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1. WPROWADZENIE

Smieré¢ moze byé oswojona, wolna od Slepej gwaltownosci sit natury,
zrytualizowana, ale nigdy nie odczuwa sie jej jako zjawiska obojetnego.

Philippe Aries

Ludzie wszystkich znanych kultur troszcza si¢ o utrzymanie zycia i oplakuja utrate
bliskich, tworzac obyczaje, obrzedy i1 zwyczaje okreslajace warunki godnego
zakonczenia zycia. W dziejach cywilizacji zachodniej mozna wyr6znic trzy okresy
i rodzaje norm zachowan wobec $mierci, uksztalttowane przez obyczaje. Poshugujac
si¢ terminologia Ariesa (5) wyodrebniamy: 0kres smierci oswojonej, domowej
trwajacy tysiaclecia i charakteryzujacy si¢ naturalnoscia, swojskoscia 1 jasnoscia
obyczajow umierania i $mierci. Swiadomos$é, ze umrzemy wszyscy powodowata, ze
ludzie godzili si¢ ze $miercia. Wedlug Tokarczyka (136) ,,...zycie i $mier¢, $mierc
I zycie sa fenomenami tego samego biologicznego procesu, roznigcymi si¢ tylko
stopniem nat¢zenia zycia w $mierci i Smierci w zyciu...”. Okres smierci zdziczalej
datujacy si¢ od XVIII wieku, polegal na wypedzeniu chorego z domu do obcego mu
szpitala. Zamiast umierania w otoczeniu bliskich nastalo samotne, pelne przerazenia
umieranie w szpitalu, ktory przeciez obiecuje wyleczenie. Smier¢ stata si¢ czyms$
anormalnym, wstydliwym skutkiem ograniczonych mozliwosci medycyny. Okres
smierci zracjonalizowanej 10 ostatnie dziesigciolecia XX wieku, promujace obyczaj
dobrego /pigknego/ umierania kalos thanatos. Przejawia si¢ to w licznych ruchach
szerzacych programy godnego umierania w hospicjach, domach opieki, w prawie do
tagodzenia cierpienia umierania. Motywy tych ruchéw sa wigc podobne do tych
sprzed wiekow, ale formy sa bardziej nowoczesne. Dzisiejszy czlowiek bardziej niz
Smierci boi si¢ umierania a szczegodlnie zwiazanej z tym stanem sytuacji zaleznosci
od innych, Igka si¢ tez cierpien fizycznych, zwlaszcza bdélu oraz cierpien

psychicznych zwiazanych z niepewnoscia i wszystkimi ztymi emocjami jakie niesie



ze soba widmo $mierci. Czlowiek obawia si¢ utraty kontroli nad wlasnym ciatem
I wielu réznych stanéw stwarzajacych cierpienie. Zatem, dokuczliwa jest samotnos$¢
chorego, zwiazana z brakiem woli lub brakiem umiejgtnosci towarzyszenia
umierajacym, meczacy tez jest bol duchowy chorego, ktory przejawia sig utrata celu,
nadziei 1 miejsca wérdd ludzi. Jak pisze Frankl (46) u pacjenta zblizajacego si¢ do
$mierci istnieje poczucie ,,...ze wlasna egzystencja nie ma zadnego sensu...”. Takie
stanowisko chorego zwigksza frustracjg, ktora potggowana bolem fizycznym
sprawia, ze umieranie wypetnione jest rozpacza. Wytyczne Komitetow Ministrow
Zdrowia dla panstw cztonkowskich Unii Europejskiej dotyczace organizacji opieki
paliatywnej 1 przyjete 12 listopada 2003 roku ktada specjalny nacisk na osiagnigcie
mozliwie najwyzszej jako$ci zycia. Skuteczno$¢ terapii w ostatnim okresie Zycia
czlowieka powinna by¢ zatem oceniana subiektywnie przez chorych i mierzona

satysfakcja chorych z opieki oraz okreslana przez jakos¢ ich zycia.

Wieloletnie doswiadczenia w  leczeniu dolegliwosci 1 towarzyszeniu
umierajacym stanowily inspiracj¢ do napisania niniejszej pracy. Ma ona charakter
interdyscyplinarny, poniewaz dotyczy opicki medycznej i stosowania terapii
paliatywnych oraz ich wplywu na jako$¢ zycia bedaca obszarem badan
psychologéw, za$§ rozwazania na temat cierpienia i $mierci od stuleci byly i sa
domeng filozofow (19,46,47,62,66,81,127,128). Przeprowadzone badania zostaty
udokumentowane  ankietami, ktore chorzy wypetiali samodzielnie, jako ze
subiektywna ocena dokonana przez osobg zainteresowana uwazana jest za
najbardziej istotne i najbardziej prawidlowo uzyskane Zrodlo informacji. Powinny te
badania uzupetni¢ mato zbadany obszar jakosci zycia chorych objgtych opieka
paliatywna w okresie terminalnym i uwzgledniajac wielowymiarowy charakter
opieki oraz oceniajac satysfakcj¢ chorych z réznych form tej opieki, mogty da¢
odpowiedZ na pytanie: Jakie czynniki maja wplyw na skuteczno$¢ terapii

paliatywnej mierzonej jakoscia zycia?



2. WSTEP
2.1. Opieka paliatywna, rys historyczny

Fundamentem wspoltczesnej opieki paliatywnej bylo powstanie i rozwo6j ruchu
hospicyjnego, ktory swymi korzeniami si¢ga czaséw starozytnych. Termin hospitium
pochodzi z lac. stowa hospes, oznaczajacego goscing, zajazd, dom goscinny,
kwaterg. Wszystkie te okre§lenia wysuwaja na plan pierwszy ideg¢ gos$cinnosci,
rozumianej jako szczegdlna, pozytywna 1 ciepla relacja migdzy osobami gospodarza
i goscia. Pojecie hospitium zostalo uksztaltowane w historycznej Europie jako
nazwa miejsca przyjmujacego i otaczajacego opieka podroznych. W XI i XII wieku
w Europie zachodzily dynamiczne zmiany spoteczno-gospodarcze, a ich efektem
byty migracje ludnosci, pielgrzymki, wyprawy krzyzowe. Nastapil woéwczas szybki
wzrost liczby szpitali-hospicjow i przytutkow-hospicjow. Stynna ich sie¢ powstata
wzdhuz tras, ktorymi chrzescijanie pielgrzymowali do Ziemi Swictej. Nastepne
wieki charakteryzowaly si¢ rozwojem szpitalnictwa w Europie, a hospicja istniaty
przede wszystkim jako miejsca schronienia dla ne¢dzarzy i zebrakdéw, stanowiac
instytucjonalne rozwiazanie problemu opieki nad ubogimi chorymi. Ten rodzaj
opieki nad ludzmi znajdujacymi si¢ w obliczu $mierci byt czym$ catkowicie nowym
w poréwnaniu z koncepcja medycyny klasycznej, ktora zakladala, ze lekarz nie
leczyl w sytuacjach beznadziejnych. Opieka nad $§miertelnie chorymi byta wcze$niej
uznana za etycznie negatywna, poniewaz powstrzymywata od zejscia ze $wiata,
oszukujac natur¢ i bogéw. Dopiero od potowy wieku XVIII lekarz miat obowiazek
leczenia w kazdej sytuacji, a jak stwierdza Szumowski (130) ,,...gdy w starozytnosci
wolno lekarzowi odméwi¢ porady nieuleczalnie choremu, to obecnie deontologia
lekarska nakazuje czyni¢ zawsze przy chorym wszystko, co mozliwe, do ostatniej
chwili...”. Hospicja, jako miejsca opieki nad ludzmi samotnymi, cierpiacymi
u schylku zycia powstaja réwniez obecnie. Wspodtczesny model opieki hospicyjne;j

stworzyla Cicely Saunders — Angielka, ktora w 1967 roku otworzyta w Londynie


http://pl.wikipedia.org/wiki/XI
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specjalistyczny osrodek opieki nad chorymi umierajacymi — Hospicjum Swigtego
Krzysztofa. W swoich publikacjach Saunders (112) zwracala uwagg na
antyhumanitarny charakter priorytetow we wspotczesnej medycynie i wyjasniata, iz
praca hospicjum nalezy do care system, czyli do systemu opieki, stanowiacego
uzupehienie obowiazujacego powszechnie cure system, to jest systemu uzdrawiania
i aktywnego leczenia (113). W ciagu pierwszych 30 lat od otwarcia Hospicjum
Swictego Krzysztofa powstalo na §wiecie okoto 4000 hospicjow. W Kanadzie dla
takiej dziatalnosci przyjety zostaje termin opieka paliatywna (Montreal 1975). Po
okresie niecheci do ,,umieralni” obserwowanej w latach osiemdziesiatych, powstaty
rzadowe programy opieki paliatywnej. W 1987 roku Royal College of Physicians
uznal medycyne paliatywna za odrgbna specjalno$¢ medyczna. Opieka paliatywna
jest definiowana w odniesieniu do czasu, w ktorym choroba postepuje i $mier¢ jest
blisko. Ten rodzaj opieki nie ma odniesienia do wieku cztowieka, rodzaju choroby,

konkretnego narzadu, czy patologii.

Definicja opieki paliatywnej/hospicyjnej powstawala przez wiele lat, natomiast
sam termin opieka paliatywna narodzit si¢ w jezyku angielskim (palliative care)
i pochodzi od facinskich stow palliatus i pallium (120); pallium w facinie
klasycznej oznacza plaszcz grecki, szeroki, a palliatus to okreslenie kogo$
odzianego, ubranego, otulonego tym plaszczem. Przenosnie mozna t¢ opicke
rozumie¢ jako ,skrywajaca i tagodzaca przykre oznaki choroby”. Swiatowa
Organizacja Zdrowia (129) w dokumencie z 1990 roku okreslita opicke paliatywna
jako aktywna catosciowa opieke nad chorym, ktérego choroba nie reaguje na
leczenie przyczynowe. Najwazniejsze jest opanowanie bolu i innych objawow
fizycznych, probleméw psychologicznych, socjalnych i duchowych. Priorytetem jest
osiagnigcie mozliwie najlepszej jakosci zycia chorych i1 ich rodzin. W okresleniu
opieki paliatywnej wazne jest skupienie si¢ na pacjencie, podkreslenie

wielowymiarowos$ci ludzkiej egzystencji oraz wskazanie na jako$¢ zycia jako
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ostateczny cel opicki. Nowsza, opracowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
(117) definicja opieki paliatywnej kladzie wigkszy nacisk na zapobieganie
cierpieniu: ,,...opiecka paliatywna jest dzialaniem, ktére poprawia jako$¢ zycia
chorych, ich rodzin stajacych wobec problemow zwiazanych z zagrazajaca zyciu
choroba, poprzez zapobieganie i znoszenie cierpienia dzigki wczesnej identyfikacji
oraz bardzo starannej ocenie chorego, na leczeniu bdlu 1 rozwiagzywaniu innych
problemow: somatycznych, psychosocjalnych, a takze duchowych. Zakres pojgcia
»opieka paliatywna” ktory obejmuje dzialania wielu os6b réznych specjalnosci jest
szerszy niz termin ,,medycyna paliatywna”, rozumiany jako specjalizacja wytacznie
lekarska...”. Wedlug Oxford Textbook of Palliative Medicine (43) medycyna
paliatywna to badania i postgpowanie lecznicze dotyczace pacjentow z aktywna,
postgpujaca 1 zaawansowana choroba, ktorej prognozy sa ograniczone. Podmiotem
opieki 1 medycyny paliatywnej sa chorzy w okresie terminalnym. Wedlug de

Walden-Gatuszko (36) w obrebie tego stanu mozna wyodrebnié trzy okresy:

1. Okres preterminalny, kiedy zaprzestano przedluzania zycia chorego srodkami

dziatajacymi na przyczyne¢ choroby i chory jest w do§¢ dobrym stanie ogdlnym.

2. Stan terminalny nastepuje wowczas, gdy u chorego pojawiaja si¢ dolegliwosci,

prowadzace do pogorszenia stanu ogdlnego z ograniczeniem sprawnosci ruchowe;j.

3. Okres umierania to ostatnia faza choroby trwajaca kilka dni lub godzin chorego.
Charakteryzuje si¢  postgpujacym  ostabieniem fizycznym, zaburzeniami

psychicznymi, odmowa przyjmowania pokarmow, a potem ptynow (28).
2.2. Filozofia opieki paliatywnej.

Sposobem postgpowania z chorymi u schytku zycia zajmuje sig bioetyka, jako czg§¢
filozoficznej etyki szczegdotowej. Wedtug Slipki (128) ,,...bioetyka ustala oceny

I normy moralne, wazne w dziedzinie dziatan ludzkich polegajacych na ingerencji



W sytuacjach granicznych: powstawania zycia — biogeneza, jego trwania —
bioterapia, oraz $mierci — tanatologia. Inaczej bioetyka jest cze$cia filozofii
moralnej, ktora okresla godziwos$¢ lub brak godziwos$ci, podejmowanych interwencji
w zyciu ludzkim...”. Wedtug Stownika Encyklopedycznego Filozofii Collinsa (144)
bioetyka to: ,,...dziedzina etyki, zajmujaca si¢ zagadnieniami moralnymi
zwigzanymi z postgpem medycyny. U podstaw tej nauki stoi problem zycia
ludzkiego, jego warto$ci, praw, ktore z nim sa zwiazane, tozsamosci osobowej i
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cielesnej, granic manipulacji cialem ludzkim...”. Bioetyka to nauka, ktora nie
ogranicza si¢ jedynie do medycyny i biologii, wigec refleksja bioetyczna musi
uwzglednia¢ stosunek do problematyki spotecznej i duchowej, ze szczegdlnym

akcentem na jakos$¢ zycia.

Przez ostatnie lata ukazato si¢ wiele prac o tematyce bioetycznej, jako ze
pojawia si¢ coraz wigcej niepewnosci natury etycznej dotyczacych zasadnos$ci
i zakresu dzialan medycznych u umierajacych chorych. W $rodowiskach
medycznych coraz czgsciej pojawiaja si¢ opinie, ze podejmowanie nadzwyczajnych
terapii w wiclu sytuacjach naraza chorego na cierpienie i dlugotrwala agoni¢
(110,125). Szewczyk (127), powotujac sie na Kodeks Etyki Lekarskiej z 2004 roku
uwaza zdrowie za najwyzsze dobro w medycynie. Oprdcz zdrowia w roéznych
uregulowaniach kodeksowych pojawia si¢ inne wyzsze dobro — zycie. W ostatnich
latach wydaje si¢ ono zdecydowanie goérowa¢ nad zdrowiem w hierarchii polskich
wartos$ci medycznych. Innym dobrem jest profilaktyka zdrowotna oraz niesienie ulgi
w cierpieniu 1 zapobieganiu mu. Odpowiadajac na pytanie dzisiejszego lekarza
praktyka: Co jest najwigkszym dobrem w medycynie? - mozna uznaé, ze wlasnie
zycie ludzkie jest celem autotelicznym medycyny, czyli celem ostatecznym, celem
samym w sobie, a wigc zajadla walka o utrzymanie Zycia powinna by¢ nakazem
moralnym kazdego lekarza, w kazdych okoliczno$ciach. Taka postawa moralna

powoduje, ze lekarz walczac o kazda chwilg Zycia umierajacego pacjenta, stosuje



czgsto kosztowne i1 bardzo dokuczliwe dla chorego zabiegi. Efektem tych dziatan
stalo si¢ przedluzanie agonii i opdznianie §mierci. Gdyby przyja¢ za Arystotelesem,
ze najwicksza warto$¢ w medycynie ma zdrowie, to jak uwaza Szewczyk (127) ,,...
postgp nauk Dbiomedycznych 1 towarzyszace temu procesowi trudnos$ci
w zdefiniowaniu takich poj¢é, jak: zdrowie, zycie, choroba, stan terminalny,
sprawiaja, ze Ww codzienne] praktyce lekarskiej czynnoSci zmierzajace do
przywrdcenia zdrowia bardzo czgsto przeksztalcaja si¢ w dziatania ratujace zycie,
ate niestety trudno odrézni¢ od zabiegéw jedynie przedluzajacych umieranie
chorego...”. Szczegblnym dobrem powinno by¢ niesienie ulgi w cierpieniu
I zapobieganie mu. Brak bolu i brak cierpienia nie moze by¢ jednak dobrem
autotelicznym, poniewaz lekarz mogtby dla tego dobra poswigci¢ zycie chorego
stosujac eutanazj¢. Poszukujac najwyzszego dobra, wybierajac migdzy zyciem,
zdrowiem i brakiem cierpienia, czesto zapominamy o naszym konkretnym
cierpiacym cztowieku. Lekarz powinien wigc kierowac si¢ - wedhig ,,Kodeksu
Bogusza” (12) — troska o powierzonych mu chorych. Troska jest rozumiana jako
okreslone dziatanie lekarskie. Mozna ja uja¢ w formie nakazu, a jak twierdzi
Szewczyk .,...lekarz powinien troszczyé sie 0 tego oto pacjenta jako osobg,
a wtornie dopiero 1 nigdy tylko, o jego zdrowie, zycie, czy cierpienie...”. Refleksje
te dotycza szczegdlnie sytuacji granicznych, ktére wedtug Jaspersa (66) .,...sa jako
takie czym$ niezno$nym dla zycia. Dlatego w ich obliczu czlowiek musi zawsze
poszukiwa¢ pewnej ostoi...”. Postgpujaca nieuleczalna choroba, ktéra wkrotce
doprowadzi do $mierci, wymaga od zespotlu medycznego wyboru tej wartosci,
ktorej realizacja bedzie wyrazem najpehiejszej troski o naszego umierajacego
pacjenta, z uwzglednieniem ograniczen nakladanych przez milosierdzie
i sprawiedliwo$¢. Dobrem chorego jest to, co on uwaza za warto$¢ dla siebie
najwyzsza. Szacunek dla autonomii drugiego czlowieka, tolerancja i zyczliwos¢,
cierpliwos$¢, umiejg¢tno$¢ shuchania i wspotodczuwania, to cechy, ktére powinni
posiada¢ wszyscy towarzyszacy umieraniu drugiego cztowieka.
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2.3. Problematyka cierpienia

Zrozumienie istoty cierpienia, u§wiadomienie sobie cierpien innych oséb i czerpanie
wiedzy z ich doswiadczen nabiera specjalnego znaczenia w dobie upowszechniania
idei wlasciwej opieki paliatywnej. Zagadnieniem cierpienia od wiekéw interesowali
si¢ filozofowie, ale od kilkudziesigciu lat roéwniez lekarze, zajmujacy si¢ terapia
bolu. Zarowno Wielka Encyklopedia PWN (145), jak i Encyklopedia Religii PWN
definiuja cierpienie jako ,,...dojmujace subiektywne przezycie, majace zrodlo
w roznego rodzaju brakach, takich jak: gléd, nedza, choroba, Kkalectwo
I niepelnosprawnosé...”. Autorzy tego hasta pisza dalej, Ze ,,...cierpienie jest jednym
z bardziej dokuczliwych doswiadczen. Cho¢ niepojete 1 czgsto trudne do

b

udzwignigcia, jest splecione z zyciem nierozerwalnie...”. W rozwazaniach
filozoficznych Schelera (115) wiele miejsca zajmuje problematyka cierpienia. Jego
zdaniem kazdy rodzaj uczu¢ niesie z soba jaki§ sens, wigc podobnie jest
z przezywaniem cierpienia. To doswiadczenie zawsze co$§ przedstawia, co$
proponuje i przed czym$ ostrzega. Filozof ten przedstawial fenomen cierpienia
W $wietle idei ofiary, rozumianej jako proces, w ktorym jakie§ dobro nizsze zostaje
poswigcone dla wyzszego. Zagadnieniem cierpienia zajmowat sie Ojciec Swigty Jan
Pawet 11 (62), ktory w Liscie Apostolskim Salvifici Doloris, starat si¢ odpowiedzie¢
na pytanie: ,,Po co cierpienie?”. Jest ono tutaj postrzegane nie jako co$, CO niszczy
cztowieka, ale jako do$wiadczenie, ktore wyzwala 1 rodzi dobre uczynki. Jan Pawet
II widzi w nim moc do przetwarzania wspolczesnej cywilizacji w cywilizacje
mitosci. Wedtug Cackowskiego (19) cierpienie jest czym$ innym niz bol, a takze
czym$ wigcej niz bol. Powiada o cierpieniu ,,...ze ludzkie cierpienie ma charakter
wielowymiarowy: duchowy moralny, estetyczny, egzystencjalny...”. Inny
wspolczesny filozof, Lipiec (81) pisat, ze ,,...cierpienie okazuje si¢ jaka$ okrutnie
dolegliwa negatywnoscia egzystencji ludzkiej, przezywana $wiadomie jako obca
nam, nieprzyjazna inwazja zla, podwazajaca normalne bytowanie cztowieka...”, a

w kwestii zwalczania go powiada: ,,...jesli nie mozesz definitywnie zlikwidowaé
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2

przyczyn cierpienia, sprobuj wylaczy¢ si¢ z jego przezywania...” i dalej: ,,... jesli

niec potrafisz dokona¢ tego moca swojej woli to nakaz wprowadzenie w siebie

b

sztucznych niwelatorow wrazliwos$ci...”. Wedlug niego to rozwdj medycyny
paliatywnej, psychoterapii i farmakoterapii terminalnej potwierdza Kkierunek
poszukiwan zwycigstwa nad cierpieniem. W podobny sposéb pojmuje cierpienie
lekarz-specjalista medycyny paliatywnej. Luczak (85) usiluje ten fenomen istnienia
ludzkiego zdefiniowaé jako ,,...przykre bolesne odczucia uwarunkowane utrata,
choroba, zwlaszcza dlugotrwata postepujaca i zagrazajaca zyciu. Zroédlem cierpienia
sa te wszystkie przykre zdarzenia, ktére obnizajac jako$¢ zycia, wplywaja
dezintegrujaco na calo$¢ osoby ludzkiej, obejmujac wszelkie obszary ludzkiej
egzystencji, a wiec to cierpienia cielesne, kiedy ciato niesprawne ogranicza
autonomie jednostki ludzkiej, w tym utrate funkcji z powodu ostabienia czy bdlu.
Inne zrédlo cierpien to nasza psychika 1 zwiazane z nia emocje. Zaburzone wigzi
migdzyludzkie, role, jakie pelnimy w zyciu innych i role innych w naszym zyciu,

2

moga dostarcza¢ cierpien o rdéznym nat¢zeniu....”. Powszechno$¢ cierpienia
oznacza, ze jest czym$ nieuchronnym, doswiadczanym przez kazdego cztowieka,
w kazdej niemal chwili, wiasciwie zawsze. Jak pisat Tatarkiewicz (131): ,,... nie ma
takiego zdarzenia, na ktére by kto$ kiedy$ nie zareagowal cierpieniem, czy
przezywajac je bezposrednio, czy wspominajac, czy tez go oczekujac...”. Cierpienie
u kazdego czlowieka wywotuje inne uczucia, mysli i reakcje. Moze by¢ wyrazane w
calkowicie jedyny i1 indywidualny sposob. Kazdy cztowiek ma osobista, wyjatkowa,
subiektywna wizje wlasnego cierpienia, a takze wlasciwa sobie granicg cierpienia.
Jak to wyrazit Frankl (46) ,,...homo sapiens, to takze homo patiens...”, idalej
,...clerpienie jest w pewnym sensie nawet czym$ najbardziej ludzkim, co
istnieje...”. Tajemnica cierpienia jest czgsto zwiazana z trudnoS$cia zdefiniowania
przyczyn 1 przewidzenia nastgpstw, poniewaz sigga glgboko w egzystencje
cztowieka, ukazujac jej ciemne strony: lgk przed umieraniem i $miercia, przed

dezintegracja, absurdem. Celnie problem ten ujat Tischner (133), stwierdzajac , ze
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... clerpienie powolnego umierania jest rodzajem procesu, ktory trwa w czasie, jest
obumieraniem. W obumieraniu tym dominuje nie tyle sama $mier¢, co $wiadomos$é

bh)

$mierci...”. Paradoksalnie cierpienie pomaga odkry¢ prawdg o sobie, o wiasnej
kondycji, uwrazliwia w sposob szczegdlny, sklania do rozmyslan nad zyciem
stwarzajac plaszczyzne dla istotnych wyboréw i1 pobudzajac do indywidualnego
rozwoju. Moze ,,...Wzmocni¢ nas w naszym poczuciu istnienia...”, jak twierdzi
Dabrowski (26). Luczak, powolujac si¢ na Cassela (20), Chapmana i Gavrina (21),
Rou’a (109) i innych, stwierdza: .,...udrece cierpienia towarzyszy czgsto poczucie
beznadziejnosci w obliczu nastepujacych po sobie kolejnych, nieodwracalnych strat,
utraty zdrowia, roli w zyciu, pracy, przyjaciot, zdolnosci tworzenia, wiary w Boga i
ludzi. Poczuciu goryczy z powodu niespelnionego zycia moze towarzyszy¢ niska

ocena wlasnej osoby i utrata sensu dalszego zycia...”. Zlozono$¢ cierpienia (85)

Luczak przedstawia w postaci schematu:

Dotyczy

Daje rozwoj

osobowosci i kazdej Dotyczy
duchowosci osoby jednostek i grup

wzrost nadziei, .Iudzkich
pytanie o Boga zwiazanych ze
soba wspdlnym

losem

Jest

doswiadczeniem Obz?;uj e
Zyciowym, _
osiagajacym jestestwo
apogeum u kresu
zycia Cechy

cierpienia

Ma swoja
dynamike i
glebokosé

Jest sensowne
i bezsensowne

Ma wielorakie

Jest zrodta,
wyobr_aialne Jest pasmem wymiary i
! strat: wiezi, domeny
niewyobrazal zdolnosci do

ne realizacji

celow itp.
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Romanowska-Lakomy (108) twierdzi, ze ,,...cierpieniec bezwzglednie pozbawia
czlowieka poczucia bezpieczenstwa, poczucia posiadania, poczucia przynalezno$ci
| przywiazania oraz poczucia przyjemnosci...”, natomiast w rozwazaniach Winklera
(146) pojecie cierpienia stwarza mozliwo$¢ holistycznego spojrzenia na problem.
Istota cierpienia doswiadczanego przez chorych z rozpoznana i postgpujaca choroba
nowotworowa jest jego ,totalnos¢”. Wpltywa ono na funkcjonowanie calego
organizmu czlowieka, na jego mysli 1 uczucia, reakcje, opanowuje wszystkie sfery
ludzkiego zycia — jest wszechogarniajace. Zatem przyjmujac za podstawe koncepcjg

Winklera, mozna stworzy¢ model cierpienia totalnego:

CIERPIENIA SOCJALNE,
ZWIAZANE ZE
ZMIANAMI POD
WPLYWEM CHOROBY
W RODZINIE, PRACY

CIERPIENIA DUCHOWE,

CIERPIENIA

FIZYCZNE Z CIERPIENIE " CIERPIENTA, SMIERCL
POWODU BOLU TOTALNE POSZUKIWANIE TEGO'
1 INNYCH OBJAWOW

SENSU

CIERPIENIA
EMOCJONALNE Z
POWODU LEKU I

NIEPOKOJU, SMUTKU

Bardzo wielu autoréw podkresla fakt, ze bol u chorych z postepujaca choroba
nowotworowa stanowi przyczyng wielkich cierpien fizycznych. Nawiazujac do

Alberta Schweizera, Domzal (41) pisze, ze ,,...nie da si¢ bolu wyeliminowa¢ z Zycia
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czlowieka, ale chodzi o to aby jego odczuwanie nie bylo cierpieniem, ktére moze

by¢ gorsze od $mierci...”.

