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Przedmowa

Z pewnoscig po zapoznaniu si¢ i skorzystaniu z LEKSYKONU JAKOSCI ZYCIA
wzro$nie warto$¢ uzytecznos$ci stanu zdrowia czytelnika w obiektywnym pomiarze
preferencji w obszarze wielu domen, co bedzie mozna potwierdzi¢ w ustruktura-
lizowanym wywiadzie z wykorzystaniem kwestionariusza generycznego, ktérego
trafnos¢, rzetelnosé, i czulo$é zostaly ocenione w badaniu walidacyjnym.

Jak wida¢ jezyk, pojecia i specyfika badan z obszaru jakosci zycia, sg co-
raz bardziej zaawansowane i specjalistyczne. Z tego powodu wymagaja dbania
o wzajemne zrozumienie i precyzje sformutowan. Sekcja Jakosci Zycia Polskiego
Towarzystwa Farmakoekonomicznego kolejny raz, po uprzednio wydanym Stow-
niku Jakosci Zycia, aktywnie wspiera systematyzowanie pojec z tego obszaru, tym
razem w formie Leksykonu Jakosci Zycia obejmujacego 180 pozycji. Znajdg w nim
Paristwo podstawowe pojecia i ich zwigzle wyjasnienia. Polskie sformulowania
- tlumaczenia poje¢ i definicje ogranicza naduzywanie terminéw anglosaskich
i z pewnoscig walnie przyczynia si¢ do rozwoju badan z obszaru jakosci zycia nie
tylko w nurcie i na potrzeby oceny technologii medycznych, ale takze nauk kli-

nicznych, socjologicznych, psychologicznych i innych

Dr hab. Maciej Niewada

Prezes Polskiego Towarzystwa Farmakoekonomicznego



A

aktywno$¢ funkcjonalna

functional activity

Dzialanie niezbedne do prawi-
dlowego fizycznego, spolecznego
i psychologicznego samopoczucia
osoby. Umozliwia poprawne funk-
cjonowanie w spoleczenstwie.

analiza conjoint; analiza
koincydencji

conjoint analysis

Jest metoda, w ktérej domniema-
ne wartosci atrybutu z interwen-
cji pochodzg od pewnego ogdlnego
wyniku dla profilu skladajacego sie
(wspdlnie) z dwéch lub wigkszej licz-
by cech. Analiza ta z powodzeniem
moze mierzy¢ preferencje dla rézne-
go rodzaju sytuacji zdrowotnych. Po-
zwala na oszacowanie, ktéra z cech
jest dla respondenta najwazniejsza
w procesie podejmowania decyzji.
W analizie koincydencji okresla sie
wplyw kazdego z atrybutéw produk-
tu na ogdlng uzyteczno$¢ jaka stano-
wi dany produkt dla respondentéw.
Badacz ma mozliwos¢ analizowania
grupy atrybutéw produktu lacznie,
a wagi przypisywane poszczegolnym
atrybutom sg szacowane za pomo-
cg metod statystycznych. Punktem
wyjscia jest hipotetyczna kombina-
cja atrybutéw. Analiza ta bada sys-
tem warto$ciowania respondenta. Na
podstawie oszacowanych parame-
tréow modelu wykonuje si¢ symulacje
struktury preferencji respondenta.

analiza czynnikowa
factor analysis

Jest metoda statystyczng stuzaca
badaniu korelacji pozycji testo-
wych w ramach walidacji kwe-
stionariusza. W ramach jednego
z podejsé¢ (eksploracyjna analiza
czynnikowa) pozwala odnalezé ze-
staw czynnikéw, w obrebie ktérych
zgrupowane pozycje testowe (ang.
items) maja wysokie wspolczyn-
niki korelacji wzajemnej, tworzac
spéjny konstrukt. Inne podejscie
to konfirmacyjna analiza czyn-
nikowa (ang. confirmatory factor
analysis, CFA), w ktérej zaklada si¢
istnienie pewnego zbioru czynni-
kéw (modelu), a nastgpnie za po-
mocg analizy wartosci zmiennych
losowych ocenia si¢ zasadno$¢ tej
hipotezy i estymuje si¢ parametry
zalozonego modelu. Metoda ta jest
wykorzystywana w ramach oceny
trafnosci teoretycznej narzedzia
oraz w procesach adaptacji kwe-
stionariuszy (w tym takze redukcji
ich wymiarowosci).




analiza psychometryczna

psychometric analysis

To zestaw teorii i metod stoso-
wanych w ramach badania testéw
psychologicznych. Obejmuje oceng
tworzenia kwestionariuszy (w tym
budowania pozycji testowych),
opracowywanie kryteriéw wyboru
pozycji testowych o najlepszych
parametrach, opracowywanie za-
sad przeksztalcania odpowiedzi
testowych na wyniki liczbowe, za-
sad oceny jakosci tych wynikéw,
zasad ich interpretacji oraz zasad
okreslania stronniczosci wynikéw
testowych wzgledem okreslonej
grupy spolecznej. Analiza psycho-
metryczna kwestionariusza najcze-
$ciej skupia si¢ na ocenie jakosci
narz¢dzia pomiarowego w ramach
tzw. kryteriéw jakosci dopasowa-
nia testu, tzn. test powinien by¢
obiektywny,  wystandaryzowany,
rzetelny, trafny i znormalizowany.

ankieta przeprowadzana przez
ankietera

interviewer-administered survey

Sposéb  przeprowadzenia rozmo-
wy w sposéb ustrukturyzowany
z udzialem wyszkolonego ankiete-
ra, zadajacego respondentowi pyta-
nia oraz utrwalajacego jego odpo-
wiedzi.

atrybut
attribute

Przedmiot, cecha lub jakos¢ przy-
pisane do kogos, czegos.

B

badanie koficowe; test koncowy
posttest

Test przeprowadzony po zakoricze-
niu programu instruktazowego lub
po wprowadzeniu zmian, majacy
okresli¢ ich skuteczno$é i otrzyma-
ne rezultaty. Na podstawie otrzy-
manych wynikéw oraz ich anali-
zy i poréwnania z oczekiwanymi
efektami, mozna oceni¢ dobre i zle
aspekty, jakie wynikly po wprowa-
dzeniu zmian oraz ocenié, co jesz-
cze nalezy przemodelowac.

badanie walidacyjne
validation study

Badanie majace na celu okreélenie
wlasciwosci  psychometrycznych
ocenianego narzg¢dzia (skali, kwe-
stionariusza). W badaniu ocenia
sie trafno$¢, rzetelno$é, czulosé
kwestionariusza oceny jakosci zy-
cia. Wynikiem badania jest ocena
wiarygodnosci analizowanego na-
rzedzia w konteks$cie powyzszych
aspektéw. Wielko$¢ préby w ba-
daniu walidacyjnym jest zalezna
od spodziewanych i rzeczywistych
warto$ci okreslajacych wlasciwo-
§ci psychometryczne (np. warto$é
wspdlczynnika kappa w ocenie rze-
telnosci).

bol/dyskomfort
pain/discomfort

Czwarty z pigciu wymiaréw kwe-
stionariuszy EQ-5D-3L oraz EQ-
-5D-5L. W wersji EQ-5D-Y (dzie-
cigcej) zwany ,Odczuwanie bélu

lub dyskomfortu”.

C

czas bez objawow
skorygowany o jako$é
quality adjusted time

without symptoms

Jest to parametr opisujacy jakos¢
zycia, informujacy o dlugosci cza-
su, w ktérym pacjent nie odczu-
wa objawéw choroby lub s3 one
na okre$lonym poziomie. Pacjent
moze to okresli¢ odnoszac si¢ do
odpowiedniej skali.

czulo$é; wrazliwosé

sensitivity

To zdolnosé¢ testu do wykrywania
istotnych klinicznie réznic w ja-
kosci zycia miedzy pacjentami lub
grupami pacjentéw, np. pomiedzy
dwiema grupami terapeutycznymi
w randomizowanym, kontrolowa-
nym badaniu klinicznym lub po-
miedzy grupami pacjentéw z la-
godna i cigzka postacig choroby.
Czulos¢ jest oceniana w badaniach
przekrojowych (ang. cross-sectional
study). Najczesciej ocenie psycho-
metrycznej kwestionariusza pod-

lega specyficzny rodzaj czulosci,
zwany czulo$ciag na zmiany (por.
responsiveness). W odniesieniu jed-
nak do ogdlnego pojecia czulosci,
jak i czulo$ci na zmiany mozna sto-
sowaé podobny typ metodologii.

czynno$ci zycia codziennego;
aktywno$ci zycia codziennego
activities of daily living (ADL)

Jest to termin odnoszacy si¢ do
»czynnosci, ktére zwykle robimy”.
Mozemy wyrézni¢ aktywnosci
podstawowe oraz instrumentalne.
Aktywnosci podstawowe zwigzane
sa gléwnie z samodzielng pielegna-
cja, mozliwosciag samodzielnego
przemieszczania sig¢, ubierania sig,
higieng osobistg, oraz umiej¢tnosé
samodzielnego spozywania posil-
kéw. Aktywnosci instrumentalne
pozwalaja na zdefiniowanie zdol-
nosci osoby do funkcjonowania
w spoleczeristwie.




D

dane skategoryzowane

categorical data

Typ danych statystycznych zawie-
rajacych zmienne skatygoryzowa-
ne (pogrupowane, sklasyfikowane)

rozkladaja si¢ zgodnie z rozkladem
normalnym, a wséréd odpowiedzi
przewazaja wartosci zblizone do
dolnej granicy skali. Wystepowa-
nie tego zjawiska wigze si¢ na ogét
z niska czuloscig kwestionariusza.
Wielkos¢ tego zjawiska, tj. procen-
towy udzial odpowiedzi z dolnej
czesci skali w stosunku do wszyst-
kich wynikéw, jest jednym z para-
metréw okreslajacych responsyw-
no$é¢ kwestionariusza (in. czuloéé

opieki zdrowotnej. Rosnie uznanie
dla tej metody jako pozwalajacej na
dostarczenie wigcej niz tylko infor-
macji o preferencjach oraz pozwa-
lajacej na istniejacy potencjal, by
przyczynié si¢ bardziej bezposred-
nio do pomiaru wynikéw leczenia,
ktére moga znalezé zastosowanie
w ocenie ekonomiczne;j.

F

funkcjonowanie w danej roli

role functioning

Rola spoleczna to zbiér praw i obo-
wigzkéw wigzacych kazdego, kto
zajmuje dang pozycje spoleczng, bez

lub zmienne przeksztalcone do tej

formy np. z danych jakosciowych.

wzgledu na cechy osobiste. Jest ona
wyznacznikiem sposobu zachowania
si¢. W konstrukeji roli mozna wyréz-

ekwiwalencja/ré6wnowazno$é/od-

na zmiany). Im wickszy odsetek, powiedniosé kulturowa

tym czulo$¢ na zmiany jest mniej-

7. cultural equivalence

domena; obszar; dziedzina

domain

Gléwny element w ocenie jako-
§ci zycia. Suma wszystkich domen
daje pelng oceng jakosci zycia.

dziedzina zycia; domena zycia;
obszar zycia
life domain

Odréznialne fizyczne, psychiczne
i spoleczne aspekty zdrowia czlo-
wieka, postrzegane jako wazne
z perspektywy percepcii jakosci zycia.

E

efekt podlogi; efekt dolnego pu-
fapu
floor effect

Zjawisko wystepujace w sytuacji,
kiedy wyniki kwestionariusza nie

efekt sufitu; efekt gérnego pulapu
ceiling effect

Zjawisko wystepujace w sytuacji,
kiedy wyniki kwestionariusza nie
rozkladaja si¢ zgodnie z rozkladem
normalnym, a wsréd odpowiedzi
przewazaja wartosci zblizone do
gérnej granicy skali. Wystepowa-
nie tego zjawiska wigze si¢ na ogoét
z niskg czulo$cig kwestionariusza.
Wielkos¢ tego zjawiska, tj. procen-
towy udzial odpowiedzi z gérnej
czesci skali w stosunku do wszyst-
kich wynikéw, jest jednym z para-
metréw okreslajacych responsyw-
no$¢ kwestionariusza (in. czulo$é
na zmiany). Im wigkszy odsetek,
tym czulo$é na zmiany jest mniej-
sza.

eksperyment dyskretnego wyboru

discrete choice experiment

Metoda eksperymentu dyskretnego
wyboru ma zastosowanie w ekono-
mii zdrowia w celu pomiaru prefe-
rencji dla produktéw i programéw

Jedno z podstawowych poje¢ zwig-
zanych z translatoryka. O ekwiwa-
lencji/ réwnowaznosci/ odpowied-
nioéci kulturowej mozemy moéwic
wtedy, gdy dana sytuacja lub dane
ttumaczenie wywiera taki sam
efekt u odbiorcy jezyka docelowe-
go, jaki powstal u odbiorcy w kul-
turze zrédlowej. Ekwiwalencja jest
pojeciem wzglednym pod kilkoma
aspektami: z jednej strony uwarun-
kowana jest przez czynniki histo-
ryczno-kulturowe, z drugiej przez
czesto sprzeczne i rzadko dajgce sie
pogodzi¢ warunki i czynniki jezy-
kowo-tekstowe oraz pozaj¢zykowe.
Jest to jeden z najwazniejszych ele-
mentéw procesu adaptacji kulutro-
wej narzedzi stosowanych do po-
miaru jakosci zycia.

ni¢ trzy elementy: zachowania naka-
zane, zachowania zakazane i margi-

nes swobody. Cechy rél spolecznych:
1. Kazda jednostka odgrywa w spo-

teczenstwie wiele rél.
2. Role zakladajg ide¢ wzajemnosci.

