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WSTEP

Towarzyszeniesmiertelnie choremu w ostatnich migsach zycia
jest szczegblnym dwiadczeniem, dagym okaz¢ do przeycia bliskaci
z drugim czlowiekiem, zwlaszcza w wymiarze emocjopa |
duchowym. Mdae to jednak b§ przezycie zbyt trudne i bolesne
psychicznie, jak i fizycznie, powodig u bliskich chorego wycofaniecst
procesu opieki. Szczed® i uczciwagé¢ w tym wyjatkowym czasie, bez
uciekania s do niedomowig i klamstwa wymagaj sity i osobistej
odwagi.

Dla wszystkich o0séb z otoczenia chorego u krega #gcia jest to
okres szczegdblnego wysitku, cierpli$od, wyrozumiatdci i delikatngci.
Informacja o zakaczeniu leczenia onkologicznego o brzmi€ dla
pacjenta jak kolejny wyrok. Co ¢ize mm stanie?, zostawi mnie
samego?, a bol?, ceedicdzie ze ma dziato, gdy kde umierat? — takie i
podobne pytania magsic pojawic w gtowie pacjenta.

Chory cztowiek potrzebuje pomocy drugiego cztowieka
zyczliwosci otoczenia, rozumienia jego sytuacji, przyjai pewndgci jej
do kaaca w kadej sytuacji, nadziei na przyszéo Wreszcie w gf
wchodz potrzeby w sferzezycia religijnego. Choroba tatwiej sktania
cztowieka nt to byto w okresieg poprzedzajcym do refleksji nad stanem
sumienia, wiecznieia. Jest on istat rozumry. Nasuwaj Sie choremu
pytania dotycace senswzycia ludzkiego, cierpienia, odpowiedziafco
przed Bogiemzycia wiecznego.

Dotykajgpca cztowieka choroba nie pozbawia go cziowiésiea i
nie czyni z niego przedmiotu. Od chwili swego pmia & do zgonu,
niezalenie od swego stanu zdrowia, posiadania, statustecspego i
rodzaju wykonywanej pracy, jest bytem wielkiej goém. Choroba,

niesprawnéc fizyczna czy umystowa, okaleczenie, stérozwiazana z g

! p. Krakowiak Zdgzy¢ z prawd;, Via Medica, Gdask 2006, s. 55.
2 F. Woronowski, Z. Kortowski Cztowiek choryWyzsze Seminarium Duchowne, taéa) 1999, s. 3.
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mniejsza sprawrsé — r&znorodnie s¢ przejawiajca — nie pomniejszaj
czlowieczéstwa i nie pozbawiaj podmiotowdci cziowieka nimi
doswiadczonegd.

Rodzimy s¢ i umieramy w szpitalu, publicznie i bezpodmiotowo.
Ponownie zaczynamy dostrzégeole asysty, wspoétuczestnictwa w tych
tak wanych momentach naszeggcia. Powoli dostrzegamy waos¢
bycia wéwczas z irmosoly. Wracamy do idei hospicjéw nadajim nowe
wspoitczesne téei. Chocia zgodnie z sentencjPascala ,kady umiera w
samotnéci”, to przyjecie wspoétuczestnictwa w cierpieniu, asystowania do
momentu samotnego przeja na drug strorg, pozwala mowd o godnym
umieraniu.

Z przeprowadzonych obserwacji wynikze niektore hospicjaas
zamykane, a przecie potrzeby § nadal ogromne. Coraz yaej
odnotowuje si bowiem zachorowaludzi m.in. na choroby nowotworowe,
ktore wymagaj natychmiastowej pomocy cieggemu ze strony personelu
medycznego. Tacy chorzy nie moggeka&. Dla nich kady przeyty dziea
jest sukcesem w walce z chogolDlatego trzeba o problemie mawi
pisa, aby opieka paliatywna rozwijatagsnadal coraz lepiej dla dobra
nieuleczalnie chorych i dla zapewnienia im jak epgizego komfortu
zycia.

Zatrudniony personel musi byprzeszkolony i systematycznie
podnost swoje kwalifikacje oraz cechowa sic odpowiednimi
predyspozycjami. Towarzyszenie osobom nieuleczaloi®rym jest
zadaniem niezwykle trudnym. Bwiadczajc w takich sytuacjach
wtasnych ogranicze smutku izalu, a cegsto take buntu i rozgoryczenia
nietatwo nié¢ pomoc. Warto woéwczas pagtec, iz wazniejsza od dtugi
zycia jest jego jak&. Swiadoma tego osoba, ktéra opiekujeg si
umierapcym, mae strzec tej jakei i ja chronkt.

Umierapcy cztowiek przebywa trudni nieznam droge. Dobrze,

gdy czuje wsparcie &od bliskich i personelu medycznego. To od tego

% F. Woronowski , Z. Kortowskigp.cit, s. 5.



ostatniego zaley jak pomae tej rodzinie, jakg przygotuje na czekagy
ich trudny i wany proces. Najgorzej jest bowiem, géiyieré zaskakuje
chorego cztowieka, bo byt dat oktamywany. Wskazane jest bowiem, by
chory zdzyt sie pazegna z bliskimi, by umierat pogodzony z nimi, z
samym sob i z Bogiem. Gorzej, gdy umiera zbuntowany, petaiegu, w
leku. Odejcie bliskiej osoby jest trudne rowaiedla rodziny. Zwykle
najblizsi nie wiedz jak rozmawié | wspier& tego, kto odchodzi. @Gsto
rodzina chciataby, by wszystko zatatwit lekarz, lgimiarka, ksidz lub
psycholog. To kolejne zadanie dla personelu medgan- nauka dobrej
komunikacji. Naley pamkgta¢ jednak,ze smier¢ ojca, matki, mza, zony
czy dziecka musi hky ,przezyta’. Bywa, ze dopiero po latach jaka
krzywda zostanie przebaczona, bél zapomniaely, uleczony, wyrzuty
sumienia uspokojone. Drugi cztowiek jest nam dama pewien czas jak
dar, nieraz trudny.

Biorac wigc pod uwag powyssze przestanki nmima stwierdat, iz
rozw0j nauki w zakresie opieki paliatywne] wydaje ®y¢ jednym z
istotniejszych problemow opieki medycznej zapeweetylko w Polsce.

Waznoé¢ i aktualnd¢ powyzszego zagadnienia, stanowi zatemeluk
poznawc3a, bedaca przestank do podgcia naukowych dociekaw tej
dziedzinie wiedzy. Rownocgeie brak opracowai bada dotyczcych
tegaz problemu pozwala na stwierdzenie, obszar badawczy, ¢tacy
przedmiotem dysertacji, mpa uznd za niewystarczago rozpoznany w
literaturze z dziedziny medycyngmieré nadal jest ogsto tematem tabu.
Niniejsza dysertacja mie mie¢ zatem obok charakteru teoretycznego,
rowniez charakter aplikacyjny.

W ostatnich latach temat ,jakd zycia” wywotat duwe
zainteresowanie badawcze. ¥Ma jest zrozumienieze nie jest to po
prostu ocena komfortu fizycznego i stopnia spraienfizyczne;.

Opieka paliatywna ma wiele do zaoferowania choryech irodzinom
we wczdniejszym okresie choroby, przynajmniej do momengualy

zostanie oagnicty stan znacznego zaawansowania choroby i
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prawdopodobnie nie moa unikra¢ progresji. Wymaga toscistego
zintegrowania opieki paliatywne] z szerokim zakres&wiadczeé
medycznych w szpitalusrodowisku pacjenta. W Kk@owym okresiezycia
szczegoblne znaczenie ma stuchanie z uwpacjenta i cztonkow jego
rodziny. Naley samemu mowi jak najmniej, by nie przerywa
prawdziwego przekaZzuTrzeba by wyczulonym zwlaszcza na wszelkie
wyraziste sygnaty wysytane przez pacjenta wtedy, gdzi ze nikt go nie
widzi; gkbokie westchnienie, zmarszczone czoto czy smagha pisc.
Takze jezyk umierajcych jest specyficzny. Dla pacjentéw znajghyich
sie u schytkuzycia szczegolnie istotne jest, aby pania potraktowa
kazda ich skarg. W takiej postawie zawieracsprzestanieze do kaca
bedzie st szanowa ludzky godnd¢ pacjenta

Waznym zadaniem jest trwanie z tymi kndi w nadziei a do
ostatniego dnia. To funie nadzieja na wyzdrowienie, lecz nadzieja na
dobre i godne przgcie ostatnich dni. Chodzi tu bardziej o to, abylao
zycia dniom, ktore jeszcze czekajmierascego nk o to, aby dodamu
dni zycia. Chory umieragy pragnie mitéci, zyczliwosci, bezpieczéstwa,
traktowania z godnigia i komfortu fizycznego. Tym co budzi naglkiszy
lek, jest my¢l o umieraniu w samotioi, bez pomocy. Fakte chory jest
sam w momenciémierci, ze nie ma przy nim niczyjej pomocnej dtoni,
fakt, ze przejciu na drug strorg nie pagwicca st nalezytego szacunku i
uwagi, jest niesprawiedlivggsia wobec spotecznego charakteru tego
wydarzenia. Celem opieki jest jak najbardziej wyggkzowana
pielegnacja zmierzapa do uwolnienia pacjenta od bolu, dyskomfortu i
symptomow chorobowych utrudragych prawidiowe funkcjonowanie,
pofaczone z trosk o chorego. To faktycznie jest efektywna, troskliwa

petna péwiecenia opieka, o ktérej nieustannie méwi C. Saufid

*D. Clark , C. Saundergpunder of the Hospice Movemesglected letters 1959-1999xford

University Press 2002, s. 158.

® C. Heaven, P. Maguire B;ommunication issuesn. M. Lloyd Wiliams (ed) Psychosocial Issues in
Palliative Care, Oxford University Press 2003,334.

® S. Watson Max, F. Lucas Caroline, M. Hoy AndrewBeck, Handbook of Palliative CareOxford
University Press 2005, s. 19-25.
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Wspottowarzysz§ pacjentowi i jego bliskim, to polecenie dla
kazdego, kto opiekuje si chorymi w ostatnim stadium choroby
nowotworowej

Poprawa jakéci zycia chorych olgtych opiek paliatywrs domowg
| stacjonarn, a satysfakcja z opieki w ocenie chorego i bliskjest
ogromnym zadaniem dla lekarzy, a #ekpiekgniarek zespotu opieki
paliatywne,;.

W nizej przedstawionej rozprawie autorka podejmujedbp
okreslenia wptywu jakdci opieki paliatywnej na satysfakgpacjentow.

Rozprawa sktada iz dzieweciu rozdziatow. Pierwszy rozdziat
ukazuje teoretyczne podstawy pracy, w tynepi@ jakaci zycia, miejsce
choroby nowotworowej ¥wdd innych choréb i jej przebieg oraz objawy.
W dalszej czsci tego rozdziatu zostaromowione sposoby radzenia sobie
z chorola nowotworowg oraz jej zapobiegania.

W rozdziale drugim przedstawiono ¢olopieki paliatywnej w
chorobie nowotworowej, jej koncepcje i rozwéj, aanm w Polsce, jak i w
swiecie.

Kolejne cztery rozdziaty majcharakter empiryczny. W rozdziale
trzecim sformutowano metodolegibada wtasnych, w tym cel bada
technilke badawcz oraz dobér proby. Rozdziat czwarty prezentuje wigja
somatyczne towarzysee chorobie nowotworowe). Zostan one
wyznaczone w oparciu o skabceniajca nasilenie objawow - ESAS. Z
kolei rozdziat paty okresla jakas¢ zycia chorego wedtug Indeksu J&kp
Zycia Spitzera. W nagbnym rozdziale zaprezentowano satysfake;
opieki paliatywnej dokonan przez chorych oraz ich rodziny. W
szczegOlnéci  zaprezentowano relacje interpersonalne, skutgézn
leczenia, procedury, organiza@pieki, warunki bytowe. W rozdziale tym
przedstawioneastakze wyniki indywidualnych wywiadoéw poghbionych.

W rozdziale sibdmym znajdujeesilyskusja dotycga jakaci zycia
chorego | maliwosci jego poprawy w czasie diugotrwatej, nieuleczpine

choroby. Rozdziat é6smy prezentuje wnioski wiggiicte na podstawie
12



przeprowadzonych bafla wskazujc na decydujce znaczenie opieki
paliatywnej dla chorych w ostatnim stadium chorabyotworowe,;.

W koncowej czsci rozprawy znajduje i streszczenie,
pismiennictwo, spis tabel, wykresow orazazainiki.
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. JAKOSC ZYCIA W CHOROBIE NOWOTWOROWEJ -
TEORETYCZNE PODSTAWY PRACY

1.1. Pogcie jakosci zycia

Koncepcja jakéci zycia jest bardzo ayteczna dla proceséw
potegowania zdrowia, leczenia i opieki holistycznej zrgprocesu
rehabilitaciji.

Ocere jakasci zycia, wedtug M. Hebanowskiego, tra poréwna do
soczewki, w ktorej skupiajsi¢ i integrup wzajemnie rane dziedziny
poznania pacjenta i jego potrzeb oraz wybér guustania. Czagycia
ludzi nie jest wystarczaga miara walki lekarzy o dobro pacjentow.

Troska lekarzy stato sinie tylko wydhzeniezycia swoim pacjentom,
ale take poprawienie jego jakoi.

W roku 1972 R. M. Rosser jako pierwsza opublikowaktod, ktora
miala na celu ok&enie jakaci zycia pacjentow. Badania w gym
stopniu zostaly sprowokowane wénmej podgtymi badaniami nad
jakoscia zycia spoteczéstwa amerykaskiego, wykonanymi w 1968 roku
przez Campbella Dzigki pracom R. M. Rosser do medycyny
wprowadzony zostat charakterystyczny sposéb pojmeavgkaci zycia
w dwoch wymiarach: behawioralnym i pezeiowym. Kady z nich
rozpatrywany byt niezaklmie od drugiego, aatzyla je ze sob tylko
choroba, jej nasilenieslub ustpowanie®

Propozycja Rosser spotkatae 2 duzym zainteresowaniem i byta
rozwijana i udoskonalana na wiele sposobdéw. Sydternae doskonalenie
pomiaru jakdci zycia przyczynito s do wzbogacenia o jeszcze jeden
wymiar: warunki bytowe w jakich przebiegatgcie oséb chorych.

Wynika, ze obowazujacy sposdb m§lenia o jakdci zycia wywotany
doswiadczan chorola ma mniej wecej taky posta:

a) choroba jestrédlem pogorszeniaesjakosci zycia,

8 L. Wotowicka (red.)Jakai¢ zycia w naukach medycznyekkademia Medyczna, Pozin2001 s. 18.
8 .

Ibidem, s. 19.
° A. Campbell,Subjective measures off well- beidgnerican Psychologist (2), 1976, s. 133.
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b) przejawia & to w gorszej sprawroi funkcjonalnej (wymiar
behawioralny jakéci zycia), pogorszenia sistanu psychicznego i
doswiadczaniu cierpienia (wymiar prageiowy jakasci zycia),

c) prawidtowy przebieg leczenia i opieki medyczreejake wiasciwe

warunki bytowe mog wpltyna¢é na popraw jakosci zycia oséb

znajdupcych se¢ w stanie choroby,

d) rezultat taki mgna uzyska globalnie poprzez wdienie

optymalnych rozwjzan dotycacych leczenia i opieki nad chorymi,

e) w dochodzeniu do tych rozygia przydatne jest systematyczne

monitorowanie zmian w jakeoi zycia pacjentéw, dokonagych sé

pod wptywem wprowadzanych innowacji,

f) konsekweng tego nowego sposobu #tgnia o leczeniu ludzi

chorych mae jednak sta sic ograniczenie troski o pacjentéw w

bezpdrednim procesie leczenia, a przynajmniej powstaaleego

wrazenia u 0sob poddanych temu procesowi.

W opiece paliatywnej badania jakb zycia musz spetnid pewne
warunki. Nie mog by¢ uciazliwe dla ckzko chorego. W metodologii
bada nalezy stosowdé specyficzne nagzizia a chory powinien mie
zapewnione zniesienie bolu i zaspokojenie podstawwbw potrzeb
psychicznych, biologicznych i spotecznych. Bokk W bardzo znacy
sposOb obmiaja jakos¢ zycia w okresie terminalnym choroby
nowotworowej.

Najbardzie] znanym nagdziem badawczym specyficznym dla tej
grupy chorych jest QLQ — C30 powszechnie znany Iskpe wersiji.

Pogcie jakaci zycia pojawito s¢ w medycynie w latach
siedemdziesatych. Jedn z pierwszych definicji jak&i zycia (QL) podata
Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO), zgodnie z Kktgest to stan
petnego fizycznego,, umystowego i spotecznego dkibru, nie tylko
braku choroby lub kalectwa

1 K. de Walden-Gatuszko , |.Trzebiatowsksychoonkologia Gdaisk 2000, s. 9-20.
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Jakd¢ zycia to zagadnienie, ktore pomaga wprowadin medycyny
nurt humanistyczny i holistyczne spojrzenie na @aig. W medycynie
najbardziej przydatna okazujeg gilefinicja jak@dci zycia uwarunkowanej
stanem zdrowia (Health Related Qality of Live — HRQvprowadzona w
1990 roku przez Spitzera, ktéra oznacza eawkonan przez chorego, a
dotyczica jego aktualnej sytuacji ze szczegolnym uwdgieniem wptywu
choroby i leczenia).

Jaka¢ zycia w chorobie nowotworowej obejmuje cztery dziagz

a) stan fizyczny i sprawsé ruchow,

b) stan psychiczny — emocje i poznanie; refleksjg choroh,

C) sytuact spoteczn i warunki ekonomiczne,

d) doznania somatyczne.

Do powyszych cech sfer funkcjonowania cztowieka choregezya
dod& sfer duchowa, niezwykle istota w obliczu nieuleczalnej choroby.

M. Stolarska uwaza, ze ,jesli przeprowadzajc badania &dziemy
mieli swiadomac¢ tego, z jakim bolem i cierpieniem zmagaje chorzy,
gdy kedziemy zdolni do empatii, jeli zrozumiemy z czym borykapic na
co dzier i w koncu jezeli zdamy sobie sprawz tego, ¥ przez wykonanie
bada w jakis spos6b mzemy pomoc, to pytanie o zasadédadania
jakosci zycia u pacjentow onkologicznych niedzie miato racji bytu.
Przeprowadzenie kilku baflgakosci zycia nie od razu wptynie znagzo
na faktyczi jego popraw, ale istnieje dia grupa ludzi tworgych
personel medyczny, ktore réwniechce na nowo i wegk jakas¢ te
poprawia&. Wyniki wigc stanowa swego rodzaju kompendium wiedzy o
tym, co mana, a wecz trzeba zrolli — nie tylko w placowkach

medycznych, sposobach leczenia, aledak sobie samym, jak st&raic

1 Szerzej zob.: K. de Walden — GaluszKakai¢ zycia a bél u chorych w stanie terminalny®ol
2003(4) Numer specjalny; A. ModBka, Jakai¢ zycia w aspekcie bolu nowotworowegddedipress,
Medycyna Paliatywna 2003 (2), s. 6-11; Schwarz RIQu of life in medicine In ,Z. Juczgki,
N.Oginska ,(eds) Heath promotion; a psychological persgekiniwersity Press 1996, tads. 75-71;
E. Mees, R., Zatoka, K. Jonakakai¢ zycia chorych z nowotworemegherza moczoweg@nkologia
Polska 2006 (9) s. 162-165.
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utatwiac chorym ¢ trudm droge choroby, jak dodawaotuchy i sity,

czasem za pomaaajprostszych gestow?

12 http://www.psychologia.net.pl/artykul.php?lewel=39
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1.2. Miejsce choroby nowotworowej wrdd chorob cziowieka

Choroby nowotworowe nadal stangwjedno z najwgkszych
wyzwan medycyny. Nowotwory po chorobach uktadwienia & drug
przyczyry zgonéw nawiecie i w PolscE.

W Polsce do lekarzy onkologéw zgtasza icznie ponad 130 tys.
nowych pacjentow; okoto 80 tysly ludzi rocznie umiera. W Polsce liczba
nowych zachorowa na nowotwory stale émie. Mgzczyzni najczsciej
chorup na raka ptuc, gruczotu krokowegozotadka, a kobiety na raka
piersi, ptuca i szyjki macicy. kkczyzni najczsciej umieraj z powodu
raka ptucazotadka, gruczotu krokowego, a kobiety z powodu rakersj
ptuca, jelita grubegd'.

Wzrost liczby ludnéci, starzenie si spoteczéstwa w Polsce,
wystepowanie licznych karcynogendéw w otoczeniu cztowiekaaz
skuteczna terapia wielu schofizezowoduy zmiany w strukturze przyczyn
umieralngci .

Ryzyko zgonu na nowotwory wzrasta istotnie gzozyzn w wieku
30-35 lat osigajpc najwyzsze wartéci po 75 rokuzycia. W populacji
kobiet wzrost zachorowiana choroby nowotworowe rozpoczyng sv

wieku 20-25 lat, a najwgze wartéci oshga okoto 80 rokuycia.

13 5zerzej zob.: A. Kutakowski, A. Skowfiska-GardasOnkologia PZWL, Warszawa 2003, s. 15-40; R
Kordka, J. Jassem, A. Jeziorski, J. Kornafel, Mzakowski, J. Pawba, Onkologia VIA, Gdaask 2007,

s. 35-52; A. Jamel, R. Siegel, E. Ward, T. Mur@tatystyka nowotworéw 200@nkologia po dyplomie
2007(4), s. 30-55.

14's. C. Campbell, R.C Flanigan, J.J. ClaKephrectomy in metastatic renal carcingn@urr Treat
options Oucot 2003, (4) s. 363-372.

> C. Heaven, P.Maguir&gommunication issuedn M. Lloyd Wiliams (ed) Psychosocjal Issnes, In
Palliative Care, Oxford University Press 2003 s—13; S. Watson Max ,F. Lucas Caroline , AAM.Hoy ,
N.IsanBeck lanHandbook Of Palliative CareDxford University Press 2005, s. 19-25.
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1.3. Naturalny przebieg choroby nowotworowej

Nowotwdr jest niekontrolowanym rozrostem wihasnychlecz
zmienionych morfologicznie i czyndciowo komorek, a przyczyntego
rozrostu § zmiany w kodzie genetycznym tych komorek.

Naturalny rozwdj raka obejmuje trzy etapy: inicjagromociji i
progres;ji®
Nowotwor zigliwy to taki, ktory nie leczony doprowadza dmnierci
chorego. Nowotwory zidiwe map zdolng¢é do tworzenia przerzutdw,
naciskania otoczenia i dawania wznow miejscowydrews/czaj maj tez
morfologiczne wyktadniki zigliwosci — r&norodndé ksztattu komorek
(atypie) i liczne mitozy’.

Wieksza¢ nowotworow powstaje w pojedynczych komoérkach w
wyniku mutacji genu pod wplywem substancji kancerowe) lub
spontanicznie. Takie nowotwory nazywamy sporadyocany

Brak kontroli rozrostu wynika przede wszystkim zbuaeze
molekularnych w komorkach nowotworu, to znaczy zbuwae
genetycznych i regulacyjnych, ktére powadbjak samokontroli komorek
I ich niewla&ciwe reagowanie na bace pltyrace z zewatrz. Rola
organizmu, w tym ukiadu immunologicznego, w niszgaekomoérek
nowotworowych i kontrolowaniu wzrostu nowotworutj@gzna, odgrywa
jednak mniej istotmrole w procesie powstania nowotwotu

Inwazyjnag¢ charakteryzuje progresji wyraza Sk wzmazona
ruchliwoscia nowotworowych komaorek, zdoldcia do proteolizy i utrat
zahamowania kontaktowego. Przerzut nowotworowy paj@sgdy jedna
lub wiecej komorek nowotworowych $oie w pewnej odlegkri od

16 D.K. Hossfeld, C.D.SchermanBpdrecznik Onkologii kliniczngjPWN, Warszawa-Krakéw 1994, s.
24-37; T. Lewnski , J. MichatowskiChoroby nowotworowePZWL, Warszawa 1988, s. 134.

' R. Kordka, A. Jassem, A. Jeziorski, J. Kornafel Wvzakowski, J. Pawba: Onkologia VIA Medica,
Gdaisk 2007, s. 7-28.

'8 Ibidem, s. 29-34.
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poczatkowego ogniska wzrostu guzsmieré chorego zachodzi w wyniku
powstania przerzut6W

Kancerogeneza  (powstawanie = nowotworu) jest procesem
wieloetapowym. Wyrénia st nastpujace etapy kancerogenezy:

- inicjacja — w tym etapie pojawiaegpojedyncza mutacja, ktéra zazwyczaj
pod wptywem kancerogenu aesk utworzy spontanicznie;

- promocja — to wieloetapowy rozwoj klonu komérkamme zawierajcego
mutacg nabyt w procesie inicjacji. Gtowny mechanizm promocji to
zaburzone ekspresja genow prowgdz do zaburzenia procesow
regulacyjnych komorki oraz zelkszona proliferacja;

- progresja — to trzeci nieodwracalny etap, prowegzdo powstania
nowotworu. Polega on gtéwnie na pojawianig¢ &olejnych zaburze
molekularnych, gtéwnie zmian w kariotypie. W proeesakiadania si
uszkodzé powstag klony zdolne do naciekania i tworzenia przerzutow.

Komorki nowotworowe przerzutowe m@grozsiewé Sie przez
uktad krwiongny i limfatyczny, przez wzrost miejscowy lub
wszczepienie. Komorki rakowe dostagic do naczy limfatycznych,
czasem blokac je, rozprzestrzeniaj sie do regionalnych ‘eztéw
chtonnych. Liczba wzidw chionnych zajgych przez przerzuty jest
krytyczra miara stosowan w rokowaniu i miag prawdopodobigstwa
rozwoju innych przerzutéw.

Czestym miejscem przerzutéwy $tuca, poniewa kapilary ptucne
pierwsze otrzymuj krew zylna pochodzca z wielu naradéw, jak rownie
chtonke z przewodu piersiowego. Rak pituca szczegolniestoz daje
przerzuty do kéci i watroby, rak gruczotu piersiowego do ptuc,skoi
watroby, a czerniak zkbwy do ptuc i watroby. Czste g takze przerzuty
do OUN, a przerzuty do é&gostupa powoduaj zespdl ucisku rdzenia

kregowego. Przerzuty do podstawowych nadd@v zaburzaj ich czynndci

193, Blank, L. Clark, A. J. Longmaierceived needs of cancer patients and caregivenser nursing
(12), 1989, s. 78-84.
20



| sa przyczym wielu dokuczliwych objawéw oraz ugledzenia funkciji
zyciowych, co ogranicza jaké zycia chorych.

Rozsiana choroba nowotworowa powoduje zaburzenimao®agi
metabolicznej, pogorszenie czysop systemu odporrsgiowego I ma
znacacy wWptyw na przyspieszensenierci.

U czsci chorych rozwijag sie zespoty paranowotworowe
(paraneoplastyczne), to objawy towarzysz nowotworom, niezatee od
miejscowego wzrostu lub rozsiewu nowotworu, pogaaspkos¢ zycia i
Sa ztym czynnikiem prognostycznym.

Objawy systemowe: kacheksja — wyniszczenie nowaiwer
astenia — zespdt wyczerpania (ostabienia),aggka paranowotworowa
zalezne % od produkcji cytokin, z ktorych szczegolnie dektyjny wptyw
maj czynnik martwicy guza alfa, interleukina 6. W miarozwoju
nowotworu i powstawania kolejnych przerzutéw aktgéén chorego
pogarsza si

Mimo rozwoju i postpu w terapii nowotworow zaledwie 30-46%
chorych w Polsce udajegsivyleczy¢. W wigkszaci chorych dochodzi do
progresji choroby, co stanowi bezwazihe wskazanie do adgia ich
opieka paliatywra, w zalenosci od rozwoju choroby nowotworowej. W
schytkowym okresiezycia trwapcym od kilku tygodni do kilku miescy
dochodzi do nasilonego ugedzenia sprawrsgi fizycznej oraz ich
intensywndci. U chorych skierowanych do opieki paliatywnejesip
wystepuja przykre objawy, najezciej bol nowotworowy, zaparcie stolca,
duszna@¢, ostabienie, wyniszczenie nowotworowe. ¢ te objawy
pojawiap Sie u pacjentow przed olgsiem opiels paliatywra. Tym, jake
przykrym objawom somatycznym towarzysiakze negatywne reakcje
emocjonalne:¢k, ztos¢, depresja, gniew, strach, izolacja spotecznataitra
kontroli nad wtasnym ciatem, utrata roli rodzinnegwodowej, a tate
bardzo przykre dla chorego cierpienie egzystentjena duchowe, ktore
nasila st w momencie fwiadomienia sobie przez chorego stan zagma

zycia. BOl duchowy nasila siw okresie zbliania s¢ do smierci. Czsto
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towarzyszy temu pustka, rozterki emocjonalne, poezwiny, obawy co
do przysziéci. BOl totalny, ktory skiada si z bolu fizycznego,

psychicznego, spotecznego i duchowego znaczniergmmgakéc zycia
chorego.
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1.4. Objawy towarzyszce chorobie nowotworowej
1.4.1. Zespot wyniszczenia howotworowego

Zespot Wyniszczenia Nowotworowego (ZWK)zpoznajemy gdy
utrata wagi ciata przekracza 10% wggu ostatnich 3 miescty. ZWN jest
zespotem paranowotworowym wygptiacym u okoto 80% chorych w
ZCHN. W znaczcym stopniu pogarsza on jakozycia, a u 30% chorych
stanowi bezp&redni przyczyr zgonu 2

Badania kliniczne potwierdzgj wystpowanie korelacji midzy
utrah masy ciata, anorekgji parametrami biologicznymi — ¢ienie
albumin w surowicy krwi, liczba limfocytow zwianymi ze stanem
odzywiania a czasem przgcia z ZCHN*

Zespot Wyniszczenia Nowotworowego wystije w przebiegu raka
trzustki, ptuczotadka i chtoniakdw nieziarniczych.

Okoto 45% osob hospitalizowanych z powodu rakai wigccej niz
10% wagi przed zachorowaniem, a 25% os6b naweteyiniz 20%
wagi?

Niekorzystne zmiany w wygtlzie ciata prowadgzu czsci chorych
do przewlektej depresji, ograniczeniu ulegaie seksualne i towarzyskie.
Ciato odmawia postusastwa, co prowadzi do uzak@enia od pomocy
innych i uczucia bycia ezarem dla rodziny.

W ustaleniu stopnia zaawansowania ZWN pomocny yestiad
dotyczcy dynamiki zjawiska oraz wyniki badadodatkowych: stzenia
albumin w surowicy w granicach 34 — 28 g/l odpowiatdedaywieniu
lekkiemu, 21 — 27 g/l umiarkowanemu, a p@pi21 g/l — c¢zkiemu.

Zmniejszona liczba limfocytow w krwi obwodowej tatkmaze by¢
wyktadnikiem stopnia wyniszczenia: 1200-2000 leykdéw/mma3

203, Jarosz Wyniszczenie nowotworowe. Mediprededycyna paliatywna 2002 (1) s. 3-8; E. Bruema ,
C.Sweeney,Cahesia and astemia in cancer patientsANCET ONCOLOGY 2000 (1) s. 1-11;
G.Mantowani , A.Maccio ,E. Mass&oskpowanie w jadtowstcie i wyniszczeniu nowotworowym
Drugs, Wydawnictwo Medycyna Praktyczna, Krakow 200238.

2L M. Maltoni , D. Amadori Prognosis in advanced cancétematol oncol clin North Am. 2002 (16) s.
715-729.

22 M. M. Ugurlu , O. Asoglu ,D.D. Pterr, S.A. Barng¥.S.Harmsen ,J.H. Donohuidenocarcinoma of

the jejunnum and oleum: a 25 — year experiedc&astrointest Surg. 2005 (9) s. 1182 — 1188.
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odpowiada niedgywieniu lekkiemu, 800-1200 leukocytéw/mm?3 —
umiarkowanemu, a poiej 800 leukocytéw/mm3 — e¢tkiemu? Pomocne
mog by¢ takze inne badania: poziom hemoglobiny, elektrolitovatka
catkowitego i trojglicerydow.

Za wyshpienie kacheksji i anoreksji w dej mierze odpowiedzialne
sa produkowane przez komorki nowotworowe substansjgmulupce
organizm gospodarza do produkcji cytokin i limfokinSubstancje te
powoduj zaburzenia metabolizmuegiowodandw, biatek i ttuszczow.

Progestagemy np. octan megestrolgozane celem leczenia ZWN

obnizaja poziom cytokin prozapalnych.

1.4.2. Ostabienie spowodowane charobwotworove

Ostabienie (astenia) uwarunkowane chgnotwotworow, — cancer —
related fatique (definicia NCCN — The National Cahpnsine Cancer
Network) to niezwyczajne, trwate, subiektywne pameu zneczenia
zwigzanego z chorab nowotworows i/lub jej leczeniem, zaklocgje
zwykte codzienne funkcjonowanie.

Etiologia ostabienia nowotworowego jest wieloczywuwa. Czsto
zespot wyczerpania ma tto paranowotworowegstz przyczyn jest sam
nowotwor (produkowane przez niego cytokify).