Innych przezy¢ dostarczaja chorym cierpienia psychiczne, emocjonalne.
Kepinski (73) pisal, ze czlowieck w chorobie boi sig: bolu, -cierpienia,
zniedoleznienia, utraty pozycji zyciowej, erotycznej, zawodowej, towarzyskiej itp.
Boi si¢ tez o swoj prestiz, o to, jak zachowa si¢ w chwili cierpienia 1 w obliczu
$mierci. Choroba stawia go w obliczu tajemnicy swego ciala. Nie wie on, co si¢
z nim dzieje, jakie jeszcze niespodzianki ze strony wtasnego ciata maja go spotkac.
Ciato staje si¢ grozne, niepostuszne tajemnicze. Makselon (92 ) podsumowujac
swoje rozwazania na temat lgku wobec $mierci 1 przemijania twierdzi, ze lgk ten
zawiera w sobie cata game przezy¢, poczynajac od Igku przed cierpieniem z powodu
bolu 1idusznos$ci, leku przed bezradnoscia 1 zaleznoscia, az po Igki przed
zapomnieniem i odseparowaniem od umilowanych osob. Lek stanowi wedhug
Makselona swoiste kontinuum mig¢dzy tym, co jest jako§ uswiadamiane, a tym co
zupehlie nieswiadome w przezyciach czlowieka. Nieswiadome, gleboko osobowe
znaczenie lgku wobec §mierci jest podporzadkowane bardziej §wiadomemu wigzaniu
go ze smutkiem, zaloba, znalezieniem w sobie winy, akceptacja wtasnych utomnosci

i przemijania.

W cierpieniu totalnym doswiadczanym przez terminalnie chorego, wyr6znié
mozna specjalny komponent, okreslany czgsto jako cierpienia spoteczne. Winkler
w swoich rozwazaniach na ten temat (146) koncentruje si¢ na utracie pozycji
spolecznej pacjenta wynikajacej ze zmian zachodzacych na skutek choroby w jego
srodowisku: rodzinnym, zawodowym, spolecznym. Zwraca on uwagg na fakt utraty
Znaczenia w rodzinie, izolacji od przyjaciot i bliskich, oraz osamotnienia z powodu
zamknigcia w szpitalu lub domu. Wirsching (147) zauwaza, Ze spoleczne aspekty
choroby nowotworowej zachodza w trzech zasadniczych plaszczyznach: po pierwsze

rodzinnej - jako zmiany funkcjonowania rodziny, przede wszystkim zmiany pozycji
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irol w tym srodowisku; po drugie spotecznej - czyli ewolucji pozycji w obrgbie
szerszego kregu spotecznego, na przyklad: w pracy, wérdéd znajomych; oraz trzecia
plaszczyzna — szpitalna — zwiazana z depersonalizacja chorego przez personel

medyczny.

Wielu badaczy (60,134,135) zwraca uwage na dwa czynniki: obiektywny -
dotyczacy sposobdéw 1 zakresu funkcjonowania rodziny dotknigtej choroba jej
cztonka, oraz subiektywny — odnoszacy si¢ do postawy i uczué chorego, a takze jego
relacji z reszta rodziny. Tobiasz-Adamczyk (134), analizujac obiektywna sytuacje
rodziny w kontekScie choroby, przedstawia model wptywu choroby na zaburzenie
funkcji w rodzinie. Wskazuje ona na nasilone konsekwencje emocjonalne, ktore sa
wywotane choroba nowotworowa 1 ktore indukuja zaburzenia wigzi rodzinnych.
Konsekwencje choroby nowotworowej dla funkcjonowania rodziny  Tobiasz-

Adamczyk przedstawia w postaci schematu:

CHOROBA NOWOTWOROWA
EMOCJONALNE
OPIEKUNCZE
PROKREACYJNO-
SEKSUALNE
MATERIALNE
REKREACYJNO-

TOWARZYSKIE

2.4. Zasady opieki paliatywnej

Swiatowa Organizacja Zdrowia w swojej najnowszej deklaracji (117) wprowadza

zasady, wedtug ktérych opieka paliatywna ma:

16



- zapewni¢ leczenie bdlu i1 innych objawow, co wymaga dokladnej oceny kazdego
indywidualnego chorego z uwzglednieniem wywiadu, dokladnego badania
fizykalnego oraz wykonania koniecznych laboratoryjnych, radiologicznych i innych

badan dodatkowych;

- afirmowac zycie, a umieranie uwaza¢ za normalny proces, poniewaz jedyna rzecza

taczaca wszystkich ludzi jest nieunikniona koniecznos$¢ §mierci;

- integrowac psychologiczne i duchowe aspekty opieki nad chorym, poniewaz
zapewnienie choremu komfortu cielesnego nie wystarcza do osiagnigcia dobrej
jakoSci umierania, jako ze czlowiek-osoba ludzka nie jest prostym bytem

biologicznym;

- oferowac taki system wsparcia, ktory pozwala choremu zy¢ tak aktywnie, jak to
tylko mozliwe az do smierci. W tym aspekcie wazne jest stwierdzenie, ze to pacjent
ustala cele i priorytety. Rola catego personelu medycznego jest wspomaganie

chorego w osiagnigciu zamierzonych przez niego celow;

- oferowa¢ rodzinie system wsparcia zarOwno w czasie choroby pacjenta, jak tez

W okresie zatoby, poniewaz wszyscy bliscy umierajacego sa podmiotem opieki;

- opiera¢ si¢ na dziataniach zespotowych w celu zaspokojenia wielorakich potrzeb

chorego i jego rodziny, wlaczajac w to wsparcie w okresie zatoby;

- nie przyspieszac¢ ani nie odracza¢ $mierci. Dziatania opieki paliatywnej nie sa i nie
powinny by¢ skierowane na przedwczesne zakonczenie zycia. Wazne jest
zrozumienie 1 akceptacja stanowiska, Zze technologie dostgpne w nowoczesnej
praktyce medycznej nie powinny mie¢ zastosowania w przedhuzaniu zycia w sposob
nienaturalny. Lekarz nie ma obowiazku kontynuowania leczenia, rOwniez pacjent ma
prawo odmoéwi¢ poddania si¢ postgpowaniu leczniczemu, ktére wedhig niego

przyniesie mu wigcej szkody, niz pozytku;
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- poprawia¢ jako$¢ zycia 1 mie¢ pozytywny wptyw na przebieg choroby, przy czym
wazne jest zrozumienie tego pojgcia, poniewaz nie chodzi tylko o oceng komfortu
fizycznego 1 sprawnos$ci fizycznej, ale o to co$, co jest okre$lane tylko przez

indywidualnego, poszczegdlnego pacjenta i co moze si¢ zmienia¢ z uplywem czasu,

- mie¢ zastosowanie wczesniej w przebiegu choroby, jednocze$nie z innymi
rodzajami terapii majacymi na celu przedluzenie zycia. Obecnie uwaza sig, ze
opieka paliatywna ma wiele do zaoferowania chorym i ich rodzinom w tym czasie,
wplywajac na jako$¢ zycia. Opieka terminalna jest kontynuacja opieki paliatywnej,

jej ostatnim etapem, wigc dotyczy czlowicka umierajacego.

2.5. Terapie paliatywne

Autorzy podrecznika Podstawy opieki paliatywnej (36) zwracaja uwage na
wieloaspektowy charakter podejmowanych dziatan terapeutycznych. Stad wniosek,
ze powinna by¢ sprawowana zespotowo. W zaleznos$ci od potrzeb chorego zespot
profesjonalistow powinien sklada¢ si¢ z pielegniarki i lekarza, a w razie
koniecznosci - rowniez z psychologa i rehabilitanta. Leczenie objawowe powinno

obejmowac:

1. Oceng objawu, poniewaz leczenie zalezy od mechanizmu patologicznego

lezacego u podioza objawu.

2. Wyjasnienie choremu w prosty sposob przyczyny objawoOw, poniewaz zmniejsza

to niekorzystny wptyw czynnikéw psychologicznych na odczuwanie cierpienia.

3. Indywidualizacj¢ leczenia, ktéra polega na przedyskutowaniu z kazdym chorym
oddzielnie rdéznych koncepcji leczenia i to pacjent wspotdecyduje o wdrozeniu

jakiej$ taktyki leczenia.
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4. Zasady leczenia powinien chory otrzymac¢ zapisane na Domowej Karcie Lekow,

tak aby zar6wno on jak i jego rodzina wiedzieli maksymalnie duzo o leczeniu.

5. Monitorowanie leczenia, ktore polega na regularnej oOcenie objawow

I natychmiastowym reagowaniu na nowe dolegliwosci.

6. Stosowanie terapii wptywajacych na poprawe stanu psychicznego takich, ktore
zmniejszaja natgzenie emocji negatywnych, a wigc lgku, dlugotrwatego smutku
skutkujacego przygnebieniem, depresja. Mozna do nich zaliczy¢ farmakoterapig
oraz, wedlug Aleksandrowicza (3) r6zne metody psychoterapii, z uwzglgednieniem
zastrzezenia, ze psychoterapia: ,,...narusza autonomi¢ pacjenta w najbardziej
intymnych obszarach. Uprawnieniem do takiej ingerencji jest kierowanie si¢ jego
dobrem, a wigc naczelna zasada deontologii, wsparte owa ogdlna zgoda pacjenta na
poddanie si¢ oddzialywaniom, od ktorych oczekuje poprawy stanu zdrowia...”.

W sytuacji umierajacego chorego dobrem jest poprawa jakos$ci jego zycia.

W rozwazaniach dotyczacych terapii Sandrin (111) zwraca uwage na to, ze
»...clerpiacy chory potrzebuje przede wszystkim odpowiedniego leczenia, ale
bardzo czesto samo leczenie nie wystarcza...”. Uwaza on, ze w autentycznej sytuacji
pomocy choremu stowo drugiej osoby musi by¢ z szacunkiem wystuchane
i odpowiednio zrozumiane, z drugiej strony chory powinien by¢ uwazany za
podmiot zdolny do przyjmowania naszego stowa. Zwraca na to uwage¢ rowniez
Luczak (83), twierdzac, ze pomaganie choremu, z poszanowaniem jego
podmiotowos$ci, to znaczy zaakceptowanie faktu, ze nastgpuje rzeczywista
,wymiana” stow. Zasady prowadzenia rozmowy przedstawit Lipiec (82),
stwierdzajac, ze ,,...W terapii, ktora chce nosi¢ miano ludzkiej, gtowna rolg odgrywa
stowo. Aczkolwiek musi to by¢ stowo wywazone, a jezyk ma by¢ prosty zrozumiaty
dla chorego i rodziny...”. Inni autorzy (14,55,78,92,121102,137) zwracaja uwagg na

potrzebe rozmowy o postepie $miertelnej choroby, o zblizaniu si¢ do $mierci,
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poniewaz ,,...rozmowy te oswajaja Smieré, a w naszej kulturze nalezy ona do
wstydliwych, nieprzyjemnych...”. Bartoszek (7) uwaza, ze ,,...w opiece nad ludzmi
umierajacymi mowi si¢ o shuichaniu aktywnym, zaangazowanym, wrazliwym na
réznego rodzaju komunikaty...” idalej ,,....do zrozumienia chorego potrzebna jest

empatia, czyli wczucie si¢ w sytuacje chorego, w jego psychike...”.

W krajach rozwinigtych 25% chorych umiera z powodu choroby nowotworowej.
Wynika stad, ze okolo 4 miliondéw ludzi na §wiecie codziennie cierpi z powodu bolu

nowotworowego, a wielu z nich nie otrzymuje naleznej im terapii.

Obecnie w strukturze bolu wyodrgbniamy sktadowa somatyczna (czyli wrazenie
zmystowe), sktadowa psychiczna (element poznawczy i1 uczuciowy) oraz sktadowa
mieszana, psychosomatyczna (komponenta behawioralna). W opinii wielu autoréw
(40,41,42,129,146) bol jako zjawisko psychosomatyczne jest wigc tym, co odczuwa
1 opisuje chory, a nie tym, co wyobraza sobie lekarz lub otoczenie. Reakcja na bol
dotyczy zatem obszaru calego ciala; a sa to reakcje migSniowe, wegetatywne
i hormonalne, potem psychiczne i behawioralne. Ujmujac rzecz od strony
psychologicznej, w percepcji bolu wazne jest okreSlenie progu czucia i progu
tolerancji bolu, poniewaz na jego odczuwanie wptywa wiele czynnikdéw, takich jak:
ple¢ 1 wiek chorego, nastroj i wola walki. Istotne jest znaczenie, jakie cierpiacy
nadaje bolowi, a czgsto dlugo trwajacy bdl niesie ze soba informacj¢ dla chorego:
nie mozna mnie wyleczy¢ wigec niedlugo umre. Ekspresja bolu, czyli sposéb
wyrazania ,,na zewnatrz” przykrych doznan zalezy od cech kulturowych, ale tez od
wlasciwosci psychicznych cztowieka. W opinii de Walden-Gatuszko (30) wszystkie
te czynniki nalezy bra¢ pod uwage w ocenie bolu chorego. Twycross (140) uzywa
réznych okreslen bolu odczuwanego przez chorych z postgpujaca i zaawansowana
choroba nowotworowa. To: bdl catkowity , bol wszechogarniajqcy, bol totalny,

a sami chorzy opisuja swoje zycie jako: ,,pelne bolu”. Oddzielenie réznych sfer
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cierpienia czgsto nie jest mozliwe, wigc w leczeniu nalezy bra¢ pod uwage

wszystkie sktadowe ich dolegliwosci.

Dobre opanowanie bolu da si¢ osiagna¢, pod warunkiem zastosowania wilasciwego
leku, we wilasciwej dawce 1 w odpowiednim czasie. Najlepiej doustnie, wedlug
zegarka, wedhug drabiny analgetycznej, indywidualnie, z leczeniem wspomagajacym
oraz obserwacja leczenia caly czas. Kaye (72) zwraca uwagg¢ na terapi¢
uzupetniajaca, ktora ma na celu oceng objawdw ubocznych, oraz na stosowanie

lekow przeciwlgkowych i1 przeciwdepresyjnych.

Wielu autorow; Bruera, Buss, Hagmajer, Jarosz 1 Krzemieniecki, zajmuje si¢
problemem zlozonym i trudnym, mianowicie zespofem kacheksji i anoreksji
nowotworowej, ktory dotyczy prawie 80% pacjentow (15,17,52,65,77) Mimo wielu
wysitkow podejmowanych w celu wyjasnienia patomechanizmu powstawania tego
zespotu wciaz istnieje wiele niejasnosci, ktore wplywaja na skuteczno$¢ terapii.
Zespot anoreksji jest rozpatrywany z wielu punktéw widzenia. Argiles z zespolem
(4) nastawieni sa w swoich badaniach na ujawnienie mechanizméw molekularnych
mediatorow katabolicznych odpowiedzialnych za utrat¢ masy migsniowe] w
uogo6lnionym procesie wyniszczenia. Od strony praktycznej problem ten omawia
Fermia (45) w pracy, ktora przedstawia proby udoskonalen technologicznych w
produkcji lekow, dajacych wigksza skuteczno$¢ terapii anoreksji-kacheksji. Jeszcze
inne podejscie do problemu przedstawia praca McClement (96), ktora sygnalizuje
wazko§¢ aspektow psychologicznych, poniewaz zesp6t wyniszczenia jest

obciazeniem psychicznym dla chorego.

Powiktaniem czgsto obserwowanym w terminalnym okresie choroby nowotworowej
jest zakrzepica zZylna. Noble (101) w swoim badaniu ocenia terapi¢ heparynami

drobnoczasteczkowymi: jej skuteczno$¢ i wptyw na jako$¢ Zzycia chorych. Wyniki
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sugeruja  stosowanie heparyn, jako lekéw ,pierwszego rzutu” w  leczeniu

zatorowo$ci zakrzepowej spowodowanej nowotworem.

Objawem, ktory jest przyczynq ogromnych cierpien chorego, jest dusznosé¢. Odczucie
braku powietrza to jedno z najbardziej przerazajacych doswiadczen czlowieka,
a dotyczy ono ponad 70% przypadkow raka oskrzela. Wielu autoréw (67,68,76,139)
podkresla jak wazna 1 trudna jest kontrola tego objawu nawet dla bardzo
doswiadczonych lekarzy opieki paliatywnej. Przyczyny dusznoSci zwiazane sa
Z sama choroba nowotworowa, z ubocznymi objawami leczenia lub z chorobami
towarzyszacymi. Ogdlne zasady postgpowania w leczeniu dusznos$ci sa takie same,
jak w calej medycynie. Nalezy zdiagnozowac przyczyneg 1 stara¢ si¢ ja usunac, o ile
to mozliwe. Potem rozwazy¢, jakie postgpowanie bedzie dla chorego 1 jego rodziny
najlepsze, biorac pod uwage nasilenie duszno$ci, przewidywany czas przezycia,
objawy uboczne, koszty i ewentualng potrzebe opuszczenia domu w celu leczenia.
Nalezy oméwi¢ z chorym 1 jego rodzina wszystkie strategie postepowania,
pozwalajac im uczestniczy¢ w podejmowaniu decyzji. Innym objawem ze strony
uktadu oddechowego uciazliwym dla chorego jest kaszel. Przyczyny kaszlu moga
by¢ zwiazane z wieloma czynnikami i to nalezy wzia¢ pod uwage przy leczeniu.
Najczestszymi objawami ze strony przewodu pokarmowego sq nudnosci i wymioty.
Twycross uwaza, ze dotycza ok. 40-70% chorych w okresie terminalnym (139).
Przyczyna jest sama choroba nowotworowa, lub cz¢sto: podraznienie zotadka i jelit,
krwawienie z przewodu, niedroznos¢ i zaparcie, wzrost ci$nienia $rédczaszkowego,
niepokdj 1 bol, hyperkalcemia 1 hyponatremia, oraz mocznica. W leczeniu nalezy
uwzgledni¢ metody pozafarmakologiczne oraz farmakologiczne. Nastgpnym
przykrym objawem ze strony przewodu pokarmowego jest zaparcie, a przyczyny
moga by¢ sytuacyjne, zwigzane z choroba, zwiazane z procesem nowotworowym,
psychiatryczne oraz zwiazane z leczeniem. Wazne jest zapobieganie i leczenie.

Wedlug danych opublikowanych przez Twycrossa (139), u okoto 35% chorych
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Z choroba nowotworowa uktadowa wystepuja powiktania neurologiczne. Najczgsciej
przerzuty do OUN daja rak phluca, sutka, gruczotu krokowego, tarczycy, nerki
I czerniak ztosliwy. Nowotwory pierwotne, takie jak: glejaki, oponiaki i gruczolaki
przysadki maja charakter pojedynczego ogniska, a przerzuty sa najczesciej mnogie.
Dolegliwosci z powodu guzéw moézgu to zaburzenia $wiadomos$ci, napady
ogniskowe 1 zespol wzmozonego ci$nienia srodczaszkowego. Leczenie chirurgiczne
jest terapia z wyboru, leczenie farmakologiczne ma na celu zmniejszenie obrze¢ku
moézgu, leczenie bolu, zmniejszenie ilosci napadoéw padaczkowych 1 leczenie ich.
Makarewicz (91) zwraca uwage na sytuacj¢ uznana za stan naglacy w onkologii,
czyli zespot ucisku na rdzen kregowy, ktoérego leczenie nalezy podjaé zaraz po
rozpoznaniu. Szybkie zastosowanie terapii steroidami, radioterapii, czasem leczenia
operacyjnego zmniejsza ubytki funkcji uktadu nerwowego i bdl, a przez to ogranicza

wystgpowanie niedowtadoéw 1 poprawia jakos¢ zycia chorych.

Leczenie objawowe dotyczy tez obszaru psychicznego kazdego chorego w
okresie terminalnym choroby. Wielu autorow przedstawia przebieg kliniczny tego
stanu, kiedy narastaja dolegliwos$ci fizyczne, a krancowe ostabienie zmusza chorego
do znacznego ograniczenia aktywnos$ci fizycznej i1 unieruchamia w 1t6zku. De
Walden-Gatuszko (30) uwaza, ze sytuacja taka jest bardzo duzym stresem, ktory
oznacza migdzy innymi pozbawienie cztowieka chorego mozliwos$ci zaspokojenia
podstawowych potrzeb. Stan szoku trwa zwykle kilka dni, po czym chory oswaja si¢
z nowa sytuacja. Faza przewlekla stanu terminalnego oznacza dalszy postep
choroby. Najczgstszym zaburzeniem psychicznym spotykanym w opiece paliatywne;j
sa zespoty pobudzenia charakteryzujace si¢ omamami, urojeniami, pobudzeniem
ruchowym, lgkiem, dezorientacja w czasie i przestrzeni, agresja. U pacjentow
w terminalnej fazie choroby nowotworowej niemal zawsze mozna stwierdzi¢ objawy
zespolu depresyjnego polegajace na obnizeniu nastroju, placzliwosci, Igkach,

zaburzeniach snu, pobudzeniu lub niemocy. Przyczynami moga by¢ cierpienia
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fizyczne, izolacja spoteczna, cierpienia duchowe zwiazane z perspektywa zblizajace;]
si¢ $mierci. W swej klasycznej publikacji On Death and Dying (Rozmowy 0 $mierci
i umieraniu) Kubler-Ross (78) przedstawia poszczegdlne fazy akceptowania przez
pacjenta $miertelnej choroby. Dwie najbardziej klopotliwe postawy chorego wobec
fatalnej diagnozy to gniew 1 zaprzeczanie. Nalezy wigc pozwala¢ choremu na
ekspresj¢ negatywnych wuczu¢, aby ulatwi¢ ,emocjonalne uzdrowienie”.
Odpowiednio dobrany lek przeciwdepresyjny moze zmniejszy¢ nasilenie
dolegliwosci 1 dziatajac synergistycznie z pozostatymi lekami moze poprawi¢ apetyt,
zmniejszy¢ bol 1 zwigkszy¢ energie zyciowa pacjenta. Jednym z najbardziej
przejmujacych uczu¢ godzacych w dobre samopoczucie chorego jest strach i /ek,
ktore nieleczone doprowadzaja do zaburzen snu. Bezsennos¢ nasila kazdy bol,
dyskomfort 1 stres, ostabia uklad immunologiczny, zmniejszajac  sily oraz
wytrzymatos¢ kazdego czlowieka. Stosowanie farmakoterapii 1 innych
niefarmakologicznych metod, takich jak: techniki wyobrazeniowo-relaksacyjne,
medytacje, hipnoza, muzykoterapia, aromatoterapia pomaga choremu. Istotne jest
uspokajanie pacjentow, bo to, co dla lekarza wydaje si¢ oczywiste, dla chorego moze
by¢ przerazajace, stad konieczno$¢ tagodnego wyjasnienia watpliwosci. Rozmowa

Z chorym zwykle dziala jak najlepszy z lekow.