3. Role réznig si¢ w zaleznosci od
spoleczernistwa.

4. Moga by¢ wykonywane przez
wielu ludzi.

5. Zmieniajg si¢ z uptywem lat.

6. Posiadajg rézny stopieni przymu-
su.

7. Standaryzuja zachowania jedno-
stek.

8. Problemy zwigzane

z funkcjonowaniem w rolach:

| ambiwalencja roli,

| przeciazenie rola,

| konflikt wewngtrzny
w obrebie jednej roli,

| konflikt zewnetrzny miedzy
réznymi rolami,

| konflikt rél o charakterze in-
terpersonalnym,

| konflikt rél o charakterze
etycznym.




gotowos¢ do placenia; sklonnoséé
do placenia
willingness to pay

I

EQ-5D-5L wynosza odpowiednio
-0,523 oraz -0,731, podczas gdy
w Wielkiej Brytanii wynosza od-
powiednio -0,594 (EQ-5D-3L UK
MVH A1 value set) oraz -0,281.

uwazane jest za problematyczne.
W  administracji CAT program
wykorzystuje odpowiedz na wstep-
ne pytanie, aby ustali¢ ogélny za-
kres prawdopodobnej funkcji. Ko-

Obrazowana jest krzywg popytu na
dang ustuge lub produkt. Mozna
interpretowaé jako wlasng oceng
korzysci beneficjenta.

identyfikacja atrybutu
attribute identification

lejne pytania sag wybierane poprzez
zastosowanie algorytméw w celu
stopniowego udoskonalania szaco-

instrument; narzedzie ) i
wanego wyniku do zakresu i pre-

Okreslenia atrybutu, ktére pojecio- instrument

grupa referencyjna; grupa odnie-
sienia
reference group

Grupy, ktére pelnia funkcje ukta-

du poréwnawczego. Moze to by¢

grupa, jednostka lub tylko jej jakies

wo odpowiadaja cechom poszcze-
gélnych elementéw ocenianego
ukladu. Proces identyfikacji wy-
maga zdefiniowania kazdego atry-
butu i okreslenia kryteriéw jego
oceny.

Narzedzie, jak np. kwestionariusz
lub ankieta, stuzace do oceny ja-
kosci zycia, moze by¢ wypelniana
przez pacjenta lub ankietera. Ma
mie¢ charakter jakosciowy lub ja-
kosciowy.

cyzji ustalonych z géry przez ba-
dacza. Niezaleznie od faktycznych
administrowanych pozycji wszyst-
kie wyniki sa w tej samej skali, co
umozliwia poréwnania w czasie lub
w grupach oséb o réznych pozio-
mach biezacej wydajnosci funkcjo-
nalne;j.

indeks EQ-5D

cechy albo cecha, jaka$ wartos¢ czy FQ-5D index

WZOr. interaktywna odpowiedz glosowa

. L, . interactive voice response
Uzyteczno$é stanu zdrowia przy-
porzadkowana do  odpowied-
. . . Zautomatyzowany system tele-
niego stanu zdrowia opisanego

grupy fokusowe/zogniskowane

wywiady grupowe kwestionariuszem EQ-5D (cze¢- koml(linikacyjny, 'pOZwljlflj%Cyk re:
focus groups sto przedstawianego za pomocg spondentowl na mte'r% €je z kom- - kosé dobrostanu
puterem bez ludzkiej interwencji J

Technika badan jakosciowych. Bada-
nie polega na dyskusji, prowadzonej
przez moderatora w grupie celowo
dobranych oséb (od 6-10), rekruto-
wanych na podstawie wczesniej przy-
jetych kryteriéw. Mozliwe jest prze-
prowadzenie dyskusji réwniez w tzw.
mini-grupie (do 4 oséb), w sytuacji
szczegdlnie skomplikowanego tema-
tu spotkania lub gdy kameralne gro-
no sprzyjac¢ bedzie bardziej otwartym
wypowiedziom. Wywiad grupowy
jest procesem niezwykle twérczym
i kreatywnym, przypomina czgsto
tzw. ,burze mézgéw” na okreslony
temat. Zebrany material poddawany
jest analizie jako$ciowej, dzieki kté-
rej mozna poznaé interesujace watki
wypowiedzi badanych oséb, wzboga-
conych wieloma cytatami.

pieciocyfrowej liczby, gdzie po-
zycja cyfry oznacza wymiar, np.
pozycja pierwsza oznacza wymiar
»zdolno$¢ poruszania si¢”, a sama
cyfra - poziom realizacji tego wy-
miaru, np. ,1” - bez ograniczen,
»3” w kwestionariuszu EQ-5D-
-3L - skrajne ograniczenia). Mak-
symalna warto$¢ indeksu (dotyczy
stanu 11111) wynosi 1. Minimalna
warto$¢ indeksu jest rézna dla ze-
stawow wartosci z réznych panstw
(ang. value set) ze wzgledu na réz-
nice kulturowe i zréznicowane pre-
ferencje zdrowotne. Ze wzgledu
na zastosowanie w waluacji meto-
dy handlowania czasem, z reguly
przyjmuje warto$¢ ujemng. W Pol-
sce warto$ci indekséw dla stanéw
33333 kwestionariusza EQ-5D-

-3L. oraz 55555 kwestionariusza

poprzez dostarczenie listy mozli-

quality of wellbeing

wych do wyboru odpowiedzi i re-
agujacy zgodnie z dokonanym wy-
borem.

interaktywny test komputerowy;
test z pytaniami dobieranymi
przez komputer

computer-adaptive fest

Komputerowe testy adaptacyjne
n(CAT) powstaja jako technika
oceny psychometrycznej podawa-
nej przez komputer. Dla kazdego
respondenta wybér elementéw jest
dostosowany do wcze$niejszych
wynikéw ocenianego konstruktu.
Dostosowanie testu do poziomu
wydajnoscikazdegozrespondentéw

Jakos$¢ zycia odzwierciedlajaca do-
brostan, ktéry stanowi badawcza
i emocjonalng oceng zycia. Pojecie
to obejmuje doswiadczanie przez
czlowieka pozytywnych emocji,
niski poziom szkodliwych nastro-
jow a takze wysoki poziom zado-
wolenia z zycia. Moze by¢ mie-
rzony za pomocg skali Quality of
Well-Being Scale (QWB).



jako$é zycia
quality of life

Indywidualny sposéb postrzegania
przez jednostke jej pozycji zyciowej
w kontekscie kulturowym i syste-
mu wartosci, w ktérym zyje dany
czlowiek oraz okresla swoje zycio-
we cele, wymagania oraz standar-
dy. Jest to szerokie pojecie, ktére
w sposéb kompleksowy uwzgled-
nia zdrowie fizyczne, psychiczne,
poziom niezaleznosci, relacje spo-
teczne i kontakt ze srodowiskiem.

jako$¢ zycia specyficzna dla cho-
roby

disease-specific quality of life

Jako$¢ zycia zmierzona kwestiona-
riuszem specyficznym dla choroby.
Kwestionariusze specyficzne stoso-
wane s3 w $cile okreslonych gru-
pach pacjentéw, a zakres badania
jest waski — obejmuje jedynie nie-
ktére aspekty jakosci zycia. Pytania
w kwestionariuszach specyficznych

goscig zycia i modyfikowana przez
niepelnosprawno$é¢ fizyczng, ogra-
niczenia funkcjonalne, sposéb ich
postrzegania i mozliwosci aktyw-
nosci spoltecznej. Zalezy przy tym
od rodzaju choroby, zastosowanego
leczenia lub dlugotrwatego moni-
torowania postgpowania terapeu-
tycznego.

stéw opiera si¢ na zalozeniach:

1. §$rednia arytmetyczna bledéw
WYynosi zero;

2. korelacja wyniku prawdziwego
i skladnika biedu wynosi zero;

3. korelacja skladnikéw biedu
dwéch réwnolegtych testow
WYynosi zero.

jako$é zycia zalezna od zdrowia;
jakos¢ zycia zwiazana ze zdro-
wiem; jako$¢ zycia uwarunkowa-
na stanem zdrowia

health related quality of life

klinimetria

clinimetrics

Klinimetria jest dziedzing wie-

Dotyczy ~ samooceny  pacjenta
w zakresie wplywu choroby i sto-
sowanego leczenia na jego funk-
cjonowanie w obszarze fizycznym,
psychicznym i spolecznym.

K

dzy medycznej, ktérej celem jest
opracowywanie i stosowanie me-
tod (skal) umozliwiajgcych pomiar
zjawisk klinicznych wystepujacych
u chorego. Prawidlowa skala po-
winna by¢ prosta w wykonaniu,
czula, komunikatywna i powta-
rzalna. Skuteczno$¢ skali zalezy
nie tylko od jej konstrukeji, ale
réwniez od praktyki i doswiadcze-
nia osoby badajace;j.

ze sobg i, w teorii, powinny by¢ ze
sobg zalezne, wéwczas mozna mé-
wi¢ o trafnosci zbieznej kwestio-
nariusza (por. convergent wvalidity).
Przykladowo, mozna podejrzewad,
ze pacjenci cierpigcy na silny bdl
beda réwniez mie¢ obnizony na-
stréj lub zle samopoczucie, a zatem
wyniki skali zwigzanych z oceng
bélu powinny korelowaé¢ z wyni-
kami skali do oceny samopoczu-
cia. Inaczej jest w przypadku oceny
trafnosci réznicowej (por. discrimi-
nant validity), kiedy to wspélczyn-
nik korelacji pomigdzy domenami
powinien by¢ niski, jesli domeny te
w teorii uznane s3 za niezalezne.

krétkie narzedzie; zwi¢zle narze-
dzie

brief instrument

Krétkie narzedzie pomiarowe lub
krétsza wersja podstawowego/pel-
nego narzedzia, podlegajace tym
samym zasadom walidacji jak na-
rz¢dzie podstawowe.

dotykaja jedynie tych aspektéw,
ktére sa szczegélnie wazne w po-
pulacji, dla ktérej ten kwestiona-
riusz zostal skonstruowany. Z tego

konstrukt

. 7 construct . s e
klasyczna teoria testow kryterlum trafnosci

classical test theory validity criterion

wzgledu sg bardziej czule na zmia-
ny i moga wykry¢ poprawe lub po-
gorszenie jakosci zycia, nawet jesli
zmiany tej nie wykaze kwestiona-
riusz ogdlny.

jako$¢ zycia w zakresie zdrowia
fizycznego

physical quality of life

Jako$¢ zycia uwarunkowana sta-
nem zdrowia, jest wyznaczona diu-

Teoria pomiaréw opisana przez Gu-
lliksena (1950), wedle ktérej otrzy-
many wynik testu (Xt) jest funkcja
wyniku prawdziwego (Xp) oraz
bledu pomiaru (Xe): Xt=Xp+Xe.
Wynik prawdziwy (Xp) to wynik
osoby badanej uzyskany w ideal-
nych warunkach lub za pomoca
idealnego narzedzia. W praktyce
oznacza $redni wynik danej osoby
uzyskany w nieskonczenie wielu
niezaleznych badaniach tym sa-
mym testem. Klasyczna teoria te-

Logiczna struktura, uproszczony
obraz rzeczywistosci, ktéry pozwa-
la w czytelny sposéb przedstawié
koncept, ide¢ lub problem badaw-

czy.

Zmienna pozatestowa, ktérej zgod-
nos¢ z wynikami ocenianego testu
wskazuje na wystgpowanie trafno-
$ci kryterialnej. Kryterium trafno-
$ci na ogdl stanowi wynik innego
instrumentu (juz zwalidowane-

korelacja mi¢dzywymiarowa

dimension-to-dimension correlation

go) stanowigcego ,zloty standard”
w ocenie danej cechy.