Wsréd klinicznych objawow charakterystycznych dlaadeggspotu
wymienié mozna: tatwe mczenie s, sennéé, ogoélne ostabienie,

ograniczenie wydolnei fizycznej, stopniowe zmniejszanie codziennej

K. A. Nelson, D. Wlash, F. AS. Sheehaihe cancer anorexia — cahexia syndrojn@lin Oncol. 1994
(12) s. 213-215.

% Szerzej zob.: L. L. Moldawer, E. M. Copelaftpiflammatory cytohines nutritional support andeth
cahexia syndrome: interactions and therapeutic @ptCancer 1997 (79) s. 1828-1839; F. Mahmoud,
N.Rivera, The role of ¢ — relative protein as a prognostidigator in advanced cancetCurr. Oncol.
Rep. 2002 (4) s. 250-255.

% J.A. Read, S. T. Choy, P. J. Bed®jaluation of nutitional and inflammatory status advanced
colorectal cancer patients and its correlation wahrvival Nutr Cancer 2006, s. 78 — 85.

% G. Montowani,Megestrol acetate in neoplastic anorexia/cahexinichl ewaluation and comparison
with cytokine levels in patients with head and neakcinoma treated with neoadjuvant chemoterapy
In. J. Clin. Lab. Res. 1995 (25) s. 135 — 141; E.@pnno Megestrol acetate for anorexia in patients
with for advanced cancer: a double — blind congdliclinical trial. Eur. J. Cancer 1998 (34) s. 1705 —
1709; D. Mc Millan,Effekt of extended ibuprofen administration ondbate phase protein response in
colorectal cancer patient&ur. J. Surg. Oncol. 1995 (21) s. 531 — 534.
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aktywngci, zaburzenia parxgi, trudngci z koncentrag uwagi,
upcsledzenie czynnkei uktadu autonomicznego np. zaburzenia
ortostatyczne. Astenia jest obecnie n@ceej wyskpujacym i najsilniej
wptywajacym na pogorszenie jako zycia objawem choroby
nowotworowej wystpujacym zarowno w trakcie aktywnego leczenia, jak i
w zaawansowanych stadiach choroby.

W badaniach Portenoya i Itri 60% chorych wymierzioeczenie
zwigzane z chorab (cancer related fatique — CRF) nowy termin jako
najsilniej wptywaacy na jakaé¢ zycia objaw. W nasgpnej kolejndci
znalazty s¢ nudndci — 22%, depresja — 10%, bol — 6% chorych.

Zmeczenie wysipujace u pacjentdw z chorglmowotworowy rézni
si¢ od zneczenia u 0séb zdrowych intensywnia tego odczucia — poziom
zmeczenia jest nienormalnie wysoki. Podejmowarne psdby ustalenia
granic od ktorych zmtzenie nalgy traktowa jako objaw wymagary
interwencji a kiedy mizna traktowd je jako ,normalny” stan eiko
chorego cztowieka. Wskazujezdakze na konieczni sledzenia dynamiki
zmeczenia w czasie trwania opieki za pompowystandaryzowanych
narzdzi?’ Niekiedy ostabienie oceniane jest jako jeden zmelgéw

0golnej oceny jak&i zycia.

1.4.3. Zespoty dezadaptacyjne

W opiece paliatywne] pogtowania nie ograniczajsie tylko do
niwelowania objawow fizycznych choroby u pacjentow okresie
terminalnym. Na pacjenta | jego rodgirspoghda sg¢ holistycznie,
dostrzegajc takze inne sfery oprocz fizycznego wymiaru iclycia i
cierpienia. Ja w zataceniach definicyjnych opieki paliatywnej
zauwaamy,ze podejmuje one z#dicowane problemy natury psychicznej,
duchowej i socjalnej samego pacjenta oraz osébnisn opiekujcych.

Okres terminalny przebiega indywidualnie iamgch pacjentéw i od niego

2 M. Wysocka,Wyniszczenie nowotworowe — przgghaliwosci terapeutycznyghNowa Medycyna
2002 (6) s. 35-38; J. Miniszewska, B. Chrystowskbtalska, Strategia radzenia sobie z chorpb
nowotworow a jakaié zycia, Psychoonkologia 2002 (6), s. 89-94.
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zaleza reakcje psychiczne. W tym czasie zwykle stan psyoly chorego |
jego rodziny jest przewaie bardzo skomplikowany.

Choroba nowotworowa, szczegolnie jej stan nie ppdgasi
leczeniu  przyczynowemu  powoduje  konsekwencje  pozmaw
emocjonalne i behawioralne. ¥YWisza¢ pacjentow i ich rodzin deviadcza
objawow stresu — dystresu, pod postatiku, depresji, gniewu czy
poczucia winy. Cgsto przyczya negatywnych reakcji emocjonalnych jest
stres zwany sytuacyjnym. Jest on gzeiny ze znajonitia stanu zdrowia i
z jego specyfily, z jego dolegliwéciami fizycznymi oraz np. z
ograniczeniem sprawgci.?®

Reakcy uczuciow szczegolnie exsto wystpujaca u chorych w
terminalnym okresie choroby jeskl L ¢k obejmuje rownie strach przed
wystapieniem niepoddagych s¢ leczeniu objawéw chorobowych oraz
strach przed samotéma w chwili $mierci. Istotne jest to, aby pacjentom
da¢ czas i maliwos¢ opowiedzenia o swoich zmartwieniach i1 obawach
szczerze i jasno. Pomocne w takiej sytuacji griog techniki relaksacyjne
| rozne rodzaje terapii uzupetlnagych, a take bezpieczna atmosfera
zapewniona przez profesjonalnych opiekundéw.

W ocenie ¢ku w zaleénosci od ogolnego stanu chorego nale
uwzglkdnic:

- lgki uwarunkowane doleglivsziami somatycznymi,
- inne przyczyny zaburaeemocjonalnych,

- daswiadczenia z przeszoi,

- obawy przedmiercig.

Obok kku rodzi s¢ czsto uczuciegniewu, ktory jest reake na
przeszkody w realizacji celéw na pojawieniec shieprawidtowdci.
Niekiedy uczucie gniewu nmie przerodZ sic w postaw buntu: dlaczego
mnie to spotkato? W obliczu zb#jace] sk smierci rodza sie czasem we

wnetrzu czlowieka pretensje, gniew a nawet bunt widgn Boga. Te

28 \www.amamedica.com.pl/pliki/op/1998/3 - 4/
29 p, Kaye Decision Making in Palliative CargEPL Publications, Northampton 2001, s. 34—35.
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negatywne emocje magpojawk sig wobec personelu medycznego lub
rodziny, a take wobec siebie. Gniew wobec samego siebie jestnzas
przenoszony na otoczenie. Poczucie winyenmdzE si¢ z tego powodu,
ze wane sprawy zyciowe nie zostaly zatatwione Ilub zatatwione
niewtaciwie. Moze rodzté sige uczucie zmarnowania wilasnegadb
czyjega zycia. W sobie, w swoimyciu szuka przyczyn cierpienia, ktore
odbiera jako kar za swoje pospowanie. Korzystp metod
oddziatywania jest w takie] sytuacji uktad terapeany, czyli
szczegolnego rodzaju rozmowa z pacjentem, ktOraswej struktue,
zalazenia oraz cele.

W rozmowach tych chodzi przede wszystkim o poznanie
prawdziwych potrzeb pacjenta, o wspolne planowanéezenia,
wyjasnienie przyczyn i mechanizméw dziatania poszczegdirobjawdw
oraz o0 Kksztattowanie konkretnych postaw chorego.igkbz takim
rozmowom pacjent zostaje agzony w proces leczenia. Nie jest tylko
biernym odbiorg dziatax opiekundw, ale staje giaktywnym cztonkiem
zespotu®

W przypadku nieuleczalnej chorobysto pojawia si:
1. niepokoj, ktory wystpuje powszechnie u terminalnie chorych,
szczegolnie:
- nie znajcych rozpoznania swojej choroby,
- u ktorych wystpuja duszndgci, krwotoki i zaburzenia potykania,
- z chwiejnymi przekonaniami religijnymi,
- matych, zalenych od innych dzieci.
2. udreka — cierpienie i bol duchowy (egto nierozpoznany) zazany z
okresem umierania charakteryzuje:
- wszechogarniagy, nie dajcy sk opanowad niepokoj, skojarzony zwykle

z utrat sit i poczuciem bezraddao,

30K. Pikor , J. tawiski , K. Bar, T. Fedus)pieka nad pacjentem w chorobie nowotworowezegid
Urologiczny, 2010/11/2.
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- moze on wynik& z nierozwazanych sytuacji konfliktowych, poczucia
winy lub obawy o utratkontroli nad wiasnym ciatem.

Wazna jest znajomi kulturowych i religijnych uwarunkows
réwniez w odniesieniu do pogiléw chorego nédmier¢ i umieranie*

Jednym z najbardziej powszechnych objawéw towarrysh
réznym typom chordb jestlepresja Czsto dohcza s¢ patologicznie
obnizany afekt, nastawienia pesymistyczne, wiele 2z obyaw
somatycznych wyspujacych wraz z niepokojem oraz uczucie
beznadziejnéci co do swej przyszimi. Depresja ogsto wysgpuje tam,
gdzie dochodzi do zmiany w wyolieniu wlasnego ciata, w przypadku
chordb leczonych chirurgicznie i uszkodzdest to powszechny objaw u
pacjentéw z rakiem piersi, macicydgr, krtani lub rakiem jelita grubego.
Pazadana jest tutaj bezwarunkowa akceptacja pacjeaezpodzir, ktora
umazliwia mu zaakceptowanie siebie i szukanie akceptaapnych osob
w jego otoczenid

Wielu pacjentéw tale odczuwastrach przed samotndcia i
opuszczeniem Znajduj Sk przecieg w nowej, nieznanej sytuacji, ktéra
obfituje w trudne momenty. Brak jest im &aadczenie, nie wiedzdo
kogo skierowé swoje pytania, kto ponie rozwiad ich obawy. Jeeli
lekarze i pietgniarki nie @ stale dosfpni, a opieka nad chorym
cztlowiekiem nie jest sprawowana agie, pacjent doznaje uczucia
osamotnienia, ktére paogdia dyskomfort psychiczny. Opiekunowie
pacjenta réwnig podlegaj potznemu stresowi, ktéry paradoksalnie
odsuwa ich od cierptego, czynic go opuszczonym przez tych, ktorych
potrzebuje wiénie najbardziej. Tak wC rodzina i osoby sprawage
opiek musz zdaw# sobie spraw, ze trzeba dotay¢ dodatkowych starg
aby ztagodzi niepotrzebna obawy pacjerita.

31 J. tuczak (red)Medycyna PaliatywnaMaterialy dla studentéw. Katedra i Klinika Medyyy
Paliatywnej A.M Pozna 2005.

2 M. Krasuska, K. Turowski (red).Wybrane aspekty opieki nad pacjentem onkologicznym
NEUROCENTRUM, Lublin 1996, s. 47.

% |bidem, s. 50
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1.5. Sposoby radzenia sobie z chorglmowotworowsa

Choroba nowotworowa jest uima za jeda z najbardziej stresagych
chordb. Pojawiaj sie liczne emocje, zazwyczaj negatywne jakseidek,
przygrebienie, stres, obawa.

W psychice tkwi ogromna sita, ktora uwe okaza sie
sprzymierzécem w leczeniu chorob nowotworowych. Od tego bowiem
jaki chory kedzie miat stosunek do sytuacji w jakieg ginalazt, w duej
mierze zaley stan jego zdrowia. Specjai s3 zdania,ze wana jest nie
tylko diagnoza, wykonanie zabiegu, aleZ@aloddziatywanie na psychik
chorego, by miat on siti che¢ walki o swojezycie.

Co chory myli o swojej chorobie w diym stopniu zalgy od
sposobu przekazania diagnozy - czy chory otrzymmdkazane informacje
uczciwie, w spokojnej rozmowie, doktadnie miat @mg obecny stan,
jakie @1 mozliwosci leczenia i jak on sam me sobie pomac.

Nieuleczalna choroba jest przycaydyskomfortu i zaburza dobre
samopoczucie chorego. Wobec niemwci usunecia przeszkody, ktora
stata st powodem dyskomfortu chory dokonuje w zmian w zsige
reagowania na trudrsytuacg, uruchamia mechanizmy obrontie.

Formy przystosowania do choroby wpltywapa samopoczucie
poprzez podwgszenie lub obrienie subiektywnej oceny jakoi zycia®®
Ocena jakéci zycia czsto nie koreluje z rzeczywistym stanem chorego.

Uruchomione pogiviadomie strategie obronne mpgowodowa, ze
chory mimo zlego stanu fizycznego jako dplmgdlm jakos¢ swojego
zycia. Wyr@ni¢ mozna r@ne strategie radzenia sobie z charob
nowotworows ujmuijac je zasadniczo w dwoch aspektach, tj. jako strateg

zorientowan na problem i zorientowama emocje.

3 Szerzej zob.: K. Semczuk-Dembek, MeZd, Dylematy dotyeze przekazywania informacji o
chorobie nowotworoweNowa Medycyna 2007 (1) s. 9 — 12; Z. Jucshyl, Radzenie sobie ze stresem
spowodowanym chorgmowotworowt. w: K. de Walden—-Gatuszko (redsychoonkologiaBiblioteka
Psychiatrii Polskiej, Krakow 2000. s. 23 — 43.

% Szerzej zob.: B. Tobiasz -Adamczyk, K. Szafranle®ajka,Zachowania w chorobie. Opis przebiegu
choroby z perspektywy pacjen@ollegium Medicum Uniwersytetu Jagieikkiego. Krakow 1999, s. 37;
Z. Juczyiski, B. Chrystowska-Jablska, Strategia radzenia sobie z chorpbnowotworow.
Psychoonkologia 1999 (5), s. 3-9.
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Radzenie sobie zorientowane na problem jest chamgdwane jako
strategia zadaniowa, ktéry chory prébuje czyras w celu zmianyzrodia
stresu (deaktywacja stresora).

Emocjonalne style radzenia sobie natomiasizad do zmiany
ukierunkowania stresoragdlz tez do redukcji przykrych emocif.

Adaptacja do choroby jest dzialaniem nastawionyrpmzgwracanie
samemu sobie dobrego samopoczucia (tzw. efekt s@nitwierdzono na
przyktad, ze u kobiet z nowotworem gruczotu piersiowego pozuc
szczscia — obnione znacznie po zawiadomieniu o diagnozie — wrdabito
poziomu sprzed choroby (mimo progresji zmian) poesie 12 miescy.
Fakt ten wydaje sizrozumiaty na tle zak®nia,ze zaréwno ocena jako
zycia, jak i poczucie szezcia zalea od wzorca poréwna Kobiety te na
pocatku wigzaty swoje szcgcie z warunkami zewgtrznymi (sytuag
materialr, zawodowi, zdrowiem).

W miare trwania choroby wiksza¢ z nich zmienita adaptacyjnie
teorie szczscia z zewntrznej na wewstrzng (zrodto szczscia tkwi we
mnie)?’

Zazwyczaj wiadom& o chorobie powoduje d6é typowa reakcg:
po okresie krotkiego szoku i niereasnd (,t0 niemazliwe”) nastpuje
wzrost mobilizacji ustrojowej, ogélne pobudzenhaotyczne intensywne
dziatania. Towarzyszy temu protest, &dqdlaczego ja?) na przemian z
okresami ptaczu,aalania s¢, ostatecznie ugbujac stanowi ,spokojnego”
przygrebienia, po ktorym nagpuje ,odbicie st od dna” i spokojny powrot
do réwnowagi®*

Adaptacja do sytuacji choroby musi uwadhic dwa cele:

1. Poradzenie sobie z sahorola, jej problemami i leczeniem.

% B. Tobiasz—Adamczyk, K. Szafraniec, J. Bajkachowania w chorobie. Opis przebiegu choroby z
perpektywy pacjenteCollegium Medicum Uniwersytetu Jagielkkiego. Krakow 1999; Z. Jucagki, B.
Chrystowska—Jabfska, Strategia radzenia sobie z chotpbowotworowt. Psychoonkologia 1999 (5), s.
3-9; B. BrennanAdjustment to cancer — coping of personal transitidsycho—oncology. 2001 (10), s.
1-18.

37's. Payne, R. Haine3he Contribution of psychologists to specijalist pallat care.International of
Palliative Nursing. 2002 (8) s. 401-406.

¥ K. de Walden — Gatuszko KJ,kresy MAKmed, Gdask 2000, s. 29-32.
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2. Poradzenie sobie ze zmianaytia, jakie wywotata choroba.

Chorzy, ktérzy w sposéb aktywny podchadio choroby wydaj sie
lepiej z na radzt. Rowniez chorzy, ktorzy poszukajinformacji na temat
schorzenia i méwii o swoich uczuciach zezanych z chorabradz sobie
lepiej, o ile informacje pochodzz kompetentnycterédet, a o swoich
uczuciach rozmawiajz osobami, ktore potrafisic wczwt | dostarczy
wsparcie bez wzbudzania negatywnych emocji, tajeikhek czy ztgé. *°

Zaprzeczenie m@ stanowé adaptacyjny mechanizm obronny w
pewnych momentach przebiegu choroby, ale stajenigipokojce, jeli
utrzymuje s¢ zbyt diugo i przeszkadza w leczeniu, funkcjonowani
rozwiazywaniu problemow.

Wycofanie ma miejsce wtedy, gdy pacjent wycofugezskontaktéw
osobistych i kontaktéw z osobami sprawayimi opieke medyczma, co
doprowadza do dalszej izolacji i przygpenia.

Pasywné¢ i impulsywnad¢ to o mniejsze] warkei adaptacyjnej
mechanizmy radzenia sobie, ktore mogloprowadai do uczucia
bezsilndci. *°

Bezradné¢ — bezsilné¢ wyraza s w biernym poddaniu i
chorobie. Totalizm, nazywany stoickakceptagy charakteryzuje si
panowaniem nad sabwynikajacym z uznania powagi choroby oraz jej
akceptagj jako swoistego losu.

Strategie obronne wy#diane przez K. de Walden-Gatuszko to
walka, strategie znieksztalgag obraz choroby: zaprzeczenie, selekcja
informacji, wypieranie, rozszczepienie ochronne, tallan -
przyzwyczajenia oraz przewastoowanie. Chorzy, u ktérych obserwuje
si¢ strategt obronra wypierania, nie chcrozmawid o chorobie omijajc
ten temat, staraj sic zajmowa& innymi problemami w strategii —
rozszczepienie ochronne pacjent wie o chorobiej atych rokowaniach

ale mimo wszystko uktada sobiezguplany na przyszéé i mowi o tych

% G. Sdek,Jak ludzie radz sobie z sytuacjami, na ktére nie ma raay Ztudzenia ktére pozwalajzy¢,
M. Kofta, T. Szutrowa ( red.), PWN, Warszawa 199168.
40 M. WirschingWokét raka Gdaiskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gk 1994, s. 41-45.
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planach, na przyktad budowanie domuzeliechory nie koncentruje sina
chorobie lecz na dziataniu tworczym, artystycznymayzwolonym w
okresie choroby — méwimy o przewait@mwaniu.

Wyniki bada wskazug na potrzeb pomocy psychologiczne) dla
chorych onkologicznie. Pomoc ta powinna lukierunkowana na uczenie
aktywnych form radzenia sobie z chogaliraz zwalczaniecku, poczucia
bezradnéci i beznadziejnéci. Moze to przyczyni sig nie tylko do
podwyzszenia subiektywnej oceny jak zycia tych pacjentéw, ale i

obnizenia czstasci wystpowania niektérych objawéw somatyczny¢h.

*1J. Miniszewska, B. Chrystowska—Jaiska, Strategia radzenia sobie z choromowotworow a
jakasé zycia, Psychoonkologia 2002; (6) s. 89-94.
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1.6. Zapobieganie chorobom nowotworowym

Wspolczesna nauka wagi zbyt czsto nie docenia zasobdéw ciala i
jego maliwosci zwalczania choréb. Z wielu batlavynika, ze komorki
uktadu odpornéciowego walcz lepiej, gdy g traktowane z szacunkiem
(to znaczy, s dobrze odywione i chronione przed toksynami).

Badania aktywngci komoérek uktadu odporsoiowego (w tym
komorek NK) dowodz, ze dziataj najlepiej, gdy przestrzegamy zdrowej
diety, zyjemy w czystym srodowisku, a nasza aktywo fizyczna
obejmuje cale ciatlo (nie tylko moézg icce). Komorki ukiadu
odporndciowego g rowniez wrazliwe na przeywane przez nas emaocje.
Reaguj pozytywnie, gdy w naszym stanie emocjonalnym daminadcé
| poczucie zwizku z otoczeniem. To tak, jakby mobilizowatyg si
szczegOlnie wtedy, gdy sty obroniezycia, ktore obiektywnie warte jest

obrony.*?

Tabela 1. Czynniki blokujace i pobudzapce komorki systemu

odpornosciowego

Blokuagce Pobudzajce
Tradycyjna dieta zachodnia Dietasrédziemnomorska, indyjska
(sprzyja zapaleniom) azjatycka (przeciwdziata

zapaleniom)

Sttumione emocje Emocje wyirane
Stres, gniew depresja Spokdj, réelo
Izolacja spoteczna Wsparcie ze strony otoczenia
Negowanie swej prawdziwej Akceptacja siebie, swoich wasmo
tozsamdci ( np. homoseksualizmu) i historii
Siedacy tryb zycia Regularna aktywrdé fizyczna

Zrodio: Servan—Schreiber Dop.cit, s.53.

Niektére odmiany rakaasniewatpliwie zwigzane z wirusami (np.

watroby i szyjki macicy), a zatem silnie zade od stanu systemu

“2D. Serwan-SchreibeAntyrak Wydawnictwo Albatros Andrzej Kurytowicz, Warsza®@08, s. 52-53.
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odporndciowego, ale z innymi odmianami sprawa nie jestjsska. Gdy
uktad odpornéciowy jest ostabiony — jak u pacjentéw chorych nd8
lub otrzymujcych due dawki srodkdw immunopresyjnych — wzrasta
czestas¢ wystkpowania tylko niektorych typow nowotwordw, takichk|
chioniak, biataczka i czerniak. Z drugiej stronyel® bada wskazujeze
ludzie, ktérych uktad odporsoiowy jest szczegdlnie aktywny w walce z
rakiem, g chronieni przed wieloma rodzajami nowotworéw (pigptuc,
okreznicy, zotadka), w odranieniu od tych, ktérych ukiad odportiowy
jest bierny, a gdy maj guzy prawdopodobistwo przerzutdow jest
mniejsze’?

Waznos¢ problemu zapobiegania chorobom nowotworowym
dostrzegana jest przez wiele gremiow i instytucirzyktadowo
Europejskie wytyczne w tym zakresie zawarte zostahEuropejskim
Kodeksie Walki z Rakiem opracowanym w 2003 rokuMeadiolani¢*
(Zobacz aneks rozprawy — 4eknik 1).

3 Szerzej zob.: K. Imai, S. Matsuyama, S. Miyake,Sga, T. NakachiNatural cytotoxic activity of
peripheral-blood lymphocytes and cancer inciderssel1 year follow up study of general population R
Gansler T9 ( red.)Clinical Oncology Atlanta, American Cancer Society, 2001, s. 218:2 Levy R.
Heberman, A. Maluih, M.Schlien, B. LippmaRrognostic risk assessment in primary breast cabge
behavioral and immunological parametgkealth Psychology; 4 (2), 1985, s. 99-113; Sgeadorf , A.

K. Sood, B. AndersorSocial support, psychological distress and natwidier cell activity in ovarian
cance| Journal of Clinical Oncology, 23 (28), 2005, $03-7113.

* W. Zataiski (red.), Europejski Kodeks Walki z Rakipr@entrum Onkologii — Instytut Marii
Sklodowskiej — Curie, Warszawa 2003.
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I ROLA  OPIEKI PALIATYWNEJ W  CHOROBIE
NOWOTWOROWEJ

2.1. Znaczne zaawansowanie choroby nowotworowe] - pieka
paliatywna

Opieka paliatywna (hospicyjna) jest definiowana ojakpieka
nastawiona na zaspokojenie wszystkich potrzeb doorgv stanie
terminalnym oraz jego rodziny, zaréwno podczas @bylijak i w okresie
zatoby. Zaspokojenie tych potrzeb polega nie tylkotmsce o usuecie
lub znaczne zlagodzenie dolegliéedo somatycznych, ale réwniena
pomocy w rozwizywaniu problemow psychicznych, socjalnych i
duchowych tych oséb.

Okres terminalny jest definiowany jako czas, w Wdrz dnia na
dzien nastpuje pogorszenia stanu zdrowia, zwiaszcza sitytyape
swiadomdaci “°.

Wystpowanie dolegliwéci, niekorzystne zmiany wyggtu,
pogarszajca se¢ sprawng¢, cierpienie psychosocjalne i duchowe
pojawiap sie takze u chorych, ktérzy po odgtieniu od leczenia
onkologicznego (przyczynowego) pozostawali we wdgie dobrym
stanie ogoélnym. Tacy chorzy powinni dywczeniej obgci opieky
paliatywra i przebywa& w osrodkach opieki dziennej, gdzie byli by ebi
teraph zagciowa, a wczeéniejsze podjcie leczenia objawowego w sposob
istotny mae wptym¢ na popraw jakasci zycia.

Dobre wykonanie tej trudnej i odpowiedzialnej prasymaga
zrozumienia podstawowych zasad gpstvania:

1. Opieka paliatywna jest opiekcatcciowa (holistyczra). Obejmuje
wszystkie wane sfery zycia chorego: somatycan psychicza,

spoteczi i duchows. Innymi stowy, ciato i umyst traktowanea s

*5 Wytyczne (Rekomendacje) REC (2003) 24 Komitetusivtmi dla paistw cztonkowskich dotygpze
organizacji opieki paliatywnejprzyjcte przez Komitet Ministrow 12 listopada 2003 r. B&0
Konferencji Zastpcoéw Ministrow Rady Europy, Abedik, Pozn2004.

6 H. Campbell, R. Hotchkiss, N. Bradshaw, M. Poredntegrated care pathways brBjL6, 1989, s.
133.
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jako jednd¢é. Chorego nalgy postrzeg&d jak byt psycho-
somatyczny. Take najblisze otoczenie jest podmiotem leczenia,
istotny jest tu bowiem kontekst spotecZny

2. Glownym celem opieki paliatywnej jest poprawa jskozycia
chorych.

Smieré w chorobie nowotworowej poprzedzona jest stopniowy
postpujacym ostabieniem i ograniczeniem aktywoo zyciowej, a w
ostatnim stadium choroby nagtijje przyspieszone pogorszenie stanu
zdrowid®. Gwattowne pogorszenie aktywdud zyciowej chorego mize by¢
dla lekarza, piegniarki, dla samego chorego oraz jego rodziny
zapowiedzi umierania.

Objawy obiektywne zbfiajacej sk Smierci zauwaa skt codziennie,
oceniajc stan zdrowia pacjenta:

- ciezkie ostabienie, zmniejszenie przyjmowania pokarmutyndw,
zaburzenia swiadomaci lub zaburzenie procesow poznawczych, zty
wyglad zewrtrzny, trudndci z przyjmowaniem lekow doustnych,
niemaznos¢ opuszczenia tka, wymaga pomocy przy wykonywaniu
kazde] czynndci, dezorientacja co do miejsca i czasu, trédnaz
koncentragj, niewielka zdolné do wspotpracy z opiekunami.

Na tym etapie rozwoju choroby nowotworowej, celepie&i paliatywnej
jest:

- zapewnt choremu komfort psychiczny, fizyczny, emocjonalmy
duchowy,

- uczynt wszystko, aby ostatnie dni jeggcia byty spokojne i godne,

- zapewnt opieke | wsparcie umieragemu pacjentowi i jego opiekunom,

- sprawt, aby wspomnienie umierania byto jak najbardzigjypwne®,

“7J. kuczak,Eutanazja a opieka paliatywna/hospicyjmdedicus, Warszawa 1992, Vol.1, No 3, s. 17;
M. KrasuskaQpieka w chorobie nowotworowéjublin 1997, s. 38.

“8 M. Hebanowski, K. de Walden-Gatuszko, Zylicz, Podstawy opieki paliatywnej w chorobach
nowotworowychPZWL, Warszawa 1998 s. 12-24.

49J. R. Byock, M. MerrimanMeasuring quality of life for patients with termiriines: the Missoula —
VITAS quality of life index. Palliative medicine 98, 12 s. 231 244.
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Czionkowie zespotu powinni rownieposwieci¢ czas opiekunom
wystuchupc ich trosk i probleméw, a tak odpowiadé na pytania w
sposéb jak najbardziej przgphy. Rodzina i opiekunowie powinni ndie
mozliwo$¢ uczestniczenia w fizycznych aspektach opieki nadigmtem.
Rzadko rodzina chce uczestniézyw czynndciach zwazanych z
przygotowaniem ciata pémierci, co mae by bardzo wanym elementem
ich ostatniej powinngei w stosunku do zmartej bliskiej osoby.

Wydarzenia | atmosfera w momencienierci pacjenta mee w
ogromnym stopniu wphag€ na procegatoby dotyczcy jego bliskich.
Umieranie jest bardzo szczegélnym wydarzeniem dialdgo cztowieka.
Pomoc w poznanidyczen pacjenta zwizanych zemiercia i umieraniem
powinna pojawé Sig zanim nadejg ostatnie 24 godziny. &jyle mog, i
powinny odbywda sig wazne rozmowy, a personel medyczny (lekarz,
pielegniarka, psycholog, pracownik socjalny, rehabilitarkapelan,
wolontariusz) powinien stale do nich zack. Rodzina ma ogromny
komfort kiedy ma swiadoma¢, ze wykorzystata kada chwile tego
cennego czasu i zna odpowiedzi nameadla obu stron pytania. Niektére z
tych spraw mog dotyczy zyczen odnanie do preferowanego miejsca
smierci lub pochowku /kremacji/, a taé& kwestii niedokaczonych spraw i
finanséw. Czas, aby ostateczniezegna& sic z bliskimi, czionkami
rodziny, dziémi, a talke czas na przebaczenie i zatarcie poczucia winy
moze byt wazny w celu przeycia prawdziwejpatoby .

Aby opieka byta skuteczna, wymaga pddig zespotowego. Pojedynczy
cztonek zespotu mimo kwalifikacji nie jest w stargprosta wszystkim
potrzebom pacjenta i jego rodziny.

Skuteczna praca zespotu wielodyscyplinarnegazyaid:

- uznania centralnej pozycji pacjenta i jego pdirzgaz potrzeb jego
rodziny,

- dobrej komunikaciji,

0 K. de Walden — Gatuszk@®odstawy opieki paliatywnePZWL, Warszawa 2004, s. 12—18.
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- jasnego zrozumienia i respektu dla wsetp wagi i roli innych
pracownikow staby zdrowia,
- potrzeby wczesnego skierowania pacjenta do Spgfne) opieki
paliatywne,;.

Skierowanie do opieki paliatywnej jest étave gdy:
- jeden lub w¢cej objawow powoduagcych znaczny dyskomfort statesi
trudny bez kontroli,
- ze stanem pacjenta wspotistniejebgiki stres emocjonalny,
- ;3 dzieci lub starsi zniedatniali czionkowie rodziny wymagagy
opieki.

Zespot opieki paliatywnej musi postawsobie za cel poszanowanie
godndci pacjenta w sposob wieiwy dla danej osoby. Niepokéj duchowy
mozna tylko zlagodzi przez pozwolenie na wyirania ucza i mysl,

zwtaszcza tych dotyazych kku i utraty kontroli.

38



2.2. Cicely Saunders i jej koncepcja rozwoju opiekpaliatywnej

Pierwszym nowoczesnym hospicjum stalog sHospicjum sw.
Krzysztofa, ktére powstato w Londynie w 1967 rokinicjatywy angielskiej
pielegniarki Ceicily Saunders. Jest ono instyjutyrzecijanska i medyczna,

a opiek udzielan chorym nazwano opigkhospicyjm®.

C. Saunders zawsze chciata pontalg@ziom, lecz choroba &gostupa
uniemaliwiata jej wykonywanie tego rodzaju pracy, zaezwicc studiowa
medycyr. Stykata s¢ z cierpieniem i osamotnieniem ludzi umiajch. Po
ukonczeniu studiow medycznych przysita do realizacji swegayciowego
celu, do zbudowania dla nich domu utiiajacego przeycie ostatniego
okresu bez bolu i cierpienia. Cale swajgcie pGwigcita ona ludziom
cierpiacym i ckzko chorym. Analizowata kala trudm sytuacg i otaczata
opieka osoby umierajce i ich rodziny. Zrewolucjonizowata sposob, w jaki
mozna zaspokaja réznorodne potrzeby ludzi umiesgych i ich rodzin.
Uczyla caldciowej opieki nad chorym oraz wskazywata nazm@é
interdyscyplinarnej pracy zespotowej, szukajednoczénie ra&znych metod
promowania opieki paliatywnej. Upowszechnita skateci proste sposoby
opanowywania przewlektych boélow. Zmienita paaeg swiata medycznego
do umierania gmierci, ktore przestaly ldytematem tabu, a zostaty uznane za
naturalne zjawiska, wymagage postpowania skupionego na tagodzeniu
objawéw fizycznych i psychicznych.