Najczestszymi zaburzeniami ze strony ukiadu moczowego sa. czgstomocz, bolesne
parcie na mocz, nietrzymanie moczu oraz krwiomocz - najbardziej niepokojacy
chorego 1 jego rodzing. W tych sytuacjach stosuje si¢ radioterapig, leczenie

farmakologiczne, cewnikowanie pecherza, nefrostomig lub cewnik nadtonowy.

Oczywistym zrodlem cierpien szczegdlnie osoOb starszych jest nasilenie zmian
skornych 1 §wiad. Innym klopotliwym i nieprzyjemnym objawem, przeszkadzajacym
cigzko chorym 1 ich opiekunom, jest nieprzyjemny zapach ciata. Odlezyny,

owrzodzenia nowotworowe, ropnie i rézne rodzaje martwiczej tkanki powoduja

24



powstanie nieprzyjemnych woni. Moze to doprowadzi¢ do odizolowania chorego,

i w efekcie do zaniedbania codziennej opieki.
2.6. Koncepcja jakosci zycia w medycynie paliatywnej.

Problematyka jakosci zycia zajmuje si¢ nauka w sposob systematyczny juz od lat
siedemdziesiatych zeszlego wieku. Badacze rdéznych specjalnosci zaczegli
koncentrowaé si¢ na cztowieku, jego emocjach i zyciu wewngtrznym, oceniajac go
w kategoriach jakosciowych. Do analiz zycia ludzkiego wprowadzono pomijany
zespOt wartosci: od szczescia po cierpienia wilasnie. Jako$¢ zycia badano przede
wszystkim w odniesieniu do obiektywnych jego warunkéw, nie tylko materialno-

ekonomicznych, ale biorac rowniez pod uwage stan zdrowia.

Wedhug Popularnej Encyklopedii Powszechnej (104) ,, jakos$¢ zycia” (ang. Quality of
life), to pojecie rdéznorodnie definiowane, w zalezno$ci od dyscypliny naukowej,
W ktorej jest wykorzystywane. Najczgsciej jakos$¢ zycia traktowana jest jako
kategoria subiektywna zwigzana z jednostkowa ocena roznicy pomiedzy
oczekiwaniami a dotychczasowymi warunkami zycia. Zgodnie z przyjetymi przez
WHO w 1994 roku rozstrzygnigciami, moze by¢ ona traktowana przez poszczegdlne
jednostki jako postrzeganie ich sytuacji zyciowej w konteks$cie systemu wartosSci
kulturowych, w jakim funkcjonuja, oraz w kontek$cie zainteresowan, oczekiwan
i standardow, jakie podzielaja. Niekiedy wyr6znia si¢ jako$¢ zycia zalezna od stanu
zdrowia jednostki. Wedlug Czapinskiego (24) jakos$¢ zycia odnosi si¢ do miar
subiektywnych, czyli indywidualnych kryteriow warto§ciowania. Obejmuje oceny
calego zycia 1 poszczegdlnych jego aspektéow, doswiadczane indywidualnie
wydarzenia stresowe 1 problemy z adaptacja psychiczna. Obejmuje tez system
wartosci oraz inne cechy osobowos$ci, warunkujace postawg cztowieka wobec Zycia,
aktywnos$¢ zyciowa i zdolno$¢ przystosowania si¢ do zmian Dysputy nad sposobem

pojmowania i dokonywania oceny jakosci zycia trwaja w medycynie do chwili
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obecnej, a proby znalezienia definicji, ktora najtratniej oddaje istotg tego problemu,
doprowadzity do stworzenia pojecia jakosci zycia, odpowiedniego do zastosowania
w medycynie. Chodzi mianowicie o jako$¢ zycia warunkowang Stanem zdrowia
HRQL (Health Related Quality of Life). Definicj¢ jakoSci zycia zwiazanej ze
zdrowiem jako pierwszy wprowadzil Schipper (116), ktéry uznal, ze wilasnie stan
zdrowia ma ogromny wpltyw na zycie i funkcjonowanie cztowieka, a co za tym idzie
na subiektywna oceng jakosci tego zycia. Uznajac, ze badania jakosci zycia mozna
przeprowadza¢ na kazdym etapie leczenia, w roznych fazach choroby, tj. po
postawieniu rozpoznania, w trakcie terapii oraz po jej zakonczeniu, mozemy wigc
uzyska¢ w ten sposob warto$ciowe informacje na temat chorego, jego stanu zdrowia,
kondycji psychicznej, a takze informacje dotyczace wptywu terapii na jakos¢ zycia.
Najtrudniejsze do przeprowadzenia sa badania chorych znajdujacych si¢ w ostatnim
okresie zycia, cierpiacych z powodu dolegliwos$ci fizycznych, negatywnych stanow
emocjonalnych wynikajacych ze $wiadomosci zblizajacej si¢ utraty najwicgkszej
wartos$ci, jaka jest zycie. Pojecie jako$ci zycia ma charakter wielowymiarowy,
odnoszacy si¢ do réznych stref funkcjonowania czlowieka chorego. W obszarze
cielesnosci dominujacy wplyw na jakos$¢ zycia maja dolegliwo$ci zwiazane choroba
1 terapia. W sferze psychiki najwigksze emocje zwiazane sa z refleksja nad choroba,
nad przebiegiem i sensem zycia. Istotna rolg¢ odgrywaja tez szczegélne sposoby
radzenia sobie ze stresem choroby. Zwraca uwagg na to de Walden-Gatuszko (37),
uznajac, ze reakcja na stan terminalny zalezy od stopnia dojrzalos$ci psychicznej
chorego. Osoby dojrzate do$¢ spokojnie przyjmuja perspektywe¢ $mierci, akceptuja
jej nieuchronno$¢ 1 w miarg ,,rzeczowo” przygotowuja si¢ do odejscia. Dzieje sig tak
jednak rzadko i dotyczy przede wszystkim ludzi w starszym wieku. Pojecie jakosci
zycia funkcjonuje w roznych obszarach zycia czlowieka, rowniez w medycynie
paliatywnej, kiedy to zycie dobiega kresu. Wedtug de Walden-Gatuszko (38), termin
ten oznacza ,,...obraz polozenia zyciowego danego czlowieka w okre§lonym
czasie...”. Skeel (119) uwaza, ze ocena jako$ci zycia jest ocena roznicy, jaka istnieje
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migdzy sytuacja upragniong (idealna) a rzeczywiscie istniejaca (realna) i zalezy od
zaspokojenia najwazniejszych dla czlowieka potrzeb. Hunt (59) podkresla, ze
oceniana jako$¢ zycia powinna by¢ zawsze wlasna subiektywna ocena chorego.
Levine (80) podaje bardzo prosta definicje: ,,...Jako§¢ zycia to ten obszar zycia
ludzkiego, ktory danego czlowieka bezposrednio dotyczy i ktory jest dla niego

wazny...". Bardziej rozbudowana definicja jakosci zycia przez Spilkera (123)
wynika z mozliwej wielopoziomowos$ci tego pojecia. Mozemy woéwczas moOwi¢ o
ogblnej ocenie samopoczucia, o ocenie jakosci zycia wewnatrz ré6znych szerokich
domen funkcjonowania i zachowania (domena fizyczna, ekonomiczna, funkcjonalna,
socjalna, psychologiczna, emocjonalna). Jak twierdzi Jaeschke (61), jako$¢ zycia
zwigzang ze zdrowiem mozna rozpatrywac jako strukturg wielopoziomowa,
reprezentujaca rezultat wspolnego dzialania  wszystkich  fizjologicznych,
psychologicznych 1 spotecznych czynnikéw wplywajacych na zdrowie. De Walden-
Gatuszko (32) pisze: ,,... najprosciej mozna okresli¢ HRQL [Health Related Quality
of Life] jako obraz wilasnego potozenia zyciowego dokonywany przez pacjenta w
czasie choroby i jej leczenia. Obejmuje ona cztery dziedziny tj. stan fizyczny
i sprawnos¢ ruchowa, stan psychiczny, sytuacje spoleczna i warunki ekonomiczne
chorego, oraz subiektywne  doznania  somatyczne...”. Pacjenci w stanie
terminalnym oceniaja swoja jako$¢ zycia podobnie jak inni chorzy. Najpierw
opisujac sprawno$¢ ruchowa, ktora wyraza si¢ stopniem zdolnosci do samoobstugi.
Nastepnie oceniaja stan somatyczny, na ktory sklada si¢ wydolno$¢ podstawowych
funkeji fizjologicznych oraz dolegliwosci fizyczne. Glownym czynnikiem, ktory
warunkuje jako$¢ zycia w tym obszarze, jest bol. Wazna jest ocena stanu
psychicznego, stopnia adaptacji do choroby, istnienie lub nie uczué¢ negatywnych
i pozytywnych oraz ocena sytuacji spotecznej, czyli rodzaj i jako$¢ relacji

migdzyludzkich.
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Jakos$¢ zycia, czyli ocena polozenia zyciowego moze by¢ dokonywana obiektywnie
lub subiektywnie. Problem ten szeroko omawiaja de Walden Gatuszko i Majkowicz
(32) uznajac, ze najbardziej wartoSciowa i wazna jest ocena subiektywna, a wigc
informacja uzyskana od samego chorego. Oceny obiektywne, uzyskiwane przez
0soby postronne, moga stanowi¢ tylko zroédto wiedzy dodatkowej. Z praktycznego
punktu widzenia od os6b zajmujacych si¢ ocenianiem jakosci zycia wymagamy
zdefiniowania tego pojecia w konkretnej sytuacji klinicznej 1 przedstawienia
sposobu dokonania pomiaréw. Czynnikiem bardzo istotnym oprécz oceny jakoSci
zycia 1 majacym wplyw na tg oceng jest satysfakcja chorego z opieki. Problem ten
dotyczy zwlaszcza pacjentow u schytku zycia. Szczeg6lna uwage na to zwracaja
autorzy: Trzebiatowska, de Walden-Gatuszko i Majkowicz (138), opisujac
satysfakcje z opieki paliatywnej jako warto$¢ stanowiaca r6znicg migdzy
oczekiwaniami pacjenta na ustugi medyczno-opickuncze a stopniem ich

zaspokojenia.

Badania jakos$ci zycia i satysfakcji z opieki prowadzone sa w réznych sytuacjach,
i moga shuzy¢ roznym celom. Dzigki nim mozemy oceni¢ skutecznos$¢ terapii,
mozemy poréwnac rézne modele opieki, tak aby wybra¢ mozliwie optymalny dla
konkretnego chorego w konkretnej sytuacji, w konkretnym czasie. Wedlug de
Walden-Gatuszko (37) zapewnienie osobie umierajacej dobrej jakosci zycia, to
réwniez zapewnienie dobrej jakoSci umierania. OkresSlenie to jest obecne
w medycynie od poczatku lat osiemdziesiatych, kiedy to Barnard (6) zdefiniowat
umieranie jako ”...nieodwracalne pogorszenie si¢ jakoSci zycia, poprzedzajace

2

$mier¢ danej jednostki...” oraz sugerowal, ze ”...lekarz powinien od tego momentu,

skoncentrowac sig¢ na tym, aby poprawi¢ jako$¢ umierania...”.
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2.7. Organizacja opieki paliatywnej w Polsce

Ten specjalny rodzaj opieki, jaka jest opieka paliatywna, wymaga
interdyscyplinarnej wspdtpracy wielu fachowcow. Trzon zespotu powinni stanowic
wykwalifikowani lekarze i pielggniarki, ktorymi kieruje lekarz-specjalista medycyny
paliatywnej. Wielodyscyplinarny zesp6t powinien sktadaé sig¢ z pracownikow
socjalnych, psychologéw, rehabilitantow, terapeutow zajeciowych, kapelana
I wolontariuszy. Wszyscy zajmujacy si¢ chorym powinni cechowaé si¢ empatia
I umiejetnoscia komunikacji interpersonalnej, pozwalajaca na rozpoznanie,

zrozumienie i odpowiednie reagowanie na cierpienie ludzkie.

Wedlug Luczaka (84) i stworzonego przez Krajowa Rade Opieki Paliatywnej
programu rozwoju, powinna ta opieka mie¢ roézne formy  organizacyjne,
dostosowane do zapotrzebowania spotecznego na okreslone rodzaje ustlug
medycznych. Chory powinien mie¢ zapewniony dostep do opieki paliatywnej w
czasie i warunkach zgodnych z jego klinicznymi potrzebami i osobistymi
preferencjami. Wedtig Standardow Produktow (Swiadczen) (124) w dziedzinie
medycyny paliatywnej opracowanych w 1999 roku, na 1 milion mieszkancow
powinno przypada¢ 50 t6zek w formie stacjonarnych oddzialow paliatywno-

hospicyjnych oraz istnie¢ 9 jednostek organizacyjnych opieki paliatywnej:

e Poradnia Medycyny Paliatywno-Hospicyjnej, gdzie udziclane sa porady

ambulatoryjne chorym zdolnym do zglaszania si¢ do tych placoéwek.

e Zesp6t Opieki Domowej Paliatywno-Hospicyjnej, ktéry $wiadczy pomoc

chorym znajdujacym si¢ w swoich domach.

e Stacjonarny Oddzial Opieki-Hospicjum Stacjonarne, ktory przyjmuje chorych
wymagajacych specjalistycznej, stacjonarnej opieki w celu opanowania

objawoéw, lub w przypadku chorych samotnych do $mierci.

29



e Dzienny Osrodek Opieki Paliatywno-Hospicyjnej, ktory jest przeznaczony
dla chorych przebywajacych w swoich domach, ale zdolnych do okresowego

ich opuszczania.

e Szpitalny Zespdt Wspierajacy, ktory sklada si¢ z lekarza oraz pielggniarki

I opickuje si¢ pacjentami umierajacymi w szpitalu ogolnym.

e Poradnia Obrzgku Limfatycznego konsultuje pacjentow z obrzgkiem

limfatycznym w domu lub w ambulatorium.

Wytyczne dostepnosci 1 ciagtosci opieki uwzgledniaja istnienie
wielodyscyplinarnego zespotu $§wiadczacego uslugi dla os6b zamieszkalych
w promieniu do 30 km oraz gwarantuja dostgpnos¢ wyszkolonego lekarza
i pielegniarki catlodobowo przez 7 dni w tygodniu (106). Wielu autoréw (27,86,106)
zwraca uwage na to, aby hospicjum, czy oddzial opieki paliatywnej nie byt
traktowany jako umieralnia, tylko jako miejsce, gdzie chory otrzyma wszechstronna
pomoc, a wigc nalezne mu leczenie dokuczliwych objawow 1 wsparcie, pozwalajace

prowadzi¢ najaktywniejsze zycie, az do $mierci.
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3. CELE PRACY

W ostatnich dziesigcioleciach obserwujemy znaczacy wzrost zapotrzebowania
spotecznego na opieke paliatywna w Polsce. Ostatnie dane epidemiologiczne mowia
o ponad 130 tysiacach rocznie (148) nowych zachorowan na nowotwory. Wsrdd nich
ponad 80 tysigcy umiera i wszyscy wymagaja szeroko pojetej terapii paliatywnej.
Wspolczesne nam zmiany pogladow etycznych 1 prawnych szczegolnie
eksponujacych autonomi¢ chorego powinny wplywa¢ na postgpowanie lekarzy
i calego zespolu 0séb towarzyszacych choremu w drodze do $mierci. Ta bardzo
interesujaca problematyka od lat jest przedmiotem dyskusji w wielu srodowiskach,
nie tylko medycznych, poniewaz umieranie i $mier¢ dotyczy kazdego czlowieka.
Stad pomyst, aby zbada¢ zwiazki pomiedzy skuteczno$cia terapii paliatywne;j
mierzonej jakoscia zycia a miejscem jej stosowania, a takze poznac¢ poglady chorych
na temat satysfakcji z opieki. Do osiagnigcia tych celow postuzyty wyodrebnione

problemy badawcze:

e Porownanie skutecznosci terapii w warunkach opieki domowej, na

oddziale szpitalnym i hospicyjnym.

e Ocena cierpienia u schylku zycia w réznych obszarach: fizycznym,

psychicznym, socjalnym i duchowym.

e Znalezienie roznic w opiece domowej i szpitalnej majacych wptyw na

skuteczno$¢ terapii paliatywne;j.

e Porownanie jakosci zycia u chorych leczonych w domu i na

oddziatach: szpitalnym i hospicyjnym.

Szeroko pojetym celem jest rowniez wykorzystanie wiedzy na temat jakosci zycia
umierajacych chorych w celu poznania i zaspokojenia ich potrzeb w terminalnym

okresie choroby.
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4. MATERIAL 1 METODY

Badania, ktére mialy charakter ankietowy, przeprowadzone byty w okresie od 28
lutego 2006 roku do 30 maja 2007 roku na Oddziale Stacjonarnym Hospicjum Sw.
Lazarza, w Klinice Opieki Paliatywnej UJCM i na Oddziatach Klinicznych
Ginekologii Onkologicznej Instytutu Ginekologii i Potoznictwa UJCM oraz
W Hospicjum Domowym. Na prowadzenie badan uzyskano zgode Komisji
Bioetyczne;j Collegium  Medicum  Uniwersytetu Jagiellonskiego [nr
KBET/42/B/2006] jak réwniez zgodg¢ Zarzadu Towarzystwa Przyjaciét Chorych
Hospicjum, oraz Kierownikéw Klinik, w ktorych przeprowadzono badania.
Kryterium doboru badanych stanowita diagnoza choroby nowotworowej w stadium,
kiedy zakonczono leczenie przyczynowe i chorzy skierowani zostali do leczenia
paliatywnego. Stan ogdlny chorych stwarzal mozliwo$¢ samodzielnego wypelnienia
ankiet - przez miesiac $rednio co 8-10 dni. Innym kryterium byt wiek, to jest
przekroczenie 50 roku zycia. Jest to okres w cyklu zycia cztowieka, kiedy moze

oceni¢ czas przezyty, ma swoj §wiat wartosci 1 uksztattowany obszar duchowosci.

Wstepny etap badan polegal na spotkaniach z pacjentami, kiedy to po ich zbadaniu
oceniano zaawansowanie procesu chorobowego oraz aktualne dolegliwos$ci i ich
leczenie. Po zapoznaniu z tematem badan chorzy byli proszeni o wyrazenie zgody
na udziat w nich i wypelnianie ankiet. Pacjenci, ktoérzy wyrazili pisemna zgode,
otrzymywali wydrukowane ankiety i instrukcj¢ jak je wypetia¢é. Poniewaz
metodyka badan opierata si¢ na samopisie dokonywanym przez badanych chorych,

czyli na subiektywnej ocenie, pacjenci samodzielnie wypetniali ankiety.

Badania prowadzone byty w trzech grupach chorych w okresie terminalnym choroby

nowotworowej.

I-dom grupe stanowili chorzy przebywajacy w swoich domach w granicach miasta

Krakowa w liczbie 50 0s6b.

32



II-hospicjum, to grupa chorych leczonych w warunkach Oddziatu Stacjonarnego

Hospicjum Sw. Lazarza w liczbie 51 chorych.

I11-szpital, to grupa chorych-pacjentéw Oddziatow Klinicznych UICM w Krakowie

- grupa liczaca 50 osob.

Tab. |
Liczba Ple¢ Wiek (lata)
Grupa o tOW
pacje kobiety Mezczyzni x £ SD
I-dom 50 22 44,0% 28 34,1% 69,6 = 12,2
- 51 25 | 490% | 26 | 51,0% | 71,7+15,1
hospicjum
I11-szpital 50 22 44,0% 28 56,0% 66,0 = 13,0
RAZEM 151 69 45,7% 82 54,3% 69,1 = 13,6

W tabeli I przedstawiono charakterystyke pacjentow w badanych grupach pod

wzgledem wieku 1 pici.

Badane grupy nie roznily si¢ statystycznie znamiennie pod wzgledem pilci
(Chi?=0,343, p=0,842) i wieku (Kruska-Wallis ANOVA p=0,103 ). Zatem dobor
materiatu badawczego pozwolit na wyeliminowanie wptywu ptci 1 wieku na wyniki

uzyskiwane w analizowanych grupach.

De Walden-Gatuszko i Majkowicz (27,32,34,38,90) zaproponowali uproszczona
oceng efektywnosci opieki oparta o RSCL (Rotterdamska Skalg Objawoéw), Oceng

Ogolnej Jakosci Zycia oraz Kwestionariusz Aktywnosci.

W niniejszej pracy wykorzystano te kwestionariusze do przeprowadzenia oceny

skuteczno$ci terapii paliatywne;.
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Rotterdamska skala objawow

Glownym narzedziem badawczym byta  Rotterdamska  Skala  Objawow
zmodyfikowana przez de Walden-Gatuszko (34,34,35,38,53,90) i przystosowana do

samooceny przez chorych w stanie terminalnym. (Aneks nr 1).

Kwestionariusz ten zawiera 29 pozycji (iteméw), z ktorych wydzielone zostaly dwie

podskale opisujace dolegliwosci fizyczne i dolegliwos$ci psychiczne.

Kwestionariusz Aktywnosci

Nastepna ankieta wypetniana przez badanych pacjentéw byt kwestionariusz
aktywnosci Karnofsky’ego (71). Sze$¢ pozycji tej skali dotyczyto roznych obszarow
aktywno$ci 1 funkcjonowania, od zdolnosci do samoobstugi do zdolnosci do

wykonywania pracy. (Aneks nr 2).

Kwestionariusz ogolnej oceny jakosci zycia

W opiece terminalnej jako§¢ zycia jest definiowana jako rdznica migdzy
indywidualnymi oczekiwaniami chorego a rzeczywistoscia, w jakiej si¢ znajduje,
innymi stowy wigc, miedzy sytuacja upragniona a realna. Ocena globalnej jakos$ci
zycia jest dokonywana na podstawie jednego pytania. Pytanie to zostalo wybrane na
podstawie wnioskoOw wynikajacych z badan (27,29,32,34,88) nad jakoscia zycia
W populacji og6lnej. Stwierdzono wodéwczas zarOwno na podstawie badan, jak
i zatozen teoretycznych, ze tak sformulowane pytanie bedzie odpowiednio czutym
pomiarem jakos$ci zycia badanych pacjentow uwzgledniajacym ewentualne zmiany
w obrazie klinicznym. Siedmiopunktowa skala jakosci zycia jest skala odwrdocona,
co oznacza, ze 1 punkt w skali odpowiada najlepszej a 7 punktow odpowiada
najgorszej jakosci zycia. Chorzy oceniali ja jako$ciowo, od opinii ,,bardzo dobra”

(jeden punkt) do opinii ,,bardzo zta” (siedem punktow). ( Aneks nr 3).
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Ogodlna ocena skuteczno$ci terapii i opieki paliatywnej wymaga analizy
wplywow wielu czynnikow. Jedne  wynikaja z organizacji i komunikacji
z pacjentem, inne to czynniki indywidualne dla chorego, takie jak: sytuacja
spofeczna, wewnatrzrodzinna, duchowa oraz zadowolenie z opieki. Przeprowadzono

zatem roOwniez badania w tym zakresie stosujac nastgpujace kwestionariusze:

Kwestionariusz sytuacji spotecznej, Kwestionariusz dotyczacy sfery duchowosci,

Kwestionariusz satysfakcji z opieki.

Kwestionariusz sytuacji spolecznej

W Aneksie 4. zalaczono zmodyfikowana przez de Walden-Gatuszko
i Majkowicza (32,34,35) dla potrzeb pacjentéw w stanie terminalnym skal¢ STAS
(The Support Team Assessment Schedule) okre$lajaca rodzaj i jako$¢ kontaktow
migdzyludzkich, szczeg6lnie wewnatrzrodzinnych, ktére stanowia obszar spoteczny
chorego. Pacjenci wypehiali rowniez ten kwestionariusz. Zawiera on 9 pozycji
(iteméw) 1 rozwazany jest w 2 podskalach: jedna dotyczy kontaktow

z pracownikami opieki zdrowotnej, a druga komunikacji wewnatrzrodzinnych.

. Kwestionariusz obszaru duchowosci

Istotnym warunkiem dobrego samopoczucia, czyli dobrostanu jest obszar
duchowosci, dlatego badani pacjenci wypelniali kwestionariusz dotyczacy tego
obszaru (Aneks 5). Dla wykazania cierpien duchowych/egzystencjalnych we
wszystkich grupach chorych utworzony zostal kwestionariusz, ktory opiera si¢ na
dostgpnym pismiennictwie polskojezycznym i §wiatowym (13,100,105,114). Wielu
autorow (13,39,44,47,57,79,105,114) uwaza, ze wspoOlczesna praktyka medyczna
zbyt czgsto marginalizuje znaczenie sfery duchowej pozostawiajac ja duchownym,

mimo iz rozpowszechnia si¢ holistyczna koncepcj¢ czlowieczenstwa.
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Kwestionariusz satysfakcji z opieki

Oprécz oceny jakos$ci zycia waznym czynnikiem oceny skutecznos$ci terapii jest
satysfakcja chorego ze sprawowanej opieki. Jesli jako$¢ zycia jest wartoscia, ktora
Stanowi réznic¢ pomig¢dzy sytuacja realna a wymarzona, to satysfakcje z opieki
mozna opisa¢ jako roznice migdzy oczekiwaniami pacjenta a stopniem ich

zaspokojenia. Gdy roznica jest duza, satysfakcja z opieki jest niska.