Jest oceniana w ramach analizy
trafnosci teoretycznej (ang. con-
struct wvalidity). Jesli poszczegdlne
domeny kwestionariuszy koreluja




kwestionariusz

questionnaire

Narzedzie stuzace ocenie jakosci
zycia.

kwestionariusz do samodzielnego
wypelnienia

self-administrated questionnaire

Kwestionariusz do samodzielnego
wypelnienia przez respondenta bez
udzialu ankietera.

kwestionariusz ogdélnego stanu
zdrowia

general health questionnaire

Psychometryczne narzedzie prze-
siewowe, pozwalajace na ocen¢ naj-
czedciej wystepujacych zaburzen
psychicznych. W zaleznosci od
wersji sklada si¢ z 12, 28, 30 lub 60
pytan z 4-punktows skalg Likerta.
Przeznaczony jest dla mlodziezy
i dorostych.

kwestionariusz ogélny; kwestio-
nariusz generyczny

generic questionnaire

Ogélny instrument zaleznej od
zdrowia jakosci zycia, ktéry powi-
nien mieé zastosowanie w przypad-
ku wszystkich choréb lub stanéw
zdrowia, réznych interwencji me-
dycznych i dla szerokiej populacji.

kwestionariusz pocztowy

postal questionnaire

Kwestionariusz wysylany do re-
spondenta poczta, wypelniany sa-
modzielnie przez respondenta bez
pomocy badacza i zwracany droga
pocztowq.

kwestionariusz postrzegania sta-
nu zdrowia

perceived health state questionnaire

Inna nazwa generycznych/ ogél-
nych kwestionariuszy oceny jakosci
zycia. Przykladem moga by¢ SF-36
lub HSQ-12.

kwestionariusz w wersji papie-
rowej; kwestionariusz w postaci
»papier — oléwek”

paper and pencil questionnaire

Kwestionariusz dla ktérego odpo-
wiedzi na zadawane pytania utrwa-
lone s3 w formie pisemnej (na pa-
pierze, przy uzyciu np. dlugopisu,
piéra lub otéwka). Formy kwestio-
nariuszy w wersji papierowej moga
by¢ uzywane podczas wywiadéw
bezposrednich, telefonicznych,
jako  kwestionariusze pocztowe
lub jako kwestionariusze do samo-
dzielnego wypelnienia.

L

liczebno$¢ préby badanej

sample size

Liczba obserwacji w prébie, ktéra
zapewnia jej reprezentatywnos¢
dla populacji generalnej, z kté-
rej proba zostala wylosowana.
Zbyt matla liczba pacjentéw spo-
woduje utrate reprezentatywnosci,
zbyt duza moze rodzi¢ problemy
etyczne zwigzane z faktem, ze
czg$¢ pacjentéw zostala poddana
badaniu niepotrzebnie (nadmia-
rowo). Liczebno$¢ préby badanej
zalezy od zakladanego poziomu
istotnosci i mocy oraz spodziewa-
nych wynikéw i innych czynni-
kéw charakteryzujacych populacje
w zaleznosci od przyjetego punktu
kornicowego.

M

mapowanie
mapping

Metoda przejscia z wynikéw uzy-
skanych przy pomocy jednego in-
strumentu na wyniki opisane skalg
innego instrumentu lub uzytecz-
no§¢ stanu zdrowia. Szacowanie
relacji odbywa si¢ przy uzyciu mo-
deli statystycznych.

metoda handlowania czasem
time trade-off

Metoda stosowana do pomiaru
preferencji zdrowia lub uzyteczno-
éci. Uczestnicy badania dokonuja
wyboru pomiedzy dwiema alter-
natywami: Zyciem w danym stanie
zdrowia (i) przez okreslony czas
(t), a zyciem w idealnym zdrowiu
w krétszym czasie (x). Podczas sto-
sowania tej metody pomiaru zmia-
nie podlega czas w dobrym zdro-
wiu, az do momentu, gdy uczestnik
badania nie bedzie widzial réznicy
pomiedzy przedstawionymi al-
ternatywami. Uzyteczno$¢ stanu
zdrowia (i) bedzie réwna x/t. Me-
toda handlowania czasem mozna
zmierzy¢ réwniez preferencje dla
stanéw zdrowia gorszych niz zgon.

metoda loterii
standard gamble

Metoda stosowana do pomiaru
preferencji zdrowia lub uzyteczno-
éci. Uczestnicy badania dokonuja
wyboru pomi¢dzy dwiema alterna-
tywami:

1. interwencja medyczna z dwoma
mozliwymi skutkami: wylecze-
nie (prawdopodobieristwo p)
lub zgon (prawdopodobieristwo
1-p), a

2. pozostanie w aktualnym, oce-
nianym tg metoda, stanie zdro-
wia z pewnym wynikiem zdro-
wotnym dla danego schorzenia.
Miarg preferencji jest wartos¢
p, przy ktérej badana osoba
ocenia obie alternatywy tak
samo (sytuacja indyferencji).




metoda oceny

mode of assessment

Pozwala zakwalifikowa¢ oceniane
wyniki w umownej skali, przy za-
stosowaniu odpowiednich kryte-
riéw. Ocenie podlegaja okreslone
parametry, dzigki ktérym mozna
we wlasciwy sposéb dokonaé ana-
lizy i oszacowaé wyniki badan.

metody oparte na por6wnaniu
form alternatywnych testu, me-
tody oparte na poré6wnaniu form
réwnoleglych testu

equivalent forms reliability, parallel-forms
reliability

Jeden z aspektéw oceny rzetelno-
§ci testu. Ocenia stopienn zgod-
nosci pomiedzy wynikami alter-
natywnych form testu, majacego
w zalozeniu mierzy¢ te sama ceche.
Badacz musi skonstruowaé dwie
wersje skali, nazywane wersjami
alternatywnymi (lub réwnolegly-
mi), ktére powinny spelnia¢ na-
stepujace warunki: $rednie wyniki
badania poszczegélnymi skalami
powinny by¢ réwne, wariancje wy-
nikéw poszczegélnych skal powin-
ny by¢ réwne oraz korelacje pozycji
wewnatrz kazdej ze skal takze po-
winny by¢ réwne. Po okresleniu al-
ternatywnych form skali procedura
oceny rzetelnosci przypomina ba-
danie metodg testu-retestu. Mozna
dokona¢ badania obydwoma ska-
lami bezposrednio po sobie lub po
uplywie pewnego czasu.

miara rezultatéw; miara wynikéw

outcomes measure

Miara wynikéw okreslana jest
przez narzedzie wykorzystane do
oceny wplywu choroby oraz jej le-
czenia na stan zdrowia pacjenta.

miara stanu zdrowia

measure of health status

Opisanie stanu zdrowia za pomocg
narzedzi i wykorzystania parame-
tréw klinicznych w oparciu o zde-
finiowane kryteria. Sumaryczne
miary zdrowia mozna podzieli¢ na
miary oczekiwanego zdrowia lub
braku zdrowia.

miara zdrowia specyficzna dla
choroby

condition-specific measure of health

Miara oceny jakosci zycia, kté-
ra jest specyficzna dla poszcze-
gélnych jednostek chorobowych.
Miary tego typu maja zastosowa-
nie w specyficznych populacjach,
skupiaja si¢ bowiem na aspektach
zaleznych od zdrowia jakosci zy-
cia, ktére sg charakterystyczne dla
danej choroby i jej leczenia.

minimalna réznica istotna klinicznie

minimal clinically important difference

Najmniejsza zmiana parametréw,
odczuwalna przez pacjenta lub uzna-
na przez lekarza jako istotna z punk-
tu widzenia klinicznego w $wietle
najbardziej aktualnych doniesieri na-
ukowych.

N

najgorszy wyobrazalny stan zdrowia

worst imaginable health state

Oznaczenie dolnego konca skali
EQ_VAS (0 punktéw) w polskiej
wersji kwestionariusza EQ-5D-3L.
Analogiczne oznaczenie w kwe-
stionariuszu  EQ-5D-5L  brzmi
»Najgorsze zdrowie jakie mozna
sobie wyobrazid”.

najlepszy wyobrazalny stan zdrowia
best imaginable health state

Dotyczy polskiej wersji kwestiona-
riusza EQ-5D-3L i jest to oznacze-
nie warto$ci maksymalnej skali EQ_
VAS (100 punktéw). Analogiczne
oznaczenie w kwestionariuszu EQ-
-5D-5L brzmi ,Najlepsze zdrowie

jakie mozna sobie wyobrazi¢”.

narzedzie specyficzne dla choro-
by; narze¢dzie chorobowo specy-
ficzne

disease-xpeci ¢ instrument

Narzedzie oceny jakosci zycia, ktére
jest specyficzne dla poszczegdlnych
jednostek chorobowych. Narzedzia
tego typu maja zastosowanie w spe-
cyficznych populacjach, skupiaja sie
bowiem na tych aspektach zaleznej
od zdrowia jakosci zycia, ktére sg
charakterystyczne dla danej choroby
ijejleczenia. Z reguly narzedzia tego
typu zapewniajg wicksza czulo$¢ i sg
lepiej akceptowane przez pacjentéw
niz instrumenty generyczne.

narzedzie specyficzne dla danej
terapii; instrument specyficzny
dla danej terapii

treatment-specific instrument

Narzedzie oceny jakosci zycia,
ktore jest specyficzne dla terapii
poszczegélnych jednostek choro-
bowych. Narzedzia tego typu maja
zastosowanie w specyficznych po-
pulacjach, skupiaja si¢ bowiem na
tych aspektach zaleznej od zdrowia
jakosci zycia, ktére sa charaktery-
styczne dla danej choroby i jej le-

czenia.

narzedzie specyficzne dla domeny

domain-specific instrument

Narzedzie do oceny jakosci zy-
cia, za pomocg ktérego ocenia sie
w sposéb specyficzny jedng dome-
n¢/ wymiar.

niepokéj/przygnebienie

anxiety/depression

Ostatni z pieciu wymiaréw kwe-
stionariuszy ~ EQ-5D-3L  oraz
EQ-5D-5L. W wersji EQ-5D-Y
(dzieciecej) zwany ,Odczuwanie
niepokoju, smutku lub przygnebie-
nia”.




normy populacyjne EQ-5D
EQ-5D population norms

Charakterystyka ograniczen zdro-
wia wedlug czesci opisowej kwe-
stionariusza EQ-5D (domeny),
uzytecznosci stanéw zdrowia (EQ_
indeks) oraz subiektywnej oceny
wlasnego stanu zdrowia wedlug
wizualnej skali analogowej (EQ_
VAS) uzyskana w reprezentatyw-
nej dla danego spoleczenstwa pré-
bie respondentéw. Z reguly nor-
my populacyjne prezentowane s

ocena odpowiedzi

response appraisal

Oszacowanie i ustosunkowanie sie
do uzyskanych rezultatéw przepro-
wadzonego badania; powinna by¢
jak najbardziej obiektywna i jak

najdoktadniejsza.

ocena po zakonczeniu leczenia

post-treatment assessment

Znajomos$¢ wplywu objawéw oraz

ocena rezultatu; ocena wyniku

outcome assessment

Ocena, ktéra ma na celu okre$lenie
jakosci i efektywnosci opieki zdro-
wotnej poprzez oceng okreslonych
wynikéw i rezultatéw. Brane sg pod
uwage: poprawa zdrowia, obnizona
zachorowalnos$¢ czy $miertelnosé.

ocena skutkéw interwencji me-
dycznych

outcomes research

kompleksowy sprawnosci lub nie-
sprawnosci pacjenta. Przykladami
zlozonej oceny sprawnosci pacjenta
sa: stopien samodzielnosci, funk-
cjonalne ograniczenie sprawnosci
chorego wskutek odczuwalnego
bélu, a takze zdolnos$¢ do porusza-
nia si¢. Nie mogg by¢ one okreslane
na podstawie prostych testéw, lecz
wymagajg systematycznego spraw-
dzania wedlug wybranych kryte-

riow.

ocena wynikéw zdrowotnych;
ocena skutkéw zdrowotnych

z uwzglednieniem plci oraz wieku. : e e
sposobu leczenia na jako$¢ zycia

pomaga w oszacowaniu skuteczno- Badanie, ktére ma na celu zrozu-

health outcomes assessment

O

ocena dokonywana przez (same-
go) pacjenta
patient self report

Ocena dokonywana przez same-
go pacjenta w celu zgromadzenia
istotnych informacji o jego choro-
bie/schorzeniu. Pozwala na uchwy-
cenie istotnych dla pacjenta aspek-
téw choroby, ktérych nie mozna by
bylo uchwyci¢ tylko na podstawie
informacji od lekarza lub opiekuna.

ocena objawéw; ocena sympto-
mow

symptom assessment

Oszacowanie i ustosunkowanie si¢ do
zaobserwowanych parametréw stanu
pacjenta w odniesieniu do calego or-
ganizmu, jak i parametréw odzwier-
ciedlajacych stan psychiki pacjenta.