Zaangaowanie i przedswziecie C. Saunders stato ¢siniezwykle
potrzebne i cenne w sytuacji, w ktorej wielu ludmiieratlo w osamotnieniu,
bolu i bez widciwe] opieki medycznej. Hospicjumiw. Krzysztofa
zapocatkowato dynamiczny rozwoj ruchu hospicyjnego naycakwiecie i
stato st wzorcowym grodkiem opieki na umieragymi.>

C. Saunders statagspionierem nowoczesnego ruchu hospicyjnego, a
utworzone przez aihospicjum spetnia relswiatowego centrum szkolenia

kadr medycznych dla pracy hospicyjnej i doskonalemetod zwalczania

1 M. Rogiewicz, M. Krajnik (red.)Dpieka PaliatywnaAkademia Medyczna, Bydgoszcz 1998, s. 11.
2|, Lenkiewicz, Cz. Mieszkuc—Mieszkowska (redjospicjum im. Ks. J. PopietuszkiBydgoszcz,
2005, s. 12.
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bolu. Wielka Brytania uznawana jest za prekursorapaiczesne]
specjalistycznej opieki paliatywnej, a dziatadé&. Saunders przyczynitagsi
do powstania podobnychlmdkéw w wielu krajach na catygwiecie

*3 Hospicjum...op.cit., s. 14
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2.3. Rozwdj opieki paliatywnej naswiecie

W 1974 roku powstato pierwsze Wonnectitut (USA) hospicjum
sprawujce opiele w domu chorego. Naginie idea hospicyjna przeniia
rowniez do Kanady, gdzie opiekhospicyjm wprowadzono w Kklinikach
uniwersyteckich, wgczapc ja w struktue aktywnego leczenia szpitalnego.

Opieka paliatywna wBelgii opiera s¢ gtownie na integracji z
konwencjonalnym systemem opieki zdrowotnej konegairsi gtdwnie na
sprawowaniu opieki w domu chorego. Wydano jednadesy rozporzdzen
zaradzapcych, magcych na celu promowanie opieki paliatywnej poprzez
tworzenie w kadym szpitalu oraz kalym zakladzie opiekiczym
wielodyscyplinarnego zespotu opieki paliatywnej. zRoradzenie to
konkretyzuje zawody, ktore powinny dyeprezentowane w takim zespole.

W Holandii specjalne projekty rozwoju opieki paliatywnegpoczto
w domu opieki spotecznej w Rotterdamie w latath &x w. tamtejsze
hospicja i miejsca opieki spotecznej dla osalzewlekle i nieuleczalnie
chorych g tworzone spontanicznie przez lekarzy rodgohn i
pielegniarki. Na ogot $ to mate érodki tworzone na kilka f@k. W
tym kraju jest bardzo dobrze rozweiyi system opieki domowdj

Na Wegrzech w ostatnich latach nagiit znaczny rozwdj w opiece
paliatywnej. Ustawa o0 opiece zdrowotnej wydana 9971 roku znacznie
rozszerzyta zakres dziatania opieki paliatywne) examiapc choremu
mozliwos¢ korzystania z leczenia objawowego i nieogranicgonentaktu z
rodzing. Ustawa gwarantuje udzielenie pomocy domowej opekatywne]
oraz duchowego wsparcia dla chorego i jego negbjich. W 2001 roku
rozpoczto prowadzenie programoéw szkoleniowych dla quelarek i
koordynatoréw hospicyjnych. Prowadzé sowniez szkolenia podyplomowe
paswigcone leczeniu bolu i dotygze problemow psychosocjalnych.

W Niemczech organizacja opieki paliatywnej rozpetaz sk od

utworzenia pierwszego oddziatu opieki paliatywnej1@83 roku. Podjo

** palium Palliative care ethics (BMH4 — CT 98-33i4Donteptual and moral issues in PaliativeeCar
in European Countries, Nimijgen May 2000, s. 9-23
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organizowanie szeregu programéw hospicyjnych, anizjatywy rzdu
utworzono 12 érodkéw opieki paliatywnej?

W Austrii opieke paliatywrs uwzgkdniono w zadaniach opieki
zdrowotnej i opracowano plan oKlaacy potrzebn liczbe t6zek do
sprawowania tego rodzaju opieki. Szkolenie w opaetywnej jest ogcia
programu w szkotach pigniarskich i ma b§ czscia programu
medycznego. W szkoleniu specjalistycznym razavast niewielkie, ale
wzrastagce zainteresowanie opigkaliatywrs.

W poszczegolnych regionackzwajcarii udziat opieki paliatywnej w
ramach organizacji opieki zdrowotnej jest jednakdbka zr@nicowany.
Powstate ranice wynikaj z form finansowania opieki paliatywnej, w ktore
czesciowo jest zaangawany rad i sektor prywatny. Pomimo
zainteresowania sprawowaniem tego rodzaju opiékieje wiele probleméw
| trudnasci, ktore wynikaj z federalnej struktury patwa, ogranicze
budzetowych hamujcych rozwéj nowych dziedzin opieki zdrowotnej,
brakiem specjalizacji oraz niewystarcgag) wiedzy na temat opieki
paliatywnej2® Entuzjazm w promowaniu opieki paliatywnej rozptzesnit
si¢ na calyswiat. Najczstsz forma opieki paliatywnej jest opieka domowa,
nastpnie szpitalne oddziaty opieki paliatywnej, rzagzarodki opieki

dziennej i zespoty wspiekgje.

5 A, BartoszekCzlowiek w obliczu cierpienia i umierani@/ydawnictwo Katowice 2000, s. 73-76.
% J. tuczakOgolna charakterystyka opieki paliatywnijowa Medycyna VI, 1999, s. 14.
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2.4. Rozwdj opieki paliatywnej w Polsce

Ruch hospicyjny w Polsce istnieje od ponad 20Uata 70 i pocztek lat
80 to okres burzliwego rozwoju pgkzonego z ksztattowaniem zakresu
dziatalngci i réznych form organizacyjnycH.

Nowotwory staty si przyczynami diugotrwatej, wyniszcaagj choroby,
nasilapcych cierpié, powolnego i cgsto swiadomego umierania. Warunki
umierania oraz podajie do tego problemu w ggu ostatnich 20 lat ulegty
Zznacznym zmianom.

Problem umierania zostat dostiray przezsrodowisko medyczne, z
ktorego inicjatywy w 1981 roku powotano w KrakowiBowarzystwo
Przyjaciét Chorych — Hospicjum, ktore byto pierwseyv Polsce hospicjum
stacjonarnym. Nawkuje ono do zakorzenionych w naszej kulturze tcady
religijnych, sktaniggc do mitagci blizniego. Natomiast jako organizacja
wzoruje s¢ na londyiskim Hospicjuméw. Krzysztofa.

Hospicjum krakowskie, mimdcistego zwiazku z katolicyzmem, jest
niezalenym,  swieckim stowarzyszeniem 0 gym stopniu
instytucjonalizacjr?

Drugim prznie rozwijapcym st w Polsce érodkiem byto Hospicjum
Pallotinum, ktore powstato w GaAsku w 1984 roku, z inicjatywy Kks.
Eugeniusza Dutkiewicza. Sprawajopiek w domu chorego eato stykat si
z bezradnégcia zagubionej rodziny i chorymi pozbawionymi Wéavej opieki
ze strony staby zdrowia. Hospicjum Pallotinum jako pierwsze aonaato
model oparty na dziataldoi zespotébw otaczagych opiels domowa
pacjentow terminalnie chorych i ich rodziny. Opiekarawowana byta
gtéwnie przez wolontariat, jednak resa liczba chorych stataesprzyczyr

koniecznego zatrudnienia lekarzy i pighiarek>®

" J. tuczak, Cierpienie chorych u krestycia. Rozwoj opieki paliatywnej/hospicyjnej w Pelsdowa
Medycyna, VII, 1999, s. 16.

8 M. Gatuszko, K. Szewczyk (retlliniera¢ bez bku. Wsgp do bioetyki kulturowejPZWL, Warszawa
1996, s. 40-41.

9 H. Nakielski,Z pomogq umierajcym PAX, Warszawa 1998, s. 18.
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W 1985 roku powstato trzecie Hospicjum im. Janat€ga w Poznaniu.
Jego powstanie zazane byto z gbeniem srodowiska medycznego do
przeciwdziatania szegzej st w stuzbie zdrowia bezduszsai i rutynie.

W 1987 roku powstato Hospicjum Domowe w Szczeciaiegk paniej
Hospicjumsw. Jerzego w Ellagu.

W 1988 roku przy Katedrze Onkologii Akademieticzne; w
Poznaniu powstat z inicjatywy prof. Jacka tuczakeerwszy w Polsce
Zespot Opieki Paliatywnej .Placowka ta mpbalj wspétprag z wiocicym
osrodkiem Swiatowej Organizacji Zdrowia w Oksfordzie i jakmierwsza w
Polsce wprowadzita szkolenia z zakresu medyqyalatywnej dla
wszystkich wydziatéw pozmakiej uczelni®>W 1991 roku rektor AM w
Poznaniu powotat Klinik Opieki Paliatywnej , Anestezjologii i
Intensywnej Terapii Onkologicznej na ulakowej , ktorej kierownikiem
zostat prof. J. Luczak, inicjator i pierwszy lekdoradni Walki z Bélem. W
2001 roku przeniesiono Kklintk i poradn¢ z ul. takowe] do
przystosowanego do opieki hospicyjnej i paliatgyv budynku na ©
Rusa poszerzgg dziatalnéd¢ o nowe formy organizacyjne.

Z dniem wejcia w zycie ustawy o stosunku Rstwa do Kdciota
Katolickiego w Polsce zaistniata legalna prawnalmms¢ powotania przez
Kosciét organizacji majcych osobowét prawm®’. Utworzenie tej regulacii
prawnej dato madiwos¢ organizacji keécielnej powotania w Bydgoszczy w
1990 roku Hospicjum im. Ks. Jerzego Popietuszki.

Od 1990 roku opieka paliatywna zostaje aegiona w struktury
organizacyjne publicznej sthy zdrowia, a medycyna paliatywna staje si
cze$cig programu nauczanie studentéw medycyny. W gpasich latach
rozwQj placowek hospicyjnych napbwat lawinowo. Pierwsza Klinika
Opieki Paliatywnej powstata przy Katedrze Onkologkademii Medycznej

€ B. Block, W. Otebski, Czlowiek nieuleczalnie chory Lublin 1997; J. tuczak,Opieka
paliatywna/hospicyjnaArs Senescendi, Materialy Uniwersytetu Trzeci¥geku w Poznaniu, 1994, z.
1,s.52-58.

®1 Ustawa z dnia 17.05.1989 o stosunkud®aa do Kdciota Katolickiego w Polsce.
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w Poznaniu w 1990 roku, a w roku 1995 zostat uteoyzZaktad Medycyny
Paliatywnej, stanowty baz nauczania medycyny paliatywnej studentow
medycyny??

W 1991 roku wszystkie istnigge hospicja zjednoczyty gitworzac w
1992 roku w Gdasku Ogodlnopolskie Forum Ruchu Hospicyjnego, ktérego
gtbwnym celem jest doskonalenie i propagowanie lapieospicyjnej.
Stowarzyszenie to petni vmaa funkcje informacyjm, organizuje szkolenia
stanowjce ptaszczyzaiwymiany déwiadczer miedzy placowkami.

Medycyna paliatywna stata ¢siwiec bezpdrednim nasgpstwem
rozwijajacego st ruchu hospicyjnego. Zaeto wiec tworzy rézne
organizacje naukowe nastawione na rozwijanie badaowej dziedzinie. W
roku 1993 powotano przy Ministerstwie Zdrowia — jorea Radk Opieki
Paliatywno — Hospicyjnej, a w rok pdiej ( 1994 ) utworzono stanowisko
Krajowego Konsultanta w dziedzinie medycyny palatgj. W 1998 roku
Ministerstwo Zdrowia opracowaterogram Opieki Paliatywno-Hospicyjnej.

Zostaty réwnie opracowane Standardywiadczét w dziedzinie
medycyny paliatywnej oraz Standardy Leczenia B&A90r.)

W miare rozpowszechniania eiopieki paliatywnej zacta wzrasta
liczba probleméw. Personel lekarsko — gigliarski sprawujcy opielke nad
chorym zacat dostrzegd, ze dotychczasowa wiedz staje ¢ si
niewystarczajca. Bardzo dynamicznie przebiegey proces chorobowy
wymaga posiadania dych umiegtnosci w sprawowaniu tego rodzaju opieki.
Zaistniala wgc potrzeba stworzenia nowego kierunku medycyny
uwzgkdniagcego potrzeby pacjenta nie tylko pod weztgm medycznym, ale
zarowno somatycznym, psychospotecznym i duchowym.1999 roku
oficjalnie wilaczono opiek paliatywrs w struktury stiby zdrowia, a na
podstawie Rozposrizenia Ministra Zdrowia z dnia 25.03.1999 roku
utworzono now specjalizagj lekarslky — medycyr paliatywry i specjalizag

pielegniarsky — opielke paliatywns.

%2 Hospicjum. op.cit, s. 10.
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Opieka paliatywna sprawowana jest w Polsce w pd&fddjednostkach.
Sa to oddzialy paliatywne (opieka stacjonarna), porad medycyny
paliatywnej, hospicja. Jednak najmeejsz forme opieki stanowd
hospicyjne zespoty domowg.O potrzebie tworzenia tego typu placowek i
osrodkow swiadczy fakt,ze liczba przewlekle chorych nieustannie wzrasta.
Starzenie si spoteczéstw stato st powodem wysipowania coraz wkszej
liczby ludzi nieuleczalnie chorych, wymageych profesjonalnej opieki
medycznej.

W Polsce i wielu krajach Europy gkszaé zgonow naspuje w
instytucjach medycznych. Wspotczesne instytucjeyoeae (szpitale ) nieas
miejscem przystosowanym do zaspokajania potrzeleraptych pacjentow,
poniewa ich zasadniczym celem jest leczenie i przywracadrewia.

Szpital jako instytucja przysposobiona do udziggmpmocy w stanach
ostrych, dajcych szybko efekty leczenia nie jest w stanie otbgzacjenta
opieka terminalra. Pacjent terminalny z chwilprzyjecia do szpitala zaczyna
by¢ postrzegany z perspektywy choralmgiertelnej, wobec ktérej medycyna
jest bezsilna. Lekarz ¢gto nie mu ju pomaoc, nie jest w stanie go wyleéay
bardzo czsto $mier chorego staje siporazka wspoitczesnej medycyny,
wskazujic na jej bezsilné wobec choroby.

Wiekszai¢ panstw europejskich borykaesk licznymi problemami, ktére
wywierajp negatywny wptyw na rozwdj opieki paliatywnej. iaj do nich:

- trudnaci finansowe,

- brak sprztu medycznegodrodkow pieégnacyjnych,

- niedostateczna wiedza,

- trudnaci kadrowe,

- brak maliwosci bad& naukowych.

Ukazane problemy sktaniago refleksji ukazujc jednoczénie potrzeb
dalszego rozwoju opieki paliatywnej skierowanej vghdie do ludzi w

koncowej fazie ichzycia.

83 A. Glowacka, Rola piekgniarki w opiece paliatywneBél, 2000, s. 12.
% Steba czlowiekowi u krestycia, VII Konferencja Naukowa, Gstochowa, 2005, s. 87, 103.
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Rozw0j opieki paliatywnej jest egto bardzo zrinicowany w rgnych
krajach, poniewa nie ma jednolitego modelu opieki, ktory mdgibycby
zastosowany w kalych warunkach. Opieka paliatywna nie sprowadza si
jedynie do opieki instytucjonalnej. Jest raczajZdfia opieki, ktora mae by
zastosowana we wszystkich miejscach pobytu pacjeRtamy opieki
paliatywnej nie mog by¢ skatalogowane i rowne w kdym kraju, gdy
zaspokojenie wygkowych potrzeb kadego chorego i jego rodziny wymaga
indywidualizacji i uniwersalngci®.

.,Nowa twarz opieki paliatywnej’ posiada kilka wznych cech. Po
pierwsze opieka nadmiertelnie chorymi rozpoczyna ¢siwczeniej. W
przypadku idealnym pacjenci zostapbjeci opieka paliatywra juz w
momencie postawienia diagnozy. Opieka nie dotyedynie ostatnich dni
zycia, dzeki czemu lepiej odpowiada pierwotnemu sensowi dEpicyjne.
Biorac pod uwag stadium choroby, przyjmujec¢size tym szybciej opieka
paliatywna przyniesie ,sukces”, im wargej zostanie rozpoe#’®.

Zorientowanie na wczesne pedge opieki idzie w parze z wytaym
zaakcentowaniem pggia ,jakosci zycia”. Jakd¢ zycia jest jednym z
najwaniejszych  celéw  opieki paliatywnej. Na  konferentjac
migedzynarodowych temat ,jakoi zycia” pojawia s¢ czscie] niz temat
,godnego umierania”. C. Saunders w rpsjacych stowach komentuje t
drog rozwoju: ,Nie wolno nam zapomnie ze wszyscy nasi pacjenci
ostatecznie umari nie wolno nam koncentrowssie tak bardzo na jakdai
Zycia umieragcego w ten sposébe zapomnimy o samej istocie umierania,

ostatnich dniach i tygodniach, o rodzinactatobie, itd.” ®".

8 Cierpienia chorych u krestycia... op.cit.s. 18 — 20.

® Por. m.in. J. Baumgartner m.in.: Projekt pilatay ,Stacjonarna opieka paliatywhaozpoczty w
Steiermarkcie. Die wissenschaftliche Begeleituniehsing. Graz 1999, s. 160.

8" Wywiad z Pani Cicely Saunders z dn. 16.03.2004 w Londynie.
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2.5. Wykorzystanie r@nych form i metod wspomagagcych opiele

paliatywna

Strach przed cierpieniem jakie niesie zaasabwotwor, prowadzi
do stawiania pyta o0 wartg¢ zycia, co mae by emocjonalnie
destrukcyjne, ale i wzbogagap. Rozmylania mog wprawé w
zakiopotanie, prowadzdo strachu przed izolagj stanie s cigzarem,
utraty tozsamdci. Kreatywnd¢ doprowadzita do rozkwitu ruchow terapii
kreatywnej.

Terapia kreatywna przyjmuje r@ne formy. Mae by to terapia
sztula np. muzykoterapia, czytanie prozy lub poezji.Zltoy¢ uzywana w
celu poszukiwania znaczeoprzez symboliczne komunikaty zyWa sk
ich jako narzdzi stuzacych ukierunkowaniu cierpienia i poszukiwaniu
uczwt wewrgtrznych. Pacjenci i ich opiekunowie nie masmiec
uzdolnie, aby odnié¢ korzys¢ z leczenia. Cgto jest to moment na
odkrycie ukrytego talentu i odniesienie sukcesurapm ta uwalnia
gteboko sttumione dgki i uczucia. Przy pomocy terapeuty chorzyksin
odnajduj senszycia i przystosowuj sic do choroby?®,

Terapia sztuk rozpoczta sk w szpitalach psychiatrycznych w
latach czterdziestych ubiegtego wieku. Brytyjski¢ovlarzyszenie na
Rzecz Terapii Sztuk(Britisch Associaton for Therapy) zatmo w 1964
roku. W opiece paliatywne] terapia pomocna w przigaah uczucia
strachu, ¢ku, depresji, straty. Pogtkowo w pracach ludzi poddanych
takiej terapii mog sie pojawk makabryczne wizerunki, sceny chaotyczne.
W swojej tworczéci chorzy mog doszukiwa sie nadziei.

Muzykoterapia jest d@ mtoda dyscyplip naukows, funkcjonupca
od czasow Il wojnyswiatowej. Lecznicza wartg dzwickOw znana ja
byta staraytnym. Muzykoterapia odgrywa niezwykle istetrrole w

poprawie stanu psychicznego i emocjonalnego pamjenigwarantuje

% K. de Walden-Galuszko, A. KartacPjelegniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjn€ZwL,
Warszawa 2005, s. 15-20.
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komfort, tagodzi poczucie bolu i ol#a poziom napicia podczas
zabiegbw oraz wspomaga leczenie farmakologicznedyKahory potrafi
odczuw& dzwigki, wstuchiwa& sige we wilasne cialo oraz wyirac

towarzysace temu emocje. Niekiedy trzeba im jedynie w tynmpo.

Stuchanie muzyki mamma hczye z innymi uzupetniajcymi srodkamf®

terapeutycznymi, np. z leczeniem przez dotyk.

Kolejna formg terapii jesterapia zajeciowa. Polega ona na leczeniu
pacjentow przez wykonywanie specyficznie dobraneggiawu czynriei
w celu stworzenia pacjentowi szansy naa@skcie jego maksymalnego
poziomu funkcjonowania i niezaeosci we wszystkich przejawachycia
codziennego. Profil pacjenta buduje sia podstawie danych z wywiadu
rodzinnego, informacjach o na temat zdeétmodo samoobstugi w
przeszigci, informacjach o dawiadczeniu zawodowym i pracy pacjenta
oraz jego sposobach gjzania wolnego czasu przed charoblastpnie
sporadza s¢ ocer czynndgciowa, ktéra obejmuje:

- zdolna¢ do samoobstugi,
- zdoIlng¢ do podejmowania czynia produktywnych,
- spos6b lub umiefnos¢ spedzania wolnego czasu.

Interesugcym novum wspomagagym terapt w ramach opieki
paliatywnej jestdogoterapia Opiera s§ na wykorzystaniu w terapii
zwierzcia — terapeuty. W 1996 roku wydano podstawowe dstaty
praktyczne pracy z udzialem zwietzZagcia z udziatem zwiest map na
celu dostarczenia uzyskania kaofaly motywacyjnych, edukacyjnych,
rekreacyjnych lub terapeutycznych, ktorych efektéruzie poprawa
jakasci zycia. Zagcia @ prowadzone przez przeszkolonych wolontariuszy,
ktorym towarzysz zwierzta, spetniajce odpowiednie kryteria. Zwiegz
jest integraln czgscia procesu leczenia. Przeciwwskazaniem jest alemia n
siers¢. Osoby cierpice na choroby nowotworowe bime udziat w terapii

z udzialem zwiergt twierdzity, ze zmniejszyt si ich poziom ¢ku,

%9's. E. MandelMusic therapy, variatous on a the me: the roleh® music therapist on the hospice
palliative care teamJournal of Palliative Care 9; s. 37-55.
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poczucie samotriai i izolacji. Powodowato to,zilepiej przystosowywaty
sig do swojej trudnej sytuacji. Stwierdzono zredukoywapoziom
niepokoju i stresu. Kontakt ze zwiectem przynosi spokoj, radé oraz
bezwarunkow akceptagj, nie ma w nim miejsca na |l#é wobec chorego.
Sama obecnig zwierzit minimalizuje stres?

Jakac¢ zycia pacjenta w opiece paliatywnej w istotnym stapn
poprawia take rehabilitacja. Rehabilitacja przyczynia ¢gido wzrostu
komfortu zycia, czyni je bardziej produktywnym, przy minimgn
stopniu zalenosci od innych, bez wzgtu na przewidywany czas jego
trwania. Rehabilitacja paliatywna pomaga pacjentmizysk& stracone
szanse, kontrelsytuacji, poczucie niezaleosci i godna¢ osobiss.

Skuteczné rehabilitacji paliatywnej zalg od:

- szybkdci reagowania zespotu na potrzeby pacjenta,

- ustalenia realistycznych movych do osagniecia,

- ciagtego przystosowywania technik do zmieacgch s okolicznaci,
- wspierania pacjentow i ich opiekunoéw w trakcietmadzcych zmian.

Nieodhczm czscia opieki holistycznej jestopieka duchowa
Pomimo wszystkich trudsoi, jakie niesie ona ze sgbw swieckich,
wielowyznaniowych spotecastwach oraz dla spotecziw podzielonych
przez konflikty religijne i etniczne. Duchow®d pozostaje wyzwaniem |
zyciowo istotry kwesth w samym centrum opieki paliatywnej, dawanej
pacjentom. Kwestie duchowegsto opisuje i jako te, ktore nadajzyciu
znaczenie 1 wartei. Duchowd¢ mazna zdefiniowa jako sposéb
postpowania z wlkasnym cierpieniem, ktére iemy przeobrazi albo
przekaza dalej. Pacjenci z silnym systemem wigrzeligijnych s lepiej
przygotowani do radzenia sobie z problemem wiasmegrtelngci niz ci
0 wzgkdnie obogtnych pogadach.

Praktyki religijne nabieraj szczegbélnego znaczenia w okresie

nadchodzcej $mierci i pomaga pacjentom i ich rodzinom odnate

0 D. Hardy, Creating trough loss: an examination of how art rfEists sustain their practice in
palliative carg 2001. s. 23-31.
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poczucie znaczenia z poniesionej straty, co dajpamse w procesie
cierpienia i stwarza podstawy radzenia sobie z ggem odchodzenia
bliskiej osoby.

Istotnym elementem zadowaldagj opieki jestdobra komunikacja.
Bardzo wany jest kontakt wzrokowy, dmiech, postawa pochylona do
przodu, przyjazna mimika oraz dotyk.

Dotyk maze poméc w nawzaniu i usprawnieniu werbalnej
komunikacji, interakcji socjalnej, informacji i wgtaniu uczid, emaociji.
Dotyk jest silm forma kontaktowania i mze poprawia porozumiewanie
sie rowniez z chorymi spdtanymi i pomoc im w ocenie sytuacji, a chorym
z upaledzory przytomndcia, niezdolnym do mowienia zapewni
poczucie bezpiecastwa, ciepta i opiek Kubler-Ross stwierdzitaze
potozenie eki opiekupcego st na grzbiecie dioni umierggego zmniejsza
izolaci i obawe przed opuszczeni€in W szczegdlnéci przekazaniu
poczucia bezpiecastwa, sympatii i zrozumienia sty dotykanie takich

miejsc jak przedramj plecy i grzbiet dtoni.

LS. du Boulay, M. RankirQkno nadzieiZnak, Krakéw 2009, s. 111.
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2.6. Rola i znaczenie zespotu wielodyscyplinarnegav opiece
paliatywnej

W prawidiowym zastosowaniu wymienionych paejy form i
metod wspomagagych opiek paliatywrs kluczowe znaczenie magj
osoby sprawuagce opiek nad chorym. $to, obok lekarzy i piehniarek,
réwniez psychologowie, terapeuci oraz wolontariusze.

Psychologowie @& szkoleni w metodach obiektywnej oceny
funkcjonowania psychologicznego i zawanych z tym zaburae co mae
stanowt czs¢ rutynowej oceny pacjenta w warunkach opieki pgheie]
(ocena wyjciowa isledzenie zmian). Bytoby to zgodne z adeolistycznej
opieki paliatywnej i zasadami wdeiwego zarzdzania jakécia opieki,
zgodnie z najnowszymi zalecenidfiNarodowego Instytutu Doskonatm
Klinicznej (National Institute for Clinical Exceltee NICE).

Psychologowie zajmuj sig wieloma problemami klinicznymi, a
wsrod nich:

- ztozonymi relacjamizalu,

- zaburzeniami przystosowania, takimi jak straclzefr opuszczeniem
szpitala, hospicjum,

- zaburzeniami zwizkow miedzyludzkich i komunikacji, takimi jak
nadmierne uzalmienie,

- technikami zmniejszagymi Iek i niepokdj, takimi jak trening
relaksacyjny¢wiczenie wyobrani i desensytyzacja uktadowa,

- wykrywaniem i leczeniem stresu psychologicznego.

Terapeuta musi spetdiaviele wymogoéw i posiadaumiegtnosci,
ktore pozwad mu w petni oddasie pacjentowi, rozpozrtgego potrzeby i
wytrwale realizowa swoje cele, zgodnie z maksyrRlatona — ,Nie wolno
leczy¢ oczu bez gtowy, gtowy bez ciata, ciata bez duszy”.

W sprawowaniu opieki nad nieuleczalnie chorymi obekchologa i

terapeuty, ogromyrole odgrywaj wolontariusze.

"2 Hospicjum to tezycie, Dwumiesécznik 2008 (17) 6 VIA Medica, s. 15.
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Wolontariat to bezptatngwiadome, dobrowolne dziatanie na rzecz
innych, wykraczajce poza wjzi rodzinno—koleensko—przyjacielski€.
Cechy dobrego wolontariusza pm@a przedstawinasgpujaco:

W — wyjatkowe osoby o szczegdlnych predyspozycjach osobcomych,
O — otwarci na potrzeby drugiego cztowieka,
L — lojalni wobec siebie i innych,
O — oddani pacjentom i ich rodzinom,
N — nigdy lub bardzo rzadko tracierpliwose,
T — to co rohi jest szczegdlne,
A — alfabetu brak, aby opisach w peini,
R — radd¢ z dobrze wykonanej pracy daje im satysfaki dziatania,
| — indywidualgci, ale potrafa dziatat zespotowo,
U — udmiech jest ich wizytowd,
S — g tam, gdzie potrzebna pomoc,
Z — zawsze mila o innych,
E — energiczni, kreatywni i petaycia.
Wyréznia sk dwie grupy zadaniowe wolontariatu:
- wolontariat medyczny,
- wolontariat akcyjny.

Dla chorych paliatywnych potrzeby jest najbardailontariusz
medyczny, ktéry niesie bezfgedna pomoc choremu terminalnie i jego
rodzinie. To cziowiek przeszkolony w zakresie opigialiatywnej i
przygotowany na wspieranie chorego i jego rodziny.

Do zada wolontariusza nalgy m.in. pomoc przy piegnacji
pacjenta, pomoc w drobnych pracach pdkowych, towarzyszenie
pacjentowi i jego rodzinie. Zakres pomocy wynikavgae z aktualnych
potrzeb pacjenta i jego rodziny.

Wolontariusz ofiarowuje choremu czassmiech, wiedgz, dobre

stowo, mitas¢ i troske. To wartdci nieprzeliczalne na pieqdze i czsto

3J. R. Byock, M. MerrimanMeasuring quality of life for patients with termiriiness, the Missoula —
Vitas quality of life indexPalliative medicine 1998 (12), s. 231-244.
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deficytowe. Drobne gesty i czud potrafa uratowa zycie. Czasem
rozmowa, albo tylko stuchanie, potrgprzywréct komus nadzieg.
Prymas Wyszfyski powtarzatze ,czas to mitéc”.

Wolontariusz tak samo jak pracownicy medyczni pisag&ap pomoc
| obecnd¢ przy chorym znacgko wplywa na poprag jakosci zycia
chorego. Wolontariusz uczygsiakze od chorego jaky¢, jak cieszy sk,
jak ptaka, jak byt pokornym.
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2.7. Organizacja opieki paliatywnej
2.7.1. Organizacja opieki w warunkach stacjonarnych

Problem oceny jakoi opieki paliatywnej, wswietle reformy staby
zdrowia nabieraj szczego6lnego znaczenia. Pezgji realizowane przez
jednostki stiby zdrowia procedury medycznegdace konkretn forma
swiadczonych ustug, wyznacaakonieczng¢ ich sprawdzenia i oceny
uzyskanych efektéw. Wiaiwym ,efektem” ustug medycznych jest dobra
jakas¢ opieki. Ocena jakari okresla efektywnd¢ jej sprawowania.

W 1984 roku Amerykaskie Stowarzyszenie Medyczne
zdefiniowato opiek medyczm wysokiej jakdci jako ,...stale staranie o
poprave lub utrzymanie jakéxi i/lub trwaniazycia”.™

Zgodnie z zaleceniami WHO na 1 milion mieszs@w powinno
przypadé 50 i&ek na oddziatach stacjonarnych tj. na oddziatach
paliatywnych w szpitalu lub w hospicjach wolnostygich. Polecamforma
opieki @ oddziaty 5-14 takowe.

Oddziaty stacjonarne powinn§wiadczy¢ ustugi mieszkacom w
promieniu 30 km od miejsca ich zamieszkania. Ustagiviadczone przez
dobrze wyszkolony i daviadczony personé?.

Oddziat powinien mié charakter bardziej domowy miszpitalny
(posiadé taras lub paiczenie z ogrodem). Optymalnym rozw@niem g
pokoje 2-3-osobowe oraz przynajmniej jeden pokdsabowy. Pokoje
powinny mi& wezet sanitarny z natryskiem.

Ponadto na oddziale powinnac¢biazienka wyposasna w wang
umazliwiajaca masa wraz z podnénikiem. Jéli to tylko mazliwe
powinien by pokdj dziennego pobytu dla chorych zasaldukacyja i
biblioteczky, kaplica oraz pomieszczenie do przechowywaniaaciat
Ponadto dyurka dla lekarzy, piebniarek, gabinet zabiegowy, magazyn

lekéw, sprztu, kuchenka oddziatowa wraz z pokojem socjalnym.

™ J. MeyzaJakai¢ w chorobie nowotworowgjCentrum Onkologii Instytutu im. Marii Sklodowskie
Curie w Warszawie, Warszawa 1997, s. 44-46.

5 K. de Walden-Gatuszko, M. MajkowicDcena jakéci opieki paliatywnej w teorii i praktyce
Akademia Medyczna, Gdak 2000, s. 13-15.
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Ordynator powinien mie pigcioletni sta z opieki paliatywnej oraz
specjalizagj w zakresie dyscypliny klinicznej. Ordynator jestbhierany w
drodze konkursu.

Piekgniarka oddziatowa (wybierana w drodze konkurswyvipoa
odby¢ wczeniej szkolenie podyplomowe w zakresie opieki pgliatej i
mie¢ 5-letni sta w opiece paliatywnej. Z kolei lekarz na oddzialesm
mie¢ ukoaczony kurs podstawowy oraz dwutygodniowe przeszkele
praktyczne w opiece paliatywne,;.

Normy zatrudnienia obliczanea sha podstawie liczby &k na
oddziale. Na oddziat do 8 26k przewidzianess?2 etaty lekarskie. Norma
zatrudnienia piegniarek to 1,5 — 2 etaty pigjniarskie na 1 #ko. Poza
tym Y4 etatu winna przypadladla rehabilitanta, terapeuty zejowego,
pracownika socjalnego, psychologa, duchownego.