Wedtug de Walden-Gatuszko i Majkowicza (32,138) podczas okreslania satysfakcji z
opieki zazwyczaj wyroznia si¢ kilka obszaréw; sa to: warunki bytowe, organizacja
opieki, komunikacja, czyli rozmowy pacjenta z lekarzem, pielggniarka i innymi
osobami sprawujacymi opieke, oraz skuteczno$¢ leczenia. W tym celu chorzy
wypetniali ankiet¢: Kwestionariusz satysfakcji z opieki, zawierajaca 12 pozycji
(iteméw), z ktorych wyloniono 4 podskale. Suma wszystkich pozycji/itemow daje

wynik ogo6lny dotyczacy satysfakcji z opieki (Aneks 6).

Ocena skutecznoS$ci terapii paliatywnej byta dokonywana jednorazowo co 8-10
dni przez miesiac, przez tego samego lekarza. Polegata na wypehieniu przez
chorych zmodyfikowanej Skali Rotterdamskiej. Przy ostatniej wizycie kazdy pacjent
wypetnial ankiet¢ oceniajaca cierpienia duchowe, obszar spoleczny oraz
kwestionariusz oceniajacy satysfakcje z opieki. Wszystkie stosowane w badaniu
kwestionariusze byty walidowane (oceniana byta ich rzetelno$¢ i trafnosc¢) przez
autoré6w w warunkach polskich dla populacji pacjentéw terminalnych, nie wymagaja

wigc odrgbnej walidacji w badanym materiale.
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4.1. Metody statystyczne

Analizie statystycznej poddano zaréwno wyniki odpowiedzi na poszczegdlne
pytania/itemy stosowanych kwestionariuszy jak i wyniki w podskalach oraz wyniki
ogodlne kwestionariuszy uzyskane poprzez sumowanie poszczegolnych pytan/itemow
tworzacych dana podskale. Sumowanie poszczegolnych pytan/iteméw prowadzito
do tzw. wynikow surowych, ktorych zakres wielkosci zalezy od liczby dodawanych

pytan/itemow oraz od ilosci mozliwych wariantéw odpowiedzi.

Do pordwnania ze soba poszczegolnych skal 1 podskal wyniki surowe trzeba byto
przeksztalci¢ na jedna ze skal standaryzowanych. Jedna z tych skal, najbardziej
czula, jest 100 punktowa skala tenowa (T). Jej parametry sa nastepujace: $rednia
50, odchylenie standardowe 10. Jednostka skali tenowej (ten) odpowiada 0,1
odchylenia standardowego. Odpowiada zakresowo rozkladowi normalnemu
wynikOw w rozstgpie +/- 5. Formula przeliczeniowa przyjmuje posta¢ T /ten/ =10z +
50, gdzie z jest wynikiem standardowym dla danego wyniku surowego. Wyniki
zawierajace si¢ pomigdzy 50-70 tendéw odpowiadaja przecigtnej w populacji.
Ponizej 30 tendéw traktuje si¢ je jako istotnie zanizone, powyzej 70 tendéw jako

znaczaco podwyzszone.

Przeliczenia dokonano wg wzoru:

WS — sr SK
WT = x100
maxSK-minSK
gdzie: WT — wynik przeliczony do skali tenowej

WS — wynik surowy dla kazdej osoby

srSK — $rednia wynikow surowych

mIinSK — minimalny mozliwy wynik w skali surowej

maxSK — maksymalny mozliwy wynik w skali surowej
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W analizie statystycznej zebranych badan poréwnywano ze soba 3 grupy
pacjentow, przeprowadzajac test ANOVA Kruskal-Wallisa, ktory pozwalal na
stwierdzenie wystgpowania roéznic pomigdzy tymi grupami. Kolejnym krokiem
w przypadku stwierdzenia takich roznic bylo przeprowadzenie wiclokrotnych
porownan wszystkich grup ze soba testem Manna-Whitney’a, co pozwolilo na

lokalizacjg tych réznic.

Efektywnos$¢ opieki badano kwestionariuszami Rotterdamskiej Skali Objawow
oraz aktywnosci w 10-dniowych odstgpach czasu trzy razy. W obrebie kazdej z grup
dokonano poréwnania tych trzech badan ze soba testem Friedmana (ANOVA dla
badan zaleznych) 1 podobnie jak w przypadku poréwnywania grup, gdy wykazano
réznice pomiedzy badaniami, przeprowadzano wielokrotne poréwnania kolejnych

badan testem Wilcoxona.

Badano rowniez relacje pomigdzy stosowanymi kwestionariuszami, analizujac
wspotczynnik korelacji liniowej r-Pearsona. Wspotczynniki korelacji obliczano dla

wynikow przeliczonych do skali tenowej.

Za statystycznie znamienne przyjmowano te wyniki testow, dla ktéorych poziom

istotnosci byt mniejszy lub réwny 0,05.

Brak statystycznej istotnosci oznaczano symbolem NS (Nieistotne Statystycznie).

W tabelach podawano wprost odczytany poziom istotnosci, a na wykresach przyjeto

nastgpujace oznaczenie: * - p<0,05
** - p<0,01
*** - p<0,001.

Wszystkie obliczenia wykonano z pomoca pakietu statystycznego STATISTICA 7.1.
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5. WYNIKI I ICH OMOWIENIE

Sposob przedstawienia i oméwienia wynikow jest efektem kolejnosci stawianych
problemoéw badawczych, stuzacych do osiagnigcia celow pracy. Rozdzial zawiera
wyniki uzyskane w trakcie analizy zebranego materiatu. Przedstawione zostaly one

w formie tabel i wykresow.
5.1. Porownanie skutecznosci terapii paliatywnej

Skutecznos¢ leczenia paliatywnego w czasie obserwacji chorzy mogli mierzy¢
nat¢zeniem objawdw fizycznych, psychicznych oraz aktywnos$cia fizyczna i
ocenia¢c w skali punktowej. Innym aspektem tej samej skutecznos$ci byto
zadowolenie z leczenia oceniane subiektywnie przez chorych w kwestionariuszu
satysfakcji z opieki. Ta ocena brata pod uwage zarowno skutki farmakoterapii
jak tez innych dzialan, takze pozamedycznych, catego interdyscyplinarnego

zespotu leczacego.

5.1.1. Skutecznosé terapii mierzona nateZeniem objawow fizycznych

i psychicznych oraz stopniem aktywnosci fizycznej

Powyzsze problemy badawcze wymagaly analizy podskal nasilenia objawow
fizycznych 1 psychicznych, ktore wczesniej chorzy oceniali wypehiajac
kwestionariusz Rotterdamskiej Skali Objawow w ciagu kilku tygodni obserwacji.
Analizie poddano réwniez wyniki kwestionariusza aktywnos$ci Karnofsky’ego,

$wiadczace o zdolnosci do samoobstugi badanych chorych.

Wszystkie wyniki przedstawiono na rycinach, gdzie na osi pionowej zaznaczono
czteropunktowa oceng natgzenia objawow, a na osi poziomej wszystkie badane

objawy.
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Ryec. 1. Sredni profil podskali nasilenia objawdw sfery fizycznej w grupie I-dom
w kolejnych badaniach.

Na rycinie pierwszej przedstawiono oceng punktowa nasilenia poszczegdlnych
objawow podskali obszaru fizycznego w grupie I-dom w czasie leczenia.
Stwierdzono, ze pacjenci zgtaszali narastajace: ,,zmeczenie, znuzenie”, objawy, ktore
sa charakterystyczne dla stanu terminalnego, ,,czasu umierania”. Réznice te byly
statystycznie znamienne pomigdzy pierwszym i trzecim badaniem. Wymioty, na ktore
chorzy skarzyli si¢ przy pierwszej wizycie, byly skutecznie leczone, tak ze
dolegliwo$¢ ta juz w badaniu drugim 1 trzecim zostala znamiennie ztagodzona.
Skutecznie leczone byly roéwniez zaparcia, stwierdzono tu rdznice istotne
statystycznie pomigdzy pierwszym i trzecim badaniem. Niestety w trakcie leczenia
chorzy zglaszali nasilenie trudnosci w koncentracji, dusznos¢ i suchos¢ w ustach.

R&znice te byly statystycznie znamienne pomigdzy pierwszym i trzecim badaniem.
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Ryec. 2. Sredni profil podskali nasilenia objawow sfery fizycznej w grupie II-hospicjum
w kolejnych badaniach.

Na rycinie drugiej pokazano, jak pacjenci w grupie Il-hospicjum oceniali natezenie
objawow fizycznych. Juz przy pierwszej wizycie chorzy skarzyli si¢ na zmeczenie

| znuzenie, brak energii i ostabienie, oraz na trudnosci w koncentracji i suchosé¢
w jamie ustnej. Mimo stosowanej terapii pacjenci zglaszali narastanie zmeczenia
| znuzenia, trudnosci w koncentracji i suchos¢ w jamie ustnej. Zaobserwowano
istotny statystycznie wzrost nasilenia tych trzech objawdéw wystepujacy pomigdzy

pierwszym a trzecim badaniem.
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Ryc. 3. Sredni profil podskali nasilenia objawow sfery fizycznej w grupie 1lI
w kolejnych badaniach.

Na rycinie trzeciej przedstawione zostaty dolegliwos$ci fizyczne chorych w grupie
I1l-szpital. Przy pierwszej wizycie pacjenci skarzyli si¢ na brak apetytu, zmeczenie
| znuzenie oraz brak energii i ostabienie, na zaparcie, na trudnosci w koncentracji
I suchos¢ w ustach. Mimo stosowanego leczenia badani zgtaszali bardzo znaczne
narastanie tych dolegliwosci. Zaobserwowano istotny statystycznie wzrost nasilenia

tych sze$ciu objawoOw wystgpujacy pomigdzy pierwszym a trzecim badaniem.

Analiza nat¢zenia wszystkich objawow fizycznych, na ktore skarzyli si¢ chorzy
w czasie leczenia, pozwolita na znalezienie statystycznie znamiennych roznic
pomigdzy poszczegdlnymi grupami. I tak: brak apetytu najsilniej manifestowat si¢
wsrod chorych w grupie I-dom. Pacjenci w grupie Il1-szpital najbardziej skarzyli si¢
na zmiany w jamie ustnej oraz jej suchos¢, natomiast zaparcia byly skuteczniej
leczone w tej grupie chorych. O ile w grupie I-dom w czasie obserwacji udato si¢

zmniejszy¢ niektore dolegliwosci fizyczne, to w grupie I1-hospicjum statystycznie
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Znamiennie zwigkszylo si¢ nasilenie objawoéw w 3 itemach/pytaniach, natomiast w
grupie Ill-szpital znamienny wzrost nasilenia objawow wystapilt az w 6
analizowanych itemach/pytaniach podskali objawow fizycznych. Natomiast leczenie
dolegliwosci bolowych chorych byto skuteczne w kazdej grupie w trakcie
obserwacji. Pacjenci uznawali, ze ,,bol raczej nie wystgpuje” szczegdlnie w badaniu

trzecim.

Nasilenie objawdéw psychicznych chorzy oceniali odpowiadajac na 7 pytan

/itemoéw w Rotterdamskiej Skali Objawow. Wyniki przedstawiono na rycinach

ponize;j.
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Ryc. 4. Sredni profil podskali nasilenia objawéw sfery psychicznej w grupie I w

kolejnych badaniach.

Na rycinie czwartej przedstawione zostalo natgzenie siedmiu objawow
psychicznych. W grupie I-dom nie stwierdzono zmian statystycznie istotnych w

poszczegdlnych pytaniach/itemach tej podskali pomigdzy kolejnymi badaniami.
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Mozna byto uzna¢ dom za miejsce bezpieczne dla chorych, bo tutaj nie zglaszali
lekow i poczucia beznadziejnosci, nie denerwowali sie, nie byli napieci. Jedynie
smutek, ktory naturalnie towarzyszy cztowiekowi majacemu $wiadomos¢ zblizajace;]

si¢ utraty najwigkszej wartos$ci, jaka jest zycie, osiagat znaczne nasilenie.
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Ryc. 5. Sredni profil podskali nasilenia objawoéw sfery psychicznej w grupie II-
hospicjum.

Rycina piata przedstawia nasilenie objawdéw psychicznych zglaszane przez
pacjentéow grupy II-hospicjum w kolejnych badaniach. Rowniez w tej grupie nie
stwierdzono zmian statystycznie istotnych w pytaniach/itemach tej podskali
pomigdzy badaniami. W tym miejscu opieki, wedtug oceny chorych, rowniez smutek

osiagat najwigksze nasilenie.
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Ryec. 6. Sredni profil podskali nasilenia objawow sfery psychicznej w grupie I11-szpital.

Rycina szosta przedstawia nasilenie objawoéw psychicznych zgtaszane przez chorych
grupy Ill-szpital. Od pierwszego badania chorzy skarzyli si¢ na duze nasilenie
smutku i martwienia sie, a w kazdym z kolejnych badan nasilaly si¢ znamiennie
objawy dotyczace drazliwosci, martwienia sie, depresyjnego nastroju, poczucia
beznadziejnosci, napiecia 1 leku. Pacjenci zglaszali narastanie wszystkich
ocenianych dolegliwosci mimo stosowania farmakoterapii i1 innych technik

wplywajacych na ich stan psychiczny.

Szczegdlne miejsce w ocenie skutecznos$ci opieki zajmowata aktywnos$¢
pacjentoOw w stanie terminalnym. Do jej oceny zastosowana byla Skala Aktywnosci
Karnofsky’ego. Jest to skala oceniajaca ogdlny poziom aktywnos$ci oraz sprawnosci
fizycznej. Dla pacjentow W stanie terminalnym ta sprawno$¢ wyraza si¢ zdolnoscia

do samoobstugi.
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Tab. 1. Przedstawia porownanie wynikow kwestionariusza aktywno$ci w badaniu

pierwszym w trzech analizowanych grupach.

grupa grupa grupa Kruskal-
| 1 1

Skala aktywnoSci Wallis

X SD X SD X SD |ANOVA

1. Samoobstuga 2,2 0,9 2,0 0,9 2,1 0,9 0,574

2. Chodzenie po domu | 2,2 0,9 1,8 0,9 1,9 0,8 0,067

3. Prace domowe 1,5 0,7 1,3 0,7 1,3 0,6 0,212
Itemy

Pytania 4.Wchodzenie

po schodach 1,3 0,7 1,3 0,7 1,3 0,6 0,802

5. Dorywcza praca 1,1 0,4 1,2 0,6 1,1 0,3 0,496

6. Wychodzenie
zdomu 1,2 0,5 1,1 0,5 1,1 0,3 0,502

Poziom aktywnosci ogélnej (T) |39,42 | 14,07 | 36,42 |15,17 |36,50 | 10,93 |0,204

Tabela druga przedstawia wyniki surowe kwestionariusza aktywnosci w pierwszym
badaniu chorych w domu, hospicjum i w szpitalu. Nie stwierdzono statystycznie
znamiennych réznic pomigdzy grupami w badaniu pierwszym rozpoczynajacym
okres obserwacji zaro6wno w zakresie pytaf/iteméw jak 1 wyniku ogoélnym tego

kwestionariusza.
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Na rycinach 7, 8 i 9 przedstawiono, jak niezaleznie od miejsca opieki stopniowo

zmniejsza si¢ aktywno$¢ fizyczna chorych.
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Ryc. 7. Sredni profil skali aktywnosci w grupie I-dom w kolejnych badaniach.

Rycina si6dma przedstawia poziom aktywnosci chorych w domu po
zakwalifikowaniu do leczenia paliatywnego i wlaczeniu do badan. Pacjenci byli
zdolni do wykonywania drobnych prac domowych, do chodzenia po domu i do
samoobstugi. Analiza zmian w kolejnych badaniach w grupie I-dom wykazuje
wystgpowanie  statystycznie znamiennych rdéznic w  zakresie wszystkich
pytafn/itemoéw kwestionariusza, wskazujac na pogorszenie tej aktywnosci. W czasie
ostatniej wizyty chorzy skarzyli si¢ na trudnosci z chodzeniem i zdolnoscia do

samoobshugi.
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Ryc. 8. Sredni profil skali aktywnosci w grupie I1-hospicjum w kolejnych badaniach.

Rycina 6sma pokazuje poziom aktywnosci chorych leczonych na oddziale
hospicyjnym. Chorzy ci w momencie objgcia opieka nie wykonywali zadnych prac,
gorzej poruszali si¢ po oddziale i wymagali pomocy w samoobstudze. W grupie 1I-
hospicjum stwierdzono rowniez pogorszenie aktywno$ci fizycznej w zakresie

wszystkich pytan/itemow analizowanej skali.
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Ryc. 9. Sredni profil skali aktywnosci w grupie 111-szpital w kolejnych badaniach.
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Rycina dziewiata przedstawia aktywno$¢ pacjentow oddziatow szpitalnych. Na
poczatku obserwacji chorzy byli zdolni do chodzenia z trudem i z pomoca oraz do
samoobstugi. W trakcie pobytu w szpitalu ich aktywnos$¢ bardzo zmniejszyta sig, tak
ze wymagali pomocy podczas samoobstugi. Mozna bylo stwierdzi¢, ze w grupie I11-
szpital podobnie jak w grupie I-dom i Il-hospicjum zaobserwowano pogorszenie

w zakresie wigkszos$ci pytan/itemoéw analizowanej skali aktywnosci.

Aktywno$¢ mierzona zdolnoscia do samoobstugi stale pogarszata sig,
niezaleznie od miejsca przebywania chorych 1 bylo to zwiazane ze statym postgpem

choroby terminalnej, wigc terapia nie mogla mie¢ na t¢ aktywno$¢ zadnego wplywu.

Tab. I1I przedstawia analiz¢ wyniku ogolnego skali aktywnosci w badanych grupach

i w kolejnych badaniach.

Ogo6Iny poziom aktywnos$ci w skali tenowe;j

Friedman
Grupa badanie 1 badanie 2 badanie 3
ANOVA
X SD X SD X SD
I-dom 39,42 |14,07 33,33 |7,75 29,76 |4,66 <0,001

II-hospicjum |36,42 (15,17 |31,21 7,32 28,37 |4,22 <0,001

I11-szpital 36,50 |10,93 31,83 |7,74 30,43 |7,45 <0,001

P 0,204 0,220 0,246
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W tabeli trzeciej przestawiono wyniki ogdlne aktywnosci przeliczone w skali
tenowej. Nie stwierdzono statystycznie znamiennych réznic w wyniku ogdélnym

aktywnosci pomigdzy grupami w kolejnych przeprowadzanych badaniach.

Roéznice natomiast wystepuja pomiedzy badaniami w obregbie kazdej
Z analizowanych grup na poziomie p<0,001, z czego wynika, ze aktywno$¢ chorych
najlepsza byta w badaniu pierwszym niezaleznie od miejsca stosowanej terapii.
W czasie obserwacji stale ulegata zmniejszeniu, tak ze w ostatnim badaniu chorzy

nie byli zdolni do samoobstugi.

5.1.2. Ocena skutecznos¢ terapii mierzona satysfakcjq z opieki

Szczegdlnym kryterium skuteczno$ci terapii w opiece domowej, w hospicjum
I szpitalu jest poziom satysfakcji chorych z tej opieki. Mozna ja opisa¢ jako wartos¢
okreslajaca rozbiezno$¢ pomigdzy oczekiwaniami pacjenta a stopniem ich

zaspokojenia. Ocena ta zawierala opinie pacjentéw w kilku obszarach:

1. Opinia na temat skutecznosci leczenia farmakologicznego dolegliwosci

zglaszanych przez chorych, wyrazona jako stopien kontroli objawow.

2. Opinia na temat organizacji, czyli ocena czasu oczekiwania na rozne

procedury medyczne.

3. Opinia na temat komunikacji migdzy chorym a zespotem leczacym.

4. OOpinia na temat warunkéw (bytowych), w jakich terapia si¢ odbywa.

Wszyscy badani pacjenci wyrazali t¢ oceng po zakonczeniu okresu obserwacji,
to jest po czterech tygodniach leczenia paliatywnego w domu, hospicjum i
szpitalu. Chorzy oceniali ja jakoSciowo, uzywajac okreslen: bardzo dobrze,
dobrze, $rednio, raczej zle i Zle, przedstawiajac swoja subiektywna opini¢ na

temat zadowolenia z cato$ci opieki.
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Tab. 1V przedstawia zbiorcze wyniki kwestionariusza satysfakcji z opieki w trzech

analizowanych grupach.

Kesti ] wsfakei ki grupal | grupa?2 | grupa3 Kws:(ral-
westionariusz satysfakcji z opieki allis
X [SD| x | SD | x | SD | anOVA
. Czyjestpan/panlzadowol_or])y(a)ze 49|04 |46|07 44|08/ 0001
g stosowanego leczenia
S - . .
= Jakajestwed%ugp_ane_l/pamorganlzaqa 48| 04470642 10]<0001
opieki ?
Organizacja (Teny) 96,6 | 6,6 | 93,2 12,0857 |17,0|<0,001
Czy zdaniem pana/pani liczba rozméw z
lekarzem prowadzacym jest 4910413714361 11 <0001
wystarczajaca?
Czy czegstos$¢ rozméw z pielegniarka lub
inna osoba sprawujaca opieke jest 471051391235 11 |<0,001
wystarczajaca?
Czy otrzymal(a) pan/pani wystarczajacy
zasob informacji dotyczacy rozpoznania | 4,7 | 0,6 | 3,3 | 1,4 | 3,3 | 1,3 | <0,001
E‘ pana/pani choroby?
(<5}
— | Czy otrzymal(a) pan/pani wystarczajacy
zasob informacji na temat przebiegui | 4,7 | 0,7 | 3,1 | 1,4 | 3,2 | 1,2 | <0,001
rokowania choroby?
Czy otrzymal(a) pan/pani wystarczajacy
zasob informacji na temat leczenia 47 106 321133312 |<0,001
choroby?
Czy otrzymal(a) pan/pani wystarczajaco
duzo zyczliwosci, u§miechu 1 50102 |47 |06 |45 | 0,7 | <0,001
uprzejmosci?
Komunikacja (Teny) 95,6 | 7,3 | 73,7 |20,8|70,7 | 19,8 | <0,001
Czy jest pan/pani zadowolony(a) z
warunkow bytowych,w ktérych 48 | 0,714,706 |37 11 |<0,001
aktualnie przebywa?
C
E Zyposﬂkl1p9ryp0da}wan_1asacdla 48|06 |47]07 |38 13|<0001
2 pana/pani odpowiednie?
Czy jest pan/pani zadowolony(a) z
wyposazenia pomieszczenia, w ktérym | 4,8 | 0,7 | 4,7 | 0,8 | 3,6 | 1,1 | <0,001
przebywa?

Warunki bytowe (Teny) 96,5 | 12,9 | 94,1 | 12,4 | 73,6 | 19,5 | <0,001
£ Czyzdgnlempana/panldgtychczasowa 4906|447 074308 |<0001
= opieka byla satysfakcjonujaca?

Satysfakcja (Teny) 97,2 (12,1949 | 13,8 [ 85,1 | 16,4 | <0,001

Satysfakcja ogolna (Teny) 96,2 | 56 [84,1|12,5|74,5 157 |<0,001
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Tabela czwarta przedstawia wyniki zbiorcze kwestionariusza satysfakcji z opieki
chorych leczonych w domu, hospicjum i w szpitalu. Wyniki te przetransformowano
z surowych na standaryzowane. W tym celu zostata wykorzystana najbardziej czuta
100 punktowa skala tenowa. Sposob przeliczania wynikow surowych na
standaryzowane zostal przedstawiony w rozdziale metody statystyczne. W skali
tenowej wyniki zawierajace si¢ pomigdzy 50 a 70 T odpowiadaja przecigtnym w
populacji chorych nowotworowych. Ponizej 30 T traktuje si¢ je jako istotnie
zanizone, powyzej 70 T — jako znaczaco podwyzszone. Na podstawie analizy
kwestionariusza w tabeli czwartej mozna bylo stwierdzi¢, ze we wszystkich
pytaniach/itemach i1 badanych obszarach tego kwestionariusza istnieja statystycznie
znamienne roznice pomiedzy analizowanymi trzema grupami. Zostalo to

przedstawione graficznie na rycinie ponizej.
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Ryc. 10. Sredni profil satysfakcji z opieki w analizowanych grupach chorych.
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Mozna wigc zaobserwowacé, ze chorzy w grupie [-dom oceniali wszystkie cztery
obszary (organizacja, komunikacja, warunki bytowe i ogolna satysfakcja) na tym
samym wysokim poziomie — powyzej 90 tenéw. Ocena komunikacji przez chorych
z grupy ll-hospicjum byta gorsza, bo na poziomie ponizej 70 tenéw. Natomiast takie
obszary, jak warunki bytowe, organizacja i satysfakcja oceniane byly przez
pacjentow oddziatlu hospicyjnego wysoko, na poziomie powyze] 90 tenow.
Najmniejsza satysfakcj¢ z opieki wykazywali chorzy w grupie III-szpital. W tej
grupie chorzy oceniali komunikacje¢ z opieckunami i warunki bytowe jako przecigtne,
to jest na poziomie 70 tenow. Wigksze zadowolenie mieli z powodu organizacji
opieki, na co wptywato skuteczne leczenie dolegliwosci fizycznych i psychicznych.
Najwicksza satysfakcje z opieki we wszystkich badanych obszarach obserwowano
U chorych przebywajacych w domu, na drugim miejscu znalezli si¢ pacjenci
przebywajacy na oddziale hospicyjnym, a najmniej zadowoleni z opieki byli chorzy

hospitalizowani.

p<0,001
NS p=0,025
100 - 96.6 93,2
85,7

80
S
©
N
c
@
o 40
o)

20

0 T
grupal grupall grupa lll

Ryc. 11. Poréwnanie satysfakcji w zakresie podskali dotyczacej organizacji opieki
w badanych grupach.
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Rycina 11 przedstawia poréwnanie satysfakcji chorych w trzech badanych grupach
w zakresie organizacji opieki, na ktéora wptywalo skuteczne leczenie dolegliwosci
I czas oczekiwania na roézne potrzebne procedury medyczne. Pacjenci objeci opieka
hospicyjna, w domu i na oddziale mieli podobna satysfakcj¢ z organizacji, nie
stwierdzono wigc statystycznie znamiennych réznic pomigdzy grupa [-dom i grupa
Il-hospicjum. Roznice istotne statystycznie wystgpowaly pomigdzy grupa I11-szpital
a pozostalymi analizowanymi grupami. Wedhug oceny chorych, najlepiej
zorganizowana byla opieka domowa, gorzej zorganizowana byta opieka na oddziale

hospicyjnym a najgorzej — w szpitalu.
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Ryc. 12. Poréwnanie satysfakcji w zakresie podskali ,,komunikacja”
kwestionariusza satysfakcji w badanych grupach.