§ci terapii, wyborze strategii lecze-
nia, ocenie oczekiwan pacjentéw
w stosunku do terapii, a takze od-
grywa istotng role w procesie opty-
malnego doboru ograniczonych
zasobéw finansowych przeznaczo-
nych na opiek¢ zdrowotng.

ocena przez przedstawiciela/pel-
nomocnika/respondenta zastep-
czego

proxy assessment

Ocena z uzyciem wersji kwestio-
nariusza posrednio mierzacej stan
zdrowia respondenta, poprzez
skierowanie zapytania do innych
os6b bedacych blisko respondenta
(np. rodzicéw w przypadku dzieci,
lekarza lub opiekuna w przypadku
np. osoby nieprzytomnej czy osoby
nie majgcej mozliwosci przeczyta-
nia kwestionariusza lub zapisania
odpowiedzi).

mienie i oceng wynikowych rezul-
tatéw leczenia pacjentéw w okre-
slonych stanach zdrowia. Ocena
skutkéw interwencji medycznych
uzupelnia informacje pochodzace
z badania klinicznego i prowadzi
do lepszego zrozumienia aspektéw
waznych dla pacjenta oraz dostar-
cza np. informacji potrzebnych
z punktu widzenia polityki zdro-
wotnej.

ocena w obserwacji odleglej; oce-
na w czasie; ocena w obserwacji
postepujacej

follow-up assessment

Pozwala wnioskowaé o wplywie
pewnego czynnika, choroby, pod-
jetych zabiegéw na odlegly stan
zdrowia grupy ludzi lub jednostki.

ocena wynikéw leczenia pacjenta

paiieni outcome assessment

To postgpowanie, ktére stosuje
sic w celu rozpoznania w sposéb

Pozwala wnioskowaé o skutkach
danej interwencji dla zdrowia
spolecznosci, bioragc pod uwage
aspekty spolteczne (Social Impact)
i $érodowiskowe (Environmental
Impact), ocenié¢ potencjalne skutki
dzialania, wlaczy¢ aspekty zdrowia
publicznego do proceséw decyzyj-
nych. Istotne dla prawidlowej oce-
ny jest przeprowadzanie zognisko-
wanych wywiadéw grupowych lub
ankiet w ramach catego procesu.

ocena zdrowia; stan zdrowia

health assessment

W odniesieniu do pacjenta jest okre-
§lenie stanu zdrowia wymagajace od-
powiednich badan diagnostycznych
z uwzglednieniem kompleksowego
wywiadu lekarskiego obejmujacego
histori¢ leczenia czy istnienie cho-
réb towarzyszacych. W odniesieniu
do populacji nalezy uwzglednic takie
czynniki jak: zapadalnos$¢, chorobo-
wo$¢, umieralno$é, §miertelnosé, ob-
cigzenie chorobowe.



oczekiwana dlugos¢ zycia
skorygowana o jako$é
quality-adjusted life expectancy

Model taczacy $miertelnosé z jako-
$cig zycia zalezng od zdrowia.

oczekiwana dlugos¢ zycia
skorygowana o poziom zdrowia
health-adjusted life expectancy

Oczekiwana dlugo$é¢ zycia skory-
gowana o poziom zdrowia — méwi
o przezywalnosci w réznych sta-
nach zdrowia, a wigc nie tylko
w pelnym zdrowiu. W zwiaz-
ku z tym charakteryzuje ja duza
zmienno$¢ w czasie oraz réznice
pomiedzy krajami w zakresie da-
nych dotyczacych stanu zdrowia.
WHO szacuje oczekiwang dlugosé
zycia skorygowang o poziom zdro-
wia na podstawie danych o umie-
ralnosci  (oczekiwanego trwania
zycia wedlug wieku i statystyki
zgonéw wedlug przyczyn) oraz da-
nych epidemiologicznych dotycza-
cych zapadalnosci i chorobowosci.
Na podstawie danych dotyczacych
§wiatowego obcigzenia zdrowot-
nego (Global Burden of Disease) sza-
cuje si¢ nasilenie zachorowan we-
dlug plci i przedzialu wiekowego
dla poszczegélnych kraju.

odczytywanie preferencji

preference elicitation

Odnosi si¢ do problemu wspoma-
gania procesu decyzyjnego. Naj-
czedciej stosowana metoda to CVM
(common elicitation method). Jedna
z odmian tej metody jest metoda

eksperymentu dyskretnego wyboru
(DCE).

odsetek zgodnosci
proporiion of agreement

Odsetek zgodnosci, podobnie jak
parametr kappa, ocenia si¢ w ra-
mach analizy rzetelnosci (por. re-
liability) zwigzanej z powtarzalno-
$cig (por. rzetelnosé testu-retestu,
rzetelno$¢ pod wzgledem zgodno-
$§ci ocen). Znajduje zastosowanie
w ocenie rzetelnosci skali binarnej
(dwa mozliwe wyniki, np. tak/nie).
Odsetek zgodnosci to iloraz sumy
powtarzalnych wynikéw (x11 ix22)
i liczby wszystkich pacjentéw (N).
W ocenie odsetka zgodnosci N pa-
cjentéw wypelnia kwestionariusz
dwukrotnie w odst¢pie czasu (lub
kwestionariusz jest wypelniany
przez N pacjentéw i N opiekunéw).
X11 to liczba powtarzajacych sig
odpowiedzi (np. ,tak”), a X22 to
liczba powtarzajacych si¢ odpowie-
dzi (np. ,nie”). Ich suma podzielo-
na przez liczb¢ pacjentéw da war-
tos¢ odsetka zgodnosci.

ogolna jakoé¢ zycia
generic quality of life

W psychologii jest rozumiana naj-
czesciej w kategoriach subiektyw-
nych doznan i przezy¢ jednostki,
wynikajacych z doswiadczent zycia
codziennego, ktére sktadaja si¢ na
poczucie satysfakcji z zycia, zycio-
wego do$wiadczenia czy psychicz-
nego dobrostanu. Jakos$¢ zycia jest
definiowana przez Swiatowa Or-
ganizacj¢ Zdrowia (WHO) jako

»indywidualne postrzeganie ich

pozycji zycia w kontekscie kultury
i systemu wartosci, w ktérym zyja
w odniesieniu do ich celéw, ocze-
kiwari i standardéw”. Pojecie ja-
kosci zycia oparte jest na definicji
zdrowia ktéra wg WHO, okreslona
jest jako ,pelny dobrostan fizyczny,
psychiczny i spoleczny a nie jedy-
nie brak choroby”.

ograniczenie czynnosSciowe

functional limitation

Znaczne upos$ledzenie zdolnosci
jednostki do funkcjonowania, spo-
wodowane jakimkolwiek proble-
mem zdrowotnym, ktéry uniemoz-
liwia ukoniczenie szeregu dzialan,
prostych lub zlozonych. Bardzo
czgsto ograniczenie czynno$ciowe
jest zwigzane z niepelnospraw-
nosciag, w wyniku ktérej dochodzi
do istotnych dysfunkcji i zaburzen
strukturalnych w poszczegdlnych
ukfadach organizmu. Sg to ogra-
niczenia w wykonywaniu pod-
stawowych czynno$ci fizycznych
i umystowych uzywanych w zyciu
codziennym, takich jak mobilnos¢

(fizyczne) lub pamieé (psychiczne).

P

pochodzacy od pacjenta

patient-derived

Dane zebrane bezposrednio podczas
wywiadu od pacjenta, np. na potrze-
by okreslenia warto$ci uzytecznosci
stanu zdrowia lub jakosci Zycia.

podstawowe czynno$ci zycia
codziennego

instrumental activities of daily living

Czynnosci, ktére umozliwiajg wy-
konywanie i zaspokajanie podsta-
wowych potrzeb zyciowych, takich
jak: poruszanie si¢, odzywianie,
kontrolowanie czynnosci fizjolo-
gicznych czy utrzymywanie higie-
ny. Sprawno$¢ czynnosciowa bywa
okreslana réwniez mianem wydol-
nosci funkcjonalnej albo aktywno-
$ci funkcjonalne;j.

pomiar oparty na preferencjach

preference based measure

Istnieja dwa podstawowe rodzaje
pomiaru preferencji : bezposred-
ni oraz wieloatrybutowy. Metody
angazujace pacjenta, ktéry bezpo-
$rednio ocenia stan zdrowia za po-
mocg metod takich jak VAS (visu-
al analogue scale), T'TO (time trade
off), SG (standard gamble). Wielo-
atrybutowe lub posrednie metody
pozwalaja na ocene¢ stanu zdrowia
za pomocg kewstionariuszy stanéw

zdrowia, np. EQ5D.

pomiar samoopisowy

self-report measurement

Pomiar z wykorzystaniem kwestio-
nariusza do samodzielnego wypel-
nienia, bez udzialu ankietera, bez
raportowania przez przedstawiciela

(proxy).




populacja ogdlna
general population

Ludno$¢ zamieszkala na danym
terenie, w danym kraju, w okreslo-
nym czasie.

poréwnanie mi¢dzykulturowe

cross-cultural comparison

Dziatanie wynikajace z réznic kul-
turowych, ktérego celem jest wyja-
$nienie oraz zrozumienie przyczyn
odmiennych zachowan, postaw,
wytwordéw, itp.

poziom atrybutu
attribute level

Zakres zdefiniowanych wymiaréw
przypisany do kazdego atrybutu.

pozycja (kwestionariusza, testowa)

item

Pojedyncza  pozycja,  pytanie
w kwestionariuszu oceny jakosci
zycia.

preferencja
preference

Poziom zadowolenia lub niezado-
wolenia, ktére jednostka lub zbio-
rowos$¢ wiagze z wynikiem zdrowot-
nym. Preferencje pacjenta odnosza
sie do wyceny jednostki o wymia-
rach efektéw zdrowotnych i sg
tylko jednym z wielu elementéw,
ktére moga mie¢ wplyw na decy-

zje w opiece zdrowotnej. Oceny te
sa wyrazone jako stwierdzenia lub
dzialania i wynikaja z poznania,
doswiadczenia i refleksji pacjen-
téw. Preferencja wystepuje wtedy,
gdy osoba badana, majac do wy-
boru alternatywe A i B, potrafi
powiedzie¢, czy woli A czy B, czy
A1 B sa dla niej réwnowazne.

preferencje populacyjne
population preference

Preferencje odzwierciedlajace war-
tosciowanie przez ogdlng populacje
stanéw zdrowia i przezycia. Zwykle
w badaniach oceny stanu zdrowia
poszczegdlni pacjenci wartosciuja
wyzej oceniane stany zdrowia niz
populacja ogdlna.

preferencje stanu zdrowia
health state preference

Sktonno$¢ do wyboru danego stanu
zdrowia przez jednostke w warun-
kach niepewnosci.

profil pacjenta;
charakterystyka pacjenta

patient profile

Przedstawienie informacji dotycza-
cych konkretnego pacjenta w cza-
sie, pomagajacy zrozumieé relacje
pomiedzy uzyskanymi danymi dla
indywidualnego pacjenta.

profil zdrowotny; profil zdrowia
health profile

Streszczenie informacji o stanie
zdrowia populacji oparte na po-
réwnaniu  wystandaryzowanych,
odnoszacych si¢ do kilku domen
danego narzedzia. Do pomia-
réw stosowane sa kwestionariusze
generyczne

proba badana

sample

Grupa jednostek badanych beda-
cych czescia wigkszej populacii.
Woybierana jest w celu wnioskowa-
nia o tej populacji (populacji gene-
ralnej).

przedstawiciel; pelnomocnik;
respondent zastepczy

proxy

Osoba begdaca blisko responden-
ta, oceniajgca posrednio jego stan
zdrowia (np. rodzice w przypadku
dzieci, lekarz lub opiekun w przy-
padku np. osoby nieprzytomnej czy
osoby nie majacej mozliwosci prze-
czytania kwestionariusza lub zapi-
sania odpowiedzi).

przejsciowy zestaw wartosci

crosswalk value set

Zestaw wag uzyteczno$ci stanéw
zdrowia dla wszystkich stanéw
zdrowia opisanych kwestionariu-
szem EQ-5D-5L, uzyskany po-
przez mapowanie do istniejacego
zestawu wartosci dla kwestiona-

riusza EQ-5D-3L, przy pomocy
oficjalnej metodologii opracowanej
przez grupe EuroQol (tzw. cross-
~walk methodology). Zestawy takie
maja charakter tymczasowy. Ich
stosowania powinno si¢ zaprzestac
w momencie pojawienia si¢ odpo-
wiednich zestawéw wartosci EQ-
-5D-5L  otrzymanych metodami
bezposrednimi. Przej$ciowy zestaw
warto$ci EQ-5D-5L dla Polski zo-
stal opublikowany w 2014 roku.

psychometria
psychometrics

Dzial psychologii zajmujacy si¢
teoriag 1 opracowywaniem testow
psychologicznych.  Psychometria,
zwana teorig testéw, zajmuje si¢
okreslaniem warunkéw, jakie po-
winny spelnia¢ narzedzia wyko-
rzystywane do pomiaru cech psy-
chologicznych oraz budowaniem
modeli wigzacych wyniki takich
pomiaréw z rzeczywistymi warto-
§ciami mierzonych cech (por. ana-
liza psychometryczna). Psychome-
tria wykorzystuje zaawansowane
narzedzia z dziedziny matematyki
i statystyki. Wyréznia si¢ pod-
stawowe teorie psychometryczne:
klasyczna teoria testéw, teoria od-
powiedzi na pozycje testowe (ang.
item response theory), analiza Rasha,
teoria uniwersalizacji (ang. genera-

lizability theory).

punktacja wazona preferencjami

preference-weighted score

Metoda, ktéra pomaga dokonaé
kwalifikacji w umownej skali licz-
bowej oraz przy zastosowaniu od-



powiedniego systemu oceniania.
Wykorzystuje si¢ w niej stopnio-
wanie kryteriéw oceny na podsta-
wie wybranych preferencji. Wagi
przynalezne do kazdego kryterium
oceny powinny by¢ statystycznie
obiektywne; mozna tego dokona¢
na podstawie oszacowan specjali-
stow.