Przy liczbie iGek powyej 20 liczba pracownikow powinna
odpowiednio wzrosg o ¥ etatu’® Sredni czas opieki nad chorym 10-12
dni.

Przygcia na oddziale dla chorych zeazkontroh objawdéw,
umierapcych, samotnych — catodobowo w trybie natychmiagtaww

innych przypadkach czas oczekiwania do 7 dni.

2.7.2. Opieka paliatywna / hospicyjna w warunkach dmowych

Opieka paliatywna/hospicyjna zajmuje ¢ siprzede wszystkim
pacjentem przebywaym w domu, bo taka jest idea tej opieki, ktora w
swoim zat@eniu ma stworzenie jak najlepszych warunkéw domdwiyc
rodzinnych choremu zlaajacemu s¢ do kresuzycia.

Wedlug praktyki stosowanej w hospicjach angielskiah
amerykaskich liczba wizyt sktadanych choremu dziennie przespot

opieki paliatywnej / hospicyjnej wynosi 3—4 wizyty.

% K. de Walden—Gatuszko, M. Majkowicilodel oceny jakeri opieki paliatywnej realizowanej w
warunkach stacjonarnygikademia Medyczna, Gdsk 2001, s. 9-10.
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W ogolnych warunkach kontraktowaniawiadczér medycznych
istnieje zapisze u chorego mugzy¢ odbyte w czasie 1 tygodnia 4 wizyty
domowe, w tym jedna lekarska. W zespotach opiekliafyavnej
praktykuje st co najmniej 2 wizyty piegniarskie i 1 wizy lekarslky w
tygodniu oraz zalaie od potrzeb wizyt psychologa, duszpasterza,
pracownika socjalnego, fizjoterapeuty i wolontazyis W sytuacjach
naghcych przewidzianeaswizyty interwencyjne.

Zespot opieki domowej powinien obejmoévawoim dziataniem
teren w promieniu 30 km od siedziby.

Lekarz pod opiek maze mie do 15 chorych i powinien odwiedza
kazdegosrednio 1 raz w tygodniu, z kolei piginiarka do 8 chorych.

Jeden etat pozostatych czionkow zespotu przypadaOnehorych.
Pierwsza wizyta w domu chorego powinna gaist w dniu zgtoszenia
chorego.”

Zespot opieki domowej musi dysponaivadpowiednim lokalem,
telefonem, komputerem, powinien dysponéwsarztem do wypayczenia
chorym takim jak: materace p/odismowe, pompy infuzyjne,
koncentratory, téka, balkoniki, wézki itp.

Wickszas¢ chorych wolataby umietaw domu, jéli zapewni s¢ im
odpowiedna opieke, wsparcie. ,Dom jest miejscem, ktoére przypomina
zaréwno ozyciu jak i o smierci i jest tam, gdzie czujemyesiv peni
soly”."®

C. Saunders — zatgcielka nowoczesnego ruchu hospicyjnego
powiedziata do chorego ,Jestavazny, bo ty to ty. Jestewazny do
ostatniej chwili swojegaycia i zrobimy wszystko co w naszej mocy, nie
tylko aby ci pomdc spokojnie odéj ale take by zyt w pelni & do
konca”. "

" D. Doyle, G. Hanks, N. Maxdonald)xford textbook of palliative medicinéxford medical
Publications, Oxford 1993.

8 B. R. Cassileth, R. U. Zupkis, Saffar, K. Smith ak, Information and participation preferences
among cancer patientémer, Intern. Med. 1980, s. 823 — 836.

" M. Keirse, Psychologiczne aspekty opieki paliatywnBplskie Wydawnictwo Encyklopedyczne,
Radom 2007, s. 10-16.
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Zasadnicz ideg jest to, aby lekarz, pigjniarka byli stale przy
pacjencie i jego rodzinie w chwili potrzeby i nipuszczali ich. Kiedy
chory umiera w domu, da wartg¢ map regularne telefony lekarza gdy
W przeciwnym razie pacjent i rodzinada si¢ czuli pozostawieni samym
sobie i opuszczeni. Nic nie zapewnia tak szczeg@nedzaju wsparcia
jak obietnica regularnych wizyt.

Chorzy w ZCHN oczekuajod personelu opieki paliatywney:

- cha by¢ traktowani podmiotowo, z god#éda i szacunkiem,

- mazliwosci wystuchania ich, szanowania ich wiedzy i uritiepsci,
mozliwosci wyboru odnénie leczenia, otrzymanie informacji o stanie
zdrowia i leczeniu. Nalg je przekazywaw uczciwy, delikatny sposob i
w odpowiednim czasie.

- prawidtowej komunikacji,

- dostpu do opieki, gdziekolwiek przebyvaq]

- odpowiedniego leczenia do stopnia akceptowanezgzrhorego,

- wsparcia emocjonalnego ze strony zespotu, kt&izgrzygotowani na
wystuchanie ich igw stanie zrozumieich niepokoje,

- wsparcia dla rodziny,

- wsparcia w sprawach duchowychangch dla nich samych.
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lIl. METODOLOGIA BADA N WEASNYCH

Celem przeprowadzonych przez autorkniejszej dysertacji bada
empirycznych byta ocena jak@ zycia chorych olgtych opiela
paliatywra, zarbwno domow jak i stacjonarsp. Nieodhcznym elementem
jakaosci zycia jest satysfakcja, réwriew sytuacji, gdy jest to czlowiek
ciezko chory. Poczucie dobreggcia w tym trudnym okresie, to danie
poczucia godngi, szacunku, to tade niwelowanie bolu.

Jaka¢ zycia chorego mzna oceni przez pryzmat jego aktywilao
zyciowej, wykonywania codziennych zé] zdrowia, wsparcia ze strony
rodziny czy te wygladu zewrtrznego. Jednoczeie, aby dokonapetnej
analizy jakdci zycia chorych, dacej kompletny obraz opinii, natg
uwzglkdni¢ rozne atrybuty$wiadczonej ustugi medycznej. Satysfakcja,
czyli subiektywne odczucie zadowolenia z zaspokajgmotrzeby, jest
bowiem pochodp wielu, czsto trudnych do jednoznacznego
zdefiniowania czynnikdéw. Do najwaiejszych zalicz§ mazna:

— opieke lekarslky oraz pie¢gniarsk, w tym réwnie kwalifikacje i

postawy personelu medycznego,

— komunikacg, w tym rozmowy 2z personelem, informacje

dotyczce choroby,

— organizac} opieki, czas odwiedzin,

— warunki bytowe na oddziale (lub w domu), w tym d@pstio wc

oraz wyposzenie i czysté¢ pomieszczé

W ramach postawionego gtéwnego celu pracy sformatmizostaty
nastpujace cele szczegotowe:

1. Analiza wptywu organizacji opieki paliatywnej nakos¢ zycia i
satysfakat pacjenta,

2. ldentyfikacja wptywu komunikacji na jak® zycia 1 satysfake z
opieki,

3. analiza warunkow bytowych na jgkazycia i satysfake z opieki,
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4. Okrdglenie wplywu oceny objawéw (bol, aktywfy nudndci,
przygrebienie, tk, senné¢, apetyt, samopoczucie, duszélona jakdc
zycia i satysfakej z opieki,

5. Analiza wptywu jakeci zycia chorych na satysfakcyg opieki w ocenie
chorego i bliskich.

W zwiazku z powyszym w prowadzonych badaniach i
rozwazaniach kda ukazane réwniezmiany w rozwoju opieki paliatywnej
| terapii.

Obrany cel pracy, jak | badania pozwalapa postawienie
nastpujacych hipotez badawczych:

1. Opieka paliatywna ma ogromny wptyw na codziefurgkcjonowanie
pacjentow.

2. Minimalizowanie objawéw choroby wplywa na lepsz@mopoczucie
chorego.

3. Bezpdrednie rozmowy z personelem poprawi@kas¢ zycia pacjentow
| utatwiaja pogodzenie giz zaistniatym stanem zdrowia.

4. Prawidilowa organizacja opieki paliatywnej dompwestacjonarnej
ksztattuje u pacjenta i rodziny poczucie bezpiéstea i stabilizaciji.

5. Postawa i zaangawanie rodziny w opieki relacje interpersonalne z
bliskimi ma znaczcy wpltyw na popraw samopoczucia.

6. Dobre warunki bytowe pozwadapa popraw komfortu psychicznego
chorego.

7. Opieka duchowa w pgdzeniu z medycynpotguje spokdj wewetrzny

| pogodzenie siz gasacym zyciem.
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3.1. Badania ilgciowe
3.1.1. Technika badawcza

Celem realizacji zaleen niniejszej rozprawy, przeprowadzone zostaty —
z zastosowaniem techniki ankiety - badania piereotRespondentom
rozdano formularze z piba o ich wypeltnienie. Kluczow przestank
wyboru tej formy badania byt faktz ankieta jest bardziej anonimowa ni
wywiad. Samodzielne wypetnienie formularza przegpomdenta pozwala
bowiem badaczowi na uzyskanie bardziej szczeryclpowekdzi,
szczegoblnie w przypadku badaotyczcych oceny jakéri i satysfakciji
klienta — w tym przypadku pacjenta.Badania te #pstaealizowane w
2009 i 2010 roku w Szpitalu Specjalistycznym w Pitgaz w
gospodarstwach domowych osob chorych,ctybh opiela paliatywrs,
zlokalizowanych na terenie powiatu pilskiego.

Problematyk badawcz stanowity takie zagadnienia jak:

— ocena nasilenia objawdéw,
— jakos¢ zycia chorego,
— satysfakcja chorego oraz jego rodziny z opieki.
Dobor respondentéw do préby miatl charakter celovidadania
przeprowadzone byly na prébie 142 os6b w zaawanspwaokresie
choroby nowotworowej, z czego 80 etych byto opiels domowg, za 62
chorych - opiek stacjonara.
Instrument pomiaru stanowity standaryzowane kwastimisze ankiet:
1. kwestionariusze satysfakcji z opieki stacjonamegym:
— wersja dla pacjenta,
— wersja dla rodziny’,

2. kwestionariusze satysfakcji z opieki domowej, w tym
— wersja dla pacjenta,

— wersja dla rodzin,

8 W przypadku cgci poruszanych probleméw kwestionariusz wypetniettonkowie rodzin lub
opiekunowie pacjentow. W badanej prébie pacjentdyetgpch opiela stacjonarm, 81% oséb byto
gtébwnym opiekunem chorego.
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Kwestionariusz dla pacjenta obejmowat réwnigkak ESAS dla oceny
nasilenia objawow oraz arkusz oceny dla wyznaczémigksu Jak&ri
Zycia Spitzera.

W zwiazku z tym, ze przeprowadzone badania miaty charakter
bada ilosciowych, w ich opracowaniu posiono s¢ przede wszystkim
metodami statystycznymi — miarami statystyki opispggtowniesrednie i
miary struktury).

Ponadto przeprowadzono analiziezalenosci pomkdzy badanymi
grupami chorych wedtug nggtujacych cech:

1. miejsca pobytu chorego (szpital, dom),

2. ptci (kobieta, nzczyzna),

3. grupy wiekowej chorego (do 60 lat, 61-70 latj Wdecej lat).

Z racji wytych skal jakéciowych (nominalnych i poegkowych) w
analizie tej zastosowano nieparametryczny testateazosci Chi-kwadrat
Pearsona.

Natomiast dla zbadania sity zat®sci migdzy zmiennymi
wykorzystano nieparametrycgmiare korelacji — wspotczynnik korelacji
rho-Spearmana. Wspoéiczynnik ten zastosowano z raéefo, ze
wykorzystywane dane zebrane zostaty za panséal poradkowych, za
ich rozklady nie musg cechowdé sie normalndcia. Wspotczynnik
Spearmana przyjmuje wafm od -1 do +1, gdzie wardoi skrajne
odpowiada silnej odwrotnej lub dodatniej zaleosci, za& zblizone do
zera wskazujna brak korelacji.

Obliczenia przeprowadzono za pomqmograméw MS Excel oraz
PASW Statistics.
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3.1.2. Badane grupy chorych

W zalenosci od miejsca przebywania chorego, respondentéw
podzielono na dwie grupy:
Grupa 1. chorzy przebywggy w szpitalnym oddziale opieki paliatywne]
Grupa 2. chorzy obgi domow opieky paliatywry

3.1.3. Rozktad rozpozhav grupie chorych
W badanych grupach napkiszy udziat mieli pacjenci z nowotworami
ptuc (22%). Ponadto najeiej pacjenci chorowali na:
— nowotwor piersi (15%),
— nowotwory prostaty (11%),
— nowotwory jelita grubego oraz krtani (w obu przykach po
5,6%),
— nowotwor watroby oraz jajnika (w obu przypadkach po 4,2%),
— inne nowotwory (w tym: jajnika,zotadka, trzustki, gruczotu
krokowego, oskrzeli i ptuc,geherza, szyjki macicy, mézgudra
migdatka, nadnercza, nerki, strun gtosowydlinianki — w
kazdym przypadku potiej 4% ogotu przebadanych pacjentow),
— inne choroby (w tym udar moézgu, ogdamy, micsak okolicy

ledzwiowe)).

3.1.4. Wiek chorych
W badanych grupach badaniu poddanych zostato:
— Grupa 1 (opieka stacjonarna): 38 kobiet | 2&ecayzn
— Grupa 2 (opieka domowa): 39 kobiet i 4¢aTYyZN
Sredni wiek wszystkich chorych aftych badaniem wynosit niemal 67 lat,

przy czym najmtodsza osoba miata 38 lat, a nagha98.
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Tabela 2. Wiek chorych w badanych grupach

Wartas¢ Wartas¢ Wartcéé Odchylenie
srednia minimalna | maksymalna| standard.
o(X)
Ogotem obie grupy
Ogotem 66,71 38 98 11,90
kobiety 66,34 38 89 12,25
mezczyzni 67,15 47 98 11,55
Grupa 1 (opieka stacjonarna)
Ogotem 67,45 45 89 11,99
kobiety 67,76 45 89 12,76
mezczyzni 66,96 48 88 10,90
Grupa 2 (opieka domowa)
Ogotem 66,14 38 98 11,88
kobiety 64,95 38 88 11,72
mezczyzni 67,27 47 98 12,05

Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada
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3.2. Badania jaka&ciowe

Celem pogtbienia wynikéw bada ilosciowych przeprowadzone
zostaly rownie badania jakéciowe. Badania, metad indywidualnych
wywiadow pogebionych (angindividual deph intervieyvprzeprowadzone
zostaty w maju i czerwcu oraz w gokzierniku i listopadzie 2010 roku.
Rozmowy, po uzyskaniu zgody pacjentow, przeprowadzodbywaly si
w domach respondentéw i w oddziale medycyny paliagj. Celem
archiwizacji oraz zachowania naturalnego przebiegzmowy, nie
zakioconego zapisywaniem wypowiedzi, byly one nagirye na dyktafon.
Respondentom zagwarantowano anonimiwo

Dobér pacjentow byt celowy tzn. pacjent musia¢ bywiadomy oraz
komunikatywny. Respondenci pochodzili z Pity i akoLiczebnd¢ grupy
badawczej wynosita 20 0sab.

Mimo ze chorzy chtnie zgadzali s na udziat w badaniu, rozmowy
wzbudzaly wiele emocji (np. tzy z powodu chorob$miech -ze znalazty
si¢ 0soby, ktore niosty pomoc).

Poniewa byly to badania jakaiowe, uzyskane wyniki nie cbla
standaryzowane, ani ujednolicane amden sposéb. Podczas wywiadu
poruszane byty nagiujace zagadnienia:

- przyjecie do oddziatu,

- podegcie personelu do chorego,
- atmosfera panaga w oddziale,

- kontakt z rodzin,

- komunikacja interpersonalna,

- warunki bytowe,

- kontakt z rehabilitantem i kapelanem.
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IV. OBJAWY SOMATYCZNE TOWARZYSZ ACE CHOROBIE
NOWOTWOROWEJ (SKALA ESAS)

Chorobom nowotworowym towarzyszréznego rodzaju objawy
somatyczne. Celem identyfikacji poziomu ich g¢iahia zastosowano
kwestionariusz oceny nasilenia objawow wedtug sESBIAS (skala 10-
stopniowa, od 0 — dana dolegliséonie wystpuje, do 10 — doleglinég
wystepuje bardzo diym stopniu).

W przypadku, kiedy chory jest zbyt ostabiony by do&
samodzielnej oceny stanu swoich dolegkwip maze jej dokoné za
pomoa personelu medycznego lub rodziny. Natomiast w ayjtu
znacznego ostabienia oeete dokonuje piedgniarka lub lekarz.

W przypadku przeprowadzonego badania w grupie ptmje
objetych opielkk domows ocere byto w stanie przeprowadzsamodzielnie
64% chorych, zaw grupie pacjentow obfych opiek stacjonara takiej
oceny dokonato 55% osdéb (tabela 2). Pozostate osulsyaty w procesie
dokonywania oceny skorzyst&z pomocy innych oséb — w przypadku
opieki stacjonarnej przede wszystkim personelu talgi(19%), a w

przypadku przebywagych w domu — rodziny (18%).

Tabela 3. Osoby przeprowadzajce ocer objawdw somatycznych

Osoba oceniafa Grupa 1l Grupa 2
(opieka stacjonarna) (opieka domowa)

chory 54,8 63,8

chory z pomog personelu 19,4 12,5

chory z pomog rodziny 14,5 17,5

rodzina 4,8 6,2

brak danych 6,5 0,0

Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada
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4.1 B6l nowotworowy

Pacjenci ohjci opieky paliatywrs czsto odczuwaj bol. Bl
nowotworowy jest doznaniem subiektywnym i bardzazahym. BOl jest
zawsze doznaniem nieprzyjemnym izgé trwa diwe] zawsze jest
zwigzany z cierpienierf. Jego nieopanowanie wptywa negatywnie na
powodzenie cakei leczenia i w znaery sposob obuma odczuwam
jakas¢ zycia przez danego chorego.

Nasilenie odczuwanego bolu pacjenci (lub za pamoanych osdb)
oceniali w skali od 0 — brak bélu do 10 - bél bardmsilony. Przyo, ze
oceny na poziomie 1-8viadcz o bolu tagodnym, 4-6 — umiarkowanym,
7-10 — bolu bardzo nasilonym.

Jak wynika z przeprowadzonych badahorzy ocenili odczuwany
bol na poziomigrednio 3,6 (grupa 1 - opieka stacjonarna) oraz &0pa
2 - opieka domowa).

W obu grupach pacjentow aiych opiek paliatywry najczsciej
odnotowano bdél o tagodnym raeniu (w skali ESAS od 1 do 3), przy
czym relatywnie cgciej wskazywali na chorzy z grupy 1 (znajdagy sk
na oddziale szpitala — 63% chorych). Natomiast ohargrupy 2 - olgci
opieka domows — czsciej oceniali swoéj bol na umiarkowanym i ¥gzym
poziomie (20% - na poziomie umiarkowanym,$z85% - bardzo

nasilonym).

81 Szerzej zob.: J. Jarosz, M. Hilgieeczenie b6léw nowotworowyclCzelej 1997; M. HilgierQd bélu
do boly PZWL, Warszawa 2008, s. 29.
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Wykres 1. Poziom odczuwanego bolu przez pacjentovbetych opieka
stacjonarng oraz domowy
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20 A
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poziom odczuwanego bélu

Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Jednake po okréleniu zalenosci za pomog testu Chi-kwadrat Pearsona
(przy p=0,05, df=2), pomdzy poziomem odczuwalnego przez pacjentéw
bolu, a grup badanych stwierdzonae wystpujace r&nice nie g istotne
statystycznie. Natomiast zaobserwowano statystgciiotne ranice w

ocenie bolu przez kobiety igiczyzn.
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Wykres 1a. Sredni poziom odczuwanego bolu przez pacjentéw
objetych opieka stacjonarna oraz domowg wedtug pici

10
9 B Gr 1 (stacjonarna)
8 0O Gr 2 (domowe

srednie nagzenie bol
(e))

kobieta

ogotem R¥Cczyzna

Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Tabela 4. Statystyczna istotn§&€ asymptotyczna zalénosci pomiedzy
poziomem nasilenia bélu a grup chorych, ich picig i wiekiem

Grupa Pted Wiek
(df=2) (df=2) (df=4)

26, Y2 5,472 9,055 3,064
istotnas¢ 0,065 0,011 0,547

Z kolei analiza korelacji porailzy odczuwanym poziomem bolu a

pozostatymi objawami choroby wskazujee istnieje istotny zwazek w

szczegOlnéci pomidzy bolem a przygibieniem, ¢kiem i sennécia (juz

przy poziomie istotnéei 0,01), a take pomegdzy bdélem a nudrigiami i

brakiem apetytu (przy poziomie 0,05).

69




Tabela 5. B0l a pozostate objawy - wspotczynniki kelacji rho
Spearmana (N=142)

BOL, a.. ngggﬂmk (d:/\S/L(?sttTSr?na)
Aktywnos¢ 0,134 0,113
Nudndci 0,197* 0,019
Przygrebienie 0,321** 0,000
Lek 0,311** 0,000
Senndé¢ 0,233** 0,005
Apetyt 0,204* 0,015
Samopoczucie 0,004 0,963
Duszndci 0,111 0,190

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwuosinie).
*, Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).



4.2 Aktywnasé

Aktywnos¢ zyciowa chorego jest istotnym parametrem wskazum
na poziom jego dolegliwmi. Zostata ona oceniona w skali od 0 —zalu
aktywnag¢ do 10 — brak aktywrimi. Aktywnos¢ oséb obgtych opielg
paliatywra w obu badanych grupach byta bardzo zbia €rednia dla
grupy 1 wyniosta 6,5, a dla grupy 2 — 6,3) i najcej byta na poziomie
umiarkowanym.

Warto zauway¢, ze wsrod pacjentow olgfych opiekh domowg
znalazty s¢ osoby o diaym stopniu aktywnsri (2 osoby). Rownie nieco
czesciej pacjenci znajdagy sk w swoich domach (co gtly) niz w szpitalu
(16%) oceniali sw@ aktywna&¢ na poziomie raczej dym. Warto
zauway¢ takze, ze w obu badanych grupack ponad potowa chorych

deklarowata niewielk lub catkowity brak aktywnsei.

Wykres 2. Poziom aktywndci pacjentow objgtych opieka stacjonarna
oraz domowa
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dwa aktywndé raczej dua umiarkowana niewielka lub brak
aktywndci
poziom aktywnéci

Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Po przebadaniu zaleosci za pomog testu Chi-kwadrat Pearsona
okazato s}, ze nie istnieje statystycznie istotna Zzalec¢ miedzy
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aktywngicig pacjentow, a miejscem ich leczenia (dom, szpitaly,tez ich
picia oraz wiekiem.

Tabela 6. Statystyczna istotn§&¢ asymptotyczna zalénosci pomiedzy
poziomem aktywndci a grupa chorych, ich picia i wiekiem

Grupa Pted Wiek
(df=2) (df=2) (df=4)
X2 1,064 0,126 2,610
Aktywnosé _
istotnas¢ 0,587 0,939 0,625

Jak wynika z przeprowadzonych analiz, najgg; dodatna i istotr
statystycznie korelagj odnotowano midzy aktywndcia a apetytem
(rho=0,398) oraz dobrym samopoczuciem, brakiem ®nn i

przygrebienia.

Tabela 7. Aktywnas¢ a pozostate objawy - wspotczynniki korelacji rho
Spearmana (N=142)

AKTYWNOSC, a.. Wi%?*eﬁ%qu (d:/\S/LC:)sttr:gr?na)
Bol 0,134 0,113
Nudndci 0,076 0,366
Przygrebienie 0,244 0,003
Lek 0,010 0,901
Sennéé 0,254 0,002
Apetyt 0,398 0,000
Samopoczucie 0,275 0,001
Duszndci 0,109 0,196

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwosinie).
*. Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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4.3 Nudndci

Istotnym problemem $od chorych cierpicych na nowotwory &
nudnaci. Nudngci to nieprzyjemne uczucie potrzeby wymiotowania
pofaczone zwykle ze strony autonomicznego ukfadu nemgmytakim jak
Slinienie, pocenie, tachykardia, blado® Nudndgciom mog, towarzyszy
odruchy wymiotne. Jeli pojawiap sie one czsto, mog obnizat ich
samopoczucie, pogarszej nawodnienie | adywienie organizmu.
Nudnaci s czstymi  objawami  towarzyszymi  chorobom
nowotworowym oraz egtym objawem ubocznym po zastosowaniu lekow
i cytostatykdw. W zaawansowanej chorobie nowotwajowudndci
obserwuje s u okoto 40—-70% chorych.

W obu badanych grupach, chorzy ocenili poziom daydych ich
nudndaci srednio na nieco ponad 2 punkty (w skali od 0 -m&nudnéci,
do 10 — bardzo nasilone). Zdecydowanakazc¢ pacjentow okrdita je
na poziomie tagodnym (w przedziale od 1 do 3) —owdpdnio 87% o0sbb
z grupy 1 i 84% 0s06b z grupy 2. Zupeinym brakiendnwici cechowaty
si¢ tylko 2 osoby ohjte opiela domows, za& bardzo nasilone objawy
wykazywalty tylko 3 osoby (w tym dwie z grupy etsj opieky szpitalr i
jedna znajdujca s¢ w domu).

82 K. Buczkowski , M. Krajnik , ,Opieka PaliatywnaPZWL Warszawa 2009, s. 48.
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Wykres 3. Poziom nudndci pacjentow objgtych opieka stacjonarng
oraz domowa
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Oceny nudnéci pacjentéw, niezafmie od grupy i ich cech
demograficznych, byly zatem bardzo zbhie.Swiadczy o tym obliczony
test Chi-kwadrat Pearsona (statystyka Chi-kwadrat jaest istotha dla

badanych zalenosci).

Tabela 8. Statystyczna istotn&€ asymptotyczna zalénosci pomiedzy
poziomem nudndci a grupa chorych, ich picia i wiekiem

Grupa
(df=2)

Plec
(df=2)

Wiek
(df=4)

Nudndgci

Y2

istotnG¢

Uwaga: znak -

Warto zauwayc,

stwierdzono mgdzy nudndciami

ze

istotry, dodatni zaleznosé

a poczuciem eku

" oznacza za niskoczekiwam liczebng¢ w danym
przypadku, std wyznaczenie warfgi testu jest niecelowe.

korelacyjm
(0,291) i

samopoczuciem (0,219), &aieco nksz (ale istota przy poziomie 0,05)

— migdzy lekiem a bélem, senioia i duszndciami.
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Tabela 9. Nudndci a pozostate objawy - wspotczynniki korelacji rho
Spearmana (N=142)

, Wspotczynnik|  Istotnas¢

Nudnaci, a.. .
korelacji (dwustronna)

Bol 0,197 0,019
Aktywnosé 0,076 0,366
Przygrebienie 0,072 0,397
Lek 0,291 0,000
Senngé 0,181 0,031
Apetyt 0,157 0,062
Samopoczucie 0,219 0,009
Duszngci 0,196 0,019

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwosinie).
*. Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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4.4. Przygrbienie

Cigzkiej chorobie mee towarzysz§ stan przygebienia.
Przygrebienie jest przyky reakcy uczuciow jako odpowied na pewnéé
utraty wanej wartgdci. Najczsciej przygrebienie objawia si ptaczem,
skargy, pesymistycznymialami, ogélnym spowolnieniem oraz smutnym
wyrazem twarzy?® Jeli ma ono charakter dlugookresowy, wptyivaaoze
w istotnym stopniu na obienie poziomu energii koniecznej do
wykonywania codziennych czyném zyciowych. Jednoczaie chory
szuka samotriai, izoluje s¢ od otoczenia, co w istotnym stopniu gmpije
poczucie opuszczenia, ale nie towarzyszy termadne dziatanie
zmierzajce do poprawy sytuacji. Odczuwa w konsekwengg, jego
poziom jakdci zycia jest bardzo niski.

Sredni poziom przygebienia pacjentow objych opiely paliatywry
byt niski lub umiarkowany, aczkolwiek mniejszy ssod chorych
znajdupcych se w szpitalu (grupa 1) 4,2, hichorych ldacych w domu
(grupa 2) — 5,0 punktu na maksimum 10.

Jednalke analizuyc rozktady odpowiedzi mma zauway¢, ze to
pacjenci z grupy 2 &%ciej oceniali swoje przygiienie na poziomie
niskim (zaznaczag na skali punkty od 1 do 3 — 45% chorych).
Jednoczénie rownie: pacjenci z tej grupy ezciej niz chorzy znajdujcy
sig w szpitalu ocenili swoje przyghienie jako due (czyli powyej 7
punktéw — 38%, przy jedynie 16% wskazprzez pacjentéw oblych
opieka szpitalr).

8 K. de Walden-Gatuszk®odstawy opieki paliatywnejPZWL Warszawa 2004, s. 169.
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Wykres 4. Poziom przygrbienia pacjentdow obgtych opieka

stacjonarng oraz domowy
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Tabela 10. Statystyczna istotn& asymptotyczna zalénosci pomiedzy
poziomem przygrebienia a grupa chorych, ich picia i wiekiem

Grupa Ptec Wiek
(df=2) (df=2) (df=4)
o 12 14,899 7,163 5,667
Przygrebienie
istotnas¢ 0,001 0,028 0,225

Analizujac stopié powiazania przygabienia z pozostatymi

objawami dotykajcymi chorych ohjtych opiela paliatywrs zauway¢

mozna w szczegolriei wysoky dodatni korelacg z lekiem (0,051, przy

poziomie istotnéci 0,05). Dodatnia i istotna statystycznie koredac]

przygrebienia wysgpuje niemal z wszystkimi pozostatymi objawami — z

wyjatkiem nudn@ci.
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Tabela 11. Przygrbienie a pozostate objawy - wspoétczynniki korelacii

rho Spearmana (N=142)

PRZYGNEBNIENIE, | Wspotczynnik| Istotnaié
a.. korelacii (dwustronna)
BOl 0,321 0,000
Aktywnosé 0,244 0,003
Nudndci 0,072 0,397
Lek 0,510 0,000
Senngé 0,355 0,000
Apetyt 0,338 0,000
Samopoczucie 0,210 0,012
Duszndgci 0,242 0,004

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwuosinie).
*, Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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4.5. Lek

Kolejnym objawem somatycznym towarzysym chorym jestek.
Lek jest przykrym stanem pobudzania emocjonalneg@wsgdowany
utray zdrowia izycia® Chory boi st najczscie;j:

— dalszego pogorszenia stanu zdrowia,

— odrzucenia przez bliskich,

— $mierci, jako stanu nieznanegeklegzystencjalny).

Zdecydowana wksza¢ pacjentow — niezalmie od grupy -
okreilita, iz jest on niewielki (zaznaczg na skali ESAS maksymalnie 3
punkty - 76% pacjentdow oddych opiek stacjonara i 68% obgtych
opieka domows). Jednake mazna zauway¢, ze poziom swojegceku jako
co najmniej day okrelito ponad dwa razy wicej pacjentow oletych
opieka domowa niz szpitalm (odpowiednio 23% i 10% os6b z danej
grupy). W zwazku z tymsredni poziomdku pacjentéw olejych domovg
opieka paliatywrna byt wyzszy (3,6 punktu na 10) miw przypadku
pacjentéw z grupy 1 (obliych opiek stacjonara— 2,7).

Wykres 5. Poziom ¢éku pacjentéw objetych opieka stacjonarna oraz
domowa
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

8 K. de Walden-Gatuszk®odstawy opieki paliatywnejPZWL, Warszawa 2004, s. 168.
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Jednake po przebadaniu zalmoici za pomog testu Chi-kwadrat
Pearsona stwierdzonge analizowana statystyka nie jest istotna (zaréwno

na poziomie p<0,05, jak i p<0,1).

Tabela 12. Statystyczna istotn@& asymptotyczna zalenosci pomiedzy
poziomem kku a grupa chorych, ich ptcia i wiekiem

Grupa Plec Wiek

(df=2) (df=2) (df=4)
Lok Y2 4,561 0,891 3,589
istotnai¢ 0,102 0,640 0,464

Poziom odczuwanego przez pacjentowkul jest najsilniej
skorelowany z przygibieniem oraz duszioiami, natomiast brak zazku
zachodzi mgdzy lkiem a aktywnécia, apetytem i samopoczuciem.

Tabela 13. Lgk a pozostate objawy - wspotczynniki korelacji rho
Spearmana (N=142)

LEK, a.. Wi%?*eﬁ%qu (d:/\S/LC:)sttr:gr?na)
Bol 0,311 0,000
Aktywnosé 0,010 0,901
Nudndci 0,291 0,000
Przygrebienie 0,510 0,000
Sennéé 0,334 0,000
Apetyt 0,058 0,494
Samopoczucie 0,050 0,552
Duszndgci 0,393 0,000

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwosinie).
*. Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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4.6. Senn&t

Objawem atzkiej choroby, ktory mee budzé niepokdj jest take
sennd¢. Senne¢ jest to zaburzenie przytoméw i Swiadomaci,
spowodowane mymi czynnikami etiologicznyni. U pacjentéw w
zaawansowanej chorobie nowotworowej, séanmoze by spowodowana
progresy choroby. Jest objawem niemolanym spowodowanym
przyjmowaniem lekéw opioidowych.