Rycina 12 przedstawia poréwnanie satysfakcji chorych w trzech badanych grupach

w obszarze komunikacji z opiekunami. Pacjenci oddziatu hospicyjnego i szpitalnego
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mieli podobne opinie na temat komunikacji. Oceniali ten obszar satysfakcji na
poziomie przecigtnym, czyli okoto 70 tenéw. Chorzy w domu byli znacznie bardziej
zadowoleni z r6znych rodzajow komunikacji interpersonalnej i oceniajac ja duzo
lepiej, osiagali $rednie wyniki na poziomie 95,6 tendw, co znamiennie r6zni si¢ od
grupy ll-hospicjum i Ill-szpital (p<0,001). Chorzy przebywajacy w domach uznali,
ze ilo$¢ czasu i rozméw z opiekunami byta na poziomie satysfakcjonujacym.
Natomiast w oddziale hospicyjnym i szpitalnym pacjenci odczuwali brak dobrego
porozumienia, czyli opiekunowie nie mieli, albo czasu, albo ochoty na bycie blisko

chorych, na rozmowy, na towarzyszenie w drodze do $mierci.
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Ryc. 13. Poréwnanie satysfakcji w zakresie podskali ,,warunki bytowe” kwestionariusza
satysfakcji w badanych grupach.

Rycina 13 przedstawia porOwnanie satysfakcji w obszarze ,,warunki bytowe”.
Chorzy oceniali wyposazenie pomieszczenia, w ktorym przebywali, jako$¢ i1 pory
podawania positkow oraz wszystko, co bylo pojmowane jako ,,warunki bytowe”.
Chorzy leczeni w swoim domu pod opieka bliskich i profesjonalnie przygotowanych

opiekunéw mieli najwigksza satysfakcje z warunkow bytowych. Gorzej oceniali
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swoje warunki pacjenci przebywajacy na oddziale hospicyjnym, a najgorsza opinig
miat szpital. Pomigdzy grupa I-dom a grupa II-hospicjum stwierdzono réznicg
istotng statystycznie na poziomie p=0,037. Pomigdzy grupa I-dom a grupa III-szpital
takze stwierdzono istotna statystycznie rdéznicg — na poziomie p=0,001. Podobny
wynik uzyskano, poréwnujac grupg II-hospicjum z grupa III-szpital — stwierdzono
roéznicg istotng statystycznie na poziomie pP=0,001. Wysoki poziom satysfakcji
z warunkow bytowych byt zrozumialy w przypadku pacjentow w opiece domowej,
bo dom dla kazdego czlowieka to nie tylko miejsce pobytu, ale to wszystko, co go
otacza i co stwarza minimum normalno$ci w nienormalnej sytuacji umierania. To

jedyny staly punkt odniesienia w zmieniajacej si¢ sytuacji zdrowotnej chorego.
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Ryc. 14. Porownanie satysfakcji w zakresie podskali ,satysfakcja” kwestionariusza
satysfakcji w badanych grupach.

Na rycinie 14 przedstawiono pordwnanie satysfakcji badanych chorych. W tym
obszarze pacjenci w domu i na oddziale hospicyjnym manifestowali wysoki poziom
zadowolenia z opieki. Pokazane wyniki przekraczaja 90 tenéw i nie rdznig sig

statystycznie miedzy soba. Poziom satysfakcji z opieki szpitalnej wérdd chorych w
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grupie lll-szpital byl nizszy. Jej $redni poziom wynosit 85,1 tenow i znamiennie

roznit si¢ od obu pozostatych grup chorych.
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Ryc. 15. Porownanie satysfakcji ogodlnej kwestionariusza satysfakcji w badanych
grupach.

Rycina 15 przedstawia porownanie satysfakcji ogolnej, jaka dato zsumowanie
wynikoéw kolejnych badanych czastkowych satysfakcji. Analiza satysfakcji ogolnej
wskazata na zroznicowanie wszystkich analizowanych grup. Najwyzszy S$redni
wynik satysfakcji ogdlnej wynosit 96,2 tenéw i dotyczyt grupy I-dom, co oznacza,
ze pacjenci z tej grupy osiagneli najwigkszy poziom zadowolenia z catoSciowej
opieki paliatywnej. Chorzy na oddziale hospicyjnym byli mniej zadowoleni z catosci
opieki, oceniajac ja na 84,1 tenéw. Najmniej zadowoleni byli pacjenci oddziatow

szpitalnych. Ich poziom satysfakcji ogdlnej byt najnizszy 1 wynosit 74,5 tenow.

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze chorym w domu nie brakowato niczego, co ma

wplyw na satysfakcje z opieki paliatywnej. Pacjenci, ktorzy byli leczeni na oddziale
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hospicyjnym, skarzyli si¢ na trudno$ci w komunikacji z opiekunami. Inne obszary
majace wpltyw na t¢ satysfakcje byly oceniane wysoko, jednak wynik ogdlny
wskazal na réznice istotne statystycznie na poziomie p < 0,001 pomigdzy grupa I-
dom a grupa IlI-hospicjum. Pacjenci oddzialow szpitalnych skarzyli si¢ na gorsze
warunki bytowe i na trudno$ci w komunikacji. Najwyzej oceniali organizacj¢ opieki,
a wigc skuteczna terapi¢. Wynik ogdlny satysfakcji wykazat roznice istotne
statystycznie pomigedzy grupami I-dom a Ill-szpital na poziomie p < 0,001. Réznica

pomigdzy grupa II-hospicjum a grupa I1I-szpital wynosita p = 0,004.

5.2. Ocena cierpienia totalnego chorych terminalnych leczonych

paliatywnie w domu, hospicjum i w szpitalu

Cierpienie totalne badane bylo w réznych obszarach zycia chorych: w obszarze
fizycznym, psychicznym, socjalnym i duchowym. W tym celu wszyscy pacjenci
oceniali nat¢zenie dolegliwosci fizycznych i psychicznych. Cierpienia spoteczne
wynikaly ze ztych relacji interpersonalnych, na ktore chorzy zwracali uwage,
wypelniajac  kwestionariusz sytuacji spotecznej (Aneks 4). Ocena cierpien
duchowych wynikata z analizy wypelionego przez chorych kwestionariusza
dotyczacego sfery duchowosci (Aneks 5) i byta zwiazana z utrata wielu waznych dla

chorego warto$ci.

5. 2 .1.0bjawy sfery fizycznej

Obszar cierpien fizycznych i ich natgzenie przedstawia ryc. 16. Sa to wyniki
wypelionego kwestionariusza — Rotterdamskiej Skali Objawoéw w zakresie podskali

dotyczacej objawow fizycznych w trzech r6znych grupach.
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Ryec. 16. Sredni profil podskali nasilenia objawéw sfery fizycznej w badanych grupach.

Analizujac rycing 16, mozna bylo stwierdzi¢, ze przyczyna cierpien fizycznych
wszystkich chorych niezaleznie od miejsca terapii byl brak energii i ostabienie.
Nastepnymi objawami, ktore przyczyniaty si¢ do cierpien chorych tylko w szpitalu
byly zmiany w jamie ustnej powodujqce bol oraz suchos¢ w jamie ustnej. W domu
chorzy skarzyli si¢ na duze natezenie dolegliwo$ci zwiazane z brakiem apetytu
i zaparciami. Natomiast w szpitalu zaparcia byly skutecznie leczone. Analiza
objawdéw 1 ich natgzenia pozwolita na stwierdzenie wystgpowania statystycznie
znamiennych réznic pomigdzy poszczegdlnymi grupami. Zwraca uwage, ze r6Znego
rodzaju bole byly skutecznie leczone w kazdym miejscu opieki, a ich nat¢zenie

byto niskie i nie miato wplywu na cierpienie fizyczne.
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Tab. V przedstawia $rednie nasilenie objawow w sferze fizycznej w analizowanych

grupach.
nasilenie objawow sfery fizycznej (Teny)
Kruskal-
Badanie |grupa=1 grupa=2 grupa=3 Wallis
ANOVA
X SD X SD X SD
1 36,23 (8,22 |35,76 |7,89 (3598 |7,61 |0,951
2 35,23 |7,36 |35,10 |7,47 (37,53 |6,86 |0,223
3 35,40 (7,54 |36,15 |7,64 (38,53 6,08 |0,086

Pomimo obserwowania pewnych roznic w obrgbie objawdéw skladajacych si¢ na
oceng catego obszaru wystgpowania dolegliwosci fizycznych wynik ogdlny w

zadnym z kolejnych badan nie r6znicuje analizowanych grup.

Aby moc oceni¢ jakosciowo objawy fizyczne, przyjeto nastepujacy podziat

wynikow przeliczonych do skali tenowej:

Wyniki niskie, do 39 tendw, §wiadczyly o niskim natgzeniu objawow.

Wyniki przecigtne, 40 — 59 tenéw, §wiadczyty o §rednim nat¢zeniu objawow.

Wyniki wysokie, 60 — 69 tenow, swiadczyly o duzym nasileniu objawow.

Wyniki bardzo wysokie, 70 tenow 1 wigcej, $wiadczyly o bardzo duzym nasileniu

objawow.
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Tab. VI przedstawia analiz¢ nasilenia objawow sfery fizycznej w badanych grupach

oceniane jako$ciowo.

Nasilenie objawoéw sfery fizycznej
. L 2 3 . éardzo
Badanie | grupa | niskie przecigtne | wysokie wysokie Chi?
n % n % n % n %
I 34 66,7 |17 333 |0 0 0 0
1 I 33 6,0 |17 34,0 |0 0 0 0 NS
Il 31 37,4 |15 326 |0 0 0 0
I 36 72,0 |14 28,0 |0 0 0 0
2 I 35 70,0 |15 30,0 |0 0 0 0 NS
i 30 63,8 |17 36,2 |0 0 0 0
I 33 66,0 |17 340 |0 0 0 0
3 I 36 72,0 |14 28,0 |0 0 0 0 NS
i 28 60,9 |18 391 |0 0 0 0

Nasilenie objawow fizycznych opisane jakosciowo przedstawiono w tabeli VI.
Roéwniez 1 w takim przedstawieniu wynikow badan nie stwierdzono statystycznie
znamiennych roéznic pomigdzy grupami w kolejnych badaniach. Mozna natomiast
zauwazyC¢, ze we wszystkich trzech analizowanych grupach nasilenie objawow

fizycznych bylo niskie lub przecigtne.

Skoro grupy nie roznity si¢ migdzy soba w zakresie $redniego nasilenia
objawow fizycznych, powstalo pytanie, czy wystgpowaly roznice w czasie opieki w

ocenie tych objawéw. W tym celu poréwnano kolejne badania ze soba.

Chorzy w grupie I-dom w czasie leczenia i obserwacji zglaszali niskie natgzenie

objawow fizycznych, co wynikato ze skutecznej terapii. W grupie II-hospicjum
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chorzy skarzyli si¢ na zwigkszenie natgzenia trzech objawow, czyli narastanie
zmeczenia i znuzenia, trudnosci w koncentracji i suchos¢ w jamie ustnej. \Wyniki te
byly statystycznie znamienne. W kolejnej grupie chorych, czyli leczonych na
oddziatach szpitalnych, tj. w grupie I11-szpital, znamienny wzrost nasilenia objawow
wystapil az w 6 analizowanych itemach podskali objawow fizycznych (brak apetytu,
zmeczenie 1 znuzZenie 0Oraz brak energii i ostabienie, zaparcie, trudnosci

w koncentracji i suchosé¢ w ustach,).
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Ryc. 17. Zmiany nasilenia objawow sfery fizycznej w badanych grupach
W czasie obserwaciji.

Na rycinie 17 przedstawiono zmiany w nasileniu objawéw fizycznych
w kolejnych badaniach. Analiza wynikéw w skali tenowej pozwolita na
stwierdzenie, ze nie bylo istotnych roznic w okresie obserwacji w grupie I-dom i w
grupie ll-hospicjum. Chorzy byli skutecznie leczeni i niskie nat¢zenie objawow
cielesnych nie mialo wplywu na odczuwanie cierpien fizycznych. Natomiast w

grupie lll-szpital stwierdzono systematyczny wzrost nasilenia objawow fizycznych
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istotny na poziomie p=0,023. Chorzy leczeni na oddziatach szpitalnych zglaszali
nasilenie dolegliwosci, ktére mogtly by¢ przyczyna cierpien fizycznych.

5.2.2. Objawy sfery psychicznej

Cierpienia psychiczne sa efektem zaburzen emocjonalnych zwiazanych
Z postgpem choroby nowotworowej, szczegélnie w jej terminalnym okresie.
Oceniamy te cierpienia nasileniem objawow psychicznych, ktore chorzy zglaszali

wypelniajac kwestionariusz Rotterdamskiej Skali Objawow.

4
g 3
T *
E
)
o
(4]
o 5 T s
]
© ——Grupal
—a—Grupall
Grupa lll
1 T T T T T T
X2 Nt o O N @ +
o P & o & &
O & & C‘x >
) > S & O
.4\0 4 ﬁ* .‘\o
3 & & y
? O R ©
3 & & &
& 04)’
<

Ryc.18. Sredni profil podskali nasilenia objawow sfery psychicznej w badanych
grupach.

Analizujac rycing 18, mozna stwierdzi¢, ze przyczyna cierpien psychicznych
byty dolegliwosci zwiazane z martwieniem sie i smutkiem, ktore dotykaly pacjentow
jednakowo, niezaleznie od miejsca stosowanej terapii. Natomiast rdznicowal
chorych inny objaw — nerwowosé, na ktory chorzy skarzyli si¢ ze zmiennym
natgzeniem. Srednie wyniki w grupie I-dom byty najnizsze, a w grupie II-hospicjum
i Ill-szpital wzrastaly statystycznie znamiennie w poréwnaniu do grupy I-dom.

Mozna bylo zaobserwowaé, jak atmosfera leczenia szpitalnego wplywala
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negatywnie na emocje chorych, skutkujac duzym nat¢zeniem nerwowosci, ktora byta

przyczyna zwigkszonych cierpien psychicznych.

Tab. VI przedstawia nasileniec objawéw w sferze psychicznej w trzech

analizowanych grupach.

nasilenie objawéw sfery psychicznej (Teny)

Kruskal-

Badanie grupa=1 grupa=2 grupa=3 Wallis

ANOVA
X SD X SD X SD

1 45,00 |15,32 |49,27 |16,27 |52,86 |15,19 (0,039

2 46,50 |16,19 |48,94 |15,85 |57,25 |14,40 (0,003

3 47,63 |15,61 |51,07 |15,98 |59,72 |14,35 (0,001

Tabela VI przedstawia wyniki ogdlne nasilenia objawow psychicznych w kazdym
Z kolejnych badan. Analiza tych wynikéw réznicuje badane grupy, przy czym wyniki
grupy Ill-szpital znamiennie odbiegaja od wynikow grupy I-dom i Il-hospicjum,
pomigdzy ktérymi nie ma roéznic statystycznie istotnych, co pozwala stwierdzié, ze
najwigkszych cierpien psychicznych doswiadczaja chorzy umierajacy w szpitalach.

Aby modc oceni¢ jakoSciowo objawy psychiczne przyjeto nastgpujacy podziat

wynikow przeliczonych do skali tenowe;j:

Wyniki niskie, do 39 tenow, $wiadczyly o niskim natgzeniu objawow.

Wyniki przecigtne, 40 — 59 tendw, $wiadczyty o §rednim natgzeniu objawow.

Wyniki wysokie, 60 — 69 tenow, swiadczyly o duzym nasileniu objawow.

Wyniki bardzo wysokie — ponad 70 tenow— $wiadczyly o bardzo duzym nasileniu

objawow.
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Tab. VII przedstawia analiz¢ nasilenia objawow sfery psychicznej w analizowanych

grupach — ocena jakosciowa.

Nasilenie objawoéw sfery psychiczne;j

7] Kruskal-
i L 2 3 bardzo i
Badanie | grupa niskie przecietne wysokie : Wallis
wysokie
ANOVA
n % n % n % n %
I 15 |29,4 |18 |[353 |12 |235 |6 11,8
1 I 17 34,0 |25 |50,0 |2 40 |6 12,0 | NS
i 9 19,6 |22 47,8 |9 196 |6 13,0
I 15 30,0 |28 |56,0 |7 14,0 |0 0
2 I 15 30,0 |26 [52,0 |9 18,0 |0 0 NS
i 5 10,6 | 27 57,4 |14 |298 |1 2,1
I 14 28,0 | 17 34,0 |13 |26,0 |6 12,0
2 I 14 28,0 |21 |42,0 |12 24,0 |3 6,0 |0,021
i 3 6,5 |16 [348 |15 [326 |12 |26,1

Nasilenie objawdw psychicznych opisane jako$ciowo przedstawiono w tabeli VII.

Analiza jako$ciowa nasilenia tych objawdw nie wykazata roznic pomigdzy grupami

w badaniu pierwszym i badaniu drugim, natomiast w badaniu trzecim rdznice te

wystepuja na poziomie p=0,021. Przy tym w grupie Ill-szpital jest najmniej
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wynikoéw niskich, a najwigcej wysokich i bardzo wysokich, co znowu sugeruje, ze

cierpienia psychiczne chorzy najbardziej odczuwali w szpitalu.
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Ryc. 19. Zmiany nasilenia objawow sfery psychicznej w badanych grupach w czasie
obserwacji.

Rycina 19 przedstawia, jak zmieniato si¢ nasilenie objawoéw psychicznych
W czasie leczenia chorych. Wyniki przedstawione zostaly w skali tenowej. Chorzy
w domu oceniali natezenie objawow sfery psychicznej jako przecigtne, a najwickszy
wplyw na cierpienie mial smutek. Pacjenci na oddziale stacjonarnym hospicjum
zglaszali wigksze nasilenie tych objawdéw, ale utrzymywaly si¢ one tez na §rednim
poziomie, z dominacja Smutku. Natomiast u chorych w oddzialach szpitalnych
systematycznie narastaly dolegliwosci psychiczne, osiagajac wartosci wysokie.
Wplywat na ten wynik smutek i nerwowosé¢ o duzym nasileniu. Analiza wyniku
og6lnego natgzenia objawow psychicznych w skali tenowej w kolejnych badaniach
w obregbie kazdej z analizowanych grup nie wykazuje istotnych réznic w okresie

obserwacji w grupie I-dom i w grupie Il-hospicjum. W grupie Ill-szpital
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stwierdzono (w Kkolejnych trzech badaniach) systematyczny wzrost nasilenia

objawow psychicznych, istotny na poziomie p<0,001.
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Ryec. 20. Zmiany czgstosci wystepowania wynikow wysokich i bardzo wysokich
w podskali sfery psychicznej na poczatku i na koncu obserwacji w badanych grupach.

Na rycinie 20 przedstawiono czgstos¢ wystgpowania wynikéw wysokich
i bardzo wysokich podskali objawow psychicznych w badaniu 1 — rozpoczynajacym
i w badaniu 3 — konczacym okres obserwacji w analizowanych grupach. W grupie
I11-szpital czgstos$¢ ta wzrosta statystycznie znamiennie z 32,6% do 62% (p=0,004),
co potwierdza wplyw miejsca pobytu chorego na cierpienie psychiczne.

5.2.3. Obszar cierpien spotecznych

Do oceny cierpienia spolecznego przeanalizowano wyniki kwestionariusza
oceniajacego sytuacje spoleczna (Aneks nr 4), w ktorym szczegdlna wage mialy

relacje wewnatrzrodzinne, sytuacja spofeczna mierzona potrzebami finansowymi
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I aspekt szpitalny wyrazony relacjami ze wszystkimi opiekunami/pracownikami

medycznymi bioracymi udziat w terapii paliatywnej. To obszar cierpien czgsto

niedoceniany w ocenie cierpienia totalnego, stad koniecznos$¢ badan tej sfery.

Tab. VIII przedstawia wyniki zbiorcze kwestionariusza sytuacji spolecznej.

grupa | grupa Il | grupa Il | Kruskal-
Wallis
X SD X SD X SD ANOVA
Czy potrzebna jest jakas finansowa
pomoc choremu lub rodzinie? 15109 4710915108 ) 0393
Co Pani/Pan wie o chorobie i
jakie jest rokowanie w tej 3310828113009/ 0139
chorobie?
E Komunlka(ijamlqdzychoryml 33| 10|24 |10 24| 09 | <0001
Pt ekarzem
Czy potrzebna jest jaka$
praktyczna pomoc choremulub | 1,6 [ 08 [ 1,8 | 1,0 | 1,6 | 0,8 | 0,662
rodzinie?
relacje z lekarzem lub innym | ga 5 | 137 | 595 | 193 | 59,0 [ 13,0 | 0,006
pracownikiem ochrony zdrowia
Corod2|r.1a WIEOChO'FObIeIJakIe 36072912030/ 09| <0001
jest rokowanie?
>\ - . - - -
£ Czyljakrozmaw!agleochoroble 2411020112210/ 0099
2 w rodzinie?
Czy rodzina m_ajakieélqkiijak 1710917109 16| 08| 0896
nasilone?
relacje rodzinne 64,4 | 13,9 |56,0 | 18,9 | 57,2 | 129 | 0,036

Ocena chorego dotyczaca potrzeby pomocy finansowej rodzinie nie rdéznicowata

badanych grup. Chorzy w stanie terminalnym nie zgtaszali probleméw zwigzanych

ze 7l sytuacja finansowa i nie wptywato to na odczuwanie cierpienia spotecznego.

Analiza tabeli VIII wykazata istnienie statystycznie znamiennych rdznic

pomigdzy grupami w zakresie komunikacji migdzy chorym i lekarzem (p<0,001)

przy czym najlepiej oceniali t¢ komunikacj¢ chorzy z grupy I-dom. Rowniez wynik
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ogolnej oceny relacji z lekarzem lub innym pracownikiem sluzby zdrowia —
wykazuje réznice istotne statystycznie pomigdzy grupami na poziomie P=0,006.

Relacje rodzinne réwniez rdéznicuja badane grupy na poziomie p=0,036.
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Ryec. 21. Poréwnanie oceny relacji z pracownikami stuzby zdrowia
(podskala kwestionariusza sytuacji spofecznej) w badanych grupach.

Rycina 21 obrazuje oceny chorych dotyczace relacji z opiekunami/pracownikami
shuzby zdrowia w trzech réznych grupach. Pracownicy wielodyscyplinarnego
zespolu hospicyjnego mieli najlepszy kontakt ze swoimi umierajacymi
podopiecznymi, przebywajacymi w domach, a wynik w skali tenowej byl wysoki
i wynosit 58,2. Wiasny dom byt miejscem, gdzie pacjenci mieli najlepsze warunki
do chorowania i gdzie najtatwiej byto nawiaza¢ bliskie, przyjacielskie wigzi i staé
si¢ dla chorego przewodnikiem w terminalnej chorobie. Relacje z pracownikami
stuzby zdrowia w grupie II-hospicjum i Ill-szpital byly gorsze i osiagaty wyniki
Srednie na poziomie 59 tenow. Pomigdzy tymi grupami nie zaistnialy statystycznie

Znamienne roéznice. Mozna wigc bylo stwierdzi¢, Ze problem z nawiazaniem

69



blizszych wigzi dotykat chorych na oddziatach zar6wno hospicyjnym, jak
szpitalnym. By¢ moze to wilasnie dom stwarzat specjalne warunki, takie ktore
sprzyjaty bliskosci a lekarz tamze tracil swoja paternalistyczna postaweg i byt
bardziej czlowiekiem niz profesjonalista-medykiem. Czas wizyty opiekunow w
domu chorego byl przeznaczony tylko dla niego, przy tym nie tylko na procedury
medyczne 1 pielggnacyjne, ale rowniez na aktywne sluchanie, na rozmowy, na
wspolne posifki 1 ,,bycie razem”. Brakowato tego chorym na oddziatach i mogto by¢

przyczyna cierpien spotecznych.
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Ryc. 22. Poréwnanie oceny relacji wewnatrzrodzinnej (podskala kwestionariusza
sytuacji spotecznej) w badanych grupach.