R

rezultat; wynik

outcome

Efekt, ktéry ludzie obserwuja
i ktéry jest dla nich wazny, taki jak
np. zdolno$¢ do funkcjonowania,

punktacja; wynik; ocena liczbowa

score

Liczbowe przedstawienie wyniku,
otrzymane z oceny poszczegélnych
pytan lub wymiaréw w kwestiona-
riuszach oceny jakosci zycia.

raportowanie przez
przedstawiciela; raportowanie
przez zastepczego respondenta

proxy report

Raportowanie oceny stanu zdrowia
przez przedstawiciela/respondenta

zastepczego oszacowane z uzyciem
wersji kwestionariusza lub innego
instrumentu posrednio mierzacego/
oceniajgcego stan zdrowia poprzez
pytania skierowane do innych oséb
bedacych blisko respondenta (np.
rodzice w przypadku dzieci, lekarz

lub opiekun).

jakos¢ zycia, efektywno$¢ leczenia,
preferencje pacjenta, czy stan zdro-
wia.

rok zycia skorygowany o jakoéé
quality adjusted life year

Jednostka wyniku stosowana naj-
czes$ciej w  farmakoekonomice.
W analizie uzytecznosci kosztéow
jest miarg stanu zdrowia uwzgled-
niajacg zaréwno $miertelnos¢ jak
i jakos¢ zycia. Okresla wynik in-
terwencji zdrowotnej jako lata zy-
cia skorygowane o jakos¢. Jeden
rok zycia w pelnym zdrowiu réwny

jest 1 QALY.

roznica etniczna
ethnic difference

Réznica etniczna dotyczy sfer
zwigzanych z odmiennoscig kul-
turowg czy tozsamoscia spoleczng
w odniesieniu do przedstawicieli
poszczegdlnych grup etnicznych.
Pojgcie etnicznosci jest kategoria
subiektywng, ktéra jest zmienna
w czasie oraz moze by¢ traktowana
jako podstawa do forsowania inte-
reséw danej grupy, np. do utworze-
nia wlasnego panstwa lub wzmoc-
nienia swojej pozycji wzgledem

grupy dominujacej. Etniczno$é
postrzegana jest jako aspekt rela-
cji spolecznych miedzy osobami,
ktére uwazaja siebie za zasadni-
czo odmienne od czlonkéw innych
grup, ktérych istnienia sg $wiado-
me i z ktérymi utrzymuja stosunki.
Mozna ja takze zdefiniowaé jako
tozsamo$¢ spoleczna (oparta na
kontrascie wzgledem innych), na-
cechowang metaforycznym lub fik-
cyjnym poczuciem pokrewiendstwa.

réznica/odmiennoéé kulturowa
cultural difference

Jedno z podstawowych poje¢ nauk
humanistycznych i spotecznych.
Wystepuja rézne typy odmienno-
§ci kulturowej: etniczna, religij-
na, jezykowa, psychosomatyczna.
Okreslenie czego$§ w terminach
odmienno$ci méwi wiele nie tylko
o samym desygnacie, ale i o pod-
miocie, ktéry operuje tym mianem.
Odstania jego wrazliwos¢, wiedze
uprzednig, tradycj¢ kulturows, ty-
powe trajektorie skojarzeniowe,
wyznawane wartosci i normy spo-
teczne. Ze wzgledu na réznice kul-
turowe podczas pomiaréw jakosci
zycia nalezy zadbaé o zastosowanie
narzedzi dostosowanych kulturowo.

rzetelnoéé
reliability

Jedna z trzech podstawowych wia-
§ciwoéci  psychometrycznych na-
rz¢dzia do pomiaru jakosci zycia.
Okresla ona stopien zgodnosci
wynikéw kwestionariusza ocenia-
jacych w zalozeniu niezmieniajacy
sie stan zdrowia. Jeéli stan zdrowia

pacjenta nie ulegl zmianie, wow-
czas wyniki kwestionariusza po-
winny by¢ powtarzalne i spdjne.
W $wietle klasycznej teorii testéw
rzetelno$¢ ocenia wplyw losowej
rozbieznosci na wyniki powtarza-
jacych sie¢ pomiaréw. Rzetelnos¢
wykorzystywana jest w procesie
walidacji w dwéch réznych aspek-
tach: jako pojecie opisujace po-
wtarzalno$¢ pomiaréw (por. rze-
telnos¢ testu-retestu, rzetelnos¢ pod
wzgledem zgodnosci ocen) oraz jako
termin dotyczacy oceny skal wielo-
pozycyjnych, w przypadku ktérych
wszystkie pozycje powinny byé
spéjne i mierzy¢ ten sam parametr
(por. spdjnosé wewngtrzna). Wyka-
zanie rzetelnosci jest warunkiem
koniecznym, ale nie jest jedynym
wystarczajagcym do uzyskania po-
zytywnej oceny walidacji kwestio-
nariusza.

rzetelno$é pod wzgledem
zgodnosci ocen

inter-rater reliability

Jeden z aspektéw oceny rzetel-
nosci kwestionariusza, zwigzany
z oceng powtarzalno$ci wynikéw
pomiaréw. Rzetelno$¢ pod wzgle-
dem zgodnosci ocen okresla sto-
pie zgodnos$ci wynikéw pomiaréw
pochodzacych od réznych badaczy
(dwéch lub wigeej) i okreslajacych
ten sam cel (stan zdrowia tego sa-
mego pacjenta lub inne bodzce).
Wysoka korelacja wskazuje na
to, ze punktacja przypisana danej
osobie jest wzglednie niezalezna
od tego, kto przeprowadzil oceng.
Wynik oceny rzetelnosci kwestio-
nariusza pod wzgledem zgodnosci
ocen ma znaczenie przy podejmo-



waniu decyzji o zastosowaniu oce-
ny przez przedstawiciela/peino-
mocnika/respondenta zastgpczego
(proxy). Do oceny rzetelnosci pod
wzgledem zgodnosci ocen wyko-
rzystuje si¢ wspolczynniki stoso-
wane w statystyce w ramach testéw
zgodnosci, tj. wspolczynniki kappa
oraz kappa wazone, a takze wspél-
czynnik korelacji wewnatrz klasy
(ang. intraclass correlation coefficient
(ICC)). Wartos¢ kappa zblizona do
0 oznacza zgodno$¢ na poziomie
zgodnosci przypadkowej, zas bli-
ska 1 charakteryzuje test o wyso-
kiej rzetelnosci.

rzetelnos$¢ test-retest;
stabilno$é testu
test-retest reliability

Jeden z aspektéw oceny rzetelnosci,
zwigzany z oceng powtarzalnosci
wynikéw pomiaréw. Rzetelnosé
testu-retestu okresla stopieri zgod-
nosci wynikéw pomiaréw tego sa-
mego pacjenta, ktérego stan zdro-
wia w zalozeniu nie ulegl zmianie
w pomiarach oddalonych od siebie
w czasie. Czas przerwy pomiedzy
pomiarami powinien by¢ na tyle
krétki, zeby stan zdrowia nie ulegt
zmianie, ale tez na tyle dlugi, by
respondenci nie pamigtali swoich
poprzednich odpowiedzi. Do oce-
ny rzetelnosci testu-retestu wyko-
rzystuje si¢ wspélczynniki stoso-
wane w statystyce w ramach testéw
zgodnosci, tj. wspélczynniki kappa
oraz kappa wazone, a takze wspél-
czynnik korelacji wewnatrz klasy
(ang. intraclass correlation coefficient
(ICC)). Wartos¢ kappa zblizona do
0 oznacza zgodno§¢ na poziomie

zgodnosci przypadkowej, za$ bli-

ska 1 charakteryzuje test o wyso-
kiej rzetelnosci.

S

samoobsluga

self-care

Drugi z pieciu wymiaréw kwestio-
nariusza EQ-5D-3L i EQ-5D-5L.
W wersji EQ-5D-Y (dziecigcej)

przyjal on nazwe ,Dbanie o siebie”.

samoocena

self~assessment

Subiektywna ocena wlasnego stanu
zdrowia, odzwierciedlajaca osobi-
sta percepcje respondenta. Z reguly
ocena ta obejmuje domeny fizycz-
ng, psychiczna i spoleczng, w za-
kresach niemozliwych do oceny
przez obserwatora.

satysfakcja pacjenta
patient satisfaction

Informuje o tym, czy sposéb swiad-
czonej opieki zdrowotnej/leczenia
lub interwencji zaspokaja oczeki-
wania i potrzeby pacjenta, zado-
wolenia pacjenta z ustug medycz-
nych. Satysfakcje pacjenta jest jego
reakcja na najistotniejsze aspekty
procesu leczenia i doswiadczenie
personelu.

satysfakcja z leczenia

treatment satisfaction

Zadowolenie pacjenta z ustugi
zdrowotnej ksztaltowane poprzez
rézne czynniki, np. dostgpnosé
swiadczen, przebieg wizyty lekar-
skiej, poprawa stanu zdrowia. Opi-
nia pacjenta na temat satysfakcji
z leczenia jest subiektywna.

skala nominalna

nominal scale

Skala nominalna - pomiar obiek-
téw na tej skali polega na grupo-
waniu jednostek w kategorie, kté-
rym nadaje si¢ nazwy lub liczby
(np. mezczyzna/kobieta). Zmienne
nominalne pozwalaja jedynie na ja-
kosciowa klasyfikacje. Znaczy to,
ze mogg one by¢ mierzone jedynie
pod katem zaliczenia poszczegél-
nych obiektéw (jednostek, osobni-
kéw itd.) do jednej z rozlacznych
kategorii, lecz kategoriom tym nie
mozemy nada¢ zadnej ilo$ciowej
miary ani nie mozemy ich upo-
rzagdkowac wedle rang.

skala oceny

rating scale, assessment scale

Skala oceny to system symboli
kodujacych wyniki pomiaru lub,
ogélniej, dowolne dane. Skale po-
miarowe (skale oceny) dzieli si¢ na:
nominalne, porzadkowe, przedzia-
towe, ilorazowe. Najbardziej roz-
powszechniona metoda oceny stu-
zgca do pomiaru wielko$ci wartosci
réznych czynnikéw.

skala oceny zdrowia dziecka
wedlug rodzica
parent-report health scale

Skala, w ktérej rodzice oceniaja
jakos¢ zycia dziecka. Szczegélnie
przydatna w przypadku malych

dzieci.

skala skategoryzowana

categorical scale

Skala porzadkowa (skategoryzo-
wana) - polega na grupowaniu jed-
nostek w klasy (kategorie), ktérym
przypisuje si¢ liczby i porzadkuje te
klasy biorac pod uwage stopien na-
tezenia, w jakim posiadaja badang
ceche (odlegto$¢ migdzy punktami
na skali nie jest okreslona, np. oce-
ny szkolne).

skala specyficzna dla choroby;
skala chorobowo specyficzna

dismse—specy?c measure

Szczegotowe/specyficzne miary za-
leznej od zdrowia jako$ci zycia, po-
winny by¢ istotne dla okreslon go
stanu zdrowotnego lub dla okreslo-
nej populacji.

specyficzny kwestionariusz
jakosci zycia; swoisty
kwestionariusz jako$ci zycia
specific quality of life questionnaire

Kwestionariusz oceny jakosci zycia,
ktéry ma zastosowanie w specy-
ticznych populacjach, skupia si¢ na
tych aspektach zaleznej od zdrowia




jakosci zycia, ktére sa charaktery-
styczne dla danej choroby i/lub jej

leczenia.

