawil sie

18 Przez medykalizacje choroby i $mierci rozumie si¢ to, ze choroba i §mieré staly si¢ obszarem
badan i dziatan medycznych. To lekarz jest ekspertem od diagnozy, leczenia, profilaktyki zdrowotnej
i umierania. Sam proces leczenia jest wazniejszy niz troska o ludzi, a postawa walki z choroba prowadzi
czgsto do terapii uporczywej, heroicznej. Smierc traktuje sie jako porazke medycyny, proces leczenia
i umierania zostaje ,zamkniety” w szpitalu.

19 A Ostrowska, Smieré w doswiadczeniu jednostki i spoteczeristwa, Warszawa 1997, s. 66.

20 Nie sa to pytania akademickie, stawiaja je sami lekarze. Por. Ch. Barnard, Godne zycie, godna
$mieré, thum. J.K. Kelus, Warszawa 1996; J. Bréhant, Thanatos. Chory i lekarz w obliczu $mierci, thum.
U. Sudolska, Warszawa 1993.
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drugi wyrazny nurt kladacy nacisk nie na bezwzgledna warto$¢ zycia, lecz na
jego jakos¢ i domagajacy sie prawa czlowieka do wspoétuczestniczenia w decyzjach
dotyczacych zycia i Smierci. Rzecznicy tego nurtu zadaja, aby na nowo okresli¢ za-
dania medycyny. Sadza, ze nalezy to zrobié¢ i w imieniu lekarzy, na ktorych natozo-
no zbyt wiele obowiazkéow wobec zycia, i w imieniu pacjentéow ubezwlasnowolnio-
nych podczas hospitalizacji. Medycyna w tym ujeciu ma powrdci¢ do tradycyjnych
zadan leczenia i uSmierzania bélu — ma czuwaé nad caloscig zycia pacjenta, zycia
takiego, jakiego on jeszcze pragnie.

Tak wiec, z jednej strony, stosowanie pojecia jakosci zycia jest nieuchronne
(z roznych powodow — ekonomicznych, racjonalnego i sprawiedliwego podziatu
ograniczonych $rodkow medycznych, szacunku dla autonomii pacjenta i jego praw),
z drugiej jednak budzi zastrzezenia etyczne.
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The concept of the quality of life:
The medical and the bioethical aspect

Summary

The concept of the quality of life initially contained mainly objective indicators.
It was only later that it was extended so as to include the subjective ones as well.
Upon its transfer from its original medical context into the social sciences, the
concept of the quality of life has inspired a new approach to sick persons. It is now
acknowledged that it is not enough to merely prolong a life. It also has to meet
the standards generally recognized by active, healthy people. In the assessment
of the quality of life both objective (state of human health and socio-economic
status) and subjective (satisfaction with life and perception of each other) indica-
tors are used. It is used, among other things, to evaluate the effects of medical and
non-medical health care and medical intervention. In bioethics, it is noted that the
term diminishes the value of human life. The methods used to assess the value of
human life based on economic analysis and the measuring of the quality of life can
lead to undesirable consequences. Conclusion: on the one hand, the estimation of
the quality of life is imminent for various reasons; on the other hand, however, it
raises ethical objections.
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