Jak pokazuj wyniki badania, generalnie pacjenci ocerilisfednio
na umiarkowanym poziomierednia 3,6 na maksimum 10), przy czym
mniejsze nasilenie tego objawu wykagzupacjenci objci opielq
stacjonara niz domow (srednie ogotem odpowiednio: 3,2 i 4,0 punktu).
Warto zauwayc¢, ze 63% pacjentow znajdigy sk w szpitalu ocenitog na
poziomie niewielkim, a co dziegy jako duwa. Natomiast w grupie
pacjentéw olgtych opiels domows, co drugi ocenit § na poziomie

niewielkim, z& 19% - daym.

Wykres 6. Poziom senngci pacjentow objetych opieka stacjonarng
oraz domowa
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niewielka umiarkowana da
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

8 Mata Encyklopedia Medycyny 3 Warszawa 1987, s. 1120.
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Po przebadaniu zaleosci za pomog testu Chi-kwadrat Pearsona
stwierdzono,ze statystyka jest istotha na poziomie p<0,05 dlazmasci

jedynie mgdzy sennécia a wiekiem chorego.

Tabela 14. Statystyczna istotn@& asymptotyczna zalenosci pomiedzy
poziomem senn&ci a grupa chorych, ich ptcia i wiekiem

Grupa Plec Wiek
(df=2) (df=2) (df=4)
¥2 3,637 1,181 10,303
Senng¢
istotnasé 0,162 0,554 0,036

Analiza poziomu zalsosci migdzy sennécia a pozostatymi
objawami wskazujeze istnieje statystycznie istotny zwek z wszystkimi
badanymi dolegliwgciami, z wyptkiem apetytu. Najsilniejsza dodatnia

korelacja wystpuje miedzy sennécia a przygrbieniem i kkiem.

Tabela 15. Senn¢ a pozostate objawy - wspétczynniki korelacji rho
Spearmana (N=142)

SENNGBC, a. Wi%?*eﬁgﬂmk (d:/\S/LOsttr;?rfna)
Bol 0,233 0,005
Aktywnosé 0,254 0,002
Nudndci 0,181 0,031
Przygrebienie 0,355 0,000
Lek 0,334 0,000
Apetyt 0,127 0,131
Samopoczucie 0,203 0,016
Duszndgci 0,206 0,014

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwosinie).
*. Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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4.7. Apetyt

Apetyt jest stanem potocznie @“samianym z gtodem; oznacza
pragnienie spoycia okréglonego pokarmu, €ato zawierajcego skitadnik
aktualnie potrzebny organizmow® Natomiast brak apetytu to kolejny,
dos¢ czesty objaw choroby ¥wod pacjentéw olgtych opieky paliatywr.
Pacjenci dokonali oceny swojego apetytu w skaliOod bardzo dobry
apetyt, do 10 — brak apetytu. bf@a zauway¢, ze chorzy znajducy sk w
szpitalu ocenili swoOj stan apetytu na nieco lepszporiomie, ni
przebywagcy w swoich domachSrednia w pierwszej grupie wyniosta
bowiem 6,0, z&aw drugiej 6,6 punktu. Interesigym jest faktze w grupie
0sbéb obgtych opiel stacjonara 53% deklaruje dity brak apetytu, za

wsrod pacjentéw &dacych w domu jest toza61%.

Wykres 7. Poziom braku apetytu pacjentdow obtych opieka
stacjonarng oraz domowy

70 B Gr 1 (stacjonarna)

60 0O Gr 2 (domowa)
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poziom apetytu
Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Jednake po zbadaniu zatacici miedzy apetytem a cechami chorego za
pomoa testu Chi-kwadrat Pearsona okazate, ge jest ona nieistotna

statystycznie.

8 |bidem, s. 50.
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Tabela 16. Statystyczna istotn@& asymptotyczna zalénosci pomiedzy
poziomem apetytu a gru@ chorych, ich pitcia i wiekiem

Grupa Plec Wiek

(df=2) (df=2) (df=4)
Apetyt x2 3,026 0,708 7,913
istotnasé 0,220 0,702 0,095

Analiza zalenosci korelacyjnych mgdzy apetytem a pozostatymi
wskazuje, ze najsilniejszy zwizek wystpuje medzy apetytem a
samopoczuciem (rho=0,558). Istgtnstatystycznie korelagj apetytu
uzyskano take z odczuwanym poziomem bolu, aktywai,
przygrebieniem oraz duszgoiami.

Tabela 17. Apetyt a pozostate objawy - wspotczynriikorelacji rho
Spearmana (N=142)

APETYT, a.. Wi%?*eﬁ%qu (d:/\S/chtr:gr?na)
Bol 0,204 0,015
Aktywnosé 0,398 0,000
Nudnaci 0,157 0,062
Przygrebienie 0,338 0,000
Lek 0,058 0,494
Senng¢ 0,127 0,131
Samopoczucie 0,558 0,000
Duszndgci 0,205 0,014

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwosinie).
*. Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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4.8. Samopoczucie

Istotnym czynnikiem wplywacym na odczuwakl jakcs¢ zycia
przez chorych jest ich samopoczucie. Samopoczocstain btogiego lub
ztego, uczuciowo przgwanego, nhastawienia do wilasnych dazna
ustrojowych cielesnych i psychicznyth. Samopoczucie obejmuje
wszystkie aspekty istnienia. Dzielimy je na:

— samopoczucie fizyczne,

— Ssamopoczucie psychiczne.
Czynnikami fizycznymi wplywajcymi na samopoczuciey Stan zdrowia,
sen, wyghd zewrtrzny oraz odpowiednia dieta. Natomiast czynniki
psychiczne taérodowisko (w tym samotnio, izolacja i relacje z innymi
ludzmi), zachowanie (czyli to, co robimy w odniesierdo zdrowia -
unikanie niekorzystnych, gzakultywowanych zachow®a sprzyjajcych
zdrowiu), nawykowe sposoby #ignia i reagowania, przekonania i
wartaici oraz tasamac¢ (czyli postrzeganie siebie).

Oceny samopoczucia pacjenci dokonali w skali odo@rdzo dobre,
do 10 — bardzo zte. Jak wynika z przeprowadzonegtama, prze¢tnie
lepszym samopoczuciem cechilgie pacjenci znajdugy sk swoich
domach ni w szpitalu (odpowiednigrednie wynosz 6,2 oraz 6,4).
Jednake mana zauway¢, ze & 58% pacjentdw ddacych w szpitalu
ocenito swoje samopoczucie jako zte (raotipowied wskazat tylko co
trzeci pacjent oty opieka domows), z& jako dobre swoje samopoczucie

az ocenito 16% pacjentéw w szpitalu i 14%dhcych w domu.

8 bidem, s.1118.
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Wykres 8. Poziom samopoczucia pacjentow offlych opieka
stacjonarng oraz domowy
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Jednake istotne statystycznie mdice w ocenie samopoczucia przez
chorych wystpuja jedynie w odniesieniu do ich wieku. Statystyka -Chi
kwadrat Pearsona jest istotna przy zatou p<0,1.

Tabela 18. Statystyczna istotn@& asymptotyczna zalénosci pomiedzy
poziomem samopoczucia a grupchorych, ich picig i wiekiem

Grupa Ptet Wiek
(df=2) (df=2) (df=4)
_ %2 1,866 0,104 8,206
Samopoczucie
istotnai¢ 0,393 0,950 0,084

Jak wynika z przeprowadzonych badapoziom samopoczucia
pacjentow jest d@ silnie skorelowany z apetytem (rho=0,558, przy
poziomie istotnéci 0,05), a ponadto aktywsoa, nudngdciami,

przygrebieniem i sennsia.
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sauoPoCzUCIE, o M e
BAl 0,004 0,963
Aktywnosé 0,275 0,001
Nudndci 0,219 0,009
Przygrebienie 0,210 0,012
Lek 0,050 0,552
Senngé 0,203 0,016
Apetyt 0,558 0,000
Duszndci 0,101 0,231

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwuosinie).
*, Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).

Tabela 19. Samopoczucie a pozostate objawy - wsgnniki korelacii
rho Spearmana (N=142)
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4.9. Duszn&t

Dusznda¢ jest subiektywnym odczuciem trudieo w oddychanilf®
Jest czynnikiem, ktéry wike st na ogot z kroétszym okresem piyeia,
szczegOlnie u chorych z rakiem ptuca. DusZngst objawem, ktérego
kontrola jest trudniejsza do agnhiecia niz w przypadku bolu czy
nudngci.

Trudnagci w oddychaniu przejawiage s¢ dusznéciami powoduy
obnizenie jakdci zycia chorego oraz wplywaj na ograniczenie
aktywnaci zyciowej. Chory subiektywnie odczuwa problemy z
oddychaniem, co wywotywamoze u niego np.ck przed uduszeniem.

Pacjenci ocenili ten objaw rowriev skali od 0 — nie ma dusz,
do 10 — bardzo nasilona duszéaasrednio na poziomie 2,0 (grupa 1) oraz
2,8 (grupa 2). W obu grupach zdecydowanegkszc¢ osob (odpowiednio
w grupie 1 — 90%, a w grupie 2 — 76%) nie odczuveales lub tagodne

duszndci, za jedynie 8-14% osoOb odczuwa dusgridardzo nasilone.

Wykres 9. Poziom odczuwanej duszrigi przez pacjentow obgtych
opieka stacjonarna oraz domowy
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

8 K. Buczkowski , M. Krajnik M., Opieka paliatywna PZWL Warszawa 2009, s. 32.
88



Tabela 20. Statystyczna istotn@& asymptotyczna zalenosci pomiedzy
poziomem dusznéci a grupa chorych, ich picia i wiekiem

Grupa Plec Wiek
(df=2) (df=2) (df=4)

2 - - -
Duszndgci X

istotna¢ - - -

Uwaga: znak ,-” oznacza za nigkoczekiwam liczebng¢ w danym
przypadku, std wyznaczenie warfgi testu jest niecelowe.

Odczuwane przez pacjentow dusaiowykazup istotra statystycznie i
dodatna korelacg przede wszystkim zekiem oraz przygebieniem (na
poziomie 0,01). W nieco mniejszym stopniu duseznskorelowane &z

nudndgciami oraz senritia | apetytem (na poziomie 0,05).

Tabela 21. Dusznéci a pozostate objawy - wspoétczynniki korelacji rho
Spearmana (N=142)

DUSZNOSCI, a. Wi%?*etzlgﬂnik (dl/\slfj()stt?grfna)
BAl 0,111 0,190
Aktywnosé 0,109 0,196
Nudndci 0,196 0,019
Przygrebienie 0,242 0,004
Lek 0,393 0,000
Senngé 0,206 0,014
Apetyt 0,205 0,014
Samopoczucie 0,101 0,231

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwuosinie).
*, Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).

Reasumujc, mana zauway¢, iz dla pacjentdw przeginie
najwigksza dolegliwascia jest brak aktywngci (6,4 punktu na 10
mozliwych) oraz ogollne zte samopoczucie i brak apetytu obu
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przypadkach 6,3 punktu). Natomiast w najmniejszyopisiu uskataja Sie
na problemy typu nudgoi oraz dusznai (odpowiednio srednie na

poziomie 2,2 oraz 2,4 punktu).

Wykres 10. Oceny nasilenia objawow pacjentéw srednie

brak aktywndci
Zle samopoczuci
brak apetytu
przygrebienie
bol

sennaé

lek

duszndci

nudndgci

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

brak srédnia ocena objawdw) rdza nasilone
Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Ponadto analiza niezalesci — dokonana za pomgdestu Chi-
kwadrat - pomgdzy ocenianymi objawami choroby nowotworowe] (9
objawéw), a cechami pacjentow (3 cechy: grupa attory obgci opieky
domowg i stacjonarn, ptec oraz wiek — do 60 lat, 61-70 lat, 71 iecej lat)
wskazata,ze istotne statystycznie zawki wystkpuja tylko w 4 na 27
zweryfikowanych przypadkow, tj. porazy:

1. bolem a plai,
2. przygrebieniem a grug bada,
3. przygrebieniem a ptdi,

4. senndcia a wiekiem.
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V. JAKOSC ZYCIA CHOREGO - INDEKS JAKO SCI ZYCIA
SPITZERA

Kolejnym bardzo przydatnym nadziem QL jest Indeks Spitzera.
Jest to metoda bardzo trafna w odniesieniu dos@kgycia. Maze by
stosowana zaréwno przez lekarza jak i przez sansbgoego. Spitzer i
wspotautorzy w badaniach uzyskali wysokie korelag@migdzy
samoocefma ocel dokonanm przez klinicystow?

Narzdzie dobrze rinicuje pacjentow w rnym stadium choroby. Bardzo
wazna zalet, tej skali jest prostota i szyb&bowykonania.

Indeks Spitzera uzyskuje w badaniach zadowedajwskaniki
rzetelndci i trafnasci. Spitzer z wspotpracownikami stwierdzik zakres,
cel i forma skali do oceny pacjentow z charobowotworows jest
satysfakcjonujca i oceniana przez lekarzy jako wiarygoéha.

Narzdzie skiada sl z 5 pozycji. Kada z pozycji dotyczy innej
dziedziny:

- aktywna¢,

- codziennezycie,
- zdrowie,

- wsparcie,

- wyglad.

W interpretacji wynikow, wyrzaja one jakg¢ zycia w wymiarze
sprawndci | stanu fizycznego chorego, a tylko w niewielkistopniu
odzwierciedlaj stan psychiczny choredb.

Kleineman, antropolog i psychiatra ofifejakos¢ zycia jako miag
tego, w jaki sposob jest postrzegany wptyw chorolyzycie chorego.
Czlowiek nieuleczalnie chory jest skazany na skatgtakt z medycy#n i

jej przedstawicielami.

8 |, Fallowfield, Breast CancerRoutledge Chapman and Hall, 1993.

% K. de Walden-Gatuszko, M. Majkowic£)cena jakéci opieki paliatywnej w teorii i praktyce
Akademia Medyczna, Gdak 2000, s. 29-31.

91 T. Marcinkiewicz, Z. Knihinicka—Mercik, J. Heimiat, E. MessJakai¢ zycia kobiet z nowotworem
jajnikéw poddanych chemioterap®nkologia Polska 2006 (19) s. 149-153.
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Jaka¢ zycia w chorobie &dzie nie tylko uzaleniona od
skutecznéci dziatar czysto medycznych, ale i stopnia w jakim instygucj
stwby zdrowia Rkda przez niego postrzegane jako przyjazne. Brak
gotowasci do wystuchania, rozumienia i wspotodczuwaniasppech i
instrumentalne traktowanie jego potrzebdhie mu sugerowa ze jest
tylko kolejnym przypadkiem statystycznego numeraroby niz jedynym
| niepowtarzalnym w swoich doznaniach, niepokojaclhodczuciach
cztowiekiem. Sam proces leczenia, niezale od objawéw choroby,
stanowi teé czesto zrodto traumatycznych przgé. Szczegolnie inwazyjne
i dotkliwe jest tu leczenie chorob nowotworowychiére narusza
integralng¢ cielesn, a w niektérych przypadkach oszpeca.

Jaka¢ zycia w chorobie nowotworowej wyzwala u chorego
myslenie w perspektywie daiadczenia indywidualnego, éleiadczenia
rodziny, szerszego spoteéstwa, w perspektywie instytucji spotecznych,
poziomu ekonomicznego i istnaglych regut kultury. Na kalym z tych
poziomow znalg tez mazna uwarunkowania, a zatem | sposoby
podnoszenia jakoi zycia.

Wzrost zainteresowania badaniami QL wynikagahay innymi z
faktu, ze zbyt cesto efekty leczenia szacuje: situgcscia przezycia, nie
uwzgkdniajc jego jakdci.

Celem oceny jakiwi zycia chorych, zastosowano Indeks Jako
Zycia Spitzera. Jaké zycia oceniono przez pryzmat ngsijacych
elementow odnogzych sé do ostatniego tygodnia od momentu realizacji
badania: aktywnizi pacjenta, wykonywanych zgjcodziennych, zdrowia,
wsparcia od innych osob oraz wydu.
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5.1 Aktywnai¢

Aktywnos¢ pacjenta w ostatnim tygodniu przed przeprowadzenie
badania oceniona zostata w skali trzystopniowej:

1. Aktywnos¢ petna - pacjent pracowat lub uczyk sv petnym lub
prawie petnym wymiarze godzin, prowadzit dom, praab
ochotniczo lub nieodptatnie, niezatge od tego czy byt na
emeryturze czy nie;

2. Aktywnos¢ ograniczona - pacjent pracowat na petnym etade Iu
uczyt sk, prowadzit dom albo pracowat ochotniczo lub nidatipe,
wymagat jednak znacznej pomocy, lub praca przeklaega
zmniejszonym wymiarze godzin, lub byt na zwolniel@karskim;

3. Brak aktywndci - pacjent nie dawat sobie rady z prdigb nauk w
jakimkolwiek wymiarze godzin i nie prowadzit domu.

Jak wynika z przeprowadzonych badaw tygodniu przed
przeprowadzeniem badania pacjenci w obu grupachdecyrlowane]
wigkszasici wykazywali brak aktywngei — nie dawali sobie rady z peac
lub nauk w jakimkolwiek wymiarze godzin i nie prowadzili o.
Wskazato na az 87% chorych olafych opiek stacjonarai 70% - opielg
domows. Ograniczon aktywna¢ deklarowata natomiast co dzigsi
osoba kdaca w szpitalu i niemal co czwarta etg opielks domowa. Warto
zauway¢, ze rowniez w obu grupach wod osoéb, ktére eZciej

wykazywalty brak aktywngi dominowali mezczyzni.
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Wykres 11. Ocena aktywnéci pacjenta w ostatnim tygodniu

100
90

B Gr 1 (stacjonarna

O Gr 2 (domowa)

80

70

60 -

w %

50 ~

40
30

20

[

—1

o L]
0 \

brak aktywndci

ograniczona

aktywnai¢

Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

pelna aktywnéd

brak danych

Przeprowadzone badania wskazujze dodatnia

istotna

statystycznie (przy poziomie istotu 0,01) zalenos¢ wyskpuje medzy

aktywnacia pacjentdw a wykonywanymi

przez

nich eaami

codziennymi, wygidem i zdrowiem. Takiego zazku nie stwierdzono

natomiast w odniesieniu do wsparcia ze strony rodiib przyjaciot.

Tabela 22. Aktywndé a pozostate elementy Indeksu Jakeci Zycia
Spitzera - wspotczynniki korelacji rho Spearmana (N142)

AKTYWNOSC, a.. Wspolczyqnlk Istotnas¢
korelacji (dwustronna)
Zajecia codzienne 0,356 0,000
Zdrowie 0,286 0,001
Wsparcie -0,076 0,368
Wyglad 0,331 0,000

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwosinie).
*. Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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5.2 Zagcia codzienne

Istotnym aspektem wskazgym na jaké¢ zycia chorych jest
poziom ich radzenia sobie z wykonywaniem codziehnyag¢. Poziom
ten zostat oceniony w skali trzystopniowey:

1. Pacjent samodzielnie jadt, mylesichodzit do toalety, ubierat¢si
korzystat z komunikacji miejskiej lub prowadzit sachod,

2. Pacjent wymagat pomocy (innej osoby Ilub specjalimtego
sprztu) w codziennych czyndoiach 1 poruszaniu g ale
wykonywat lekkie zadania

3. Pacjent nie radzit sobie z dbaniem o siebie amkkimi zadaniami
i/lub nie opuszczat domu luBmdka.

Wyzszym poziomem realizacji codziennych czyfmonykazywali
si¢ pacjenci oljci opieks domows. Niemal co pity z nich byt w stanie
samodzielnie wykonywadziatania zwizane nie tylko z zaspokojeniem
podstawowych potrzeb fizjologicznych, ale réwni&orzystg np. z
komunikacji miejskiej czy nawet prowadzisamochdd. W przypadku
pacjentdw ohljtych opiek szpitalm, takie czynnéci podejmowat co
dzieshty badany. Jednoc&sie 47% chorych znajdagych s¢ w szpitalu
nie radzito sobie z dbaniem o siebie ani nawetkkitei zdaniami (przy
czym w przypadku chorych ajtych opielkh domowa odsetek ten wynosit
31%). Mazna zauway¢ takze, ze wigkszy niemaznoicia realizacji zagé
codziennych cechowali gimezczyzni, ale tylko ci znajdujcy sk w

szpitalu, a ponadto osoby po 71 rakaia.

95



Wykres 12. Ocena poziomu realizacji za¢ codziennych przez
pacjenta w ostatnim tygodniu
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Mozna zauwayé, ze pomedzy wykonywanymi przez chorego
zagciami codziennymi a pozostatymi elementami faycia wystpuja
istotne | dodatnie korelacje. Najsilniejszy zmeék ma miejsce w

przypadku wykonywanych zgj a oceny wtasnego zdrowia — rho=0,62.

Tabela 23. Zagcia codzienne a pozostate elementy Indeksu Jako
Zycia Spitzera - wspotczynniki korelacji rho Spearmaa (N=142)

ZAJECIA Wspotczynnik|  Istotnas¢
CODZIENNE, a.. korelacji (dwustronna)
Aktywnosé 0,356** 0,000
Zdrowie 0,620** 0,000
Wsparcie 0,178* 0,034
Wyglad 0,445** 0,000

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwuosinie).
*. Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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5.3 Zdrowie
Waznym elementem stanoygym Indeks Jak&d Zycia Spitzera jest
zdrowie pacjenta. Poziom zdrowia oceniany jestastpujacej skali:
1. Pacjent wydawat siczwt dobrze lub prawie zawsze twierdzie
czuje st ,Swietnie”,
2. Pacjent cierpiat na brak energii lub¢ézie] niz sporadycznie nie
czut sk tak dobrze jak zazwyczaj,
3. Pacjent czut sibardzo chory, wydawatoesize najczsciej byt staby

| wyczerpany lub nieprzytomny.

Zdecydowana wksza¢ pacjentow ohgtych opiek paliatywrs w
tygodniu poprzedzagym badania cierpiata na brak energii lub nie czuta
si¢ tak dobrze jak zazwyczaj (w grupie 1 byto to 6586lm a w grupie 2 —
55%). Jednake 23% 0sOb znajdagych sé w szpitalu i @ 35% w domu
czuto s¢ bardzo chorym, wydawato ¢sby¢ stabym i wyczerpanym lub
wrecz nieprzytomnym. Natomiast w obu grupach chorgadynpie 10-11%
0sOb odczuwato dobre samopoczucie — deklarowat, czuje si

Lswietnie”.
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Wykres 13. Ocena zdrowia pacjenta w ostatnim tygodn
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Nalezy podkréli¢, ze zdecydowanie bardziej chorzy w obu grupach
byli mezczyzni (odpowiednio 29% w grupie 1 i 44% w grupie 2 iz
bytlo najczsciej stabych i wyczerpanych lub nieprzytomnychs pgko
18% i 26% kobiet).
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Wykres 14. Ocena zdrowia pacjenta w ostatnim tygoda wedtug ptci
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

mn

dobre samopiczu

Biorac pod uwag poziom korelacji midzy zdrowiem a pozostatymi

elementami Indeksu Spitzera @ zauway¢ dodatnie i istotne

statystycznie zalaosci — najsilniejsze w przypadku zajcodziennych i

wygladu, z& najstabsze — otrzymywanego wsparcia ze stronycimmgob.

Tabela 24. Zdrowie a pozostate elementy Indeksu Jasci Zycia
Spitzera - wspotczynniki korelacji rho Spearmana (N142)

ZDROWIE, a.. Wspo+czy(1_n|k Istotnas¢ \
korelacji (dwustronna)
Aktywnos¢ 0,286** 0,001
Zajecia codzienne 0,620** 0,000
Wsparcie 0,204* 0,015
Wyglad 0,552** 0,000

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwuosinie).
*, Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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5.4 Wsparcie

Indeks Jakéci Zycia Spitzera tworgtakze stosunki z innymi lugmi
oraz otrzymywane od nich wsparcie. W tym przypadkala obejmuje
nastpujace poziomy oceny:

1. Pacjent utrzymywat dobre stosunki z innymi i otrzymat silne
wsparcie od co najmniej jednego cztonka rodzinyddlprzyjaciela,

2. Pacjent otrzymywat ograniczone wsparcie od rodzibydz
przyjaciot lub ograniczone stanem swojego zdrowia,

3. Pacjent rzadko otrzymywat wsparcie od rodziny iy@eiot lub
otrzymywat je tylko wtedy, gdy byto to bezwzgdhie konieczne, lub
pacjent byt nieprzytomny.

Przewaajaca wikszas¢ pacjentdw olgtych badaniem utrzymuje dobre
stosunki z innymi lugimi oraz otrzymuje silne wsparcie od co najmniej
jednego czionka rodziny lub od przyjaciela (65% mpgie 1 oraz 63% w
grupie 2). Z kolei na ograniczone wsparcie ze straalziny lub przyjaciot

wskazat co trzeci pacjent.

Wykres 15. Wsparcie dla pacjenta od innych osob wstatnim tygodniu
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada
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Relatywnie stabsze, ale istotne statystycznieazkvi korelacyjne
odnotowano w przypadku wsparcia dla pacjenta, a yeggladu, zdrowia

czy wykonywanych zaf.

Tabela 25. Wsparcie dla pacjenta a pozostate elentgnindeksu
Jakosci Zycia Spitzera - wspotczynniki korelacji rho Spearmaa
(N=142)

WSPARCIE, a.. Wspolczyqnlk Istotnas¢
korelacji (dwustronna)
Aktywnos¢ -0,076 0,368
Zajecia codzienne 0,178* 0,034
Zdrowie 0,204* 0,015
Wyglad 0,282** 0,001

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwosinie).
*. Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).
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5.5 Wyghd

Elementem Indeksu Jada Zycia Spitzera jest rowniezachowanie i
wyglad pacjenta. W tym przypadku ocena j&kowa obejmuje
nastpujace poziomy:

1. Pacjent byt zwykle spokojny i nastawiony pozytywra&ceptowat i
kontrolowat sytuagj osobisi oraz otoczenie,

2. Pacjent czasami byt zmartwiony poniewaie mogt w pehni
kontrolowa sytuacji osobistej lub czasami byt wyree
zaniepokojony lub przygibiony,

3. Pacjent byt powznie zdezorientowany, przem@ny lub cagle
niespokojny i przygegbiony mdz nieprzytomny.

W obu badanych grupach najéziej pacjenci z powodu niemnaosci
petnej kontroli sytuacji osobistej byli czasami zitaaeni, a nawet
wyraznie zaniepokojeni lub przyghieni (66% osob w grupie 1 i 68% w
grupie 2). Spokojne i pozytywne nastawienie orazepkacg i kontrok
sytuacji osobistej wykazywat co czwarty pacjenteobjopieka szpitalr
oraz 18% o0sOb znajdigych sé w swoim domu. Natomiast povize
zdezorientowanie, przeranie i przygrbienie cechowato 8% 0so6b z grupy

1 i niemal dwukrotnie tyle z grupy 2.
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Wykres 16. Wyghd i zachowanie pacjenta w ostatnim tygodniu
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Analiza korelacji midzy wyghdem a pozostatymi elementami branymi

pod uwag w Indeksie Jakii Zycia Spitzera wskazuje na istnienie

dodatnich

ocenianymi obszarami.

i istotnych statystycznie zwkéw miedzy wszystkimi

Tabela 26. Wyghd a pozostate elementy Indeksu Jakai Zycia
Spitzera - wspotczynniki korelacji rho Spearmana (N142)

WYGLAD, a.. Wi%?g:lgﬂmk (d:/\slhc:)stt?f)ﬁr?na)
Aktywnos¢ 0,331** 0,000
Zajccia codzienne 0,445%* 0,000
Zdrowie 0,552** 0,000
Wsparcie 0,282** 0,001

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwosinie).
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VI. SATYSFAKCJA Z OPIEKI W OCENIE CHOREGO | JEGO
RODZINY

Oprocz oceny jakai zycia istotnym czynnikiem oceny
efektywndci opieki jest satysfakcja chorego i opiekundw peagowane;
opieki. Satysfakcja to poczucie zadowolenia. Sakgé z opieki ma@na
opis& jako wartd¢ okreslajaca réznice miedzy oczekiwaniami pacjenta a
stopniem ich zaspokojenia.

W badaniu satysfakcji jako wskaika jakaci opieki medycznej
wyroznia sk kilka obszarow:

- warunki bytowe,

- organizacja opieki (czas oczekiwania na leczdradania),

- komunikacja (realizowana pogaizy pacjentem a lekarzem, ighiarka
I innymi cztonkami zespotu)

- skutecznéc leczenia (stopiekontroli objawow),

- psychologiczne problemy pacjentGi.

Satysfakcja mze by mierzona za pomacréznych metod o
charakterze kwestionariuszowym lub opartych na \agzie. Pytania
otwarte i zamknite pozwalaj na petniejsze poznanie opinii respondentow.

Gwarancy satysfakcji pacjenta jest zapewnienie muzszego
poziomu ustug ri tego pierwotnie oczekiwat.

Opieka paliatywna obejmuje nie tylko pacjenta, ldakze jego
rodzire. Udziat rodziny wswiadczeniu opieki paliatywnej jest zwykle
bardzo duy, a jak&¢ kontaktow z personelem medycznym i dobra
wspotpraca warunkaj jakas¢ opieki. Czionkowie rodziny sto lepiej
dostrzega potrzeby chorego i nitiwosci ich zaspokojenia — @ tez
badania satysfakcji z opieki paliatywnej cztonkéwdziny, zaréwno
podczas trwania opieki, jak i ewentualnie po zgqraejenta jest wanym

elementem oceny jakoi tej opieki.

92 K. de Walden-Gatuszko, M. Majkowic@cena jakéci opieki paliatywnej w teorii i praktyc&Sdaisk
2000, s. 16-19.

% R. D. Hays, S. ArnoldPatient and family satisfaction with care for tieerninally. Hospital Journal (2)
1986, s. 129-150.
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Z punktu widzenia pacjenta na jakaistug i satysfakejsktadag sie
kwalifikacje personelu medycznego, dgsics¢ do ustugi zdrowotnej,
adekwatné&¢ proponowanych procedur do oczekiimpacjenta, warunki i
Ssposob realizacji ustugi, efekt terapeutyczny.

Chory pragnie, aby wszystkie dziatania medyczneamykvane byty
przez zyczliwy, zainteresowany jego ospbpersonel, w czystych,
schludnych pomieszczeniach, zzyaiem jak najnowoczmiejszego
sprztu.

W wyniku tych dziatéd pacjent oczekuje petnego i trwatego efektu

terapeutycznego.
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6.1. Relacje interpersonalne

Podstaw prawidtowych relacji interpersonalnych na liniigpent —
lekarz/pietgniarka, jest wiéciwa komunikacja. Jak pokazujwyniki
przeprowadzonych bafiapacjenci — zarOwno ofgji opieky stacjonarn,
jak i domows wskazug, ze raczejpoinformowano ich w sposob
wyczerpujacy o rodzaju podjetego leczeniag42% osob z grupy 1 i 34% z
grupy 2), albo wystarczagy (odpowiednio 45% i 55% o0s06b). Jediaka
uzyskanie tylko pobisych informacji wskazuje okoto co dzigs osoba
objeta zaréwno opiekstacjonara jak i domowa. Generalnigrednia ocena
w obu grupach jest d6é zblizona. Nie stwierdzono réwniestatystycznie
istotnych r@nic migdzy ocem poziomu poinformowania a grajpwiekiem
czy tez picia chorego (weryfikacja testem Chi-kwadrat Pearsgqnay
p<0,1).

Wykres 17. Informacja o rodzaju leczenia uzyskana fzez pacjentow —
srednie oceny ogotem i wedtug pici
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Kolejna oceniam przez pacjentdw kwesti byly rozmowy z
lekarzem prowadzcym. Pacjenci ocenili zarowno licgb odbytych
rozmow, jak i poziom zadowolenia z nich. | tak, eglowanie wyej
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oceniaj liczbe odbytych rozmow z lekarzem pacjenci i) opieky
szpitalp — 61% uwaa bowiem,ze byta ona zdecydowanie wystarcza,
zas w przypadku pacjentow ofiych opiekh domows odsetek ten wynosi
48%. Natomiast zaledwie 6% pacjentow znajdygh s¢ w szpitalu i a
16% kedacych w domu uwza, ze liczba rozmow z lekarzem prowadym

nie byta wystarczaga™.

Wykres 18. Ocena liczby rozmow z lekarzem prowadzym przez
pacjentow —srednie oceny ogotem i wedtug pici
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Réwnoczénie bardziej zadowoleni z rozméw z lekarzemtakze
pacjenci kdacy na oddziale w szpitalunobjeci opieks domowg — bardzo
zadowolonych jest bowiem 68% o0so0b z grupy 1 i cogdrz grupy 2.
Sredni poziom zadowolenia z rozméw z lekarzem wynpsiem 4,5
punktu (na maksimum 5) w przypadku pacjentow etyloh opiek
szpitalry i 4,2 punktu w przypadku pacjentowedacych w domu. Warto
zauway¢, ze w obu grupach bardziej zadowolonge kobiety ni
mezczyzni. Jednake oceniajc raznice w opiniach dotyeych rozmow z
lekarzem mgdzy pacjentami z grupy 1, a grupy 2 warto doda nie g

% Jak wynika z przeprowadzonych badpacjenci ohjci opieks domow deklaru, ze & 2/3 z nich
rozmawiato z lekarzem wagju tygodnia co najwiej 1 raz (lub wcale).
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one istotnie statystycznie (réwaidorak takiej istotnéci wyskpuje w
zakresie pici oraz wieku pacjentow - weryfikacjstéan Chi-kwadrat
Pearsona, przy p<0,1).