Spojnosc Wewn(;trzna

internal consistency

Jeden z aspektéw oceny rzetelnosci,
§cisle zwigzany z pojeciem trafno-
$ci zbieznej. Dotyczy on walidacji
wielopozycyjnej skali i okresla sto-
pieni spéjnosci poszczegdlnych po-
zycji, majacych z zalozenia mierzy¢
ten sam parametr. Do oceny spéj-
nosci wewnetrznej wykorzystuje
sie pomiar korelacji wynikéw po-
szczegolnych pozycji. Najczesciej
stosowana miara oceny spoéjnosci
wewnetrznej to wspolczynnik alfa-

-Cronbacha.

stan czynnosciowy

Jfunctional status

Stan czynnosciowy jest indywidu-
alng zdolnoscia do wykonywania
codziennych aktywnosci koniecz-
nych do zaspokojenia podstawo-
wych potrzeb, wypelniania rél
spolecznych, dbania o zdrowie
i dobre samopoczucie. Pojecie sta-
nu czynno$ciowego zawiera w so-
bie wzajemnie przenikajace si¢ dwa
pojecia:  zdolno$¢  funkcjonalng
oraz zdolno$¢ sprawczg. Zdolnosé
tunkcjonalng (functional capacity)
nalezy definiowaé jako zdolnos$¢
do aktywnos$ci w sferze fizycznej,
psychicznej, socjalnej i duchowe;j.
Istotna jest sama zdolno$é¢ do pod-
jecia aktywnosci, mozliwa do zba-
dania testem fizycznym. Zdolnoé¢
sprawcza wyraza sie poprzez wy-
konywanie codziennych czynno-

.....

podstawie wywiadu. Na stan czyn-
nosciowy moga wplywaé ograni-
czenia biologiczne i fizjologiczne,
np. objawy choroby lub nastréj i/
lub osobiste postrzeganie zdrowia
przez pacjenta. Na przyklad: osoba
uwazana przez otoczenie za zdolng
do podejmowania aktywnosci, nie
podejmuje ich poniewaz nie czuje
si¢ do nich zdolna ze wzglgdu na
zanizong oceng¢ wlasnego zdrowia.
Pojecie stanu czynnosciowego jest
szczegdlnie istotne w opiece nad
osobami starszymi. Jednym z waz-
niejszych celéw $wiadczenia ustug
medycznych pacjentom w pode-
szlym wieku jest utrzymanie ich
jakosci zycia zwigzanej ze zdro-
wiem na jak najwyzszym pozio-
mie. Opiekg lekarska nad osobami
starszymi czesto nie zajmujg sic
lekarze geriatrzy, a lekarze pierw-
szego kontaktu, ktérzy nie sg wy-
specjalizowani w specyfice pracy
z pacjentem w podeszlym wieku
i zazwyczaj koncentruja si¢ na wy-
nikach badan fizycznych, rzadko
przektadajacych si¢ bezposrednio
na jako$¢ zycia zwigzang ze zdro-
wiem pacjenta.

stopien wypelnienia testu

item-completion

Odsetek  wypelnionych  pytan
z kwestionariusza. Moze by¢ ob-
liczany jako stosunek liczby pytan,
na ktére zostala udzielona odpo-

wiedz, do liczby wszystkich pytan.

subiektywna jako$¢ zycia
subjective quality of life

Standardowa  miara  wynikéw
zdrowotnych, szczegélnie istotna
w przypadku oséb z wieloma (prze-
wlektymi, funkcjonalnymi, psy-
chologicznymi lub nieuleczalnymi)
chorobami. Bazuje na osobistych
odczuciach, emocjach, opiniach.

system opisowy
kwestionariusza EQ-5D
EQ-5D descriptive system

Jedna z dwéch gléwnych czesci
kwestionariusza EQ-5D (obok wi-
zualnej skali analogowej EQ_VAS).
Na cz¢$¢ opisowa kwestionariusza
EQ-5D sklada si¢ pig¢ wymiaréw:
zdolnos§¢ poruszania sig, samoob-
stuga, zwykle czynnosci, bél/dys-
komfort oraz niepokéj/przygne-
bienie. Kazdy z wymiaréw posiada
trzy (w wersji EQ-5D-3L) lub pie¢
(w wersji EQ-5D-5L) pozioméw

realizacji.

T

testy réownolegle
parallel tests

Testy psychologiczne, ktére mierza
dokladnie to samo oraz dokladnie
tak samo, rézniac si¢ tylko trescia
pozycji testowych. W celu okre-
§lenia testéw nazwg réwnoleglych
muszg one spelnia¢ pewne staty-
styczne warunki.

trafno$é
validity

Jedna z podstawowych wilasciwosci
psychometrycznych instrumentu.
Trafno$¢ instrumentu okreéla, czy
kwestionariusz mierzy to, co powi-
nien mierzy¢. Nalezy do tej grupy
poje¢ z zakresu psychometrii, we-
dlug ktérych wiarygodnos$é in-
strumentu zwigzana jest nie tylko
z poprawnym jego dzialaniem, ale
z dzialaniem w obrebie konkret-
nego kontekstu klinicznego. Nie
jest zatem cechg samego narzedzia,
tylko wnioskéw, jakie beda wycig-
gane na podstawie jego wynikéw.
Trafny kwestionariusz powinien
by¢ uzyteczny w konkretnej sytu-
acji klinicznej, tzn. poprawnie roz-
poznawaé réznice w jakosci Zycia
wynikajace z réznych, mozliwych
do wystapienia w danej chorobie
stanéw zdrowia.

trafno$¢ diagnostyczna

concurrent validity

Jeden z dwéch aspektéw trafnosci
kryterialnej (ang. criterion validity).
Ocenia zgodno$¢ wynikéw pomia-
réw badanego kwestionariusza ze
stanem faktycznym, z kryterium
aktualnie wystepujacym u badanej
jednostki (kryterium réwnolegle
w czasie).




trafnoé¢ dyskryminacyjna; traf-
no$¢ ré6znicowa; trafnos¢ réozni-
cujaca

discriminant validity

Jeden z dwéch aspektéw trafnosci
teoretycznej (ang. construct wvali-
dity). Odnosi si¢ do oceny stopnia
korelacji miar, ktére w zamierzeniu
nie powinny ze sobg korelowa¢,
poniewaz mierzg inne cechy. Wy-
niki kwestionariuszy odnoszacych
sic do réznych, niezaleznych od
siebie stanéw zdrowia nie powin-
ny ze sobg korelowaé. Problemem
w okres§laniu trafnosci réznicowej
jest wystepowanie falszywych ko-
relacji, kiedy wyniki korelacji dla
danych cech moga by¢ powodowa-
ne wystepowaniem innej, trzeciej
cechy - wéwczas rozwigzaniem sg
pomiary korelacji czastkowych.

trafnoéé¢ fasadowa
Jface validity

Jeden z aspektéw trafnosci, zwigza-
ny z trafnoscig tresciows (ang. con-
tent validity). Okresla subiektywny
sposéb postrzegania i rozumienia
kwestionariusza przez responden-
téw, 1 jest oceniany po zaprojekto-
waniu testu. Koncepcja trafnosci
fasadowej jest postrzegana przez
naukowcéw za nazbyt subiektyw-
ng i rozmyta, przez co jest rzadziej
wykorzystywana i raportowana

w badaniach walidacyjnych.

trafno$¢ kryterialna

criterion validity

Jeden z gtéwnych aspektéow traf-
nosci. Jest to analiza zgodnosci
pomiaréw otrzymanych za pomoca
testu z pomiarami otrzymanymi
w wyniku oceny zmiennej pozate-
stowej (kryterium), o udowodnio-
nej relacji z pierwotnie mierzona
warto$cig wyjsciowa (tj. z jakoscia
zycia). Na ogél przybiera postaé ba-
dania zgodno$ci mi¢dzy otrzyma-
nym wynikiem a wynikiem innego,
juz zwalidowanego kwestionariu-
sza, stanowigcego ,zloty standard”
postepowania. Oceny trafnosci
kryterialnej skali mozna dokona¢
za pomocg np. wspélczynnika ko-
relacji. W ramach trafnosci kryte-
rialnej ocenia si¢ trafno$¢ diagno-
styczng (ang. concurrent wvalidity)
oraz prognostyczng (ang. predictive
validity).

trafno$¢ procesowa
process validity

Pojecie stosowane w ramach ba-
dania wiarygodnosci modeli wy-
korzystywanych w ocenach eko-
nomicznych. Modele te maja
reprezentowal rzeczywiste syste-
my. Trafno§¢ procesowa okresla
stopieri, w jakim ocena modeluje
seri¢ interwencji klinicznych, aby
pokazaé, kiedy i jak wykorzystuje
sie zasoby w sposéb odzwierciedla-
jacy rzeczywista praktyke klinicz-
ng.

trafno$é prognostyczna
predictive validity

Jeden z dwdéch aspektéw trafnosci
kryterialnej (ang. criterion validi-
ty). Ocenia zgodnos¢ wynikéw po-
miaréw badanego kwestionariusza
z kryterium, wedlug ktérego moz-
na przewidzie¢ mozliwag do wysta-
pienia zmiang stanu zdrowia, np.
kiedy na podstawie jakosci zycia
moze by¢ dokonywana predykcja
czasu przezycia chorych na no-
wotwory. Trafno$¢ prognostyczna
okresla zdolno$¢ kwestionariusza
do przewidywania przyszlych sta-
néw zdrowia czy zdarzen.

trafno$¢ rezultatu; trafnosé wy-
niku

outcome validity

Pojgcie stosowane w ramach ba-
dania wiarygodnosci modeli wy-
korzystywanych w ocenach eko-
nomicznych. Modele te maja
reprezentowal rzeczywiste syste-
my. Jest to stopieri, w jakim osza-
cowane koszty i konsekwencje
modelu s3 zgodne z zaobserwo-
wanymi kosztami i konsekwencja-
mi w praktyce. Mozna ja réwniez
okresli¢ jako trafnosé¢ predykeyjna.

trafno$é¢ strukturalna

structural validity

Pojecie stosowane w ramach ba-
dania wiarygodnosci modeli wy-
korzystywanych w ocenach eko-
nomicznych. Modele te maja
reprezentowal rzeczywiste syste-
my. Jest to stopieri, w jakim oce-

na ckonomiczna obejmuje rodzaj
zmiennych stanowiacych zaséb
(poczatkowych), ktdre reprezentuja
zwykla praktyke medyczng w da-

nych warunkach klinicznych.

trafno$¢ teoretyczna

construct validity

Jeden z giéwnych aspektéw trafno-
$ci. Okresla on stopien, w jakim in-
strument mierzy ceche stanowiaca
podstawowy przedmiot zaintere-
sowania (construct). Trafnos§é teo-
retyczna ocenia spdjnos¢ pomig-
dzy wynikami testu, a konstrukcja
teoretyczng zbudowang w oparciu
o modelowanie struktury i zalez-
nosci badanego zjawiska, np. sta-
wiamy hipoteze, ze jakos$¢ zycia
bedzie si¢ zmienia¢ w okreslony
sposéb w okreslonych grupach/sta-
nach zdrowia, nast¢pnie badamy
korelacj¢ wynikéw kwestionariu-
sza w poszczegdlnych analizowa-
nych grupach i okreslamy stopien
ich zgodnosci. Badanie trafno-
§ci teoretycznej ma miejsce wte-
dy, gdy interpretujemy skale jako
miar¢ pewnej wlasciwosci, ktéra
nie jest zdefiniowana operacyjnie
(jest cecha ukryta, latentng). Do
oszacowania trafnosci teoretycznej
niezbedne jest przeprowadzenie
badari i sprawdzenie ich rezulta-
téw z zalozeniami teoretycznymi.
W pierwszym kroku budujemy
model zjawiska, wzgledem ktérego
beda poréwnywane wyniki testow.
Nastepnie stawiamy hipotezy co do
kierunku i sily zaleznosci wyni-
kéw oraz modelu. Ostatecznie we-
ryfikujemy postawione uprzednio
hipotezy. W praktyce nie mozna
jednoznacznie wskazaé, czy pozy-



cje kwestionariusza sg wiarygodne,
a jedynie mozna zebra¢ wystarcza-
jaca ilos¢ dowodéw na potwierdze-
nie ich zaleznosci z modelem. Jest
to najwazniejszy rodzaj trafnosci.

trafno$¢ treSciowa
content validity

Jeden z giéwnych aspektéw traf-
nosci. Istotg trafnosci tresciowej
jest ocena, na ile kwestionariusz
w pelni pokrywa zamierzony ob-
szar zainteresowania, tzn. czy
uwzglednia wszystkie mozliwe do
wystapienia w danej chorobie stany
zdrowia i zwigzang z nimi jakos¢
zycia. Trafno§¢ treSciowa ocenia,
czy zbiér pytan tworzacych skale
stanowi reprezentatywng prébe dla
wielos$ci pytan, za pomocg ktérych
mozna opisa¢ badang zmienng.
Trafnos¢ tresciowa okresla sie ba-
dajac proces tworzenia kwestiona-
riusza, przegladajac procedury sto-
sowane przy jego opracowywaniu
oraz analizujac jego strukture.

dzy grupami. Trafnos¢ wzgledna
to wspélczynnik kwadratéw wyni-
kéw testéw T (lub F dla poréwnan
wiecej niz dwéch skali/domen). Je-
§li ocenie podlega kilka skal, naj-
mniejszy wynik testu T skali stuzy
jako referencja, wzgledem ktére;j
poréwnuje si¢ pozostale skale.

trafno$é¢ zbiezna

convergent validity

Jeden z dwéch aspektéw trafnosci
teoretycznej (ang. construct validi-
ty). Odnosi si¢ do stopnia w jakim
rézne miary, majace w zamierzeniu
mierzy¢ t¢ sama ceche, koreluja
miedzy sobg. Wyniki kwestiona-
riuszy odnoszacych si¢ do podob-
nych stanéw zdrowia powinny ze
sobg korelowaé. Czgsto zdarza sig,
ze wiele pozycji badanych kwe-
stionariuszy jakosci zycia koreluje
ze soba; woéwczas ocena trafnosci
zbieznej polega na okresleniu naj-
slabszej i najmocniejszej korelacji.

trafny; wlasciwy

kazdym razem w konkretnej sytu-
acji klinicznej lub danej populacji.

transkulturowy

transcultural

Zwigzany z transkulturowoscia.
Transkulturowos¢ -  koncepcja,
ktéra zostala stworzona przez fi-
lozofa Wolfganga Welscha, kté-
ra dowiédl, ze dzisiejsze kultury
w duzej mierze charakteryzuje mie-
szanie, przenikanie i hybrydyzacja,
a kultury nie maja juz sugerowa-
nej wezeséniej formy jednorodnosci
i odrebnosci. Pojecie transkulturo-
wosci jako nowej koncepcji kultu-
ry powstalo w odpowiedzi na brak
satysfakcji z koncepcji takich jak
wielokulturowo$¢,  interkulturo-
wo$¢ czy migdzykulturowos¢.