Rycina 22 analizuje oceny chorych dotyczace ich relacji wewnatrzrodzinnych.
Najlepiej oceniata ten rodzaj wiezi grupa chorych przebywajaca w domu. Sredni
wynik tej podskali osiagnat 64,4 teny i byt znamiennie wyzszy od S$rednich
poziomoéw w grupie II-hospicjum i Ill-szpital. Opinia o wigziach rodzinnych

w grupie Il-hospicjum byta gorsza niz w grupie Ill-szpital i wynosila 54 teny.
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Chorzy w szpitalu lepiej oceniali swoje relacje wewnatrzrodzinne, na poziomie 57,2

tenow. Migdzy tymi grupami brak bylo statystycznie znamiennych réznic.

Ocena tej czeSci skali kwestionariusza sytuacji spotecznej tylko potwierdzita
przestanie, ze najtatwiej podtrzymywacé wigzi rodzinne w naturalnym dla kazdego
czlowieka miejscu, jakim jest dom. Szpital ze swoimi duzymi salami 1 porami
odwiedzin, a nawet oddziatl hospicyjny nie stuza dobrze relacjom rodzinnym.
Uznajac wielka wagg cierpien spotecznych, trzeba byto zwrdci¢ uwage na glgboki
bol zwiazany z utrat¢ pozycji w spoleczenstwie, z poczuciem bezradnos$ci

I osamotnienia szczegdlnie nasilonym w warunkach opieki poza domem.

5.2.4. Ocena cierpien duchowych

Kolejnym obszarem, ktory miat wplyw na przezywanie cierpienia totalnego byta
sfera duchowos$ci. Chorzy oceniali ja wypehiajac ankiet¢ (Aneks nr 5). Pytania
W niej zawarte wymagaty wielu przemyslen, wigc kazdy chory mogt ja korygowac
przez caty okres badania i przy ostatniej wizycie oddawal wypelniona mogac
W czasie obserwacji czyni¢ zmiany. Nawet jesli przy wilaczeniu do badan chorzy
mieli watpliwosci co do zasadno$ci wyrazania swoich opinii w delikatnych
kwestiach duchowosci, to w trakcie spotkan i rozmoéw wszyscy zdecydowali si¢
ukonczy¢ badanie. Problem tego obszaru cierpien jest niezwykle ztozony i stanowi
glebig cierpienia totalnego, szczegodlnie dla chorych, ktérzy czuja potrzebe méwienia
o $mierci. Mozna przypuszczac, ze chec ta byla swoistym Katharsis (oczyszczeniem,
odrodzeniem), ktore miato roztadowac napigcie zwiazane z mysleniem o bliskiej

$mierci, ze skupieniem sig na sensie przezytego zycia i ocenianiu go.
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Tab. IX przedstawia zbiorczy wynik kwestionariusza dotyczacego sfery duchowosci.

Kwestionariusz dotyczacy obszaru grupal grupall grupalil szhgl'
duchowosci X SD X SD X SD
ANOVA

Jak ocenia Pani/Pan cale swoje

. 34108 | 31| 08 32 |09 0,087
dotychczasowe zycie?

Czy uwaza Pani/Pana ze przezyte

.. 36 | 0,7 | 33 | 09 33 |07 0,050
zycie ma sens?

Czy jest Pani/Pana osoba wierzaca? | 34 | 08 | 35 | 08 | 33 |08 0,736

Czy sa jakie$ wartosci wazne w

L. . 36 | 06 | 33 | 09 35 |08 0,249
zyciu Pani/Pana ?

Czy Pani/Pan kochala lub kocha

kogos? 3508 | 32| 09 36 |07 0,068

Czy czuje sig¢ Pani/Pan kochany,

Kiedy$ i teraz? 34108 |29 |11 32 |11 0,050

Czy czuje si¢ Pani/Pan  winny za

.. 14 | 07 | 14 | 0,8 1,4 | 0,8 0,769
wyrzadzone w zyciu zto?

Czy ma Pani/Pan potrzebg

. 15|08 |16 | 09 | 16 |09 0,853
przebaczenia za krzywdy?

Czy ma Pani/Pan potrzebg
pojednania z bliskimi?

Czy jest Pani/Pan aktywnie
praktykujacy?

15108 | 15 | 09 15 |09 0,933

32 | 10 | 34 | 09 32 |10 0,308

Wynik ogdlny 71,4 | 10,4 [ 68,2 | 12,3 | 69,7 | 7.9 | 0,354

Analizujac wyniki umieszczone w tabeli IX mozna stwierdzi¢, ze w zakresie
wyniku ogdlnego dotyczacego duchowosci badane grupy nie roznity si¢ migdzy
soba. W opinii wielu chorych poczucie dobrze i z sensem przezytego Zycia oraz
$wiadomos$¢ doswiadczania mitosci ma zblizony do istotnosci statystycznej /0,050/
wplyw na odczuwanie cierpienia duchowego. Natomiast okazalo sig, Ze mnie]j
istotna niz poczucie sensu zycia byla wiara 1 udzial w praktykach religijnych

w badanej populacji chorych.
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5.3. Analiza czynnikéw wplywajacych na efektywnos$¢ opieki .

Wspoélzaleznos¢ pomigdzy analizowanymi parametrami  przeprowadzono
w catym badanym materiale bez podziatu na grupy, ze wzgledu na to, iz wpltyw

miejsca sprawowania opieki zostal przeanalizowany wcze$nie;j.

W przypadku badan wykonywanych wielokrotnie do analizy tej wspotzaleznosci
wybrane bylo jedno badanie odpowiadajace czasowo badaniom pozostalym. Byta to
ocena wszystkich pozycji w ankietach, ktore chorzy wykonali przy ostatniej,

konczacej czas obserwacji wizycie.

Tab. X przedstawia wspotzaleznos¢ pomigedzy Rotterdamska Skala Objawow

a wybranymi czynnikami, czyli satysfakcja =z opieki, sytuacja spoleczna

i duchowoscia.
RSCL
Obszar fizyczny Obszar psychiczny
Wspodiczynnik Wspodiezynnik
korelacji p korelacji p
r r
- Organizacja -0,138 NS -0,260 0,00
) X Komunikacja -0,160 NS -0,162 NS
o Warunki bytowe 0,025 NS -0,064 NS
%‘ N Satysfakcja -0,135 NS -0,098 NS
» Satysfakcja ogolna -0,148 NS -0,212 0,01
o Relacje z
2. g | pracownikami opieki -0,143 NS -0,107 NS
S8 zdrowotnej
S -
@ & Relacje -0,153 NS 0,037 NS
wewnatrzrodzinne
Sfera duchowosci -0,059 NS NS NS

Analizujac wyniki tabeli X, mozna zaobserwowac, ze dolegliwosci fizyczne chorych
nie zalezaty od satysfakcji z opieki, sytuacji spotecznej i duchowosci. Inaczej mozna
stwierdzi¢, ze dolegliwosci fizyczne byly wynikiem postgpu choroby lub

nieskutecznego leczenia objawowego.
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Na obszar dolegliwosci psychicznych miala istotny wprost proporcjonalny wplyw
organizacja a odwrotnie proporcjonalny satysfakcja ogdlna z opieki. Mozna wigc
stwierdzié¢, ze im bardziej zadowoleni byli z opieki chorzy tym mniej nasilone mieli

dolegliwosci psychiczne a zla organizacja opieki nasilata dolegliwosci psychiczne.

Tab. XI przedstawia wspotzaleznos¢ pomiedzy ogolna jakoscia zycia
I kwestionariuszem aktywnosci a wybranymi czynnikami, czyli satysfakcja z opieki,

sytuacja spoteczna i duchowoscia.

RSCL
Jako$¢ zycia Aktywnos¢
Wspolczynnik Wspoélezynnik
korelacji p korelacji p
r r
< Organizacja -0,045 NS -0,105 NS
o= Komunikacja -0,194 0,02 0,141 NS
% =1 Warunki bytowe -0,356 0,00 0,109 NS
22 Satysfakcja -0,280 0,00 0,076 NS
@ Satysfakcja og6lna -0,045 NS -0,109 NS
o Relacje z
2. £ | pracownikami opieki -0,052 NS 0,119 NS
S3 zdrowotnej
2 & Relacje
D G . -0,096 NS 0,062 NS
wewnatrzrodzinne
Sfera duchowosci 0,204 0,01 0,005 NS

Analizujac wyniki przedstawione w tabeli XI, mozna dojs¢ do wniosku, ze wymiar
aktywno$ci nie zalezal od satysfakcji z opieki, sytuacji spotecznej i duchowosci.
Weczedniej stwierdzono, ze aktywno$¢ nie zalezala od miejsca stosowania terapii
paliatywnej, wigc ten badany obszar =zalezat od zaawansowania choroby
nowotworowej. Na jako$¢ zycia nie miata wplywu organizacja opieki. Statystycznie
znamienny zwiazek jakoSci zycia obserwuje si¢ z komunikacja (p=0,02),
warunkami bytowymi i satysfakcja z opieki. Sposrod tych trzech wymiarow,
najnizszy wspotczynnik korelacji jest dla zwiazku jako$¢—komunikacja, a najwyzszy

jakos¢-warunki bytowe. Omoéwione wyzej trzy wymiary satysfakcji z opieki koreluja
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znamiennie odwrotnie proporcjonalnie z jakoscia zycia. Oznacza to, ze wyzszej
ocenie jakos$ci zycia odpowiada nizsza punktowo, a wigc lepsza satysfakcja z opieki,
jako ze, satysfakcja z opieki jest skala odwrocona 1- bardzo dobra a 5 bardzo zia.

Sfera duchowosci korelowala wprost proporcjonalnie z jako$cia zycia, tzn. im
wigcej punktéw w skali tenowej osiagali chorzy oceniajac duchowos¢, tym lepsza

mieli jako$¢ zycia przedstawiong w skali tenowe;.

5.4. Porownanie jakosci Zycia rozumianej jako jako$¢ umierania u chorych

leczonych w domu i na oddzialach: hospicyjnym oraz szpitalnym

Siedmiopunktowa skala jakos$ci zycia jest skala odwrocona, co oznacza, ze 1 punkt
w skali odpowiada najlepszej, a 7 punktéw odpowiada najgorszej jakosci zycia.
Chorzy oceniali ja jako$ciowo, od opinii ,,bardzo dobra” (jeden punkt) do opinii
,bardzo zla” (siedem punktow). Uzyskane wyniki surowe przeksztalcone byly na
skalg¢ standaryzowana (tenowa), w celu poprawy symetrii rozkltadu wynikow

testowych — jak w wigkszos$ci testow psychologicznych.

Tab. XII przedstawia analiz¢ wyniku ogdlnego jakos$ci zycia w skali tenowe;j.

jakos¢ (T)
Kruskal-
Grupa badanie 1 badanie 2 badanie 3 Wallis
ANOVA
X SD X SD X SD
I 46,6 [24,5 42,0 21,5 42,0 25,0 NS
1 48,3 (21,8 47,5 21,1 |45,8 21,8 NS
11 57,1 |16,3 59,6 18,4 |61,1 20,6 0,006
P 0,028 <0,001 <0,001
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Poréwnanie grup wskazalo na wystgpowanie statystycznie znamiennych réznic
pomigdzy grupami na poziomie p=0,028 w badaniu pierwszym oraz na poziomie
p<0,001 w badaniu drugim i trzecim. Chorzy zakwalifikowani do badan juz przy
pierwszej wizycie inaczej oceniali jako$¢ swojego zycia: najlepsze wyniki uzyskano
u pacjentow przebywajacych w domu, a najgorsze - u pacjentdw przebywajacych
w szpitalu. W grupie I-dom i Il-hospicjum w okresie obserwacji nie stwierdzono
znamiennych r6znic wyniku ogdlnego jakosci zycia. W grupie I1I-szpital roznice te
sa statystycznie znamienne na poziomie P=0,006 i wystepuja pomigdzy badaniem

pierwszym i badaniem trzecim.

Poréwnujac jako$¢ zycia w trzech grupach chorych; mozna stwierdzi¢, ze chorzy
objeci domowa opicka mieli stala dobra $rednia jako$¢ zycia, chorzy na oddziale
hospicyjnym rdéwniez, najgorzej oceniali swoja jako$¢ zycia chorzy przebywajacy
i leczeni w szpitalu. W czasie leczenia szpitalnego pacjenci stopniowo coraz gorzej

oceniali swoja jakos$¢ zycia.

100 - p:0,028

80 -

60 - 57,1
46,6 48,3

40

20

dom hospicjum szpital
grupal grupall grupalll

Ryc. 23 przedstawia $rednia oceng jakoSci zycia w zaleznos$ci od rodzaju opieki
w pierwszym badaniu w domu, w hospicjum i w szpitalu.
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Badanie pierwsze odbywato si¢ po kilku dniach od przyjgcia chorego do hospicjum,
szpitala, czy zakwalifikowaniu do opieki domowej. Jak pokazuje rycina 23, przy
pierwszej ocenie chorzy przebywajacy w domu najwyzej oceniali $rednia jakos$¢
zycia, gorsze wyniki uzyskano w oddziale hospicyjnym, natomiast grupa szpitalna,
z wynikiem 57,1 tendw, miata $rednia jakos$¢ zycia istotnie statystycznie gorsza od

grupy I-dom i lI1-hospicjum — na poziomie p=0,028.

100 - p<0,001

80 -

60 -

47,5

42

40 -

20

dom hospicjum szpital
grupal grupall grupalll

Ryc. 24 przedstawia $rednia oceng jakos$ci zycia w zalezno$ci od rodzaju opieki w
drugim badaniu w domu, w hospicjum i w szpitalu.

Wynik kolejnego badania (po 10 dniach) przedstawia ryc. 24. Chorzy leczeni
standardowa terapia paliatywna inaczej oceniali swoja jako$¢ zycia w zaleznosci od
miejsca jej stosowania. Analizujac te wyniki, mozna stwierdzi¢, Ze w opiece
domowej wynik 42 teny wskazuje na poprawg oceny jakosci zycia w stosunku do
badania pierwszego. Chorzy w oddziale hospicyjnym utrzymywali oceng jako$ci na

tym samym poziomie, natomiast w szpitalu wynik 59,6 tenow wskazuje na wzrost
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punktacji w ocenie $redniej jakosci zycia, co odpowiada jej pogorszeniu. Roznica
pomiedzy ocenami pacjentdéw w domu i hospicjum jest nieistotna statystycznie,
natomiast rdznica migdzy grupa hospitalizowana a pozostatymi grupami jest istotna

statystycznie na poziomie 0,001.

100 p<0,001

61,1

60

45,8
42

40 A

20

dom hospicjum szpital
grupal grupall grupalll

Ryc. 25 przedstawia $rednia oceng jakosci zycia w zalezno$ci od rodzaju opieki w
trzecim badaniu w domu, w hospicjum, iw szpitalu.

Rycina 25 pokazuje $rednie oceny jakosci zycia chorych w badaniu ostatnim, ktore
konczy okres obserwacji. Wyniki te (po 3-4 tygodniach terapii) pokazaty, jak
stabilna sytuacj¢ mieli chorzy w domu, gdzie ich $rednia jakos$¢ zycia byta wysoka,
wynik w tenach (42 T). Réwniez w oddziale hospicyjnym ta ocena byla stabilna.
Sytuacja chorych w szpitalu pogorszyla si¢ i ich punktacja oceny $redniej jakoSci

zycia wzrosta do 61,1 tendw.

Analiza ocen jako$ci zycia w siedmiopunktowej skali pozwala znalez¢ $rednia
oceng 1 przedstawi¢ ja graficzne w kolejnych badaniach w trakcie standardowe;j

terapii stosowanej w roznych miejscach, jak na rycinie 26.
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ocena jakos$ci zycia

bardzo zta 7
Obadanie 1
Zta 61 Obadanie 2
Ebadanie 3
raczejzta 5
przecietna 41
raczej dobra 3+
dobra 21
CREQENC) SN N[00
M| Nl M| o[ N«
bardzo dobra 1+

Ryc. 26. przedstawia $rednia ocen¢ jakoSci zycia w zaleznosci od rodzaju opieki w
domu, w hospicjum i w szpitalu w kolejnych trzech badaniach.

Przedstawione na ryc. 26 wyniki ukazaly zaleznos$ci migdzy jakoscia zycia a
miejscem sprawowania terapii w okresie trzech tygodni leczenia. Te surowe wyniki
pozwalaja  stwierdzi¢, ze w domu w trakcie opieki poprawiala si¢ srednia jako$§¢
zycia, na oddziale hospicyjnym rowniez. Inaczej bylo w szpitalu, gdzie w czasie
obserwacji i leczenia ocena jakos$ci zycia dokonywana przez chorych systematycznie

pogarszala sig.

Na podstawie tych wynikéw mozna pozwoli¢ sobie na stwierdzenie, ze jako$¢
zycia, rozumiana jako jako$¢ umierania, byla najlepsza w domu, a najgorsza w

szpitalu — pomimo stosowania standardowej terapii paliatywnej.
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6. WNIOSKI.

Wyniki badan przeprowadzonych w s$rodowisku duzego miasta akademickiego,
wykazaty, ze dobra opieka paliatywna nad chorym u schylku zycia daje najlepsza

jako$¢ umierania w domu. Ponadto mozna stwierdzi¢, ze:

1. Wszyscy badani chorzy byli objeci skuteczna terapig przeciwbolowa

niezaleznie od rodzaju opieki.

2. Cierpienie fizyczne bylo wynikiem nieskutecznej terapii innych objawow niz

bol, szczegdlnie w warunkach opieki szpitalne;.

3. Cierpienia psychiczne najdotkliwiej odczuwali chorzy w szpitalu, gdzie
mimo stosowania farmakoterapii i metod psychoterapeutycznych stale

narastat bol psychiczny.
4. Chorzy leczeni w domu mieli najwigksza satystakcje z opieki.

5. Cierpienia spoteczne jako efekt zaburzonych relacji miedzyludzkich i braku
wsparcia spotecznego silniej dotykaty chorych przebywajacych w szpitalach i

hospicjach.

6. Cierpienie duchowe zmniejszato poczucie dobrze, z sensem przezytego zycia

oraz do$wiadczanie miloSci.
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7. DYSKUSJA.

Rozw6j nauk biomedycznych, zastosowanie nowych technik i rodzajow terapii,
zaowocowalo wydluzeniem zycia obywateli spoteczenstw Europy. Niestety
starzenie si¢ tych spoleczenstw spowodowalo ogromny wzrost zachorowan na
nowotwory. Zmiany obyczajowosci, odwrot od tradycji, kult mtodosci, sprawnosci,
potrzeba sukcesow, odwracaja uwage od problemow zwiazanych z nieuleczalna

choroba, umieraniem i $miercia a problem ten begdzie dotykat wszystkich.

Dane o zachorowaniach i zgonach na nowotwory zlo§liwe w Polsce sa dostepne od
potowy lat szesédziesiatych (74) W 2003 roku zarejestrowano w naszym kraju 62
267 zachorowan u mezczyzn 1 58 877 u kobiet, ale liczby te nie odzwierciedlaja
rzeczywistej skali zachorowan. Na podstawie wskaznikow kompletnosci wedlug
wielu autoréw liczba nowych przypadkéw choréb nowotworowych w 2003 roku
wynosita 134 000 (148), natomiast wystawiono 88 305 aktow zgonu z powodu tych
choréb. Dane te odzwierciedlaja wage problemu, jakim jest umieranie z powodu

nowotwordw, poniewaz wszyscy ci chorzy powinni by¢ objeci opieka paliatywna.

Inna przyczyna wzrostu zapotrzebowania na leczenie objawowe jest fakt starzenia
si¢ spoteczenstw, rowniez polskiego. Nawiazujac do analiz Swiatowej Organizacji
Zdrowia, de Walden-Gatuszko (36) podaje, ze $sredni czas zycia w latach 1999-2000
wynosit 61,4 a prognozy na lata 2020-2025 przewiduja przedhuzenie go do 71,6 lat.
Oznacza to znaczne przesunigcie proporcji w kierunku ludzi starych, co zwigksza
ryzyko zachorowan i zgonow z powodu roéznych chorob przewlektych i jak twierdza
Jerant, Azari, Nesbitt i Meyers (69) leczenie objawowe powinno by¢ prowadzone
rownolegle z leczeniem przyczynowym postgpujacych schorzen. Obecnie coraz
wigkszy nacisk ktadzie si¢ na efektywne wykorzystanie srodkéw przeznaczonych na
opieka medyczna, stad konieczno$¢ oceny skutecznos$ci leczenia. Satysfakcja

chorych z opieki, jako wskaznik tejze skutecznos$ci powinna by¢ coraz powszechniej
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uwzgledniana w medycynie paliatywnej. Badania nalezy prowadzi¢ ws$rdd
pacjentdéw, ich opiekunoéw i personelu medycznego, wsréd wszystkich stosujacych

r6zne formy opieki paliatywne;j.

We wstepie do niniejszej pracy zostal przedstawiony wieloaspektowy wymiar
opieki paliatywnej w szczegdlnym okresie jej sprawowania, czyli w okresie
terminalnym. Proby zbadania probleméw chorych w tym okresie natrafiaja na szereg
trudnych do przezwycigzenia przeszkod, zarbwno natury etycznej, psychicznej, jak
I czysto praktycznej. Binnebesel (10) wiaze je przede wszystkim z czterema
zagadnieniami: pierwsze z nich wynika z godnos$ci 1 podmiotowosci pacjenta bez
wzgledu na wiek, pte¢ i stan zdrowia 1 dotyczy ono etyczno-moralnych przestanek
podejmowania badan (93). Nastgpne wynika z pytania o etyczne przestanki samej
techniki badawczej, ktéra moze by¢ dodatkowym obciazeniem dla chorego, ze
wzgledu na mniej lub bardziej skomplikowane pytania oraz na atmosfere samych
badan (94,126). Trzecim clementem moze by¢ problem interpretacji wynikow
zwiazany z subiektywna ocena terapii i zadowoleniem chorych z opieki. Ostatnim
aspektem - etycznym jest sprawa dochowania tajemnicy chronigcej pacjenta
i pogodzenia jej z prawami badan ankietowych, analizami statystycznymi
dotyczacymi rzetelno$ci i trafnosci uzyskanych wynikéw (10,38). Binnebesel
zwraca takze uwaga, jak wazne jest, by doswiadczane przez badacza emocje nie
wplywaly na samo badanie i stosunek pacjenta do badacza. Ujawnianie lgku,
niepewnosci, brak wspdlodczuwania, cierpliwo$ci 1 umiejgtnosci towarzyszenia
umierajacym moze wpltywac¢ na ostateczne wyniki. Prowadzenie badan do tej pracy
wymagalo przezwyci¢zenia wielu trudnosci, ktore przede wszystkim wiazaly sig
z kwalifikacja chorych. Trudno bylo znalez¢ pacjentow zdolnych do samodzielnej
oceny wielu probleméw zawartych w pytaniach kwestionariuszy. Progresja choroby,
szybko zmieniajace si¢ objawy, ograniczony czas przezycia komplikowaty

prowadzenie badan i spowodowaly wylaczenie 5 chorych z obserwacji. Nastgpnym

82



problemem bylo znalezienie poprawnej metodologii badan, tak aby mozna bylo
wybra¢ schemat odpowiadajacy zatozonym celom. Te schematy mogly by¢
ilosciowe lub jakosciowe. Wydaje si¢, ze w opiece paliatywnej najlepsze jest
podejscie jakosciowe, ze wzgledu na istot¢ zagadnien. Problemy psychospoleczne
I emocjonalne wymagaja oceny jakoSciowej i taka postawa badawcza jest coraz

czesciej akceptowana w naukach medycznych.

Szeroko pojetym celem tej pracy bylo wykorzystanie oceny jakosci zycia jako
sposobu poznania potrzeb pacjentéw, tak aby lekarz mogt wybra¢ najwlasciwszy
rodzaj postepowania-leczenia, w ktorym priorytetem jest kompleksowe, catosciowe

I podmiotowe traktowanie umierajacego cztowieka.

Od wielu lat przy okazji omawiania jakosSci zycia chorych bedacych w okresie
terminalnym  (end-of-life-care) pojawia si¢ w piSmiennictwie problem jakosci
umierania lub wrecz jakosci §mierci, bo takich okre§len uzywa Barnard w latach
osiemdziesiatych (6) oraz Ahmedzai w latach dziewigédziesiatych (1) dwudziestego
wieku. Rozpowszechnienie badan nad jakos$cia zycia, takze w Polsce, przyczynito
si¢ do tego, iz obecnie wlasnie subiektywna opinia chorych stala si¢ bardzo waznym
elementem umozliwiajacym calo$ciowa oceng stanu pacjenta. Wspodlczesnie istnieje
tendencja, aby jakos$¢ zycia stata si¢ jednym z wazniejszych czynnikOw oceny
skutecznosci leczenia (99,142) a efektem stosowanej terapii byla poprawa tej

jakosci.

Na tle przedstawionych wczesniej wynikow rysuje si¢ odpowiedZ na pytanie: Jakie
czynniki maja wpltyw na skuteczno$¢ terapii paliatywnej, mierzonej jakoscia zycia?