Opinie pacjentéw przektadapic takze na opinie ich rodzin. Mma
bowiem zauwayé, ze opiekunowie chorych as generalnie réwnie
zadowoleni z rozméw z lekarzem, przy czym zégym poziomem
satysfakcji cechujsic osoby, ktorych bliscy obgi sa opieka szpitalr niz
domowg (srednie oceny zadowolenia z rozmow z lekarzem wynosz
odpowiednio 4,6 punkty i 4,4 punktu na maksimum Bdznice medzy
opiniami rodzin zajmujcych se swoimi bliskimi w domach, a rodzinami,
ktorych cztonkowie olici sa opielq stacjonara nie & jednak w tym
zakresie istotne statystycznie (co zweryfikowansteim Chi-kwadrat
Pearsona).

Z kolei analizugc poziom komunikacji miedzy pacjentem a
pielegniarka lub inng osoly sprawujaca opieke mazna zauwayc, ze
chorzy oceniaj liczbe przeprowadzonych rozmow jako wystarezaj
(ponad 80% osbéb w obu badanych grupachalezy podkrélié, ze ocena
ta jest znacznie wigza nk w przypadku oceny liczby rozmoéw z lekarzem.
W konsekwencji rownie poziom zadowolenia z przeprowadzonych
rozmow jest dé¢ wysoki — w przypadku obu grup wynosi on 4,8 punktu
na maksimum 5. Biac pod uwag opinie pacjentdw w tym zakresie
stwierdzono jednak brak statystycznie istotnychzni® miedzy
komunikacy z piekgniarka lub inm osola, a grup chorych, pta i

wiekiem.

% 2/3 pacjentéw okfych opiek, domowy deklarujeze w chgu tygodnia rozmawiato z pigjniarka lub
inna osola sprawujca opiele 2-3 razy, z&4 i wiecej razy rozmawiato 24% chorych.
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Wykres 19. Ocena liczby rozméw z pigehniarka przez pacjentow —
srednie oceny ogotem i wedtug pici
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Réwniez analizupc poziom zadowolenia rodziny/opiekunow
pacjentéw z liczby rozméw z pozostatym personelgoekujpcym sk
chorym mana zauway¢, ze jest on bardzo wysoki. W przypadku
opiekunéw pacjentow z grupy stednia ocena wynosi 4,8 punktu,s 2a
przypadku grupy 2 — 4,7 punktu. Ewice medzy opiniami rodzin
zajmupcych sgé swoimi bliskimi w domach, a rodzinami, ktérych
cztonkowie obgci 3 opieks w szpitalu nie § w tym zakresie istotne
statystycznie (co zweryfikowano testem Chi-kwadaarsona).

Konsekwengi rozméw przeprowadzonych z pacjentem jest
odpowiedni — wystarczagy dla niegozasob informacji dotyczcy m.in.
diagnozy, przebiegu choroby i rokofiygpazadanego trybuzycia czy te
dalszego swojego leczenia.

Jak wynika z przeprowadzonych badgeneralnie pacjenci ocenili,
ze zasoOb otrzymanych przez nich informacji jest ascstajicy, ale nie do
konca wyczerpujcy. Wyzsze oceny poszczegoélne aspekty uzyskaty od
pacjentéw olgtych opiely stacjonara niz domows. Najlepiej ocenione
zostaty kwestie dotyeze diagnozy, przebiegu oraz rokawaa najnizej

— leczenia. Co wkej, w grupie 1 zasob otrzymanej informacji niecpey
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ocenili mezczyzni, za& w grupie 2 — kobiety. Przedstawionezmice w
poszczegolnych grupach chorych okazatg &y¢ jednak nieistotne

statystycznie (weryfikacja testem Chi-kwadrat Pesaas przy p<0,1).

Wykres 20. Ocena zasobow informacji uzyskanych przepacjentéw —
srednie oceny ogotem
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Réwniez rodziny/opiekunowie chorych dokonali oceny uzyskdn
przez nich zasobow informacji odme diagnozy, przebiegu choroby,
pozadanego trybuzycia czy te leczenia. Mana zauway¢, ze uzyskane
oceny g bardzo podobne jak w przypadku opinii pacjentovecd wyzsze
oceny zasobow uzyskanych informacji wystawity osatajmupce &
chorymi obgtymi opieka stacjonara (na poziomie 3,5 punktu na
maksimum 4), i opieka domows (od 3,3 punkty). Jednak& uzyskane
opinie rodzin/opiekunéw obu grup pacjentow statystye istotnie nie

réznia sie miedzy sol (co zweryfikowano testem Chi-kwadrat Pearsona).
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Wykres 21. Ocena zasobdéw informacji uzyskanych prze
rodziny/opiekunow pacjentéw —rednie oceny ogoétem
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Niezwykle istota kwestha w opiece paliatywne) utatwiaga
komunikacg interpersonalp jest usmiech, zyczliwos¢ i uprzejmosé
personelu wobec ctzko chorego pacjenta. Wyniki przeprowadzonych
bada& w tym zakresie wskazaj ze pacjenci $ w tym zakresie bardzo
zadowoleni — 84% o0s0b z grupy 1 i 80% o0so6b z gripyeklaruje,ze
otrzymali wystarczaico dwo uprzejmdci personelu (ocena 5 w skali 5-
punktowej, z& kolejne 15-16% pacjentdw ocenito ten czynnik na 4
punkty). W obu badanych grupach niecozsae oceny wystawity kobiety
niz mezczyzni. Nalezy zauway¢, ze nie istnieg jednak statystycznie
istotne r@nice medzy analizowanym elementem komunikacji, a cechami
chorych (weryfikacja testem Chi-kwadrat).

Réwniez wysokie g§ oceny w tym zakresie wystawione przez
rodziny/opiekunéw chorych — w przypadku rodzin patpw z grupy 1
srednia ocena wynosi 4,9 punktu, a z grupy 2 — 4&kfy na maksimum

5. R@nica ta nie jest jednak istotna statystycznie.
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6.2. Skuteczn& leczenia

Jak wynika z przeprowadzonych badgpacjenci generalnieas
zadowoleni ze stosowanego leczenta90% obgtych opiela domowy i
94% kedacych w szpitalu ocenia poziom swojego zadowolemiagub 5
(na maksimum 5 punktéw). W zgwku z tymsredni poziom zadowolenia
wynosi w grupie 1 - 4,6 punktu, g& grupie 2 jest nieco mszy i wynosi
4,4 punkty. Warto doda ze w obu grupach bardziej zadowolong s
kobiety niz mezczyzni. Dokonano jednak badania zalesci za pomog
testu Chi-kwadrat Pearsona, ktore wykazato statystyka nie jest istotna

na poziomie p<0,1 dlzadnej z cech pacjentow.

Wykres 22. Zadowolenie pacjentéw ze stosowanego zeaia —srednie
oceny ogotem i wedtug pici
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Réwniez rodziny/opiekunowie pacjentéw aiych domowy opieky
paliatywra relatywnie dé¢ wysoko oceniaj sprawowan przez lekarza
opiek nad chorym — za dobpruwaza ja 46% opiekundw chorych, jako
raczej dobg — 35%, ale 14% - tylkdredna. Zdecydowanie wigej
oceniona zostata opieka pighiarska — 86% ocenia pajwyzej, z& 11%

uwaza ja za raczej dolr
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Zdecydowanie wisze § oceny opieki zarowno lekarskiej, jak i
pielegniarskiej dokonane przez cztonkdéw rodzin/opiekunpacjentow
znajdupcych s¢ na oddziale szpitalnym. Jako delecenia dotychczasaw
opieke lekarsly na oddziale a77% oso6b, Zapielegniarsk - 95% oso6b.
Natomiast jako raczej dabmprac lekarzy ocenito 16% opiekunéw, £a
prac: pielegniarek — 5% o0séb.

Jednake poréwnujc opinie cztonkéw rodzin obu badanych grup za
pomoa testu Chi-kwadrat stwierdzonge wystpujace medzy nimi
roznice % nieistotne statystycznie.

Pacjenci ocenili tate uciazliwos¢ podjetego leczenia Najczsciej
wskazug, ze leczenie nie jest ugiiwe — twierdzi tak 68% o0s6b z grupy 1
| 54% 0s6b z grupy 2. Natomiast na jegofoivo$¢ wskazuje nieco mniej
0s6b obgtych opiek stacjonara niz domows (odpowiednio 16% i 20%).
Jednak statystyka testu Chi-kwadrat Pearsona e wetym zakresie
istotna statystycznie dismdnej z analizowanych cech pacjentéw (tj. grupy,
ptci i wieku).

Wykres 23. Ocena ucizliwosci stosowanego leczenia wedtug
pacjentow
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada
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6.3. Procedury

Po zdiagnozowaniu choroby istatkwesth jest podgcie leczenia
lub przygcie na oddziat. W przypadku chorych etiggh opiela domowg w
74% przypadkow od przygia zgltoszenia leczenie path natychmiast (w
szczegolnéci deklarup tak kobiety — 85% wskaag za& w co czwartym —
w ciagu kilku dni. Réwnie rodziny/opiekunowie chorych atych opiela
domowy w zdecydowanej wkszdaci (89% o0sOb) wskazaljze zatatwienie
opieki nad chorym nie sprawito im gkiszych trudnéci.

Z kolei wéréd pacjentéw olatych opielq stacjonarn, 65% przygto
na oddziat zaraz po wygtieniu takiej potrzeby, co @y oczekiwat kilka
dni, 7% - kilkan&cie dni, a co dziegly - ponad miegic. Po przyciu na
oddziat w niemal wszystkich przypadkach leczenieljggo natychmiast
(deklaruje tak 97% badanych).
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6.4. Organizacja opieki

Na poziom satysfakcji pacjenta z opieki medycznpjywa ogoélna
organizacja opieki. Pacjenci ocenigjja na wysokim poziomie — chorzy z
grupy 1 ocenili dotychczasawopieke na 4,8 punktu na maksimum 5, a
chorzy z grupy 2 — na 4,7 punktu (organizacpieki jest na poziomie
dobrym lub raczej dobrym ocenito 97% o0so6b z grupp4% oso6b z grupy
2). Badania niezammosci dokonano za pomactestu Chi-kwadrat-
Pearsona. Wykazange statystyka nie jest istotna na poziomie p<0,1 dla

kazdej z analizowanych cech pacjentow.

Wykres 24. Ocena dotychczasowe] organizacji opiekirzez pacjentow
—$rednie oceny ogoétem i wedtug ptci
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Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Réwniez  rodziny/opiekunowie pacjentdw albych opiek
stacjonara uwazaja, ze organizacja opieki nad chorym na oddziale jest
dobra (86%) lub raczej dobra (14%). W zdecydowanekszaci 53
rowniez zadowoleni z faktuze chory znajduje sina oddziale (95%
wskazah).

Pacjenci przebywagy na oddziale opieki paliatywnej maj
mozliwos¢ korzystania z zabiegdéw rehabilitacyjnych lub potrzénego
sprzetu medycznego np. materacy przeciwodignowych. W badanej
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grupie z zabiegow rehabilitacyjnych korzystalo 44%0b, aczkolwiek
czesciej byly to kobiety (co druga) aimezczyzni (co trzeci). Z kolei ze
sprztu medycznego korzystataz 886% 0sOb, przy czym zdecydowanie
czesciej byty to kobiety — 92% wska#a

Wykres 25. Korzystanie z zabiegow rehabilitacyjnychoraz sprztu
medycznego przez pacjentow
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Chorzy obgci opieky szpitalm — zdecydowanie gZciej niz
znajdupcy sk w domach - mogrowniez skorzysta z pomocy pracownika
socjalnego, konsultacji specjalistow czyz tenap utatwiony kontakt z
ksigdzem codziennie ich odwiedzaym. Jak wynika z przeprowadzonych
bada, najrzadziej korzystajoni z ustug pracownika socjalnego, na co
wskazata co dziesia osoba (co ciekawe dwukrotniecfze) z takiej
ustugi korzystaj osoby przed 60 rokierycia). Z konsultacji specjalistow
korzystato natomiast 44% os6b$ze zapewnienie ng/czenie kontaktu z

ksigdzem wskazujniemal wszyscy pacjenci.
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Wykres 26. Korzystanie przez pacjentow w szpitalu zpomocy
pracownika socjalnego, konsultacji specjalistow ora kontaktu z
ksiedzem
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Codzienna opieka nad chorymi efymi opieka domows, niekiedy
moze stanowd, szczegoOlnie dla ich rodzin, #Z obcazenie fizyczne,
psychiczne czy teorganizacyjne. Jak pokazawvyniki przeprowadzonych
bada&, opieka nad erko chon osoly stanowi przede wszystkim
obciazenie psychiczne dla jego rodziny — wskazuje na3ih ®piekundw.
Nieco mniej trudnéci sprawia opieka fizyczna (dla 49% oséb jest teedu
lub raczej due obcazenie), z& najmniej problematyczna jest jej

organizacja (38% wskazuje na pewne problemy w tgkmnesie).
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Wykres 27. Opieka nad chorym lgdacym w domu, a obazenie
fizyczne, psychiczne i organizacyjne jego rodzinyfoeekunéw
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Istotrg kwesth w organizacji opieki nad chorym na oddziadepsry
odwiedzin. Jak wskazaj wyniki przeprowadzonych bafla niemal
wszyscy cztonkowie rodzin/opiekunowiey 2 nich bardzo zadowoleni
(97% wskaza).
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6.5 Warunki bytowe

Pacjenci ocenili panage warunki bytowe, w ktorych aktualnie
przebywaj - na oddziale w przypadku grupy 1 oraz w domu — w
przypadku grupy 2. Generalnie ogétem nieco tylkaeyycenione zostaty
warunki bytowe na oddzial@rédnia 4,7 punktu na maksymalnie 5y, w
domach {rednia 4,6). Mana przy tym zauwg¢, ze o ile kobiety wyej
niz mezczyzni ocenity warunki pandge w szpitalu (odpowiednio 4,8
punktu - kobiety i 4,5 punktu - ¢gnczyzni), o tyle w przypadku pacjentéw
objetych opielkh domows wyzej warunki bytowe ocenili grczyzni (4,7
punktu, z& kobiety 4,4 punktu). Jak pokazwvyniki testu Chi-kwadrat,
oceny uzyskane od pacjentéw z grupy 1 istotnieréiaia sie od opinii

chorych z grupy 2.

Wykres 28. Poziom zadowolenia pacjentdow z warunkowytowych —
srednie oceny ogotem i wedtug pici
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Oceny ogolnych warunkow bytowych na oddziale dokaidavniez
cztonkowie rodzin/ opiekunowie chorych. Ich oceeatjbardzo zhiona

do opinii pacjentéw -$rednia wynosi 4,8 punktu (przy czym 82% o0sob
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ocenito warunki bytowe na najvwgzym poziomie, 13% - jako dobre,sza
5% -$rednie).

W ramach warunkow bytowych kol@jroceniain kwesth 53 positki
| pory ich podawania Czynnik ten oceniony zostat bardzo wysoko,
zardbwno w grupie 1, jak i grupie 2 (odpowiednio9 4,4,8 punktu na
maksimum 5). Zaréwno w przypadku pacjentéw etlmh opiek
stacjonarn, jak i domowg nieco bardziej krytyczni okazali ¢siby¢
mezczyzni niz kobiety. Jednate pacjenci z grupy 1 i grupy 2 (ale réwhnie
kobiety i mezczyzni, jak i osoby w réanym wieku) nie rania sie istotnie w
ocenach. Hipotez o istnieniu ranic migdzy grupami ména wkc
odrzuct.

Wykres 29. Poziom zadowolenia pacjentéw z positkow por ich
podawania —§rednie oceny ogotem i wedtug ptci
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Na poziom satysfakcji pacjentow znajgitych s¢ w szpitalu
wptywaja réwniez takie czynniki jakmozliwosé skorzystania z telefonu
mozliwos$é otrzymania lub kupowania prasy czy tez dokonywania
zakupow. | tak, 86% pacjentow deklarujge ma dosfp do prasy, 81% do
telefonu, z& 79% mae robt zakupy. Warto zauws¢, ze tylko 3,2%
chorych wskazuje na brak dggsti do telefonu oraz prasy, a 4,8% nie ma
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mozliwoséci dokonywania zakupdéw. Pozostali pacjenci dekigriag nie

potrzebug korzysta& z takich ustug.

Wykres 30. Dosgp pacjentow objetych opieka stacjonarna do telefonu,
prasy i maozliwosci zrobienia zakupow
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Zdecydowana wksza¢ pacjentdw wskazuje tak na maliwosé
ogladania telewizji (94% osbéb w obu badanych grupaehy)tez stuchania

radia (90% osob w grupie 1 i 88% w grupie 2).
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Wykres 31. Odsetek pacjentow majcych maliwosé ogladania
telewizji i stuchania radia
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Pacjenci bdacy na oddziale opieki paliatywnej w 76% wskazup
map swobodny dosgp do tazienki oraz WC zawsze, gdy tego
potrzebuj. Jednake & 24% deklarujeze dos¢p do sanitariatdw maj
troche ograniczony lub nie majgo wcale. Wynik& moze to z faktuze na
oddziale jest nieco zbyt mato toalet, aczkolwiekekszc¢ chorych tu
przebywajcych, to chorzy leacy, rzadko korzystagy z WC. Rownie
92% opiekundw pacjentéwetiacych w szpitalu i 85% znajdagych s¢ w
domu potwierdzazichorzy mag tatwy dostp do toalety.
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Wykres 32. Dosgp do tazienki i WC przez pacjentow (odsetek
wskazan)
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Pacjenci dokonali tale oceny, na ileopieka na oddziale lub w
domu jest dla nichkosztowna (w skali od 1 — nie jest kosztowna, do 5 —
jest bardzo kosztowna). Jak pokazwyniki przeprowadzonych bada
wyraznie mniej kosztowna opieka jest dla pacjent@aslabych w szpitalu
(Srednia 1,6 punktu) nidla pacjentow olfych opiekh domowa (sSrednia
3,1 punktu).
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Wykres 33. Opieka domowa / na oddziale jest bardz&osztowna —
opinie pacjentéw
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Warto podkréli¢, ze analiza niezalmosci za pomog testu Chi-kwadrat
Pearsona wykazalae statystyka dla oceny kosztow opieki jest istotna
statystycznie na poziomie p<0,05 wobec miejsca,tdvykn znajduje si

pacjent (dom czy szpital). Zakeosci prezentuje tabela 27.

Tabela 27. Statystyczna istotn@& asymptotyczna zalenosci pomiedzy
ocem kosztow opieki a grum chorych, ich picia i wiekiem

Grupa Ptec Wiek
(df=2) (df=2) (df=4)
. X2 44,575 2,763 -
Koszty opieki
istotnas¢ 0,000 0,736 -

Uwaga: znak ,-” oznacza za nigkoczekiwam liczebng¢ w danym
przypadku, std wyznaczenie warfgi testu jest niecelowe.
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Generalnie pacjenci, niezatee czy obgci ;3 opieky stacjonara
czy domow, s3 zadowoleni zwyposazenia pomieszczeniaw ktorym
przebywag. W obu badanych grupackredni poziom zadowolenia
uksztattowat s na okoto 4,6 punktu na maksimum 5, przy czym w

przypadku grupy 1 nieco bardziej zadowolone byhbikty, za w
przypadku grupy 2 — &iczyzni.

Wykres 34. Sredni poziom zadowolenia pacjenta z wypognia
pomieszczenia, w ktorym przebywa
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Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie przeprowagtobada

Réwniez krewni zajmugcy sk pacjentami w ich domach naggziej
uwazaja, ze wyposaenie mieszkania utatwia sprawowanie opieki nad
chorymi (81% ocenito wyposanie jako bardzo i raczej sprzyjeg
opiece, ale 9% jest przeciwnego zdania; pkzeai ocena wynosi 4,4
punkty na maksimum 5). Zdecydowanie lepsza jestodaka przez
rodzire lub opiekunéw pacjentow ocena wypgsaia sali szpitalnej.
Wszystkie przebadane osoby uznalye wyposaenie to utatwia
sprawowanie opiekisfednia ocena wynosi 4,8 na maksimum 5 punktow).
Jednake wyniki testu Chi-kwadrat Pearsona wskazuge r&nica

pomigdzy opiniami w obu badanych grupach jest nieiststasystycznie.
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Jednoczénie czlonkowie rodzin/opiekunowie pacjentéw z olvupy
dokonali take oceny czystéci (grupa 1)lub mozliwosci utrzymania
nalezytej czystasci (grupa 2) tych pomieszaze W kazdym przypadku
oceny § bardzo wysokie, i wynogzodpowiednio 4,9 oraz 4,8 punktu (na
maksimum 5).

Warto take zauway¢, ze w przypadku chorych afiych domowg
opieka paliatywra, 90% ich opiekundw deklarujeze maliwe jest
nieskepowane przebywanie chorego w osobnym pokoju zawseely
tylko tego zapragnie.

Pacjenci dokonali tale oceny ogollnego poziomu swojej
satysfakcji z dotychczasowe] opieki w skali od 1 - opieka
niesatysfakcjonagca, do 5 — satysfakcjoruga). Generalnie ogolny
poziom satysfakcji z dotychczasowej opieki jest @kys- w grupie 1 oraz
w grupie 2 wynosi 4,8 punktu. Analizigj poziom satysfakcji pacjentéw ze
wzgledu na ich pté mozna zauway¢, ze nieco wgksze ranice w jej
ocenie wysipuja wsrod nmezczyzn — na 4,9 punktérednio ocenili swgy
satysfaka} mezczyzni znajdujcy sk w szpitalu, z&na 4,7 — olgjci opiekq
domowg.
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Wykres 35. Sredni poziom ogélnej satysfakcji pacjenta z
dotychczasowej opieki
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Zrodio: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzobada

Analiza korelacji pongdzy ogélnym poziomem satysfakcji z opieki
paliatywnej, a czynnikami zwzanymi 2z organizagj tej opieki,
komunikacy z innymi ludmi czy tez warunkami bytowymi wskazujege
w zdecydowanej wkszaci przypadkow istnieje istotny statystycznie
zwiazek. Interesucym jest fakt, ze najwyzszy poziom Kkorelacji
Spearmana uzyskano w przypadku satysfakcji i takaspektami jak
otrzymany od drugiego cziowiekasmiech, zyczliwos¢ i uprzejmdcé
(rho=0,547). Istotna | &0 silna zalenos¢ wyskpuje take pomedzy

satysfakci a rozmowami z lekarzem (rho=0,527).
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Tabela 28. Ogdlna ocena satysfakcji z opieki, a wgdne elementy jej
organizacji, komunikacji i warunki bytowe - wspoétczynniki korelacji

rho Spearmana (N=142)

SATYSFAKCIA. a.. Wsp()lczyqnik Istotnas¢
korelacji (dwustronna)

Uciazliwosé leczenia 0,231 0,006

Poinformowanie o rodzaju leczenia 0,370 0,000

Ocena zadowolenia ze stosowanego 0,446 0,000

leczenia

Czestotliwosé rozmow z lekarzem 0,527 0,000

Czestotliwos¢ rozmow z piejgniarka 0,044 0,697

Ocena otrzymanego zasobu 0,461 0,000

informacji dotycacego diagnozy

choroby

Ocena otrzymanego zasobu 0,480 0,000

informaciji dotyczacego przebiegu

choroby i rokowa

Ocena otrzymanego zasobu 0,424 0,000

informacji dotycacego pgadanego

trybu zycia

Ocena otrzymanego zasobu 0,444 0,000

informaciji dotycacego leczenia

Ocena otrzymanegamiechu, 0,547 0,000

zyczliwosci | uprzejmgci

Ocena warunkéw bytowych 0,414 0,000

Ocena positkéw i por ich podawania 0,277 0,001

Mozliwos¢ ogladania telewizji -0,042 0,620

Mozliwos¢ stuchania radia 0,058 0,494

Zadowolenie z wyposania 0,346** 0,000

pomieszczenia

Ocena kosztow opieki 0,009 0,916

** Korelacja jest istotna na poziomie 0.01 (dwuosinie).
*, Korelacja jest istotna na poziomie 0.05 (dwustrie).

Bardzo zbliony do ocen pacjentow ogoélny poziom satysfakcji
wyrazili réwniez cztonkowie ich rodzin lub opiekunowie. | tak, ogob
spokrewnione z chorymi znajdymi sk w szpitalu ocenity poziom
satysfakcji z dotychczasowej opieki na 4,9 punkty (naksimum 5), Za
osoby opiekujce s¢ chorymi w ich domach — na 4,7 punktu.ZRita ta

jest jednak nieistotna statystycznie.
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6.6. Satysfakcja z opieki — wyniki indywidualnych wwiaddw
pogfebionych

Satysfakcja z opieki pacjentéw oddziatu Medycyny Fatywnej

Badania zrealizowane byty w maju i czerwcu 2010urdRozmowy
przeprowadzone metaed indywidualnego wywiadu poghionego,
odbywaty s¢ w domach respondentow i w oddziale medycyny
paliatywnej, za ich zgedw celu zachowania poczucia bezpigstea
oraz intymngci. Za zgod os6b badanych rozmowy byly nagrywane na
dyktafon, celem ich archiwizacji oraz zachowaniaurelnego przebiegu
rozmowy nie zakiéconego zapisywaniem wypowiedzigwarantowatam
respondentom anonimow® w przypadku cytowania wypowiedzi oraz
wytacznad¢ mojej osoby do odstuchania nafgraraz gwaraneg nie
rozpowszechniania nagraRespondenci pochodzili z Pity i okolic.

Dobér pacjentéw nie byt przypadkowy. Pacjenci i aipinowie
chetnie zgadzali & na wywiad. Rozmowy wzbudzaty wiele emocji.
Obserwowatam tzy z powodu choroby, al&imiech,ze znalazty si osoby
ktore niosty pomoc. Czutam zaufanie jakim darzylnien chorzy i
opiekunowie.

- ,Jestem szezgliwa, ze jestem u Was. W domu nie mam tak dobrze. Syn to
pijak, ktéry wcale o mnie nie dba. Nawet shry nie interesuje. Nie
odwiedza mnie. Tutaj lekarz i pighiarki rozmawiag ze mg, may dla

mnie czas. Lubirozmawi& z piekgniarkami, one & zawsze do mnie
usmiechag I mnie wystuchaj. Warunki g dwo lepsze @i w domu.
Jedzenie bardzo dobre. Jestem gdivra i chce mi st zy¢” (emerytka, 86

|, wdowa, wieraca)

- ,Dziekuje Bogu,ze do Was trafitem. Stysstowa otuchy i mam bardzo
dobrg opieke. Tutaj mag dla mnie czas i ctinie mnie wystuchuj Zajli

sie mng od razu i szybko postawili mnie na nogi. Dopasowal leki |

szybko zeszta mi opuchlizna z kolan i nég.cBrearki opiekug sie mry
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bardzo troskliwie i odwiedzajmnie bardzo @sto troszczc sk 0 mnie i
moje zdrowie”(72 |, emeryt — budowlaniec, rozwiedziony, wigry)

- ,Jestem pacjentem oddzialu medycyny paliatywnejestgm peten
podziwu za trudsp prace catego zespotu. Widav tych ludziach codzienny
trud, oddanie, trosk cierpliwas¢ i che¢ niesienia pomocy. Codzienny
usmiech dodaje mi sit i pomaga zrozudiee s ludzie wielkiego serca,
petni pawiecenia i oddania w tak trudnej pracy. Ujmuje mni@legcie do
mnie i to powodujeze mniej mnie boli. Dekuje za to,ze jestécie i nam
pomagacie. Ciegzsie, ze mog z personelem rozmawia moimzyciu, 0
chorobie, o moich utpliwosciach.” (50 |, inzynier, zonaty, wierzcy)

- ,Jestem pacjentk oddzialu medycyny paliatywnej i jestem zaskoczona
mile atmosfer jaka tu panuje. Przyfa bylam szybko, sprawnie |
poczutam, ze to jest wianie to miejsce gdzie mi pompgSzybka
interwencja lekarza i1 piegniarek sprawita,ze przestato mnie bate
przestalam wymiotowa i poczutam cb¢ do zycia. Delikatny dotyk
pielegniarki sprawit, ze poczutam sgi bezpiecznie i miatam wianie, ze
dotyka mnie matka kiedy bytam dzieckiem. Otrzytotdj dieo wsparcia i
wspaniak opieke. Nikt z rodziny do tej pory nie miat dla mnie azaaby
rozmawia o mojej sytuacji. Wreszcie tutaj znalaztam takuatei, dzekuje
za ten peéwiecony mi czas'{42 |, ekonomistka, panna, wiaca)

- ,Jestem w oddziale w ktérym czupie dostrzegana przez lekarzy,
pielegniarki, salowe. Tutaj mam zapewnione poczucie ibezgstwa.
Spotykam si z zyczliwagcig, cieptem. Kiedy jest mi smutno jgephiarki
siaday przy mnie, trzymaj] mnie za ¢ke i podtrzymuy na duchu.
Wszystko co robj robig delikatnie i uspokajaj mnie. Czuj Sie tutaj mimo
mojej cekzkiej choroby dobrze. Nie jestem pozostawiona savhées Jest
tutaj czysto, & na t&ku na pilota i sama megnim regulowa.
Korzystam z rehabilitacji. Dzieci m@gnnie odwiedzaprzez caly dzie
Positki g; dobre.” (56 |, kskgowa, mezatka, wieraca)

- ,Jestem pacjentem oddzialu medycyny paliatywnegpddle mojetycie

sie pogmatwato. Przed laty zostawitenme i dwoch synow. Wytlowatem
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w Monarze. Dotkgta mnie cezka choroba (guz mobzgu). Tutaj
daswiadczam,ze jestem cziowiekiem. Spotykam z& wspaniat, petry
ciepta opiel. Doceniam zaangawanie i serce, ktore wktada personel w
codzienne zmaganie z mpojchoroly. Dzicki takiemu wspanialemu
personelowi gizar choroby staje si fatwiejszy do zniesieniaZyczliwe
podejcie do pacjenta da przyklad miodare (studentom wydziatu
pielegniarstwa), ktéra odbywa tutaj praktyki. Praca leka i piekgniarki
to bardzo trudne zawody. Z jednej strony trzebapooadi¢ sie ha widok
bolu i cierpienia pacjenta, z drugiej strony — aligbrze wykonywaprace
trzeba w pacjencie widzie czlowieka ktory cierpi i potrzebuje
pomocy.’(40 |, prac. fizyczny, rozwiedziony, wierzy)

- ,Jest mi tu bardzo dobrze. To u was odzyskatam BHym syna, ale on
to pijus. Nie dba o mnie, nawet nie przyniést mecezy ani mnie nie
odwiedzit. U was jest fadnie, czysto, dobre jedzer®bstuga mita.
Wszyscy g8ido mnie ¥miechaj, chetnie ze mn rozmawiag jak tylko

majg czas.” (82 |, emerytka, wdowa, wiegza)

Satysfakcja z opieki pacjentéw Hospicjum Domowego

- ,Jestem pacjentem Oddzialu Medycyny Paliatywnejtradch tygodni.
Mam swiadoma@¢ na co choruj. To wianie tutaj otrzymuyj leczenie
przeciwbolowe i pelp trosklinvg opiele. Jestem tale pacjentem
Hospicjum Domowego. Togswspaniali ludzie. Przygelajg do mnie
regularnie 3 x w tygodniu. Wcaee] umawiag Sie ze mig. Kiedy mam
wgtpliwosci, zapytania, mog smiato zatelefonowa i wiem, ze jestem
wystuchany. Potragi rozwiaz moje wgtpliwosci i cierpliwie mnie
wystuch&. Fachowa i cierpliwa opieka medyczna tagodzi noogepienie |
udreki. Czug, ze jestem dla tych ludzi vy. Oddziat i Hospicjum
Domowe, jego idea i dziatalsé na co dzié, s; zaprzeczeniem wszelkich
ztych komentarzy o naszej Adie zdrowia. Osoby pelge dyury z
pewndciq posiadag nie tylko wiedz i umiegtnosci fachowe, ale tale

powotanie do tak etkiej pracy.” (60 |, slusarz,zonaty, wieracy)
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- ,Jestem pacjentk Hospicjum Domowego od migsa. W dniu zgtoszenia
przyjechata do mnie do domu pighiarka. Przywitata %1 ze mg z
usmiechem, co jurozbudzito we mnie otugh poczutamze jest ki@, kto
chce mi pomoc. Na drugi dzierzyjechat lekarz, ktory réwnigest bardzo
mity. Przede wszystkim to co jest dla mnie bardzmey a take myle, ze

I dla innych chorych to czas jaki mi fwaecajq. Przecié may swoje
rodziny, a mimo to potrafi wystucha@ tego co mam do powiedzenia.
Potrzebowatam kiedy p&no wizyty, nie bylo problemu. Péghiarka
przyjechata, uspokoita mnieq$0 osoby ktére okazujwspaniak, godrny
nasladowania opiek. & zyczliwe, wyrozumiate, daj stowa otuchy,
wsparcia. Zainteresowaly itakie moim mzem, ktéry jd niedomaga.
Przywiozty mi do domu materac zmiendnigniowy, za ktory nie
musiatam ptaci. Sprawiag swop obecndciq, ze czuje i, jakby z ich
wejsciem do domu Zaviecito dla nas stéce.Zycz im, aby nie ustawaty w
tym co robg.” (75 |, emerytka, rratka, wieraca)

Satysfakcja z opieki, opiekunéw pacjentow przebywagcych w
Oddziale Medycyny Paliatywne]

- ,Clesze sie, ze myz jest w tym oddziale. Na pedgku musz powiedzié,
ze bardzo s batam. Balam gi stowa paliatywny. M§atam, ze tutaj
chorzy tylko umiera), ale bardzo g mylitam. Wide, ze wszyscy ¢
usmiechngci. Mgz jest zadbany, czujeestoraz lepiej. Jak mam pytanie do
lekarza czy pielgniarki, to zawsze mam odpowdediyczerpujcq. Jest
tutaj bardzo czysto, positkiy 9ardzo dobre. Widzze personel bardzo jest
zaangaowany w opiek nad mgzem; may dla nas czas, ktérego tak
wszystkim z nas brakuje. Samo prag do oddziatu byto mite i od razwesi
mezem zagli. Jestem ju przygotowana na zabranieepa do domu, bo
wiem, ze sobie poradzi mam zapewniandalsz; opiek domow przez
Hospicjum Domowe. B ma madliwos¢ korzystania z codziennej

rehabilitacji.” (50 I, sprataczka, wierzca, niepraktykujca)
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- ,Jestem obywatelem Niemiec i moja mama znalazéawsioddziale
medycyny paliatywnej po pobycie na oddziale negiokmym. Od samego
poczitku wiedzialemze mama jest w dobryclekach. Personel wysoko
wykwalifikowany, pracowity i zawsze gotowy do pomataje mojej
mamie i ham poczuciége zagwarantowane jest specjalistyczne leczenie i
opieka pie¢gniarska. Dobre wrzenie wywarto na nas ludzkie pogiag do
pacjenta.” (40 I, inzynier, kawaler, niewieggy)

- ,Nasza mama od dwoch tygodni przebywa w oddzialelyoyay
paliatywnej i to co nas djo to okazane serce i wyrozumigdaze strony
catego personelu lekarzy, ptghiarek i salowych. Mgjdla chorego czas i
cierpliwasé¢. Widaé u tych oséb wysoki profesjonalizm i to co robia
naszej mamy i innych chorych to relmd serca. Warunkigsdobre, jest
bardzo czysto. Positkigsbardzo dobre, zawsze ciepte. Jestzlmms¢
korzystania z rehabilitacji(40 |, nauczycielka, gzatka, wieraca)

- Jestesmy szcgsliwi, ze nasza mamadg w tym oddziale. Dopiero tutaj
spotkalsmy se z ogromg zyczliwagcig, zaangaowaniem, fachowiq,
odpowiedzialngcig, a nade wszystko serdec#rig, usmiechem i
wyrozumiat@cig. Mazemy odwiedza mang o kadej porze dnia.
Dostrzegamyze praca jest trudna, ale doskonale zorganizowapatna
paswiecenia. Przebywar tutaj czujemy si jak domownicy a nie jak
odwiedzagcy.” (45 |, sprzedawca, ¢matka, wierzca)

- ,Przykro mi, Ze moja mama jest takegko chora, bo ja mam dopiero 10
lat i boje sie, ze mog jq straci. Przyjedzam tutaj do szpitala z balgi z
dziadkiem bo tylko oni mi zostali. Ojca nie mam.nMama tutaj dobrze.
Dziadek z babaqi by sobie nie dali rady. Panie p¢giniarki bardzo mnie
lubig, a ja take lubie pielegniarki. One rozmawiaj ze mg i dajg mi r&ne
rzeczy. Tutaj jest fajnie; To co mowi wnuk to jgsawda. Nie
poradzilibyymy sobie. Mieszkamy na wsi. Teraz musinyza¢ wnukiem,
a z nilgd nie mamy pomocy. To tutaj cérkasdeadcza wspaniatej opieki,

otrzymuje deo usmiechu. Ona w tej chwili wymaga profesjonalnej &pie
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mycia, zmiany pampersow , karmienia i to otrzymujaj.” ( ucze-syn
chorej 10 | oraz ojciec chorej lat 70, wigcy).