U

uzupelniajaca domena kwestio-
nariusza EQ-5D
EQ-5D bolt-on

Dodatkowy wymiar dodawany do
czeSci  opisowej kwestionariusza
EQ-5D w sytuacji, gdy klasyczny
pieciowymiarowy kwestionariusz
EQ-5D wydaje si¢ by¢ niewla-
§ciwy (z reguly niewystarczajaco
czuly) do pomiaru w danej jedno-
stce chorobowej. Koncepcja domen
typu ,bolt-on” znajduje si¢ w fa-
zie rozwojowej, a jej przyszlosé
nie jest w chwili obecnej pewna.
Podstawowe ograniczenie wynika
z konieczno$ci przeprowadzenia
nowego badania waluacyjnego po
dodaniu choéby jednej dodatkowe;
domeny. Prace nad uzupelniaja-
cymi domenami kwestionariusza
EQ-5D dotyczyly takich obszaréw
jak: problemy ze wzrokiem, proble-
my ze stuchem, uczucie zmg¢czenia,
zdolnosci kognitywne, sen oraz
nastepujacych choréb: luszczyca,
choroba Alzheimera, twardnienie
rozsiane.

umocowanie; zakotwiczenie uiytecznoéé

trafnos$¢ wzgledna, efektywnosé valid
wzgledna

relative validity, relative efficiency

anchoring utility

Okreslenie wlasciwosci psychome-

Trafnos$¢ wzgledna, inaczej wzgled-
na wydajnos$¢ (ang. relative validity,
RV) jest jednym z parametréw stu-
zacych do pomiaru czulodci testu
(w tym czulo$ci na zmiany, ang. re-
sponsiwness). Zamiennie stosowana
z pojeciem efektywnosci wzglednej
(ang. relative efficiency, RE). Przyj-
muje si¢ zalozenie, ze najbardziej
czule narzedzie ma swoje odzwier-
ciedlenie w wynikach testéw istot-
nosci statystycznej réznic pomie-

trycznej narzedzia (skali). Trafny
kwestionariusz to taki, ktéry mie-
rzy to co powinien mierzyé¢, do
mierzenia czego zostal skonstru-
owany. Trafny kwestionariusz jest
uzyteczny w konkretnej sytuacji
klinicznej, tzn. poprawnie rozpo-
znaje réznice w jakosci zycia wy-
nikajace z réznych, mozliwych do
wystapienia w danej chorobie sta-
néw zdrowia (por. walidity). Traf-
no$¢ nie jest cechg bezwarunkowsa
narzedzia; musi by¢ oceniana za

Heurystyka zakotwiczenia polega
na oparciu si¢ na latwo dostepnej
informacji, czgsto zasugerowanej
przez innych, na podstawie ktérej
udzielamy odpowiedzi na zadane
pytanie.

Pojgcie stosowane w ekonomii
oznacza zdolno$¢ danego dobra do
zaspokojenia okreslonych potrzeb
ludzkich. W kontekscie jakosci zy-
cia uzyteczno$¢ rozumiana jest jako
preferencje (pacjenta lub przedsta-
wiciela spoleczenstwa). Uzytecz-
no§¢ jest mierzona w warunkach
niepewnosci. Stanowi ona miare
wzglednej preferencji dla okreslo-
nego poziomu stanu zdrowia lub
wyniku zdrowotnego. Miary uzy-
teczno$ci najczedciej stosowane



to QALY (quality adjusted life year
- lata zycia skorygowane o jakos¢)
i HYE (bealthy years equivalent -
réwnowazniki lat zycia w pelnym
zdrowiu). Uzytecznosé¢ wykorzy-
stywana jest w farmakoekonomice
w analizie uzytecznosci kosztéw
(cost-utility analysis).

zdrowia w analizach ekonomicz-
nych sktadanych do NICE (The
National Institute for Health and
Care Excellence) oraz zwyczajowo
wykorzystywany jest w wigkszosci
badan prowadzonych w panistwach,
ktére nie posiadaja wilasnych ze-
stawéw uzytecznosci. W konse-

kwencji MVH A1 jest najcze¢sciej

polegajaca na podziale préby bada-
nej (wynikéw testu) na podzbiory:
zbiér uczacy (na ktérym wykony-
wane sg analizy) oraz zbiér testuja-
cy (stuzacy do potwierdzenia wia-
rygodnosci wynikéw tych analiz).

pod wzgledem ilosci, jak i jako-
§ci zycia. Jednak w celu uzyskania
wiarygodnych wynikéw narzedzia
stosowane do pomiaru muszg by¢
starannie zaprojektowane i przete-
stowane. Najczesciej stosowane sa:
metoda loterii (standard gamble),
metoda handlowania czasem (time
trade off) i skala oceny (rating scale).

warto$éci tymczasowe; punktacja

stosowanym zestawem wag uzy- tymczasowa

teczno$ci stanéw zdrowia na $wie-

uzyteczno$¢ stanu zdrowia - '
cie. W 2016 roku opublikowano

health utility

interim scoring
wersja kwestionariusza dotyczaca

Jest to zdolno$¢ danego dobra do
zaspokojenia okreslonych potrzeb
ludzkich. W ocenie stanu zdrowia,
uzyteczno$¢ to preferencja mie-
rzona w warunkach niepewnosci;
warunki niepewnosci odnoszg sig
do sytuacji pomiaru preferencji.
O wuzytecznosci méwimy wtedy,
gdy wynik alternatyw nie jest pew-
ny, lecz okreslony poprzez prawdo-
podobienstwo.
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wagipreferencjidlakwestionariusza

EQ-5D-5L w populacji Anglii.

walidacja

validation

Proces badania wlasciwosci psy-
chometrycznych  kwestionariusza
i weryfikacji jego wiarygodnosci
(uzytecznoéci  klinicznej). Wia-
rygodno$¢  kwestionariusza jest
rozpatrywana w kontekscie oceny
jego trafnosci, rzetelnosci, czulo-
sci. Wiarygodny kwestionariusz
musi by¢ jednoczesénie: czuly, traf-
ny i rzetelny. Poniewaz wiarygod-
no$¢ nie jest wlasciwoscig samego
instrumentu, konieczne jest wyko-
nanie nowego procesu walidacji za

Metoda szacowania wag uzytecz-
nosci dla przejSciowego zestawu
uzytecznosci kwestionariusza EQ-
-5D-5L (crosswalk value set), oparta
na mapowaniu do istniejacego ze-
stawu warto$ci dla kwestionariusza

EQ-5D-3L.

warto$¢ referencyjna; wartos$¢ od-
niesienia

reference value

To znany i prawidlowy pomiar, do
ktérego odnosimy uzyskne wyniki.
Wartosci referencyjne sa $rednia
powtarzanych wielokrotnie pomia-
row.

1 tygodnia wstecz
acute (1-week recall) form

Kwestionariusz testujacy pamieé
po okreslonym czasie. Uczestnicy
poddani sg stymulacji/doswiadcza-
ja zdarzenia, a nastgpnie po tygo-
dniu sprawdza si¢ jak duzo z tych
zdarzen pamietaja.

wielowymiarowy
multidimensional
Majacy wiele aspektéw, w ktérych

mozna co$ rozpatrywac.

wizualna skala analogowa

wagi preferencji stanu zdrowia
uzyskane w populacji brytyjskiej
UK preference weights

kazdym razem, gdy wykorzystuje
si¢ go w nowych warunkach lub warto$¢ uzytecznosci stanu zdro-
w odniesieniu do nowej populacji. wia

Chociaz instrument si¢ nie zmie-

visual analogue scale

Prosta metoda do oceny zmiennej

health utility score subiektywnej cechy lub postawy

Zestaw wag uzytecznosci stanéw
zdrowia uzyskany w trakcie histo-
rycznie pierwszego badania wa-
luacyjnego kwestionariusza EQ-
-5D, ktére zostalo zrealizowane
w  Wielkiej Brytanii (populacja
Anglii, Szkocji i Walii). Zestaw ten
nazywany jest réwniez ,UK MVH
A1”. Zestaw ten stanowi podsta-
we kalkulacji uzytecznosci stanéw

nia, moze zmienié¢ si¢ znaczenie
ocen punktowych w nowej popu-
lacji.

walidacja krzyzowa

cross-validation

Metoda oceny wiarygodnosci in-
strumentu (modelu predykcyjnego)

Warto$¢ uzyteczno$ci moze byé
wykorzystana do oceny jakosci
zycia zwiazanej ze zdrowiem dla
okreslonych stanéw zdrowia. Sto-
sowana jest w ocenach, takich jak
analizy kosztéw i korzysci, w kté-
rych koszty interwencji w opie-
ce zdrowotnej s3 poréwnywane
z ich konsekwencjami, zaréwno

(np. bélu), ktéra nie daje si¢ zmie-
rzy¢ innymi dostepnymi urzadze-
niami. Przybiera wartosci w sposéb
ciagly, w uprzednio zdefiniowa-
nym zakresie.



wizualna skala analogowa kwe-
stionariusza EQ-5D
EQ VAS

wania istotnych klinicznie zmian
jakosci zycia u tego samego pacjen-
ta. Odréznia ja to od klasycznego

Standardowa wizualna skala ana-
logowa stanowigca cze$¢ kwe-
stionariusza EQ-5D. Z wygladu
przypomina termometr, jest usy-
tuowana pionowo, ma diugos¢ 20
cm. Minimum skali (0) opisane jest
jako ,Najgorszy wyobrazalny stan
zdrowia”, maksimum (100) w skali
EQS5D-3L jako ,Najlepszy wyobra-
zalny stan zdrowia”, a w EQ5D-5L
jako "Najlepsze zdrowie jakie mozna
sobie wyobrazi¢”. Jednostka gléwna
skali jest 10 punktéw, pomocnicza
1 punkt. Niekiedy okreslana termi-
nem ,trzecia strona kwestionariusza

EQ-5D".

pojecia czulosci, ktére polega na
wykrywaniu réznic istotnych kli-
nicznie migdzy pacjentami lub gru-
pami pacjentéw. Responsywnos¢é
jest oceniana w dlugoterminowych
badaniach z uwagi na konieczng
dlugoletnia obserwacj¢ chorych,
niezb¢dng do zaobserwowania
u nich spodziewanej zmiany w ja-
kosci zycia. Wykazano, ze instru-
menty specyficzne chorobowo sa
z reguly bardziej czule na zmiany
niz instrumenty generyczne (ogdl-
ne). Responsywnos¢ moze by¢ oce-
niana za pomocg kilku parametréw,
m.in. wielkosci efektu (ang. effect
size), standaryzowanej sredniej od-
powiedzi (ang. standardised response
mean), czy wielkosci zjawisk takich

jak efekt sufitu/podlogi.

wrazliwoéé kulturowa

cultural sensitivity

Jeden z elementéw sktadowych kom-
petencji migdzykulturowych. Jest to
rozumienie innych kultur, otwar-
to$¢ na nie, umiejetnosé negocjowa-
nia w sytuacjach konfliktu miedzy-
kulturowego co ulatwia adaptacje
w nowym srodowisku, zycie i prace
z osobami nalezacymi do réznych
kultur. Przez wrazliwos¢ kulturo-
w3 rozumiemy pozytywny stosunek
do innej kultury oraz wchodzenie
w kontakty z jej przedstawicielami.

wrazliwo$¢ na zmiany; czulo$é na
zmiany

responsiveness

Czulo§¢ na zmiany (responsyw-
nos$é) to zdolnos¢ testu do wykry-

wskaznik jako$ci dopasowania
goodness-offit index

Parametr uzywany w kontekscie
teorii odpowiedzi na pozycje testo-
we (ang. item response theory, IRT).
Ocena jakos$ci dopasowania modelu
IRT stuzy weryfikacji, czy model,
majacy opisywaé pewng rzeczywi-
sto$¢, faktycznie ja opisuje. Obej-
muje ona dwa kroki - weryfikacje¢
zalozen lezacych u podstaw mode-
lu (np. jednowymiarowosci) oraz
oceng zbieznosci predykeji mode-
lu z danymi empirycznymi. Miary
jakosci dopasowania pozycji, obok
miar jakosci dopasowania calego
modelu oraz miar jakosci dopaso-
wania na poziomie obserwacji, sta-
nowig element drugiego z wymie-

nionych krokéw. Wskaznik jakosci

dopasowania oznacza stopien dopa-
sowania modelu prawdopodobieni-
stwa pozytywnej odpowiedzi na
pozycje testowe do rzeczywistych
wynikéw danego kwestionariusza
w badanej populacji. Niski wskaz-
nik dopasowania moze oznaczaé,
ze model zostal zaprojektowany
przy zastosowaniu niewystarczaja-
cej liczby parametréw, ze istnieje
problem z lokalng niezaleznoscia
lub sama charakterystyka modelu
jest niewlasciwa.