Otoz czynniki te mozna podzieli¢ kilka grup: pierwsza to szeroko pojmowane
objawy fizyczne, druga grupa to czynniki psychiczne, nastgpna to zespot czynnikow
wyptywajacych z obszaru duchowos$ci oraz pewne aspekty sytuacji spoteczne;j.

Najmniejszy wptyw na tg jako$¢ ma aktywnos$¢ chorego terminalnego.
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Najwazniejszym wynikiem tej pracy jest potwierdzenie wczesniejszej hipotezy, ze
najlepsza jako$¢ zZycia umierajacy czlowieck ma we wlasnym domu.
Z dotychczasowych bogatych doswiadczen innych glownych os$rodkéw opieki
paliatywnej i hospicyjnej w Polsce wynika, ze przewazajacej liczbie chorych
zapewniono wilasciwa, zgodna ze standardami opieke¢ w warunkach domowych.
Wigkszo§¢ terminalnie chorych pacjentow zmgczona wielokrotnymi pobytami
W szpitalach, a dotyczy to roéwniez dzieci 1 mtodocianych, chciataby jak najdtuze;j
korzysta¢ z opieki domowej 1 umiera¢ we wlasnym domu, jesli tylko dostgpna jest

profesjonalna pomoc.

Oceniajac skuteczno$¢ terapii natezeniem objawow fizycznych 1 psychicznych,
mozna stwierdzi¢, ze cierpienia fizyczne, a przede wszystkim bdl moga byc

skutecznie leczone niezaleznie od miejsca stosowania terapii.

W badaniach wlasnych nie zaobserwowatam roznic istotnie statystycznych w ocenie
natezenia bolu u chorych leczonych w domu, na oddziale hospicyjnym i szpitalnym.
Natomiast warto zwr6ci¢ uwage na inne dolegliwosci. Wiemy, ze trudno jest
poprawi¢ stan ogolny chorego zwiazany z postgpujaca kacheksja nowotworowa, ale
dotkliwe zaparcia 1 zmiany w jamie ustnej byty dobrze leczone w domu 1 hospicjum,
niestety nie w szpitalu. U badanych chorych to te objawy, a nie bol byty przyczyna
cierpien fizycznych. Rowniez gorzej diagnozowane i leczone byly dolegliwosci
psychiczne, ktéore u ogromnej wigkszosci chorych sa przyczyna cierpien
emocjonalnych. Badania wilasne potwierdzaja opini¢ innych autoréw, ze obszar
objawdéw psychicznych jest jeszcze mato doceniany, poniewaz lekarze skupiaja si¢
na opanowaniu dolegliwosci fizycznych, inne za$ problemy sa odsuwane na dalszy
plan. Tak jak wzrasta konieczno$¢ oddziatywan czysto leczniczych, opiekunczych
I pielggnacyjnych, tak - jak twierdza Bak-Sosnowska, Michalak, Bargiel-
Matusiewicz, Trzcieniecka-Green (8) rosnie potrzeba pomocy psychologiczne;j.

Kazdy pacjent oczekuje przede wszystkim uwaznej bliskosci, dajacej poczucie
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bezpieczenstwa 1 emocjonalnego wsparcia, ktére ulatwia radzenie sobie
Z bezradno$cia 1 Igkiem. Istotne jest takze wyjasnianie watpliwosci dotyczacych
stanu aktualnego i1 przedstawienie prawdopodobnego biegu wydarzen. Chorzy czgsto
pytaja: Co mnie czeka? Jak bedg umieraé? I coraz czgsciej: Jakie umieranie moze mi
zaoferowaé wspotczesna medycyna? Rozmowa na tak trudne tematy wymaga trafnej
oceny sposobu radzenia sobie ze stresem przez pacjenta, i co za tym idzie - poznania
jego oczekiwan, a to naklada szczegblny wymodg na lekarza-opiekuna. Powinien
mie¢ odpowiednie doswiadczenie 1 wiedzg, ale tez duza wrazliwos$¢ 1 umiejetnosé
empatii. Mozna doj$¢ do przekonania, ze pacjent, tak samo jak ma prawo znaé
diagnoze, tak samo ma prawo nie zna¢ prawdy, jesli tego nie chce. Jak twierdzi
Aleksandrowicz (3) ,,...dokonujaca sig, automatycznie i poza wola jednostki,
ochrona przed uswiadomieniem sobie zagrozen, ma za zadanie zminimalizowa¢ lgk
i utatwi¢ pacjentowi przystosowanie do trudnej sytuacji...”. Krajnik i Buczkowski
(16) przedstawiaja terminalna chorob¢ nowotworowa jako krytyczny moment w
zyciu cztowieka, nie tylko ze wzgledu na dolegliwosci fizyczne, ale tez przez spadek
kazdego rodzaju aktywnosci, zmiang statusu spotecznego, zaburzone relacje
interpersonalne, utrat¢ poczucia kontroli nad zyciem i zmiany w hierarchii wartosci.
To wszystko wpltywa na odczuwanie duzego nasilenia objawow psychicznych,
trudnych do leczenia, poniewaz jeszcze nadal personel opiekujacy si¢ umierajacym
chorym wykazuje zbyt male zainteresowanie psychika. Taka sytuacja dotyczy przede
wszystkim chorych w opiece szpitalnej. Wydaje sig, ze zwracanie uwagi na potrzeby
psychospoteczne i zaspokojenie pragnienia przebywania z bliskimi jest niezbgdne
dla dobrej jakosci zycia w czasie umierania; te wnioski wyplywaja z wynikow mojej
pracy. Chorzy, ktorzy maja spetnione odpowiednie warunki, czyli sa skutecznie
leczeni, w dobrej domowej atmosferze maja dobra jako$¢ umierania. Podobne
spostrzezenia maja autorzy holenderscy Georges, Onwuteaka, Van der Heine, Van
der Val, Van der Mass (48), przeprowadzajacy badania prospektywne, ktorych celem

bylo opisanie objawow, ich leczenie w ostatnim okresie zycia, a takze
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wyodrebnienie cech charakterystycznych dla procesu umierania. Okazalo sig, ze
zmgczenie, utrata apetytu, uzaleznienie od innych i zle samopoczucie byly
najbardziej powszechnymi objawami. Stwierdzono roéwniez, ze czgsciej
podejmowano skuteczne leczenie objawdéw fizycznych niz psychospolecznych.
Natomiast ze zblizaniem si¢ do $mierci malata ilo§¢ lekarzy specjalistow
zajmujacych si¢ chorym, za to wzrastata ilo§¢ nieformalnych opiekunéw. Ponad 73%
pacjentow zmarta spokojnie, chociaz zdarzalo sig, ze umieranie zaktdcaly napady

niepokoju, ale po zaangazowaniu w opieke rodzin objawy te ustgpowaty.

W ciagu ostatnich kilkunastu lat w piSmiennictwie Swiatowym ukazata si¢
ogromna ilos¢ publikacji dotyczacych cierpienia umierania. Wraz z rozwojem
medycyny paliatywnej, ktora rozpowszechnita metody leczenia objawowego,
lekarze nauczyli si¢, jak opanowywaé dolegliwosci bdlowe i inne objawy
towarzyszace postepujacej chorobie nowotworowej. Cierpienie fizyczne mogto by¢
skutecznie leczone, wigc terapeuci zwrocili uwage¢ na obszar dolegliwosci
psychospotecznych i duchowych. W niniejszej pracy roOwniez przeanalizowano rozne

obszary cierpienia: fizycznego, psychicznego, spotecznego i duchowego.

Wyniki badan wilasnych potwierdzaja tezg, ze stosowanie terapii paliatywnej
pozwala na ograniczenie dolegliwosci fizycznych, szczegolnie bolu w takim stopniu,
ze objawy somatyczne nie wplywaja znaczaCo na cierpienie totalne. Dotyczy to
przede wszystkim chorych w opiece domowej i hospicyjnej, natomiast w szpitalu
leczenie objawowe jest mniej skuteczne i w tym miejscu nalezy zwroci¢ wigksza
uwage na farmakoterapig, ktéra pozwoli na zmniejszenie tych dolegliwosci.
Natomiast wedlug Gluszak 1 Wielgoszewskiej (51) u pacjentow w terminalnym
okresie choroby najistotniejsze znaczenie ma cierpienie fizyczne. Badania
Majkowicza (88) zwracaja uwagg na wpltyw czynnikéw biologicznych, dyskomfortu
1 uogolnionych dolegliwosci fizycznych, w tym narastajacego zmgczenia na

cierpienie totalne i jako$¢ zycia warunkowana choroba. Inni badacze polscy
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Majdak, Mielcarek i Kozaka (87) stwierdzaja, ze u chorych po 50 roku zycia
nasilenie cierpien fizycznych wymaga specjalnej troski w przeciwienstwie do
chorych mlodszych, gdzie dominuja cierpienia psychiczne. Wyniki moich badan nie
potwierdzaja tej tezy, poniewaz prawidlowe stosowanie terapii objawowej pozwala
na ograniczenie dolegliwosci fizycznych, szczegoélnie bolu w takim stopniu, ze

objawy somatyczne nie wplywaja znaczaco na cierpienie totalne.

Okres terminalny w przebiegu choroby nowotworowej to czas, kiedy chorzy
doswiadczyli juz wielu psychologicznych mechanizméw obronnych opisywanych
W literaturze jak; obrona percepcyjna, kompensacja, racjonalizacja, wyparcie, Igk,
regresja, projekcja, wycofywanie si¢ lub izolacja od otoczenia, stoicyzm, fatalizm,
sublimacja uczu¢, nasilenie uczu¢ religijnych. Wedlug Kubler-Ross (78) reakcje
emocjonalne na sytuacje kryzysu w postepujacej chorobie nowotworowej
przebiegaja ctapami. Najpierw szok, niedowierzanie | zaprzeczanie, potem bunt
i gniew, nastgpnie uklady 1 pertraktacje. Kiedy choroba postepuje, leczenie
przyczynowe nie przynosi pozytywnych rezultatow reakcja psychiczna jest depresja
zwiazana z przezywaniem lgku, obnizeniem nastroju i poczuciem winy. Niektorym
pacjentom udaje si¢ osiagna¢ poziom akceptacji, ale nie wszyscy podlegaja temu
modelowi. Dopiero rozwiazanie problemoéw i konfliktéw emocjonalnych, jakie

niesie kazdy z etapéw umozliwia zdaniem Kubler-Ross przej$cie do stanu wyzszego.

W prezentowanych badaniach wlasnych obserwowani chorzy zgtaszali najwigksze
nasilenie cierpien psychicznych w szpitalu, co potwierdzaja inni badacze,
udowadniajacy, ze negatywne emocje pacjentOw na oddzialach szpitalnych sa czgsto
przyczyna powazniejszych cierpien niz objawy somatyczne (10,29,30,37,85).
Dolegliwosci fizyczne sa dos¢ dobrze leczone przez lekarzy oddzialowych, natomiast
potrzeby psychiczne czgsto sa marginalizowane. W czasie leczenia szpitalnego chorzy
skarzyli si¢ na istotny statystycznie wzrost nerwowosci, co wynika¢ moze ze

szczegblnej atmosfery oddziatu duzego szpitala. Wedlug roznych autoréw czgstosé
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wystgpowania zespolow depresyjnych u pacjentdow z postgpujaca choroba
nowotworowa wynosi kilka procent, ale wedlug de Walden-Gatuszko nawet 50%
(31). Chapman i Gavrin (22), poszukujac zrodet cierpienia totalnego zwracaja uwage
na jego ztozonos¢ i jednoczesnie stwierdzaja: ,,...skoro mamy $rodki aby zapobiegaé
lub w duzym stopniu u$mierzy¢ bol i inne dokuczliwe objawy, skoro potrafimy
poradzi¢ sobie z potrzebami psychologicznymi, tak szybko jak zostana rozpoznane, to
cierpienie nie musi towarzyszy¢ $mierci w wyniku choroby nowotworowej...”. Byock
(11,18) wyjasnia istote¢ cierpienia, uzywajac pojecia ,,poczucia czlowieczenstwa”
i twierdzac, ze na podstawie jego Kklinicznych obserwacji udokumentowano
U niektérych pacjentow subiektywna poprawe samoOpoCzucia W czasie umierania.
W wytlumaczeniu i1 zrozumieniu tego oczywistego paradoksu pomoglo uzycie pojgcia
poczucia czlowieczenstwa i modelu rozwoju osobowosci, ktory trwa cate zycie.
Smoczynska uwaza (121), ze szczegolnie na oddziatach, gdzie leczeni sa terminalnie
chorzy, powinna by¢ mozliwa profesjonalna pomoc psychologiczna, ale jesli nie jest
to mozliwe, role t¢ musi odegra¢ lekarz prowadzacy i opiekujacy si¢ umierajacym.
Kozaka i Mayerscough zwracaja uwage na komunikowanie si¢ z chorymi (75,95),
poniewaz dobrze zorientowani w chorobie, leczeniu, mozliwych powiktaniach,

doswiadczaja mniejszych cierpien.

W ocenie badanych chorych cierpienia spoteczne miaty najmniejsze nasilenie
w domach, co wydaje si¢ by¢ naturalne, poniewaz tam wiasnie chorzy moga liczy¢
na wysoki poziom wsparcia ze strony bliskich. Gorzej oceniali sytuacje¢ spoteczna,
szczegllnie pod wzgledem komunikacji z zespolem opiekujacym sig, pacjenci
oddziatu hospicyjnego, a jeszcze gorzej oddziatu szpitalnego, gdzie dolega im brak
szczerych rozmOw na temat samej choroby, jej leczenia i1 przysztosci. W domu, gdzie
cztowiek czuje si¢ bezpieczny, czgsto zadaje lekarzowi pytanie: Czy ja umieram? Jak
ja bede umiera¢? Czy to bedzie bolalo? Kiedy to bedzie i ile zycia mi zostato? To

pytania, na ktore bardzo trudno odpowiedzie¢ lekarzowi, poniewaz nikt nie wie na
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pewno, jak dhugo chory bedzie zyl. Nalezy wigc skoncentrowac sig¢ na dniu
dzisiejszym i na krétkotrwatych realistycznych celach. Mys$limy o poprawie stanu
pacjenta tu i teraz. Pacjent powinien mie¢ czas na oswojenie si¢ ze swoja sytuacja,
a lekarz musi mie¢ czas na spokojna i cierpliwa rozmowg co jest mozliwe w domu,
ale nie w warunkach polskich oddziatlow szpitalnych. Warto wigc zastanowic sig, jak
zaspokoi¢ pragnienie nawiazania bliskich wigzi interpersonalnych umierajacych osob
i wszystkich towarzyszacych im w drodze do $mierci. Wyniki moich badan i wielu
innych autorow (7,102,135,) zwracaja uwage na potrzeby chorych w obszarze
spotecznym, bo wlasnie wsparcie spoleczne odgrywa wielka niedoceniana przez
lekarzy rolg w utrzymaniu dobrej jakosci zycia przez chronienie i wspomaganie. To
wsparcie spoleczne wiaze si¢ z funkcjonowaniem cztowieka wsérod innych ludzi
i jego powiazaniami z nimi. Glebocka i Szarzynska (50) wyrdzniaja cztery typy
wspomagania: emocjonalne, czyli wyrazanie troski, bliskosci, zaufania; potem
informacyjne - to jest udzielanie rad, nauczanie. Trzeci rodzaj to wsparcie
instrumentalne, to wspdlne rozwiazywanie trudnych zadan, dostarczanie dobr
materialnych, i ostatnie to wsparcie oceniajace, ktore polega na wyrazaniu akceptacji,

zrozumienia i1 zachgety.

W pi$miennictwie polskim mato jest studiow na temat wplywu duchowosci na
przebieg choroby, szczegdlnie terminalnej. W przedstawionych badaniach ankietowych
chorzy oceniali swoje cierpienia duchowe, analizujac wlasne uczucia, $wiatopoglad,
system wartosci 1 preferencji oraz osadzajac przezyte zycie. Dla nich najwigksze
znaczenie miaty: poczucie sensu przezytego zycia i doswiadczanie mito$ci. Inne
czynniki, takie jak religijno$¢ i wiara, mialy mniej istotny wptyw na odczuwanie tego
cierpienia, chociaz badania Reeda (107) sugeruja, ze u schytku zycia osoby religijne
bardziej akceptuja $mier¢ i nie jest to zwigzane z wiarag w zycie po zyciu. Rozwazania
Sochy (122) nad duchowoscia prowadza do wniosku, ze ,,...duchowy wymiar psychiki

nie jest sprowadzalny do religijno$ci, cho¢ jej znaczenia nie sposob przeceni¢ w zyciu
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ludzi rzeczywiscie religijnych...”. Uwaza on, ze do sfery duchowosci nalezy zaliczy¢
wszystkie inne dziedziny $wiadomego, a nawet nie tylko $wiadomego zycia
wewngtrznego czlowieka. Dotychczas bardzo wielu autorow badan, ktorzy brali pod
uwage wplyw czynnikow takich jak: religijnos¢ i duchowo$¢ na zdrowie, stosowalo
metody pomiaru religijnego zaangazowania, oceniajac czgsto$¢ stosowania praktyk
religijnych, a nie rzeczywisty pomiar duchowosci. Mueller, Plecak i Rummans (100)
uwazaja, ze definiowanie i mierzenie religijnego zaangazowania, w przeciwienstwie do
definiowania i mierzenia duchowosci, spotyka si¢ z wigksza zgoda badaczy, i to jest
glownym powodem takiej praktyki. ,,Duchowo$¢” (ang. spirituality) to stowo z jez.
tacinskiego spiritualitas co znaczy oddech. Jest to szersze pojecie niz religijnosé
i wedlug Emblena (44) .,...Jest przede wszystkim dynamicznym, osobistym
i empirycznym procesem, a cechy duchowosci to: poszukiwanie znaczenia i celu,
poczucie zwiazku, warto$ci, transcendencja, czyli poczucie, ze bycie czlowiekiem to
co$ wigcej niz tylko materialna egzystencja...”. Inni autorzy: Holland, Kash i Passik
(58) sadza, ze pojecia religijnosci i duchowos$ci pokrywaja si¢ cze$ciowo, chociaz
wielu ludzi uwaza si¢ za osoby religijne, nie popierajac zadnej oficjalnej religii ani nie
uczestniczaC w zadnych praktykach religijnych. Sawatzky i wspotpracownicy (114),
jako autorzy metaanalizy badan dotyczacych zaleznosci pomigdzy duchowoscia
i jakos$cia zycia, uwazaja, ze mozna wyekstrahowaé z dostgpnej literatury pewne
wspolne cechy definiujace duchowos¢. Po pierwsze, duchowos$¢ ,,... odnosi si¢ do
zwiazku z czyms, co lezy poza fizycznym, psychologicznym i spotecznym wymiarem
zycia...”. Po drugie, duchowos$¢ ,,...jest powszechnie kojarzona z egzystencjalnym
poszukiwaniem znaczenia i celu...” Trzecia wazna cecha, to okre$laniec duchowosci
przez ,,...subiektywne doswiadczenia danej osoby, ktore niekoniecznie musza wyrazac
si¢ przez ustalone zachowania i praktyki...”. Niektorzy badacze (79) sugeruja, ze
mozna duchowos$¢ odrézni¢ od innych egzystencjalnych poszukiwan ideologii czy

zyciodajnych praktyk przez jej orientacje w Kierunku sacrum. Sacrum odnosi si¢ do
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tych aspektow zycia, ktore albo sa transcendentne z natury, albo sa zwiazane z tym

wymiarem, czyli wykraczaja poza granice §wiata zmystowego.

Przeprowadzona w prezentowanym badaniu analiza zalezno$ci pomigdzy natgzeniem
objawéw fizycznych i psychicznych a obszarem duchowos$ci nie wykazata istotnych
statystycznie zwiazkéw miedzy tymi czynnikami. Natomiast analiza zalezno$ci pomigdzy
jakoscia zycia a duchowos$cia wskazata, ze im wigkszy obszar doznan duchowych 1 im
lepiej oceniali chorzy obszar duchowosci, tym lepsza mieli jako$§¢ zycia w czasie
umierania. Inaczej mozna t¢ zalezno$¢ przestawi¢c w sposoéb bardzo tatwy do
zaakceptowania: im lepiej chorzy oceniali swoje przezyte zycie, im wigcej w Nnim
doswiadczali milosci tym wigkszy pozytywny wptyw miata ta duchowos$¢ na ich jakosé

zycia w terminalnej chorobie.

Definicja medycyny paliatywnej (129) Swiatowej Organizacji Zdrowia podkresla
psychospoteczne i duchowe aspekty opieki medycznej. Bardzo czesto nieuleczalnie
chorzy czerpia site 1 nadziej¢ z przekonan duchowych i religijnych, a to wedtug wielu
badaczy (39) wiaze si¢ z wigkszym poczuciem dobrostanu wewngtrznego. Inne
podejécie do tego tematu prezentuja Breitbart, Gibson, Poppito i Berg (9). Badali oni
egzystencjalne podstawy poczucia sensu i duchowosci w §wietle terminalnej choroby,
uznajac potrzebg dopingowania pacjentOw w terminalnej fazie choroby do odnalezienia
sensu i celu zycia az do momentu $mierci. Hinshaw (57) uwaza, ze opieka duchowa jest
obowiazkiem wszystkich czlonkéw interdyscyplinarnego zespotu, w tym lekarzy
i pielggniarek a nie tylko ksigzy. Jest rowniez zwolennikiem pogladu, ze wlasnie
hospicja moga pomodc umierajacemu pacjentowi w odnalezieniu nadziei. Od nadziei na
wyleczenie po nadziej¢ na ztagodzenie dolegliwosci choroby. Podobne wyniki do
przedstawionych w niniejszej pracy uzyskali autorzy badan opublikowanych w Journal
of Palliative Medicine w 2004 roku (49), ktorzy uznali, ze kluczowa rolg w odczuwania
cierpienia terminalnego odgrywa utrata poczucia sensu zycia. Gessert, Baines, Kuross,

Clark i Joel prowadzili rowniez pilotazowe badania nad wprowadzeniem narzgdzia
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nazwanego Ostatnia Wola (ang. Ethical Will). To wypowiedZz chorego, najczgsciej
pisemna zawierajaca system wartosci, madro$¢ zyciowa, nadzieje i rady na przysztosc,
nadajaca znacznie zyciu pod jego koniec. Wsrod pacjentow, ktorzy ukonczyli badanie,
zauwazono zmniejszenie cierpienia w kategoriach: ,troska o bliskich”, ,l¢k przed
przyszto$cia” i ,niezatatwione sprawy”. Kazdy umierajacy czlowiek moze chcie¢
rozmawiaé czy pisa¢ o swoich cierpieniach duchowych, a lekarze i inni opiekunowie
powinni wykorzysta¢ rdzne niefarmakologiczne metody, ktorych zastosowanie
przyczyni si¢ do zmniejszenia cierpienia terminalnego. Obecnie problem opieki pod
koniec zycia doczekal si¢ wielu omodéwien i analiz, nie tylko w medycynie, ale na
plaszczyznie innych dyscyplin, jako Ze skuteczne leczenie, szczeg6lnie bolu, pozwolito
na bardziej catosciowe podejscie do chorego czlowieka. Mimo ze zagadnienia
egzystencjalne sa wszechobecne w opiece paliatywnej, niewiele napisano na temat ich

znaczenia dla lekarzy zajmujacych si¢ umierajacymi chorymi.

Najistotniejszym elementem jakosci opieki jest ocena jej efektywnosci, inaczej -ocena
jakosci wynikow jej sprawowania. Donabedian (42) okresla efektywnos$¢ jako zmiang
bedaca wynikiem sprawowania opieki zdrowotnej, inaczej jest to wynik aktywnos$ci
medycznej powodujacy osiagnigcie zatozonych wczesniej celow. Rozwazajac dalej ten
temat, mozna powiedzie¢, ze stan zdrowia chorego jest wynikiem interakcji czynnikow
spotecznych, psychologicznych 1 biologicznych, wigc kazdy z tych elementow powinien
by¢ oceniany zaréwno przez jakos$¢ zycia pacjenta, jak i przez jego satysfakcje z
leczenia 1 sprawowanej opieki. Efektywno$¢ leczenia objawowego mozna rdé6wniez
mierzy¢ natgzeniem objawow fizycznych i1 psychicznych, a poniewaz u badanych
chorych obszar dolegliwosci fizycznych nie zalezat od satysfakcji z opieki, sytuacji
spotecznej 1 duchowosci, mozna uznaé, Ze nasilenie objawdéw bedacych przyczyna
cierpienia fizycznego zalezy od miejsca opieki nad chorym. Najmniej objawow
somatycznych, o0 najnizszym nasileniu zgtaszali chory w domach, wigc tu nalezy szukac

czynnikow majacych wptyw na dobry efekt terapii.