- ,Nie wiem jak mam dzkowa’ za to,Ze mdj naz jest w tym oddziale. Na
poczitku jak ustyszatam Oddziat Paliatywny, to miatanmeliie oczy.
Batam s¢ samej nazwy oddziatu. Kojarzyto m¢ $0 zesmiercig. Jednak
pomylitam s¢. Tutaj czuje % rodzinmg atmosfeg. Ja przy pielgniarkach
ucz sie czynndgci pielegnacyjnych. Wienze kiedy przyjdzie momeuigby
zabrat meza do domu to sobie poragdaNszyscygsmili, zyczliwi, maj dla
mnie czas kiedy progzo chwik rozmowy. Dobrze by bytaeby byto

wiecej piekgniarek.” (49 I, krawcowa, rvatka, wieraca)

Satysfakcja z opieki, opiekunow pacjentdow przebywacych pod
opieka Hospicjum Domowego

- ,M¢j tato jest pod opie Hospicjum Domowego i okresowo przebywa w
oddziale medycyny paliatywnej. Spotkaly sé z niezwylt serdecznécig

| troskliwg opiekg. Tutaj nikt nie wylicza czasu dla mojego taty.tdasy
spokojni mac swiadoma¢, ze tata przebywa w dobrychelkach i ma
zapewnion opieke. Otrzymuje wszystko, co jest mu potrzebne w takldny
chwilach. Kiedy tata jest w domu, takwiem e osoby ktore odwiedzaj
nas ledg na pewno. Oni nigdy nas nie zawiedli. Kiedy mambjam o
kazdej porze mog do tych oséb zatelefonowa wiem, ze pomog, nie
zostawg nas samych.(42 |, kskgowa, nezatka, wieraca)

- ,Moja zZona jest pod opiekHospicjum Domowego od dwdch miesi
Zespot, ktéry nas odwiedza wnosi w nasz dom iskreatlziei. Polubikmy
Sie od pierwszej wizytyZona ma guza mézgu. Wymagamecsdzienne
kropléwki. Mieszkamy na wsi i péginiarka musi pokonal5 km. Jest
kazdego dnia, nawet w solgot w niedzie¢. Zawsze ma dlaony czas,
cierpliwasé. Potrafi pomdéc w rozwizaniu naszych rodzinnych problemow.
Mamy dwie corki 12 — letpiAnie i 5 — letniy Kask. Lekarz i pie¢gniarka
potrafig rozmawia& z coreczkami i staraj Sie przygotowa corki na

odegcie mamy. Byli na urodzinach 5 - letniej Kasi. Saybsmy
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prawdziwie rodzing atmosfe¢. Zawsze okazgjnam serce, wspier@jw
trudnych chwilach, raegz cieptym stowem, wykazugrozumienie. Zespét
ten zastuguje na szacunek, poniewadoskonatymi pracownikami gloy
zdrowia, ale przede wszystkim wspaniatymi ludmi.” (36 I, kierowca,
zonaty, wierzcy)

- ,Michatek, nasz 5-letni syn przez cztery lata zmag@arazem z nami z
choroly nowotworow. Wyjazdy do Poznania i Warszawy na diugie
tygodnie byly dla nas bardzo trudne. Wreszcie ziapdecyzja,ze dla
naszego synka jest potrzebna tylko domowa opidiatyana. Zgtosilimy

sie do Hospicjum Domowego z gl 0 pomoc. Okazato gize w Pile jest
tylko opieka domowa dla dorostych. Jednak dla paaiownik to nie byt
problem. Natychmiast skontaktowatae sz Narodowym Funduszem
Zdrowia w Poznaniu z psbg o wyraenie zgody na obgie opiek
paliatywry dziecka. Tak zgo@ otrzymata i nasze dziecko natychmiast
otrzymato pomoc. Lekarz i peggniarka pojawili se w naszym domu
natychmiast. Piegniarka jest w naszym domuzkago dnia a lekarz 3
razy w tygodniu. Synek ma codziennie pcxtne kroplowki. Mamy
problemy finansowe, ja nie praeyjmyz od 5 miesicy jest na zwolnieniu.
Na utrzymaniu mamy jeszcze dwoje dzieci. Na lekarpgelegniarke
mazemy liczy. Take i w te] kwestii nie pozostali olgtiji i pomagag nam.
Prowadz z nami diugie rozmowy, rozwiewayszystkie naszegipliwosci

| szczegoOtowo ttumagznam etapy choroby. Przygotowupas na ten
najtrudniejszy moment. Dostarczyli nam potrzebrygespwézek, materac
zmiennoginieniowy, ssak, koncentrator tlenu. Tydziemu za spraw
pielegniarki nasz Micha przyjt | Komune sw. W domu odbyta simsza
sw. Byli najblisi i nasi wspaniali opiekunowie. Mamy im za cakiziva’.
Nawet w nocy, kiedy teleforrujoni odbierag telefon i nie pozostawiaj
nas samych. Bez takich ludzi bylilmy bezradni. Oby wszyscy pracownicy
stwzby zdrowia byli tacy jak pracownicy opieki paliatygy. To wspaniali

ludzie.” (34 |, ekonomistka, ptatka, wieraca)
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-, Smier¢, zjawisko nierozerwalne z bytem, jestep@m tak literacko i
naukowo obszernym, jak tajemniczym i zagadkowynayjRr jako
zjawisko naturalne i logiczne, budzi jednak prZerae. Jest dramatem dla
tych, ktorych dosga i traumy dla bliskich, ktérzy pozostaj Smieré
opisana na wszystkie dliwve sposoby przez wszystkie religwiata,
stanowgca czsty temat utwordw literackich, muzycznych, rowne
sztuce i poezji, jest swoistym fenomenem, skigyaj do zadumy i
refleksji nadzyciem swoim i innych. Jest obecna w nas wszysthigh,
momentu gwiadomienia sobie jej nieuchronfw. Gdy dotyka osabnam
bliskg, jest powodem do wekszego bolu i goryczy. Od zawsze, jak
pamitam budzita we mniek, bedgc czynd odlegtym, czysnco wydawato
by sk nie dotyczcym samego siebie. Los sprawig gdy pojawita s
wsrdéd nas, w chorobie mojej seiowej. Najpierw skonsternowato nas to
wszystkich, pfhiej zmobilizowatlo do nieréwnej walki. Przez wiele
mieskcy zmagania giz chorola Mamy, podczas ktorej prmgalismy se

w pomystach co by jeszczezm® uczynt, do kogo si zwréct, chwytajc

sie irracjonalnych niekiedy pomystéw, nie traéitiy nadziei. Nagpit w
galopupcej chorobie etap, ktory nie pozostawit dalszyondzé. Rak
zlasliwy z przerzutami, po uswtiu guza mozgu, nie dawat szans.
Rozmowa z lekarzem podczas ostatniego pobytu valszgotwierdzita
nieuchronn@é¢ zegcia, dagc nam wybor pozostawienia Mamy w szpitalu
lub przywiezienia do domu. Nie zastanawialy se¢ ani chwili, wybor byt
jeden. Pragalismy, by nasza Mama, wyznaczony jej przez los czesijal

z nami. Chcielimy, by odchodzita &6d tych ktorzy byli jej bliscy i dla
ktorych byta najblisza. Wszystko co moghy zrobé, to tyle, bymy byli
razem, by czuta do koa mitg¢ i opieke, by nie cierpiata. Tego ,komfortu
ostatnich dni” nie moglibymy jej zapewi bez pomocy i opieki nad nami
wszystkimi, ale przede wszystkim nad e@&dany, osoby, ktéra zjawita gi

w naszym domu w sanpore. Tg osoly byla piekgniarka Hospicjum
Domowego. Przy jej pomocy i wsparciu duchowym,aidatnam przebs

razem z Mam ostatng trudng droge. Codzienne wizyty i kontakt bez
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ogranicze, wizyty lekarza, stanowity dla nas niezwykle simgparcie,
dzieki ktoremu moglimy odwzajemniéaw ostatnich dniachycia naszej
Mamie wszystko to czym obdarzata nas przez wsfaimeMitosé, ciepto i
opieke. Niezwykle cenne wskazania pggliarki, byty dla nas naukjak
postpowa’ by odchodzca bez cierpig, droga naszym sercom o0soba,
czuta do kadca nasz bliskas¢. Zmarta, trzymana zaece przez maqjzone i
przeze mnie, godd tych, ktorych kochata i ktorzy jkochali. Zgasta w
naszym domu, gdzie zawsze czuadsbrze. Nigdy jeszcze nie bytem tak
blisko smierci, ktdg dzisiaj rozumiem lepiej i gbiej niz kiedykolwiek,
przed tym bardzo osobistymsdeadczeniem. Mamy z mdahk; poczucie
spetnienia si w tej trudnej i bolesnej #drowce na drug strore bytu
naszej Kochanej Mamy, daowej i Babci.(55 [, prawnik, zonaty,
wierzacy)

- ,1rafitam do opieki paliatywnej domowej ze skierowe&m od onkologa.
Ustyszatam,ze nic wecej nie mena dla mnie ja zrobié. Przygtam
skierowanie petna strachu i obaw. Opieka paliatywiza. ze muse
umiera’. Pomylalam: Bae, jak ja lede umierala?, czy fdzie mnie
bolalo?, czy bde sama?. Mieszkam zepem, ktory pracuje. Dzieci
mieszkaj za granig. Szkodaze nie ma ich w Polsce. Cieszytara lsiedy
wyjezdzaly, a dzisiaj jest mi bardzo smutnge nie ma ich przy mnie.
Catymi dniami jestem sama. Righiarka z domowej opieki paliatywnej, to
mOj najbardziej wyczekiwany idego dnia g&¢. C& ja bym bez nigj
zrobita. Lekarz przychodzi dwa razy w tygodniu. &okochana
siostrzyczka. Zawdzzam jej tak wiele. Ona, lekarz i rehabilitantka to
osoby, ktére chcze ma rozmawi& o mojej chorobie. gt chowa gtow

w piasek.. Zrobi wszystko, ale na temat chorobycayil Cztonkowie
zespotu opieki paliatywnej pomagami wykona toalet, podiczap
kropléwki, rehabilitug mnie i robi to bardzo delikatnie. Ten ich delikatny
dotyk daje mi poczucie bezpietzigva. Dostarczyli mi potrzebny sptz
Dziekuje Bogu,ze spotkatam w tym trudnym dla mnie okregieia tak
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wspaniatych ludzi. Dobrzeége tak szybko po zgtoszeniu do opieki domowej
zjawili sie w moim domu.’(58 |, nauczycielka, rizatka, wieraca)

Konkludujc, w wyniku realizacji wywiadow mima stwierdat, ze

dla pacjentow i ich rodzin bardzo istotne aspekiyiazane z opiek
paliatywra, a jednoczénie determinujce poziom jakéci ich zycia, &
nastpujace:

— sam fakt bycia pod opigkpaliatywra, szczegodlnie w sytuacji
niedostatecznej opieki ze strony bliskighyf pijak, ktéry o mnie
nie dba”),

— dobra komunikacja, w tym mbwos¢ rozmowy, szczegOlnie
dotycacej choroby(,tutaj majg dla mnie czas i chnie mnie
wystuchug” , ,Nikt z rodziny do tej pory nie miat dla mnie cmas
aby rozmawida o mojej sytuaciji”),

— wihasciwy dobdr lekow (PDopasowali mi leki i szybko zeszia mi
opuchlizna z kolan i nég;

— wsparcie psychiczne i duchoweJjmuje mnie podégie do mnie
| to powodujeze mniej mnie boli”;,za sprawt pielegniarki nasz
Michas przypt | Komuni sw. W domu odbytagimszasw.”),

— zapewnienie poczucia bezpieggeva (,Delikatny dotyk
pielegniarki sprawit, ze poczutam gi bezpiecznie i miatam
wrazenie,ze dotyka mnie matka kiedy bytam dzieckiem”)

— mozliwosé korzystania ze spegmi | rehabilitacji (,Jest tutaj
czysto, lée na t&ku na pilota i sama megnim regulowd.
Korzystam z rehabilitacji”)

— poczucie poszanowania godnob cztowieka (,Wylgdowatlem w
Monarze. Tutaj déwiadczamze jestem cziowiekiem”),

— poczucie swiadomaci i pewndgci odwiedzin przez zespot
terapeutyczny w domu chorego T@, & wspaniali ludzie.
Przyjetdzajq do mnie regularnie”),
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— szybkad¢ reagowania na wezwanie chorego lub jego rodziny
(,Potrzebowatam kiedyp&no wizyty, nie byto problemdu,

— edukacja rodzin(,Ja przy piekgniarkach ucz sie czynndgci
pielegnacyjnych. Wienge kiedy przyjdzie momenigby zabra
meza do domu to sobie poragy,

— nieograniczone nmiwosci odwiedzin chorego [Mozemy
odwiedz@ mang o kadej porze”),

- wiasciwe postrzeganie pgjia ,opieka paliatywna” Batam s¢
samej nazwy oddziatu. Kojarzylo me b zesmiercig. Jednak
pomylitam s¢. Tutaj czuje % rodzinng atmosfeg”),

— wszechstronna pomoc dla rodzinyM@my problemy finansowe.
Take i w tej kwestii nie pozostali oletji i pomagag nam”;
,pDostarczyli nam potrzebny spz wozek, materac
zmiennoginieniowy, ssak, koncentrator tlenu”).

Doswiadczenie z realizacji wywiaddw jest bardzo prapeagdy sa
one bezcennymrodiem informaciji. Daj bowiem wskazéwki do dalszego
doskonalenia umiejnosci personelu szpitala i hospicjum domowego.
Sztuka porozumiewania ¢siz chorymi i ich bliskimi jest warunkiem
satysfakcji chorego, jego rodziny i pracownikow mas. Oparte na
empatii przekazy werbalne i niewerbalne stamopodstaw do lepszego
poznania cierpienia chorego i jego bliskich. Rozra@vchorym wymaga
stworzenia atmosferyzyczliwosci, spokoju, zrozumienia i petnego
skoncentrowania &i stuchagcego. Postaw stuchacza, jego sposobu
zachowania informujemy choregae jego wypowiedzi & wazne |
szanujemy jego godté. Czionkowie zespotéw opieki paliatywnej nie
znap gotowych technik rozmowy z umiesaym cztowiekiem. Powinni
by¢ nastawieni na bardzo wee stuchanie. Najcenniejszym darem dla
chorego to jest czas jaki memy mu ofiarow& Chory najbardzie

potrzebuje obecriai drugiego cziowieka, aby usiadt obok, by po puost
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byt, pagswiecit swoj czas, pozwolit cieszysiec swoimi radéciami. Chorego
boli najbardziej mur milczenia i brak prawdy, sanat wsrod bliskich.
Moim zdaniem, w dzisiejszych czasashiadoma¢, ze smierc nie
musi by upokarzajca, przeraajaca, jest wyjtkowo istotna. Trzeba
moéwi¢ o godndci cztowieka szczegodlnie w momencie ,odchodzenia”,
dba o lepsa jakos¢ zycia, ktére dobiega kKma. § to wyzwania dla
catego zespotu opieki paliatywnej. Zetkrie sk z problemem

odchodzenia dwiadamia nam nierzadko istgbetnegazycia.
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VIl. DYSKUSJA

Nowotwory zigliwe sa w Polsce (podobnie jak w innych krajach
europejskich) drug pod wzgédem czstosci przyczyrm zgonow.
Bezwzgkdna liczba nowo rozpoznawanych przypadkéw nowotworo
ztosliwych wykrywanych kadego roku w Polsce stalesroe. W cagu 40
lat nasspit ponad trzykrotny wzrost zachorowakon®

Z mojego déwiadczenia wynika,ze towarzyszeniesmiertelnie
choremu w ostatnich miegiachzycia jest szczegélnym dwiadczeniem,
dajpcym okazg do przeycia bliskaci z drugim cztowiekiem, zwtaszcza w
wymiarze emocjonalnym i duchowym. M® sk jednak okazg ze jest to
przezycie zbyt trudne i bolesne zaréwno psychicznie, jakzycznie,
powodupce u bliskich chorego wycofanieesz procesu opieki. Szczero
i uczciwas¢ w tym wyjatkowym czasie, bez uciekania slo niedoméwia
I klamstwa wymagaj sity i osobistej odwagi. Dla wszystkich os6b z
otoczenia chorego, u kresu jegyria jest to okres szczegolnego wysitku,
cierpliwasci, wyrozumiatdci i delikatngci.

Zdaniem prof. J. tuczaka lekarze 1 personel yuoeay
zapominaj czsto w relacjach z chorymi o gdokim bdolu duchowym,
ktérego déwiadcza kady cziowiek bez wzgdu naswiatopoghd czy
wyksztalcenie. Jak podigla autor, bol duchowy to b6l zyzany z
Istnieniem cierpienia, z tym wszystkim co cziowiekaotyka, czemu nie
moze sg skutecznie przeciwstatvi | co mae wzbudzt np. bunt:
.Dlaczego widnie mnie to spotkato albek czy smier¢ unicestwi mnie w
catasci”?®’,

Doniesienia innych autoréw (J. Miniszewska, B. Ghoyska-
Jabtaiska) wyranie wskazuj, ze w trosce o jaki& zycia konieczna jest
pomoc psychologiczna i nauka strategii radzeniaesaltraumatycznym

stresorem choroby nowotworowej. Choroba nowotworoxiazane z g

% T. Koszarowski, M. Gadomska, Z. Wrankowski, M. Rgko: Nowotwory zisliwe w Polsce w latach
1952-1982 Krajowy Rejestr Nowotworow.
97J. tuczak, Sztuka dobrego umierania, ¢¥Vi1992, nr 2, s. 30.
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leczenie pogarszajjakos¢ zycia. Jakéé zycia obnka juz sam fakt
postawienia diagnozy.

M.E.Harrer, R. Mosheim, R. Richter, M. H. WalteGi Kemmler
wskazujy, ze czynniki psychologiczne, wsparcie spoteczne qeztawa
lekarza w znacznym stopniu wptywaja jaké¢ zycia chorych’?

Chory cziowiek potrzebuje drugiego cztowiekaryczliwosci
otoczenia, rozumienia jego sytuacji, przyjai pewndgci jej do kaica i w
kazdej sytuacji, nadziei na przyszéo Wreszcie w gr wchodz potrzeby
w sferzezycia religijnego. Choroba fatwiej skfania cztowiekaz to byto
w okresie § poprzedzajcym, do refleksji nad stanem sumienia,
wiecznacia. Ks. F. Woronowski i Z. Kostowski podkitaja stusznie,ze
ciezko chory jest istat rozumm wobec czego nasuw@apic mu pytania
dotyczce sensu ludzkiegaycia, cierpienia, odpowiedzialéa przed
Bogiem, zycia wiecznegad?® Dotykapc cztowieka, choroba nie pozbawia
go czlowieczéastwa i nie czyni z niego przedmiotu. Od chwili sweg
poczcia & do zgonu, niezaimmie od swego stanu zdrowia, posiadania,
statusu spotecznego i rodzaju wykonywanej praciowiek jest bytem
wielkie] godndgci.

Choroba, niesprawié fizyczna czy umystowa, okaleczenie, stéro
| zwigzana z i mniejsza sprawrso — raznorodnie s§ przejawiagca — nie
pomniejszaj cziowieczéstwa i nie pozbawigjpodmiotowdci cztowieka
nimi daswiadczonego.

Zasada akceptaciji i nieuchrordoosmierci osob znajdagych s w
stanie terminalnym oké&a zarowno gtéwny cel opieki paliatywnej, jakim
jest dobra jak& zycia chorego (wicznie z jakécia umierania, ktore jest
jego ostatri faza). Uznanie dobrej jakk@i zycia chorego jako warfci

priorytetowej oznacza pr@lzaspokojenia w sposéb zindywidualizowany

% Miniszewska J., Chrystowska-Jafwia B.:Strategia radzenia sobie z chorobowotworow a jakai¢
zycia. Psychoonkologia 2002;6, s. 89-94.

% M. E. Harrer, R. Mosheim, R. Richter, M.H.Walt&,Kemmler:Coping und Lebenszufriedenheit bei
Patienten mit M. Hodgkin in Remission. Ein Beitrag Frage der Adaptivitat von Coping-Prozessen.
Psychoter. Psychosom. Med. Psychol. 1993; 43: s1821

19 Woronowski, Z. KostowskiCztowiek choryWyzsze Seminarium Duchowe, £@m1999, s. 3.
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gtéwnych jego potrzeB! Jgli przyjmiemy, ze ocena jaksi zycia jest
ocery roznicy migdzy sytuaci upragniom przez pacjenta a realnie
istniejpca, mamy wowczas dwie mibwosci poprawy tej oceny: poprzez
poprave warunkow aktualnej sytuacji i przez zmgartresci’ sytuacji
wyidealizowanej. Proby poprawy realnej sytuacjiospadzag sic np. do
tolerowania zwyczajow i trybaycia pacjenta, ktéry ,normalnie” bytby dla
nas absolutnie nie do przgja (np. zezwolenie na palenie papierosow,
picie piwa). Celowi dobrej jakoi zycia stwa tak’e nasze wysitki w
kierunku zmniejszenia ugiliwosci leczenia (unikanie stosowania
agresywnych i przykrych metod, preferencja dla twego w miejsce
parenteralnego podawania lekéw). Podobnego zdanstgpyof. J. Luczak,
ktérego gébokie refleksje zastuguj na szczegoin uwag: ,Duch
medycyny paliatywnej - podk§a autor- w jakiej mierze rzeczywcie
przypomina ducha <sztuki dobrepierci>, w tym sensieze medycyna ta
pragnie uczyrd wszystko, aby chory nie musiat cierpieumierat godnie.
Wspobiczesn medycyr charakteryzuje ¢ do ratowaniaycia, starania o
to, aby wydiy¢ je za wszelk cere. Smier¢ traktowana jest przez qinie
jako ca nieuchronnego, naturalnego, ale jak@ co w gruncie rzeczy
mozna pokona, trzeba tylko znal& na to odpowiedni sposéb czy lek. To
powoduje,ze zapominamy dzisiaj o >sztuce dobrego umieranidgzymy
si¢ tak wielu bardziej lub mniej przydatnych rzeczyswiecamy na to
wiele czasu, catkowicie zapominamy natomiast o niczsk tego, jakzy¢
wobec smierci, jak dobrze przsg¢ kres zycia. Medycyna paliatywna
wyrasta z pokory wobec natury, ktora wnka zabiera to, co sijej
>nalezy<. To zabieranie m@ mie& rézne oblicza. Medycynie paliatywnej
chodzi o to, aby oblicze to emanowato godig®. By zapewnd
pacjentowi godne przaie na , tany strorg” konieczne s przede
wszystkim odpowiednie oddzialywania  natury psjobicznej

opiekupcego st zespotu, przeniesienie akcentu z przysztona

101K, de Walden — Gatuszk®Wybrane zagadnienia psychoonkologii i psychotagialo
1923, buczak, op. cit. s. 31.
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terazniejszé¢, na dobre przg/wanie i ,smakowanie” chwili bicej
zamiast garczkowego pdu do przodu. Zwrot ku tefaiejszgci u chorych
w stanie terminalnym to bezwzginy warunek oggnigcia dobrej jakéci
zycia. Dla personelu medycznego praktycznie oznaitzgpomoc w
wypetianiu wolnego czasu, pustych chwil, ktére rzd@a sie bardzo
czesto u leacych, ale nadal zdolnych do aktywseo chorych. Troska o
dobr teraniejszéd¢ maze polegéd na dostarczaniu kgiek, czasopism,
nagra, rozrywek wizualnych Ilub w zateosci od indywidualnych
upodoba, stosowaniawiczen relaksacyjnych. Niektorzy pacjenci ciasz
sie z drobnych uroczystai, inni bardzo przeywaja, gdy przy ich tékach
odbywap sie mszeswicte. Powinno to wic sktanig caty zespot opieki
paliatywnej do odczuciage jest on zobowrzany rownie do duchowego
wspomagania chorego w jego cierpieniu.s&o6t wzywa shibe zdrowia
do takiej take troski o chorych, mimazikontakt z chorym w zakresie jego
potrzeb duchowych jest bardzo trudny. Nie znaczyddaka rozmowa jest
mu niepotrzebna, ize w gkbi serca takiej nie pragnie. Chorzy
przypominag sobie zdarzenia z przes@n o ktorych nie mieli czasu
mysle¢ przedtem, i ktore ze zkhhniem s¢ Smierci nabieraj sensu. Dobrze
zorganizowane zespoty opieki paliatywnej stgrajst zapewnt choremu
pomoc duchow i religijna byly zatazeniem samej C. Saundefs, ktéra
twierdzita, ze w obliczu zbliajacej sk Smierci naley otwarcie i jasno,
aczkolwiek z uszanowaniem przekanapostaw i wah& chorego
zaproponowa mu odwiedziny duchownego. Bywa nawat, chory czeka
na tak inicjatywe ze strony osob opiekagych sé nim, bo sam ji nie ma
nawet sity na podgie takiej decyzji. Zgodgzsie z autorlg, ze w tym
wzgledzie chzy na personelu odpowiedziakip gdy jej nie podejmujemy
dziatamy przez zaniechanie.

Jest to czs¢ opieki nad pacjentem, §e nawet nie wymieniamy jej z

nazwy czy nie uznajemy. Bwiadczenie uczyze najweksz pomoe dla

103 ¢, saundersSmier¢ i umieranie, chwile prawdy i opieka nad cziowiekiemierajcym Warszawa
1973, s.71.
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umierapcego jest wiara w Boga i nadzieja hgie wieczne. Ofiarowanie
obecndci wiary | nadziei jest dla lekarzy i pigniarek najwysz forma
humanizacji wiary. Jest czymwicce] niz ulga w cierpieniu; oznacza
zaangaowanie st w utatwienie choremu przaia do Boga (Jan Pawet Il
1985):* Wynika std zatemze wraliwosé na duchowe udki chorego i
gotowas¢ przyjscia mu z pomag to nie tylko zadanie dla kaptana, ale
takze lekarza i pielgniarki, kogg@ z otoczenia, ktérego chory darzy
najwickszym zaufaniem. Nie sposob przecemozliwosci, jakie mag tu
pracownicy stuby zdrowia, zwiaszcza piginiarki, psycholodzy i
wolontariusze.

Wickszas¢ chorych, o ile pozwalajna to warunki, woli przeywac
okres terminalny w domu, dn0d swoich bliskich. Okazuje siednak, i
aby chory czut sitam dobrze i byt usatysfakcjonowaswyiadczorn, mu w
tych warunkach opiek medyczi, opielke nalery dobrze zorganizowa
Bardzo wanym elementem poprawy jaso zycia s wszelkie dziatania
nastawione na psychiczn ruchowy aktywizacg pacjentow® Zdrowie i
zycie, ktore stanowi gidbwny problem dla os6b zagmnych ich utrat
uskpuje na rzecz innych priorytetow: pebienia wkzi z rodzir,
przekazania innym wiasnych dwadczeé i osignigé, | wikasnej postawy
wobec kontaktu z Bogiem. J. Kosmala z Zakiadu Paogmoddrowia i
Psychoterapii Uniwersytetu im. A. Mickiewicza w Pa@niu uwaa, ze
relacje interpersonalne nabieraszczegolnego znaczenia w obliczu
krytycznych wydarze zyciowych, takich jak zdiagnozowanie choroby
nowotworowej. Chory przez caly okres leczenia pitge przede
wszystkim  wsparcia emocjonalnego, wsparcia infoyymego,
instrumentalnego, a czasem zakmaterialnego. Potwierdzajto take
wyniki bada niniejszej dysertaciji.

W opiece paliatywnej, ktérej celem jest zapewniemigwyzszego

komfortu zycia pacjentom w schytkowej fazie ich choroby, j&kopieki,

104 3an Pawet lIPrzeméwienie do dwéch grup roboczych Papieskiefiékdi Nauk 21.X.1985.
195 4. Yoishioko: Rehabilitation for the terminal cancer patientsmer. J. Med. Rehabilitation 1994, s.
199-206.
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ktora ma ogromny wptyw na jaké&zycia pacjentow, nabiera szczegolnego
znaczenia. Zapewnienie jakb to zlazony proces, ktory przebiega
cyklicznie i powinien trwé systematycznie. Zgodzsiec z M. Stolarsk™®,

iz nie m@emy zapoming ze osoby chore na nowotwor w chwili badania
mog znajdowa sie w raznej fazie choroby, a kda z faz wize sk z
cierpieniem — fizycznym i psychicznym.

Warto w tym miejscu réwnie blizej przyjrz€ sie badaniom
dotyczacym jakaci zycia w przypadkach choréb nowotworowych.
Pierwsz grupe stanows kobiety z choro nowotworova (badania
przeprowadzone przez E. BagnaA. Skrt i M. Sobolewskiegdy”.
Najczstszymi dolegliwéciami tych pacjentek byty: bezserédptrudnaci
finansowe | zmczenie; chore wymagaty rehabilitacji psychofizygzne
Najlepsze wyniki natomiast zaobserwowano w obszéwn&cjonowania
fizycznego i w realizacji rol spotecznych. Z koleini badacze (H.
Zielinska-Wkeczkowska i J. Bettakowskt} zagli sie wptywem
chemioterapii na jakd zycia. Badania wykazalyze chemioterapia
pogarsza jak& zycia w zakresie emocjonalnym. Najbardziej dokuceliw
objawy dla pacjentéw to: z¢nzenie, trudnéci ze snem, bol. Mima wic
wnioskow&, ze juz sama diagnoza powoduje obemie jakdci zycia.
Kolejne badania dotyczyly jakoi zycia pacjentow z rakiem przetyku
(W.Wojewoda, J. Juzwiszyn, K. Wyrzykowska, S. DyirA® Jak wynika z
analizy tych bada- subiektywne poczucie jaka zycia badanych mma
okresli¢ jako niskie. Choroba nowotworowa przetyku w znaearstopniu
wptywa na stan fizyczny pacjentow, powaogjvyniszczenie i ostabienie
organizmu. Z dolegliwgxi fizycznych najwekszy problem stanowi brak
mozliwosci prawidtowego potykania, a sama choroba ma zigcwptyw

na stan emocjonalny, powodajuczucie smutku, stanu przygdmenia i

196\, Stolarska: http://www.psychologia.net.pl/artylp?level=39

07E Barng, A.i J. Sket, M. Sobolewski: Przegtl Menopauzy 2009 (1), s. 15-19.