wybor kwestionariusza

questionnaire selection

Dobér (najlepszego) narzedzia do
pomiaru jakosci zycia odpowiada-
jacego na postawione pytanie ba-
dawcze.

wybér narze¢dzia

instrument selection

Wybér narze¢dzia to dobranie naj-
bardziej odpowiedniego instru-
mentu do przeprowadzenia ba-
dania, bioragc pod uwage osiem
kryteriéw:

| adekwatnos¢ - instrument
musi by¢ dostosowany do
badanego problemu,

| wiarygodnos$¢ - instrument
musi by¢ wewnetrznie spéj-
ny, a uzyskane wyniki po-
wtarzalne,

| poprawnos¢ — w jaki sposéb
instrument musi mierzy¢ to
co zaklada sie, ze powinien
mierzy¢,

| reaktywnos¢ — instrument
musi by¢ czuly na zmiany
wazno$ci parametréw dla

pacjentéw,

| precyzja — doktadnos¢,
z jaka instrument dokonuje
pomiary,

| interpretowalnos¢ — jaka jest
interpretacja wynikéw po-
miaru,

| akceptowalno$¢ — jak bardzo
instrument jest akceptowal-
ny przez osoby go uzywaja-
ce,

| wykonalnos¢ — ile czasu
i wysitku trzeba poswigcié
na korzystanie z instrumen-
tu.

wycena stanu zdrowia

bealth state valuation

Woycena stanu zdrowia odbywa sie
poprzez nadanie wartosci stanom
zdrowia (np. liczbowe, punktowe).

wycena zdrowia; warto$ciowanie
zdrowia

health valuation

Warto$ciowanie zdrowia, np. przy-
pisywanie warto$ci za pomocg listy
kryteriéw zdrowia. W celu pozna-
nia wartosci zdrowia w opinii bada-
nych zastosowano Liste Kryteriéw
Zdrowia (LKZ) wg Z. Juszczyn-
skiego, zbudowana z 24 stwierdzen
opisujacych zdrowie w wymiarze
fizycznym, psychicznym i spo-
tecznym. Lista Kryteriéw Zdrowia
nawigzuje do holistycznego uje-



cia zdrowia. Stwierdzenia zawar-
te w LKZ odzwierciedlajg rézne
aspekty zdrowia takie jak troska
o wypoczynek i sen, nalezyte od-
zywianie, itd. Jedne kryteria stano-
wig $§wiadectwo aktualnego stanu
zdrowia, inne nalezy traktowa¢
jako warunki zdrowia, jeszcze inne
podkreslaja wage pelnego funkcjo-
nowania i realizacji swoich mozli-
wosci. Po przeczytaniu i zaznacze-
niu tych kryteriéw, ktére w ocenie
badanego maja znaczenie dla zdro-
wia, w kolejnym kroku dokonuje
on wyboru pieciu najwazniejszych
kryteriéw, by wreszcie — w ostat-
nim kroku — uszeregowaé wybra-
ne kryteria od najbardziej wazne-
go, ktéremu przypisuje 5 punktéw,
do najmniej waznego, ocenianego
1 punktem. Przypisane wybranym
kryteriom zdrowia punkty stano-
wig podstawe do interpretacji wy-
nikéw badania, ktére mozna od-
nies$¢ do wartosci $rednich.

wynik surowy

raw score

Punktacja uzyskana na podstawie
pytan bezposrednio z danego kwe-
stionariusza, nie wymagajaca do-
datkowych obliczen.

wynik/rezultat (np. leczenia)
z perspektywy pacjenta

palient—reported outcome

Informacje pochodzace bezpo-
§rednio od pacjentéw, dotyczace
samopoczucia lub funkcjonowa-
nia w zyciu codziennym, zwigzane
z ich stanem zdrowia oraz lecze-
niem. Te informacje nie sg pod-

dane interpretacji przez personel
medyczny ani przez nikogo innego.

wynik/rezultat (np. leczenia)
z perspektywy pacjenta

paz‘ient—reported outcome

Subiektywne odczucie/opinia pa-
cjenta na temat efektu prowadzo-
nych dzialan terapeutycznych.

wypadanie obserwacji z préby ba-
danej

sample attrition

Utrata obserwacji z danej préby
z powodu np. gdy nie jest reprezen-
tatywna, gdy doszlo do wystapienia
czynnika zaki6cajacego lub gdy pa-
cjent wycofa si¢ z badania. W za-
leznosci od rodzaju prowadzonego
badania utracona obserwacja moze
zostaé uzupelniona lub pominieta.

wyszkolony ankieter

trained interviewer

Wyszkolona osoba, zadajaca re-
spondentowi pytania oraz utrwala-
jaca jego odpowiedzi.

wywiad

interview

Metoda zbierania okreslonych in-
formacji i badania opinii polegajaca
na przeprowadzaniu odpowied-
nio ukierunkowanych i planowych
rozméw z osobami badanymi lub
osobami udzielajacymi waznych

informacji, odnosnie interesujg-
cych badacza probleméw wedlug
opracowanych wecze$niej dyspozy-
cji lub w oparciu o specjalny kwe-
stionariusz.

wywiad cze$ciowo ustrukturali-
zowany

semi-structured interview

Obejmuje gléwnie ustalone pyta-
nia, jednakze bez zakodowanego
jednego zestawu odpowiedzi, kté-
re moga by¢ stosowane elastycznie
w celu umozliwienia ankietero-
wi i respondentowi podkreslenia
istotnych aspektéw. Czesto jest to
zestaw zamknietych i otwartych
pytan zadawanych w sposéb zapla-
nowany, ale dajacy mozliwos¢ ela-
stycznego zastosowania ankietero-
wi i/lub respondentowi.

wywiad ustrukturalizowany

structured interview

Obejmuje ustalone, wystandaryzo-
wane pytania, zestawy pytan, testy
lub skale, ktére s3 prezentowane
respondentom w ten sam sposéb,
bez mozliwosci zmiany tresci pytan
oraz z wcze$niej ustalonymi mozli-
woséciami wyboru odpowiedzi.

wywiad z wykorzystaniem kom-
putera

computer-based survey

Badanie ankietowe, w ktérym py-
tania i mozliwe odpowiedzi wy-
§wietlane s3 na ekranie komputera
(i dodatkowo moga by¢ odtworzo-

ne z nagrania audio), a wybrane
odpowiedzi wprowadzone s bez-
posrednio do komputera za pomoca
klawiatury lub ekranu dotykowego.

wywiad ze specjalista

specialist interview

Jakosciowa metoda badawcza, kt6-
ra pozwala na uzyskanie rozwinie-
tych opinii w $cisle okreslonej, ba-
danej sferze.

V4

zbiezno$¢ pozycji testowych

item convergence

Zbiezno$¢ pozycji testowych jest
badana w ramach analizy spéjnosci
wewnetrznej skali wielopozycyj-
nej (por. internal consistency) i jest
§cisle zwigzana z oceng trafnosci
zbieznej (por. convergent validity).
Parametr ten dla skali wielopozy-
cyjnej jest estymowany za pomocg
wspoélczynnika alfa Cronbacha,
ktéry dostarcza informacji o stop-
niu zbiezno$ci pomiedzy réznymi
pozycjami skali (ang. izems), ktére
w zamierzeniu maja reprezentowaé
ten sam przedmiot zainteresowania
(ang. construct). Im wyzsza warto$é
wspélczynnika alfa, tym zbiezno$é
bedzie wigksza, a oceniana ska-
la wielopozycyjna bardziej spéjna.
W przypadku skal jednopozycyj-
nych i oceny trafnosci zbieznej
badana jest korelacja pomigdzy
pozycjami réznych skal, ktére




w zalozeniu odnosza si¢ do tego
samego przedmiotu zainteresowa-
nia. Wéwczas na podstawie warto-
$ci wspolczynnika korelacji mozna
wnioskowaé o trafnosci zbieznej
ocenianego kwestionariusza.

zdefiniowanie konceptu; zdefi-
niowanie pojecia; zdefiniowanie

cy bezposrednich metod pomiaru
uzytecznosci (w przypadku EQ-
-5D - najczgs$ciej metody handlo-
wania czasem (TTO- time to trade
off), ale réwniez wizualnej skali
analogowej (VAS — visual analo-
gue scale) - lub eksperymentu wy-

boru dyskretnego (DCE - discrete

na/ przedstawiciela lub rodzica (we
wszystkich domenach). Zgodnosé
ta moze by¢ rézna w réznych do-
menach i dla réznych kwestiona-
riuszy.

zréznicowane funkcjonowanie
pozycji testowych

differential item functioning

W kontekscie teorii odpowiedzi na
pozycje testowe (ang. item response
theory, IRT) zréznicowanie funk-

idei; zdefiniowanie problemu

concept elicitation

choice experiment); w przypadku
SF-6D - najczesciej SG -standard
gamble - metoda loterii), z udzia-
tem populacji reprezentatywnych

zgodno$¢ rodzic-dziecko

parent—child agreement /patient and parent
agreemenl

Nazwanie oraz dookreslenie ba-
danego problemu, przedstawienie
konceptu badan oraz idei, opisanie

pojgc.

zdolno$é¢ poruszania si¢
mobility

Pierwszy z pigciu wymiaréw kwe-
stionariusza EQ-5D-3L. W wersiji
EQ-5D-5L przyjal on nazwe ,Po-
ruszanie si¢”, a w wersji EQ-5D-Y
(dziecigcej) - ,Chodzenie”.

zestaw wartosci

value set

Zestaw wag uzyteczno$ci stanéw
zdrowia dla wszystkich stanéw
zdrowia opisanych danym instru-
mentem posredniego pomiaru uzy-
tecznosci. Przykladowo, zestaw
wartoéci dla EQ-5D-3L zawiera
wagi 343 stanéw zdrowia opisanych
tym kwestionariuszem, zestaw
wartoéci dla EQ-5D-5L - 3125
wag uzytecznosci. Zestawy warto-
§ci opracowywane s3 w trakcie ba-
dan waluacyjnych (ang. wvaluation

study) prowadzonych przy pomo-

dla ogétu danego spoleczeristwa
(a nie dla chorych). Obecnie do-
stepne sg polskie zestawy wartosci
dla kwestionariuszy: EQ-5D-3L,
przejsciowy zestaw wartosci dla
kwestionariusza EQ-5D-5L oraz
zestaw wartosci dla kwestionariu-

sza EQ-5D-5L zmierzony metoda-

mi bezposrednimi.

zgodno$¢ oceny jakosci zycia do-
konanej przez dziecko i rodzica;
zgodno$é dziecko-rodzic w bada-
niu jako$ci zycia

child—parent QoL agreement

Stopien zgodnosci oceny za pomo-
ca kwestionariusza przez dziecko
z oceng dokonywang przez rodzica
(we wszystkich domenach). Zgod-
no$¢ ta moze by¢ rézna w réznych
domenach i dla réznych kwestio-
nariuszy.

zgodnoé¢ pomiedzy pacjentem
a przedstawicielem

patieni—pmxy agreement

Stopieri zgodnosci oceny za pomo-
ca kwestionariusza przez pacjenta
z oceng dokonywang przez opieku-

Stopieni zgodnosci oceny dokony-
wanej za pomoca kwestionariusza
przez dziecko z oceng dokonywa-
ng przez rodzica (we wszystkich
domenach). Zgodno$¢ ta moze by¢
rézna w réznych domenach i dla
réznych kwestionariuszy.

zmienno$¢ pomiedzy obserwato-
rami

inter-observer variation

Wielkos¢ réznicy pomiedzy obser-
watorami (dwéch lub wigcej) oce-
niajacymi t¢ samg ceche (ten sam
stan zdrowia). Miarg zgodnosci
(lub w tym przypadku jej braku)
jest wspoélczynnik kappa.

zmiennos$¢ u tego samego obser-
watora

intra-observer variation

Wielkos¢ réznicy pomiaréw dla
tego samego obserwatora wyko-
nujacego pomiary tej samej cechy
w réznych momentach w czasie.
Miarg zmiennosci jest wspélezyn-

nik kappa.

cjonowania pozycji testu wystepu-
je woéwczas, kiedy pozycje testowe
funkcjonuja odmiennie w réznych
grupach, np. etnicznych lub so-
cjoekonomicznych. Dzieje sie tak,

kiedy grupy te charakteryzuja réz-
ne prawdopodobieristwa udziele-
nia prawidlowych odpowiedzi na
pozycje testowe. Niewykrycie tego
zjawiska prowadzi do bl¢dnej in-
terpretacji wynikéw kwestionariu-
sza. Przykladowo pytanie o trud-
nosci (w kontekscie aktywnosci
fizycznej) w dotarciu do pracy da
nieuzasadnione wyniki, jesli zada-
my je pacjentom bedacym na eme-
ryturze lub niepracujacym z innego
powodu.

zwykle czynnosci

usual activities

Trzeci z pigciu wymiaréw kwestio-
nariuszy EQ-5D-3L i EQ-5D-5L.
W wersji EQ-5D-Y (dzieciece;j)
zwany ,Wykonywanie codziennych
aktywnosci”.
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