92



Obszerna literatura omawia czgsto$¢ wystgpowania objawOw somatycznych, w tym
najwazniejszego, to jest bolu, leczenie tych objawow i przeszkody uniemozliwiajace
skuteczna terapi¢ domowa (23,63,64,141). Przy ogolnoswiatowej tendencji do
skracania czasu hospitalizacji chorych terminalnych coraz wazniejsza staje sig
znajomos¢ czynnikow, od ktorych zalezy wilasciwe leczenie objawowe w domu.
Wedtug Jarosza (63) w Polsce we wlasnych domach z powodu nowotworow
zlo§liwych umiera okoto 40% chorych. Odsetek tych chorych moze by¢ wigkszy, jeshi
metody leczenia beda rozumiane i akceptowane spotecznie. Tierney, Horton i Hannan
(132) zbadali zwiazki miedzy leczeniem objawow, jakoscia zycia i satysfakcja z opieki
hospicyjnej. Celem ich pracy, podobnie jak mojej, bylo okreslenie relacji migdzy
fizycznymi i psychicznymi dolegliwosciami, jakoscia zycia i satysfakcja z opieki
pacjentow hospicyjnych. Autorzy doszli do wniosku, ze satysfakcja z opieki w
hospicjum byta wigksza i bardziej zwiazana z jako$cia zycia niz z nasileniem objawow
fizycznych oraz psychicznych. W niniejszej pracy stwierdzono, ze im wigksza
satysfakcj¢ z opieki zglaszali chorzy, tym mniej nasilone mieli dolegliwosci
psychiczne. Poniewaz najmniejsze nasilenie cierpienia psychicznego zglaszali chorzy
w opiece domowej, wigec nalezy postawi¢ pytanie Jakie czynniki wyrdzniaja ten rodzaj
opieki, tak ze najlepsza jako$¢ zycia manifestowali chorzy w domach. Wynikiem
analizy zebranego w tej pracy materiatu jest stwierdzenie, ze na jako$¢ zycia
pozytywnie, wptywa organizacja, ale najlepiej komunikacja, warunki bytowe, ogdlna
satysfakcja z opieki. Michatowska-Wieczorek (98) zwraca uwage na wiclka rolg
spostrzeganego  wsparcia  spolecznego, ktore sposrdd roznych  czynnikdéw
psychologicznych 1 uwarunkowan spolecznych pozytywnie wpltywa na proces
zmagania si¢ z postepujaca choroba nowotworowa. Sek i Juczynski (70,118)
stwierdzili, iz kontakty spofeczne dostarczaja pozytywnych doswiadczen oraz
poczucia, ze zycie jest stabilniejsze, a bliskos¢ zyczliwych osob daje poczucie
bezpieczenstwa, akceptacji, pomaga zmniejszy¢ lgk i bezradnos¢. Ahmedzai, Gott,

Seymur, Bellami (2) zbadali poglady starszych ludzi na miejsce opieki pod koniec
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zycia 1 doszli do wniosku, ze dom jest najlepszym miejscem umierania. Uczestnicy
badan wyrazali przekonanie, ze dom to co$ wigcej niz miejsce. Jest to pojgcie
utozsamiane z zazylos$cia, wygoda i obecnoscia kochanych os6b. Mimo ze badani
uwazali dom za miejsce idealne do opieki, to dostrzegali praktyczne i moralne
problemy. Niektorzy nie mieli formalnego opiekuna, inni nie chcieli by¢ cigzarem dla
rodziny 1 przyjaciét lub martwili sig, ze bliscy beda $wiadkami ich cierpienia. Ci,
ktorzy mieli dzieci, nie chcieli, aby one wykonywaly zbyt intymne czynnoSci.
Przyczyna zmartwien byty tez obawy o skuteczne leczenie bolu w domu, czasem status
materialny. Jednak starsi ludzie postrzegaja elementy utozsamiane z ,,domem” jako
niezb¢dne dla dobrej $mierci. Wedlug autorow wazne jest, aby nie demonizowaé
umierania w szpitalu tylko stworzy¢ takie warunki, ktore poprawia jako$¢ $mierci w
instytucjach (54,55). Podobne przekonanie wyrazali chorzy bioracy udzial w tych

badaniach, w warunkach polskich.

W niniejszej pracy zbadano zalezno$ci pomiedzy wieloma czynnikami, ktore miaty
wplyw na jako$¢ zycia w okresie terminalnym choroby, aby moc znalez¢ te, ktorych
pozytywny wplyw na te jakos¢ daje lepsza jako$¢ zycia rozumiana jako jakosé
umierania. Poro6wnanie subiektywnej oceny jakosci zycia w trzech grupach chorych
prowadzito do stwierdzenia, ze chorzy objeci domowa opieka mieli stata dobra §rednia
jako$¢ zycia, chorzy na oddziale hospicyjnym réwniez; najgorzej oceniali swoja jakos¢
zycia chorzy przebywajacy i leczeni w szpitalu. W czasie leczenia szpitalnego pacjenci
coraz gorzej oceniali swoja jakos¢ zycia. Chorzy zakwalifikowani do badah juz przy
pierwszej wizycie inaczej oceniali swoja jako$¢ zycia: najlepsze wyniki uzyskano

U pacjentéw leczonych w domu, a najgorsze - u pacjentoOw przebywajacych w szpitalu.

Analiza wptywu roznych czynnikow na jako$¢ zycia wykazata, ze na tg jako$¢ miala
istotny statystycznie wplyw organizacja, a odwrotnie proporcjonalny komunikacja,

warunki bytowe, satysfakcja z opieki. Chorzy, ktéorym brakowato dobrego
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porozumienia z opiekunami, ktorzy byli niezadowoleni z warunkow bytowych i mieli

mata satysfakcj¢ z opieki, oceniali gorzej swoja jakos$¢ zycia.

Wielka wartos$cia opieki domowej bylo przede wszystkim miejsce, w ktorym chory
przebywat, a wiec duze zadowolenie z warunkéw bytowych. To obszar zycia, gdzie
pacjent ma zaspokojona potrzebg bliskoSci, dajaca poczucie bezpieczenstwa
I emocjonalnego wsparcia, ktore ulatwia radzenie sobie z bezradnos$cia i lgkiem.
Wage psychicznego oparcia potwierdza Penson (103), ktory zajmujac si¢ problemem
leku przed $miercia twierdzi, ze ,,...cicha obecno$¢ moze okaza¢ si¢ bardziej

pomocna niz fachowa porada...”

Dom to miejsce, gdzie chory otrzymuje minimum normalnos$ci w nienormalnej dla
niego sytuacji umierania. Opicka domowa byta wigc najskuteczniejsza w terapii
dolegliwosci fizycznych 1 psychicznych a chorzy mieli najwigksza satysfakcje z jej
stosowania. Pacjenci w czasie tej opieki byli leczeni przez statly wielodyscyplinarny
zespoOt profesjonalistow; a pozostajac pod opieka jednego lekarza i pielggniarki,
osiagali lepsza jakos¢ zycia. Zdaniem Czerskiej (25) cztowiek w sytuacji granicznej,
a taka jest umieranie Z powodu choroby nowotworowej, wymaga szczegolnego
poczucia bezpieczenstwa. Wedhlug niej: ,,...wiernos$¢ jest tym, co lekarz moze

2

ofiarowa¢ swojemu pacjentowi...” i dalej: ,,...ten wierny tradycyjnie rzecz ujmujac
lekarz prowadzacy pozostanie jedynym, ktory bedzie depozytariuszem nadziei
pacjenta, jego ucieczka od samotnos$ci...”. Czerska uwaza, ze lekarz nie mogac

obieca¢ swojemu choremu wyzdrowienia, powinien powiedzie¢: ,,Bedg Ci wierny”.

Inne wyniki szczegdlnie w obszarze dolegliwosci psychicznych przedstawia
Ventafridda z zespolem (141,143), ktory opublikowal badania na temat wplywu
opieki domowej na miejsce $mierci chorych z postgpujaca choroba nowotworowa
w Narodowym Instytucie Onkologii w Mediolanie. Oceniano czynniki fizyczne,

psychospoteczne, demograficzne i1 jako$¢ zycia przy pomocy kwestionariusza
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wptywu terapii. Biorac pod uwage, ze celem opieki domowej byto leczenie chorych
az do $mierci w domu, udalo si¢ zbada¢ zwiazek czynnikéw medycznych
i demograficznych z miejscem $mierci. Okazato sig, ze 86% leczonych pacjentow
zmarto w domu, a tylko 14% w szpitalu. Ztozona analiza wykazata, ze tylko
W sytuacji akceptacji rodziny chory umierat w domu. Zaobserwowano tez kilka zmian
w nasileniu objawdw 1 w jakosci zycia. W trakcie przebywania w domu poziom bdlu
byt niski, natomiast chorzy odczuwali wigksze ostabienie 1 pogorszenie funkcji
poznawczych. Silny bdl 1 dusznosci dotyczyly odpowiednio 23,8% 1 15,3% chorych
w ostatnim tygodniu zycia. Napigcie psychiczne pod koniec zycia byto mocno
nasilone 1 rodzaj opieki nie miat na nia wptywu, co nie koreluje z wynikami tej pracy,
poniewaz wlasnie u badanych chorych na cierpienie psychiczne miat wplyw rodzaj
opieki. Wazne wnioski badan Ventafriddy to stwierdzenie, ze tatwiej jest usmierzy¢
cierpienie fizyczne niz psychiczne oraz, ze w opiece domowej trzeba bra¢ pod uwage
warunki rodzinne 1 ekonomiczne. Te wnioski dotycza rowniez polskiej domowej
opieki paliatywnej, poniewaz od wielu lat rowniez w Polsce prowadzone sa prace
badawcze oceniajace t¢ opieke. Ocena ta dotyczy kilku aspektow, a wigc
efektywnosci, ktorej miarg jest satysfakcja chorych z tej opieki lub/i ich jakos$¢ zycia
oraz skutecznos$ci leczenia objawowego. Wyniki analiz de Walden-Gatuszko,
Majkowicza, Trzebiatowskiej i Majewskiej nie pokrywaja si¢ z wnioskami tej pracy,
poniewaz w domach chorzy nie skarzyli si¢ na nasilone objawy zaro6wno somatyczne,
jak psychiczne. Wyzej wymienieni autorzy W swoich badaniach analizowali wptyw
miejsca opieki i zespolu opiekujacego si¢ na jakos¢ tej opieki (34). Stwierdzili, ze
jakos¢ opieki paliatywnej realizowanej w domu przez zespoty hospicyjne jest istotnie
lepsza w porownaniu do opieki prowadzonej przez personel POZ-u. Zaobserwowali
tez réznice w terapii w obszarze somatycznym (objawy lepiej kontrolowane)
I psychicznym, stad wniosek, ze istnieje konieczno$¢ zwrocenia wigkszej uwagi na

cierpienia psychiczne pacjenta.
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Inne badanie tych samych autorow (29), w ktérym porownana jest opieka w szpitalu,
na oddziale hospicyjnym i w domu pomocy spolecznej wykazalo, ze najlepsza
efektywnos$¢ opieki stwierdza sig¢ na oddziale stacjonarnym hospicjum, gorsza
w szpitalu, a w domach pomocy spotecznej opicka ta jest Zle realizowana. W innej
pracy ci sami autorzy (89) oceniali satysfakcje z opieki pacjentow i ich rodzin
w roznych osrodkach $wiadczacych opieke paliatywna, a wiec W hospicjach
stacjonarnych i domowych, w szpitalach, domach pomocy spotecznej i jednostkach
POZ-u. Ot6z w ich pracy najwyzszy poziom satysfakcji mieli chorzy na oddziatach
hospicyjnych, a najgorszy w domach opieki spotecznej, natomiast wyniki moich
badan wskazuja na opieke domowa jako najlepsza do zwalczania cierpienia
totalnego, terminalnego. Ten rodzaj opieki, ktory ma wpltyw na jako$¢ zycia, moze
znaczaco wptywac na czas przezycia pacjentOw w terminalnym okresie choroby. De
Walden-Gatuszko, Majkowicz, Trzebiatowska (33) juz w 1999 roku stwierdzili, ze
jakos$¢ zycia jest dobrym wskaznikiem czasu przezycia chorych, stad wniosek, ze
istnieje zwiazek jakoSci zycia z jego dlugoscia (wyraznie dtuzsze zycie u chorych
z dobra jakoscia). Istotny jest rowniez poglad, iz na te jako$¢ maja wptyw wartosSci
pozazdrowotne takie jak: $wiat, Bog, ludzie, ale nie wykazuja one wiasnosci

roznicujacych.

Podobne wnioski jak w niniejszej pracy wysungli McCormick i Conley (97), ktorzy
zbadali poglady pacjentdéw na umieranie i opiek¢ w tym czasie, bo to wlasnie chorzy
maja najwigcej do powiedzenia na temat swoich preferencji dotyczacych opieki
medycznej. Efektem tych badan byt wniosek, Ze kompetentna opieka nad
umierajacymi musi wykraczaé poza leczenie fizycznych objawdw, poniewaz
najwigksze cierpienie moze wynika¢ z lgkow 1 niepokojow, o ktorych chorzy czgsto
nie rozmawiajq z lekarzem. Zwracaja roOwniez uwagg, ze im blizej $mierci pacjenta,
tym wigksza mozliwo$¢ konfliktu migdzy chorym, rodzing i lekarzem, je$li nie

uzgodnili wczesniej swoich oczekiwan. Natomiast wrazliwo$¢, umiejgtnosé
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aktywnego stuchania, kompetencja i praca nad wzajemnym porozumieniem

zmniejszaja cierpienia umierania.

Wazko$¢ problemu cierpienia totalnego Herbst (54,55) potwierdza w swoim
doniesieniu o opiece hospicyjnej podkreslajac, jak istotne jest znalezienie zrodet
cierpienia w wielu obszarach, jak potrzebne sa zespoty interdyscyplinarne i jak
wiele korzysci pacjentom moze przynies¢ holistyczne podejscie do chorego
cztowieka. Takie podejScie reprezentuja rowniez, jak wynika z tej pracy, polscy

specjalisci medycyny paliatywnej, stosujac terapig skojarzona z troskliwa opieka.

Wedtug Wordliczka (149) podstawa sukcesu terapeutycznego u cierpiacego pacjenta
jest nie tylko usmierzenie dolegliwo$ci bolowych, ale objecie opieka wszystkich
obszarow jego czlowieczenstwa, jak bowiem uwazat Ojciec Swiety Jan Pawet II
(62): ,,...nic nie zastapi jednak ludzkiego serca, wspoifczucia, mito$ci i ludzkiej
inicjatywy, gdy chodzi o wyj$cie naprzeciw cierpieniu drugiego cztowieka....”.

Bortnowska (14) sadzi, ze lekarze i piclegniarki powinni by¢ uczeni towarzyszenia

chorym w drodze umierania, tak by moc poméc pacjentowi godnie przezy¢ ten czas.

Problemy okresu umierania omawiane byly dotad wnikliwie i wielokrotnie ze
wzgledu na leczenie dolegliwosci fizycznych i1 psychicznych. Obecnie wzrasta ilo§¢
lekarzy, ktorzy poswigcaja swoje prace badawcze tematom zwiazanym z koncem
zycia, poniewaz aby stworzy¢ czlowiekowi godne warunki umierania, potrzebna jest
nie tylko wrazliwo$¢ na ludzkie cierpienie, ale takze rozleglta wiedza, nie tylko

medyczna.
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8. STRESZCZENIE

Celem pracy byta ocena skutecznosci terapii paliatywnej realizowanej w domu,
na oddziale hospicyjnym i na oddziatach szpitalnych. Zbadano 151 pacjentéw
w okresie terminalnym choroby nowotworowej: grupg I stanowili chorzy
hospicjum domowego (50 osob) grupa Il to chorzy hospicjum stacjonarnego (51
oso6b) i grupa Il — pacjenci oddziatoéw szpitalnych (50 os6b). Do badan
zastosowano nastepujace metody: Kwestionariusz Rotterdamskiej Skali
Objawoéw z ocena jakosci zycia i aktywno$ci Karnofsky’ego, Kwestionariusz
oceny sytuacji spotecznej STAS (The Support Team Assessment Schedule),
Ankieta Duchowosci i Kwestionariusz Satysfakcji z Opieki. Ocena skutecznosci
dokonywana bylta samodzielnie przez chorych 3-krotnie, co 8-10 dni. Na
podstawie uzyskanych wynikow stwierdzono, ze chorzy umierajacy w domu
oceniali najwyzej swoja jako$¢ zycia, mieli najlepiej leczone objawy somatyczne
i psychiczne, oraz satysfakcje z opieki oceniali bardzo dobrze. Najgorsze wyniki
leczenia byly w szpitalu, chorzy cierpieli z powodu réznych dolegliwosci
somatycznych i psychicznych, mieli zla jako$¢ zycia i najgorsza satysfakcje
Z opieki. Istotnym wnioskiem z przeprowadzonych badan jest fakt, iz wszyscy
chorzy niezaleznie od miejsca realizowanej opieki paliatywnej mieli
zastosowana Skuteczng terapi¢ przeciwbolowa a cierpienia fizyczne byly
wynikiem nieskutecznego leczenia innych objawdw. Cierpienia psychiczne
najdotkliwiej odczuwali chorzy w szpitalu, gdzie mimo stosowania
farmakoterapii 1 metod psychoterapeutycznych stale narastat bol psychiczny.
Cierpienia spoteczne jako wynik zaburzonych wigzi migdzyludzkich i braku
wsparcia ze strony otoczenia najsilniej odczuwali chorzy w hospicjach
i oddzialach szpitalnych. Natomiast poczucie sensu przezytego zycia

I doswiadczanie mito$ci zmniejszaly cierpienia duchowe-egzystencjalne.
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9. SUMMARY

The aim of the study was to evaluate the efficacy of Palliative therapy provided to
patients staying at home, in hospice or in a hospital respectively. The study involved
151 end-stage patients, subdivided into three groups: group I consisted of home-care
patients (n=50), group Il - of hospice patients (n=51), and group Il — of hospital
(n=50). The following methods were used in the study: the Rotterdam Symptom
Checklist with Quality of Life and Karnofsky’ego Performance Status Assessment,
The Support Team Assessment Schedule, Spirituality Questionnaire and Care
Satisfaction Questionnaire. Treatment efficacy assessment was based on patient self-
evaluation, performed three times, at 8 to 10 day intervals. Based on the results
obtained, patients dying at their homes were found to have the highest quality of
life, the best control of both somatic and mental symptoms and the highest level of
satisfaction from received care. The poorest treatment results were obtained in the
hospital group, where the patients reported various somatic and mental ailments,
presented poor quality of life and the lowest level of satisfaction from received care.
An important conclusion drawn from the study results is that all the patients
irrespective of the place where palliative care was provided, had effective pain
control and their physical suffering was the result of an ineffective treatment of
other symptoms. Mental suffering was perceived as the most severe by the
hospitalised patients, who reported steadily increasing mental pain in spite of
medical treatment and psychotherapy. Social pain, as the result of disturbed
interpersonal relationships and lack of support from patient’s social environment
was predominated in the hospice and the hospital groups. On the contrary, patient’s

sense of life and experience of love decreased spiritual and existential suffering.
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9. ANEKSY
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ANEKS 1

ROTTERDAMSKA SKALA OBJAWOW
Nr stat. chorego

PROSZE WPISAC SWOJ WIEK: PROSZE WPISAC SWOJE INICJALY:
OBJAW o 1 |2 13 |4 OBJAW 1 2 3 4
DOLEGLIWOSC DOLEGLIWOSC
1.Brak apetytu 15. Zawroty
glowy
2.Drazliwosc¢, 16. Napigcie
irytacja
3. Zmeczenie, 17.Bole brzucha
znuzenie
4. Martwienie 18. Leki
sie, smutek
5. B6l mig$ni 20. Zaparcia
6. Depresyjny 21. Biegunka
nastroj
7. Brak energii, 22. Zgaga, odbijanie
ostabienie
8. Bole krzyza, 23. Drzenia
plecow
9. Nerwowo$¢ 24. Mrowienie rak
1nog
lo. Nudnosci 25.Trudnos¢
w koncentracji
11. Poczucie 26. Zmiany w jamie
beznadziejnosci ustnej, bol przy potykanip
12. Trudno$ci ze 27. Pieczenie,
snem bole oczu
13. Bole glowy 28. Dusznosc¢,
krotki oddech
14. Wymioty 29. suchos$¢ w ustach
DOLEGLIWOSC, OBJAW:
1. WCALE NIE WYSTEPUJE
2. RACZEJ NIE WYSTEPUJE
3. RACZEJ WYSTEPUJE
4. WYSTEPUJE BARDZO ZNACZNIE NASILONA
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ANEKS 2

KWESTIONARIUSZ AKTYWNOSCI:
PONIZEJ PODANO SZEREG FORM AKTYWNOSCI,

prosze wskaza¢ t¢ czynnos¢, ktora moglaby Pani/Pan wykona¢
w ostatnim tygodniu i okresli¢ ja cyfra:
1. NIEZDOLNY
2. ZDOLNY Z POMOCA
3. ZDOLNY BEZ POMOCY, ALE Z
TRUDEM
4. SAMOWYSTARCZALNY

1. Samoobshiga

2. Chodzenie po domu

3. Prace domowe

4. Wchodzenie po schodach

5. Dorywecza praca

6. Wychodzenie z domu

ANEKS 3

KWESTIONARIUSZ OCENIAJACY OGOLNA JAKOSC ZYCIA:

BIORAC POD UWAGE WSZYSTKIE POWYZSZE ELEMENTY, PROSZE
WSKAZAC SWA JAKOSC ZYCIA W OSTATNIM TYGODNIU:

1. Bardzo dobra

2. Dobra

3. Raczej dobra

4. Przecigtna /ani dobra, ani zta /

5. Raczej zta

6.7Z1a

7. Bardzo zla
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ANEKS 4

ZMODYFIKOWANA SKALA OCENIAJACA SYTUACJE SPOLECZNA:

Prosz¢ odpowiedzie¢ na pytania wpisujac cyfre jako odpowiedz:

1. nie, nie wiem, nie mam zdania

2.troche¢ (wiem) (lepsza)
3.wigcej (wiem)
4.bardzo (duzo, dobrze)

1.Co Pani/Pan wie o chorobie i jakie jest
rokowanie w tej chorobie?

2. Co rodzina wie o chorobie i jakie jest
rokowanie?

3. Czy i jak rozmawiacie o chorobie w
rodzinie?

4. Komunikacja miedzy chorym i lekarzem

5. Czy potrzebna jest jaka$ Praktyczna
pomoc choremu lub rodzinie?

6. . Czy potrzebna jest jaka$ finansowa
pomoc choremu lub rodzinie?

7.Czy rodzina ma jakies leki i jak
nasilone?

8. Jakie sa gtowne problemy Pani/Pana?
Czy:

objawy fizyczne

objawy psychiczne

sytuacja rodzinna

sytuacja finansowa

inne: jakie
Jak bardzo nasilone?
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KWESTIONARIUSZ OCENIAJACY OBSZAR DUCHOWOSCI:

Prosz¢ odpowiedzie¢ na pytania wpisujac cyfre jako odpowiedz:
1. nie, nie ma, wcale, Zle
2. troche (dobrze) (niewiele)

3. wigcej (lepiej) (wiele)

4. bardzo, duzo, (dobrze)

ANEKS 5

1. Jak ocenia Pani/Pan cale
swoje dotychczasowe zycie?

2. Czy uwaza Pani/Pana
7e przezyte zycie ma sens?

3.Czy jest Pani/Pana osoba
wierzaca?

4.Czy sa jakie$ warto$ci wazne
w zyciu Pani/Pana ?

5.Czy Pani/Pan kochata lub
kocha kogos?

6.Czy czuje si¢ Pani/Pan
kochany, kiedys iteraz?

7.Czy czuje si¢ Pani/Pan
winny za wyrzadzone
w zyciu zlo?

8.Czy ma Pani/Pan potrzebe
przebaczenia za krzywdy?

9.Czy ma Pani/Pan potrzebg
pojednania z bliskimi?

10. Czy jest Pani/Pan
aktywnie praktykujacy?
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KWESTIONARIUSZ SATYSFAKCJI Z OPIEKI:

=)

10.

11.

12.

Czy jest pan/pani zadowolony(a) ze stosowanego
leczenia?
Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie

. Jaka jest wedlug pana/pani organizacja opieki ?

Dobra, raczej dobra, S$rednia, raczej zla, zla

. Czy zdaniem pana/pani liczba rozméw z lekarzem

prowadzacym jest wystarczajaca?
Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie

. Czy czestos¢ rozmow z pielegniarka, lub innga osoba

sprawujaca opieke jest wystarczajgca?
Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie

. Czy otrzymal(a) pan/pani wystarczajacy zasob

informacji dotyczacy rozpoznania pana/pani choroby?
Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie

Czy otrzymal(a) pan/pani wystarczajacy zasob

informacji na temat przebiegu i rokowania choroby?

Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie
Czy otrzymal(a) pan/pani wystarczajacy zasob
informacji na temat leczenia choroby?

Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie
Czy otrzymal(a) pan/pani wystarczajgco duzo
zyczliwosci, uSmiechu i uprzejmosci?

Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie
Czy jest pan/pani zadowolony(a) z warunkéw bytowych
W ktorych aktualnie przebywa?

Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie
Czy posilki i pory podawania sa dla pana/pani
odpowiednie?

Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie
Czy jest pan/pani zadowolony(a) z wyposazenia
pomieszczenia w ktorym przebywa?

Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie
Czy zdaniem pana/pani dotychczasowa opieka byla
satysfakcjonujaca?

Tak, raczejtak, $rednio, raczej nie, nie
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