198 Zielinska—Weczkowska, J. Bettakowski: Wspdiczesna Onkologia2@bl.14;4. s. 276-280.
19W. Wojewoda, J. Juzwiszyn, K. Wyrzykowska, S. igjr Onkologia Polska 2006 (9), s. 189.
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rozdranienia. Pozytywny jest fakfe zastosowane leczenie w mniejszym
lub wiekszym stopniu przywrdécito zdoldé potykania.

A. Leszek, M. Bielawska i A. Nalewcagkd dowodz, ze
wszelkie dziatania terapeutyczne, ktére zmniejszsmsilenie objawow
fizycznych, w istotny sposob oddziaduj na popraw jakacsci zycia.
Niebagatelne znaczenie maz tedpowiednia informacja udzielona przez
personel medyczny zaangavany w proces leczenia. Pacjenci
wyczerpuaco informowani, dobrze zorientowani w swojej choeob
stosowanym leczeniu ocenjajakas¢ zycia znacznie wiej.'** Podobne
wyniki bada podaj A. Syska, A. Bielak, M. Jagb''? .Co wkcej, zdaniem
R. Heine-RejS® kiedy uda si poprawt jakosé¢ zycia pacjenta i poprawi
satysfaka} z opieki, to take ogromm satysfakei odczuwa personel.
Bliskos¢ smierci podnosi wart@& zycia. Nie mana jednak zapomnieo
problemie, ktory podejmuje m.in., ks. P. Krakowiak,mianowicie,ze
informacja o zakfczeniu leczenia onkologicznego #eo brzmi€ dla
pacjenta jak kolejny wyrok: Coeskze mn stanie? Zostawimnie samego?
A boél? Co st bedzie ze ma dziato gdy lede umierat? Takie i podobne
pytania mog pojawi si¢ u choregd!

W przedstawionym materiale wiasnym, ocena satygfakopieki
domowejswiadczonej przez hospicjum domowe i w oddziale nogdy
paliatywnej zostata oceniona ogoélnie dobrze. Potlg@i to take
respondenci podczas wywiadu pggbnego. Czstasé wizyt lekarza i
diugas¢ rozmow byta zadowalaga, ale nie we wszystkich przypadkach;
szczegolnie amtszych wizytzyczyliby sobie chorzy ddacy pod opiek
hospicjum domowego. @gtas¢ wizyt piekgniarskich natomiast byta
postrzegana jako wystarczeq, podobnie jak dilugé i czas trwania

rozmow. Poroéwnuic wskaniki satysfakcji z opieki pacjentéw i ich rodzin

MO0 Leszek, M. Bielawska, A. Nalewcigka: Wspdiczesna Onkologia 2010.

113, Kozakadakai¢ zycia a poczucie koherencji kobiet chorych na radjaika. Psychoonkologia 2002
(6), 5. 9-13.

12 . Syska, A. Bielak, M. Jasb, A. Kropiaska, A. Heyda, D. Hudkiewicz—Junak, Heser, B. glarz
Wspétczesna Onkologia (5) 2010.

13 R. Heise — Rejs: Przewodnik Katolicki (3) 2011.

14 p_ KrakowiakZdgzy¢ z prawd;, Via Medica, Gdask 2006, s. 55.
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mozna zauway¢, ze opiekunowie prezentujoceny zbkone do opinii
samych pacjentow. Nalaeloby te podkréli¢, ze personel hospicjum
domowego i oddziatu opieki paliatywnej jest dobmagkwalifikowany
(wszystkie pietgniarki zgodnie z wymogami NFZ maapkoaczony kurs

kwalifikacyjny, a trzy osobysgw trakcie specjalizacji).

A. Glowacka™ pisze: ,Niezwykle istotne jestswiadomienie sobie,
ze wiedza i déwiadczenie jakie posiada personel (i jakigge poszerza),
pomaga ludziom umieéaw sposob godny — bez cierpienia. Fakt bliskiego
kontaktu z ludzkim cierpieniem, z umieraniem, praeciowuje nasze
zycie. Kazdy chory jest dla opiekagych s¢ nim skarbnig wiedzy.
Chorzy sporo magnas nauczy. To od nich mena s¢ dowiedzi€ co byto
dobre, a co zte. To d&i nim uczymy st jak zy¢, jak sk cieszy, jak
ptaka, jak by pokornym?”.

L. Butler, M. Bacon, M Carey, B. Zee, D. Tu, A. Bz daj wyraz
przekonaniu, ze ocena jaki zycia staje s waznym elementem
umazliwiajacym cat@ciowa ocere stanu pacjenta. Twierdz takze, ze
chemioterapia m@ w znacznym stopniu przyczygnisic do poprawy
jakosci zycia pacjenta. Z tego wazglu warto, by lekarze opieki
paliatywnej nie ograniczali i tylko do leczenia objawowego, ale
rozwazali tez mozliwosé opanowania dolegliviei za pomoe leczenia
onkologicznego, np. chemioterapfiJezeli zatem taka forma leczenia, jak
chemioterapia ma wptymaé na popraw jakasci zycia, to naturalarzecz
jest, & przelay sie to na coraz lepgazocer i spoteczny odbiér opieki
paliatywnej. Cestokra: ludzie — nie tylko chorzy — ale réwtie zdrowi
podchodz do zagadnienia opieki paliatywnej z pewaoz Ieku, obawy.
Whiosek nasuwa sisam. Jéi dotozy¢ wszelkich stany aby jakd¢ zycia

pacjenta poprawj to z pewnécia opieka i skuteczridé leczenia bdzie

15 A, Glowacka:Rola piekgniarki w opiece paliatywneNowa Medycyna 2000, s.12.

16| Butler , M. Bacon , M. Carey , B. Zee , D. TA1,Bezjak .:Determining the relationship between
toxicity and quality of life in an ovarian cancenemotherapy clinical triald. Clin. Oncol. 2004; 22: s.
2461-2468.
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oceniana lepiej. Zagadnienie bardzo istotnezgdiywrych jest bardzo da

i stusznie J. Pyszkowsk&’ uwaza, ze wzrasta liczba pacjentéw ghjch
opieka paliatywry. Pytam wec za autorl: wzia¢ adres kolejnego chorego
czy pozostéa przy mniejszej liczbie objych opiek , ale méc towarzyszy
im napraw@? Aby kiedy zadzwoni telefon, nie trzeba byto razgga o
tym, przy t&ku ktérego chorego pozosta dzielic z drug osoly ten
szczeglOlny dla niej czas. Taka sytuacja dotyczy luwieespotow.
Przyktadowo w Hospicjum Domowym w Pile zakontrakémw przez NFZ
ustugi obejmujce 36 pacjentdw, a w praktyce zespot opiekuge 140
chorymi. W zwazku z tym absolutp konieczndcia jest zmiana zasad
kontraktowania:

— zwigksz\¢ liczbe kontraktowanychBwiadcze,

— zwiekszy¢ wartas¢ osobodni, zarébwno w opiece stacjonarnej, jak i
domowej,

— w wycenie uwzgidni¢ dyzury lekarskie, rosate ceny lekéw,
infrastruktue, konieczné¢ diagnostyki, oraz procedury
przetaczania krwizywienia, inwazyjnego leczenia bélu,

— wyrownania ranic w srodkach przeznaczonych na opiek
paliatywn,

Jak gtosi motto pilskiego szpitala ,Przede wszystkthory — w nim
odnajdujemy s# do ckzkiej pracy”. Wye] wymienione propozycje
usprawnienia systemu opieki zdrowotnej angjéwnie na celu nig
pomoc i ulg chorym. Niesienie pomocy wkszej ilasci chorym powoduje
daleko idice korzyci przede wszystkim samym chorym , kiedy tald
odczuwali ulg w dolegliwagciach zwazanych z chorab, lecz za obstug
wigkszej ilasci pacjentow idzie réwniewigcej zatrudnionego personelu.
Wszystkie dziatania majprzyczynt sic do znacacej poprawy jakéci

zycCia pacjentow i satysfakcji z opieki.

177, Pyszkowska,www.opoka.org.pl/biblioteka/zZ/ZC/hospicja_otulajmh
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VIIl. WNIOSKI

Poprawa jakéci zycia w medycynie paliatywnej jest istotnym
zagadnieniem, ktore usprawnia komunikacickzko chorym cztowiekiem
| jego rodzina, a take mae pomodc lekarzom w podejmowaniu
wiasciwych decyzji dotyczcych postpowania diagnostycznego |
leczniczegd!®

WHO zwraca uwag na potrzeb wcze&niejszego kierowania chorych
do asrodkéw OPH. OPH jest wag sktadow calcgciowego leczenia i
opieki onkologicznej, nie prowadzi do wyleczeniale amaze
zmodyfikowa& postp choroby — niejednokrotnie przedyd zycie,
przynies¢ znaczm poprave, ztagodzé oznaki i objawy cizkiej choroby:**

Przedstawione wnioski potwierdzajcel pracy. Na podstawie
przeprowadzonych baflanozna stwierda, ze:
1. Pacjenci, ktorzy zostali afgji opieky paliatywry stacjonara odczuwali
mniejsze natzenie bolu, m pacjenci ohjci opieka domows.
Spowodowane to byto tatwiejszym dgs¢em do personelu medycznego
orazsrodkow przeciwbolowych, ktére podawane bytyzadanie.
2. Nastpujace objawy choroby: nudiol, przygrebienia, kki, senndg,
brak apetytu oraz dusz§toujawniap Sie w wigkszym stopniu u pacjentow
pozostajcych pod opiek paliatywra domowg niz stacjonara. Dlatego te
minimalizacja tych objawOw poprzezestsze wizyty piaelgniarki i lekarza
prowadacego wptywa na znaczrmpoprawe samopoczucia chorego.zéé
podgte srodki nie pomagaj wskazane jest aby pacjent zostate¢tbj
opieky stacjonarn, gdzie przebywa sv0d oséb w podobnym pateniu i
Istnieje wieksza dosipnas¢ do personelu medycznego.
3. lIstnieje zalenos¢ pomkdzy dobs komunikacy a stanem zdrowia

chorego. Dobry przeptyw informacji rguzy lekarzem, chorym i

18 3. tuczak ..Co to jest leczenie objawowe/ paliatywne, opiekbiapavno — hospicyjna oraz opieka
diugoterminowa i dlaczego warto z niej korzystdedycyna Praktyczna, czerwiec 2007.

19 H. Higashi, H. Shida, K. Ban, S. Yamagata, K. M#ia, T. Imanari, T. YamaniotoFactors affecting
successful paliative surgery for malignant bowebktaliction due to peritonesh dissemination from
colorectal cancerJpn J Clin Oncol 2003, (33) s. 357—359.
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pielegniarka znacaco wplywa na samopoczucie oraz ogemtasnego
stanu zdrowia.
4. Dobre wyposzenie sal chorych oddziatu w sptzmedyczny oraz
najnowszej generacji leki, a tak zatrudniony profesjonalnyyczliwy i
peten péwigcenia personel medyczny znaca wplywa na samopoczucie
pacjenta i jego rodziny i lepszakas¢ zycia.
5. Dla wkkszaci pacjentow w celu poprawy jakd zycia ogromne
znaczenie ma wsparcie rodziny i trwanie przy chodgnostatnich dni jego
zycia pomimo udzielanej opieki paliatywnej.
6. Dobre warunki bytowe wpltywajna popraw jakacsci zycia chorego.
Srodowisko domowe umidiwia poczucie bezpiecastwa i komfortu
psychicznego w zweku z czym chory czuje gipotrzebny rodzinie i
dowartgciowany wykonywaa przez siebie prac pomimo choroby.
Natomiast w szpitalu pacjent jest zwolniony z Wizl czynndgci |
czasami czuje sibardziej chory i w rzeczywistéci, co jest zwizane ze
zmiary roli spoteczne,.
7. Opieka duszpasterska jest nigodhym elementem opieki paliatywnej.
Pomaga pogod&isie z zaistniad chorola, oswojeniem si i akceptag
nieuchronnéci smierci.
8. Celem poprawy opieki nad chorym w szpitalu§rad propozyciji
ewentualnych zmian pojawita ¢si przede wszystkim konieczfo
zatrudnienia wikszej liczby piefgniarek, szczegodlnie w nocy (wskazata
na to co pita osoba). Ponadto propozycje rodzin lub opiekuntarych
dotyczyty:

» zwickszenia dospu do opieki lekarskiej,

» poprawy kolorystyki i wielkéci pomieszczg,

» konieczngci stworzenia specjalne] sali na tekgapagciowa z

pacjentami,
* przeprowadzenia remontu toalet i poprawy ich wypesa,

» prowadzenie rehabilitacji rbwniav soboty i niedziele,
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» zwiekszenia liczby téek obstugiwanych przez pilota,

* poprawy dosfpu do wyfcia na spacer.

152



IX. STRESZCZENIE/ SUMMARY

Praca podejmuje temat ,Jaozycia chorych olgtych opiely
paliatywry: domowy i stacjonarn, a satysfakcja z opieki w ocenie chorego
I bliskich”. Temat podjto w celu poréwnania opieki stacjonarnej i
domowej w oparciu o opigichorych korzystarych z obu form opieki.

W badaniach poshkono s¢ ankiet oraz indywidualnym wywiadem
pogkbionym. Badano pacjentdw i ich opiekundw w opieadigbhywnej
stacjonarnej i domowej.

Gtownym celem pracy jest identyfikacja wptywu opipliatywnej
na jak@d¢ zycia pacjentdbw w warunkach stacjonarnych i domowyah
takze satysfakcji z tej opieki w ocenie chorego i j&gekich.

W ramach realizacji celu gtbwnego badaaeale dodatkowe:

analiza wplywu organizacji opieki paliatywne] ngkos¢ zycia

satysfakag pacjenta;

identyfikacja wplywu komunikacji na jaké zycia | satysfaka
z kompleksowej opieki;

okreslenie wptywu warunkow bytowych na jakbzycia i satysfake
z opieki paliatywnej;

okreslenie wptywu wyré@nionych objawow takich jak: bdl, aktywsd
nudndgci, przygrebienie, £k, sennéé, apetyt, samopoczucie oraz
dusznd¢ — na jaké¢ zycia i satysfakej z opieki;

- analiza wptywu jakéxri zycia chorych na satysfakcg opieki w ocenie
chorego i jego bliskich.

Czgé¢  pierwsza  rozprawy obejmuje  defingcj choroby
nowotworowej, pajcie jakaci zycia chorego oraz charakterysgy&pieki
paliatywnej. Drug czs¢ pracy péwiecono badaniom wiasnym, zostat
omowiony cel gtdwny pracy oraz powstate na jego spadie cele
szczegotowe. Dalsza €€ tej pracy obejmuje analizwynikow bada

wiasnych.
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W rezultacie przeprowadzonych badadzielono odpowiedzi na
gtébwny problem badawczy dotygzy jakadsci zycia i satysfakcji z opieki
paliatywne,;.

Wyniki zdecydowanie dowodzpolepszenia jalkmi zycia poprzez
zapewnienie systematycznej i kompleksowej opiekiapavnej przez
zespdt wielodyscyplinarny. Zarowno chorzy jak i iabpiekunowie
jednoznacznie stwierdzilze opieka paliatywna spetnia wa role w ich

zyciu i pozwala godnie przg¢ ostatnie dngycia.

SUMMARY

This dissertation discusses the following subjethe quality of
patients’ life nursed by palliative care: house asthtionary and
satisfaction from that protection in the patierarsl his relatives opinion”.

In my survey | used the inquiry and individual deptterview. | did
the research work among the patients and theitivetaembraced by the
stationary care and the home care.

This topic has been undertaken to draw comparissiweden the
stationary and house palliative care on the bdsthe patient’s opinion,
who benefits from both forms of treatment.

The main goal of dissertation is the identificatafrthe influence of
palliative care on the quality of patient’s life ihe stationary and house
care and the satisfaction from such care in thgment of the patient and
his relatives.

Within the realization of the main goal the addiab goals has been
searched:
- analysis of the influence of the palliative cargaoization on the
patient’s quality of life and satisfaction;
- identification of the communication influence oretquality of life
and satisfaction from the complex care;
- consideration of living conditions and their infhge on the quality

of life and the satisfaction from the palliativeea
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- qualification of the influence of the estimated ggoms such as:
pain, activity, nausea, depression, fear, sleepjregspetite, state of
mind and dyspnoea on the quality of life and catesaction;

- analysis of the quality of life influence on thetistaction of the
palliative care in the patient’s and his relatipemt of view.

The first part includes: the definition of tumousehse, the statement of
meaning of the patient’s life quality and the dgdmn of palliative care.
The second part of this project is devoted to nis@eal research work.
The main goal of this project has been discusseddlsas the detailed
aims, which were created on the basis of the maah. ghe further part of
this project contains the analysis of the result®ipown research work.

As a result of the scientific research the answeahé main problem of
this project connected with the quality and satista from the palliative
care has been obtained.

The results, decidedly, prove that the quality it Improves when
complex palliative care is secured regularly byrndti-disciplinary team.
Acquired research results allow to state that gale care is of great
importance in patients lives and enables themvio their remaining days

of life in a dignified manner.
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Zatacznik 1.

Europejski Kodeks Walki z Rakiem

Wykonywanie zawodu piegniarki polega rownie na udzielaniu
swiadczeé zdrowotnych z zakresu promocji zdrowia (artykut dstawy).
Dlatego kada pietgniarka powinna zrta Europejski Kodeks Walki z
Rakiem. Ostatnia, trzecia jego wersja, pochodziOp32roku. Poriej
przedstawiony jest Kodeks wraz z krétkimi fragmemtauzasadnienia
naukowego zamieszczonego przez autorow Kodeksu.

Jezeli bedziemy prowadz bardziej zdrowy trybzycia, maliwa bedzie
poprawa ogoélnego stanu zdrowia i zapobiegnie wielu chorobom
nowotworowym.

1. Nie pal; jeeli palisz, to przesta Jezeli nie ma@esz przestg nie pal w
obecndci 0s6b niepalcych.

Dane szacunkowe wskazupge 25-30% wszystkich zgonéw z powodow
nowotworéw zigliwych w krajach rozwingtych jest spowodowana
paleniem tytoniu. Palenie odpowiada za 87-91% wikls zgondw na
raka ptuca wréd nezczyzn i 57-68% \irdd kobiet. Odsetek rakow
przetyku, krtani i jamy ustnej, spowodowanych camém samego tytoniu
lub w pohczeniu z wptywem sprycia alkoholu, wynosi dla obu pici
tacznie od 43 do 60%. Szacujeg,ste w latach dziewidziesatych
ubiegtego wieku palenie zabijalo naviecie 4 miliony osOb rocznie.
tacznie w drugiej potowie XX wieku paleniu tytoniu @ przypisa 60
milionéw zgonow.

2. Unikaj otytaci.

Otytos¢ jest powana przyczyr chorobowdci i umieralndci. W krajach
Europy Zachodnie] otykt jest drugim pod wzgtlem znaczenia, po
paleniu tytoniu, czynnikiem ryzyka rozwoju choratzg@wlektych .
Szczegoblnie zwksza s¢ ryzyko zachorowania na cukrzycchoroby
uktadu sercowo — naczyniowego i choroby nowotworouwaza Sk, ze W

Europie Zachodniej nadwaga lub o#dojest przyczya rozwoju okoto
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11% rakow okgznicy, 9% rakow piersi, 39% rakow trzondw macicy¥a7
rakow gruczotowych przetyku, 25% rakow nerki i 248&kow gcherzyka
zOlciowego.

3. Codziennie podejmuj aktywfofizyczm.

Istniep dowody,ze regularna aktywr$d fizyczna pozostaje w zazku z
obnizeniem ryzyka zachorowania na niektére nowotworyprzgkiad raka
okreznicy. W niektérych nowotworach, takich jak rak pierrak trzonu
macicy czy rak gruczotu krokowego, podejrzewa msitnienie takiego
zwiazku. Cwiczenia fizyczne powinny iyprowadzone przez pét godziny
dziennie, trzy razy w tygodniu. Aktywsé diuzsza 1 czstsza mee
przynies¢ dodatkowe korz§ci zdrowotne.

4. Zwieksz udziat oraz rnorodnd¢ warzyw i owocow w codziennegj
diecie; jedz je co najmniej @ razy dziennie. Ogranicz spgie
pozywienia zawiergcego tluszcze zwieg¢ze.

Uwaza sk, ze okoto 30% zgondéw z powodu choréb nowotworowyadt |
zwiazanych z diet Jednoczéie uwaa sk, ze po paleniu tytoniu,
czynniki dietetyczne oraz sposob zgdiania & drugy najwaniejsz
przyczyry zachorowa na choroby nowotworowe. Wyniki wielu bada
epidemiologicznych wskazyjze zwikszone spycie warzyw i owocow
wywiera ochronny wplyw na ludzki organizm, obaac ryzyko
zachorowania na wiele choréb nowotworowych.

5. Jeeli pijesz alkohol w postaci piwa, wina Ilub alkohol
wysokoprocentowych, ogranicz jego spoe do dwoéch matych porcji
dziennie, jeeli jest&é mezczyzm, lub do jednej, jeeli jestd kobiet.
Spazycie alkoholu zwiksza ryzyko zachorowania na nowotworyshige
jamy ustnej, krtani, gardia i przetyku. Alkohol ytén, dziatapc razem,
zwigkszap swoj karcynogenny wptyw. U osOb zu pijacych i duo
pakcych ryzyko zachorowania na te nowotwory jest oddd0100 razy
wyzsze nk u 0séb niepijcych i niepadcych.

6. Unikaj nadmiernego nat@nia na promieniowanie stoneczne.

Szczegoblnie waa jest ochrona dzieci i nastolatkbw w okresie
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dojrzewania. Osoby, ktére aspodatne na wygpowanie poparze
stonecznych, przez caleycie powinny aktywnie chroti sie przed
promieniowaniem stonecznym. Gtownym czynnikiesrodowiskowym
rozwoju nowotworow skory jest namnie na promieniowanie stoneczne.
Rozwo0j raka ptaskonabtonkowego jest ameny z dlugotrwalym
naraeniem na ten rodzaj promieniowania. Typowo wpysje u 0séb
pracupcych poza pomieszczeniami zamggmi (rolnikow, rybakow itp).
Rozwoj raka podstawnokomorkowego oraz czerniakaysje®t zwhzany

z przerywanym, krotkotrwatym nat@niem na promieniowanie stoneczne.
Czestas¢ wystpowania czerniaka w Europie akszyta s¢ w drugiej
potowie XX wieku dwukrotnie, w zvwizku z rozwojem mody na opalanie.
7. Scisle przestrzegaj przepisow stworzonych w celu zagmpniia
naraeniu na znane substancje rakotworcze. Przestrzegaystkich
zalecé zdrowotnych oraz przepisOw bezpiegzieva dotyczcych
substancji, ktore mag powodow& rozwoj choroby nowotworowe;.
Przestrzegaj zalegalotycacych ochrony radiologicznej (follow advice of
National Radiaton Protection Offices).

Zidentyfikowano wiele substancji i czynnikéérodowiskowych oraz
zawodowych, ktére majdziatanie karcynogenne. Zapobieganie kontaktom
z nimi doprowadzito do znagezego obnienia czstasci wyskpowania
nowotworéw ziéliwych. Uwaza sk, ze okoto 5% nowotworow zitiwych
jest zwnazanych z nargeniem na czynniki szkodliwe w zyaku z
wykonywara prag zawodovd.

Istniep publiczne programy zdrowotne, ktdre mogapobiec rozwojowi
choroby nowotworowej lub zwkszy prawdopodobigstwo, ze kedzie
mozna p wyleczye.

8. Kobiety od 25 rokuzycia powinny bréa udziat w badaniach
przesiewowych raka szyjki macicy. Powinno t@ edbywa& w ramach
programow ohgtych kontroh jakasci, prowadzon wg zalecé European

Guidlines for Quality Assurance in Cervical ScregniW wielu krajach
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rozwijajacych s¢ rak szyjki macicy stanowi okoto % wszystkich
zachorowa na nowotwory ziéliwe u kobiet.

9. Kobiety od 50 rokuzycia powinny uczestnicZy w badaniach
przesiewowych raka piersi. Powinno t@ sdbywa w ramach programow
objetych kontroh jakosci, prowadzon wg zalecé European Guidlines for
Quality Assurance in Mammography Screenifigiertelngé¢ z powodu
raka piersi w populacjach kobiet poddanych regyiarnbadaniom
mammograficznym o 1/3 ohtjta sk. Wptyw bada przesiewowych na
obnizeniesmiertelnaci obserwuje si u kobiet w wieku 50 — 69 lat.

10. Mezczyzni i kobiety od 50 rokuzycia powinni uczestniczy w
badaniach przesiewowych raka jelita grubego. Poovionsg odbywa w
ramach programow odtych kontroh jakaosci.

11. Uczestnicz w programach szczéppmzeciwko zakzeniom wirusem
zapalenia wtroby typu B. Zakaenia wirusowe, bakteryjne Ilub
pasaytnicze odpowiadaj za okoto 18% wszystkich zachorofvana
nowotwory zigliwe naswiecie. W Unii Europejskiej odsetek ten wynosi
okoto 10%. § to nowotwory szyjki macicy, wiroby, zotadka i niektore
choroby rozrostowe krwi i ukiadu chionnego. Przddde zakaenia
wirusami zapalenia wtroby typu B i C odpowiadaj za wkksza¢
zachorowa na raka wtroby w Europie. Od 20 lat degina jest

szczepionka przeciwko wirusowi B
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Zatacznik nr 2

Kwestionariusz satysfakcji z opieki stacjonarnej wersja dla pacjenta

(opracowanie: M. Majkowicz, K. de Walden-Gatuszko).

Personel opiekagy sk Panem(d) zwraca si do Pana(-) z p&ba o

odpowied na niej przedstawione pytania. Odpowiedzi Pana(-i) gasham

do poprawy sprawowanej opieki. Oczekujemy przedeystkim odpowiedzi
szczerych. W rubryce ,Odpowigdprosz podkréli¢ te, ktéra najbardziej
wyraza Pana(-i) przekonanie. Dgujemy bardzo za pavigcony czas i
wtozony trud.

Nr Pytanie Odpowied
1. [Jak dlugo oczekiwat Pam - naprzyjety zaraz 4
przyjecie na oddziat? kilka dni 3
kilkanascie dni 2
ponad miesic 1
2. |W jakim czasie od przggia na oddzi: natychmiast 1
podgto u Pana (-i) leczenie? kilka dni 0
3. |Czy korzystal(-a) Panf-z zabiegovtak 1
rehabilitacyjnych? nie 0
nie potrzebuj zabiegow 0,5
4. |Czy korzystal(-a) Pan{- z pomocytak 1
pracownika socjalnego? nie 0
nie potrzebowatem(-am) (0,5
5. |Czy korzystat Pan i z konsultacjtak 1
specjalistow? nie 0
nie potrzebowatem(-am) 0,5
6. |[Czy na zyczenie miat Pani-tak 1
zapewniony kontakt z kgilzem? nie 0
nie miatem takiegayczenia | 0,5
7. |Czy korzysta Pani zgodnie :tak 1
potrzebani ze sprztu medyczneg nie 0
(np. materace przeciw odignowe)? nie potrzebuyy 0,5
8. |Czy leczenie jest dla Pana(-tak 1
uciazliwe? raczej tak 2
srednio 3
raczej nie 4
nie 5
9. |Czy jest Pan(} zadowolony ztak 5
stosowanego leczenia? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
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10.|Jaka jest wedlug Pana(-i) dotychczas dobra 5
organizacja opieki? raczej dobra 4
srednia 3
raczej zta 2
zta 1
organizacja razem (1 - 10)
11.|Czy poinformowano Panag}i 0 rodzajl tak, wyczerpuco 4
leczenia? tak, wystarczajco 3
pobieznie 2
wecale nie otrzymatem 1
nie interesuje mnie to 25
12.|Czy zdaniem Pana(-i) liczba rozmow tak
lekarzem prowadcym byta raczej tak
wystarczajca? srednio
raczej nie
nie
13.|Czy byi(-a) Pan(-i) zadowolony tak
rozmow z lekarzem? raczej tak
srednio
raczej nie
nie
14.|Czy zdaniem Pana(-i) liczba rozmow tak

pielegniarka lub inm osoly sprawugca raczej tak

opieke byta wystarczajca? srednio
raczej nie
nie

15.

Czy Dbyk-a) Pan(-)) zadowolony tak

rozmow z pietgniarky lub tez inna osoly raczej tak

sprawujca opielke? srednio
raczej nie
nie

16.

Czy otrzymat(-a) Pan(-i) wystarcaay tak, wyczerpujco
zasob informacji dotyery diagnozy tak, wystarczajco
Pana(-i) choroby? pobieznie
wecale nie otrzymatem
nie interesuje mnie to

ol

17.

Czy otrzymal(-a) Pan (-I) wystarcaay tak, wyczerpujco
zasoOb informacji dotyezry przebiegltak, wystarczajco
choroby i rokowania? pobieznie

wecale nie otrzymatem

RO NN RPN RPN ATRPOWATRPNWAOT

nie interesuje mnie to 2,5
18/Czy otrzymat(-a) Pan(-i) wystarczay tak, wyczerpujcy 4
zasob informacji dotyezy pazadanegc tak, wystarczaicy 3
trybuzycia? pobieznie 2
wcale nie otrzymatem 1

nie interesuje mnie to 2,5
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19,Czy otrzymail(-a) Pan(-i) wystarcaay tak, wyczerpujcy 4
zas6b informacji dotyezy swojegc tak, wystarczajcy 3
leczenia? pobieznie 2

wecale nie otrzymatem 1
nie interesuje mnie to 2,5

20.|Czy otrzymat(-a) Pan(-i) wystarczap tak 5
duzo wmiechu,  zyczliwosci | raczej tak 4
uprzejmaci? srednio 3

raczej nie 2
nie 1
komunikacja razem (11 - 20)
21.|Czy jest Pan(-) zadowolony(-a) tak 5
warunkow bytowych na oddziale? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
22.|Czy pory podawania positkowg s tak 5
dla Pani(-a) odpowiednie? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1

23.|Czy w razie potrzeby ma Pan(tak 1

maozliwosé¢ skorzystania z telefonu? nie 0
nie potrzebuy 0,5

24.|Czy ma Pan(-) mdiwos¢ otrzymywania tak 1

lub kupowania prasy? nie 0
nie potrzebuy 0,5

25./Czy ma Pan(-i) maiwos¢ dokonywaniz tak 1

zakupow? nie 0
nie potrzebuy 0,5

26./Czy ma Pan(-) mgiwos¢ oghdania tak 1

telewizji nie . 0
nie potrzebuy 0,5

27./|Czy ma Pan(-) mdiwosé stuchania tak 1

radia? nie . 0
nie potrzebuy 0,5

30./Czy jest Par-i) zadowolony-a) z tak 5
wyposaenia pomieszczenia w ktory raczej tak 4
Pan(-i) przebywa? srednio 3

raczej nie 2
nie 1
warunki razem (21 - 30)
31.|Czy zdaniem Pana(-) dotychczasc tak 5
opieka byta satysfakcjoraga? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
satysfakcja pytanie 31
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Zatacznik nr 3

OCENA NASILENIA OBJAWOW

Prosz zaznacz§ (przekréli¢ lini¢) w tym miejscu, ktore najlepiej opisuje nasileRana (-

i) dolegliwasci w obecnej chwili.

Brak bolu
Duza aktywndéé
Nie ma nudngci
Przygrebienie
nie wystpuje
Lek nie wystpuje
Sennéc¢ nie wystpuje
Bardzo dobry apetyt

Bardzo dobre
samopoczucie

Nie ma dusznrizi

Inny objaw:

Brak

Oceniat;

Bardzo nasilony bél
Brak aktywndgci

Bardzo nasilone
nudngci

Bardzo due
przygrebienie

Bardzo nasilonyek
Bardzo dua senngt
Brak apetytu
Bardzo zle
samopoczucie

Bardzo nasilona
dusznéé

Bardzo nasilony

(chory, chory z pomagoersonelu lub rodziny, personel lub rodzina)
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Zatacznik nr 4

Indeks Jakdéci Zycia Spitzera
Arkusz oceny

Badanie nr..........ccoooevivvvvvevnnnee . MiEK PeM K
POdStawOWe rOZPOZNANIE .......uvvveuiiiie e
INNE CROTODY ... e e S eeereenn

Przypisz kademu z poriiszych elementéw 0, 1 lub 2 punkty, zale od Twojej ostatniej
oceny pacjenta.

AKTYWNO SC. W ciagu ostatniego tygodnia pacjent:

pracowat lub uczyt gsiw petnym lub prawie petnym wymiarze godzin, pronsdom, pracowalz

ochotniczo lub nieodptatnie, niezahe od tego czy byt na emeryturze czy nie

pracowat na petnym etacie lub uczy, rowadzit dom albo pracowat ochotniczo lub nidatiye,
wymagat jednak znacznej pomocy, lub praca przelaegamniejszonym wymiarze godzin, lub
byt na zwolnieniu lekarskim

nie dawat sobie rady z peglub naulg w jakimkolwiek wymiarze godzin i nie prowadzit dam

0

ZAJECIA CODZIENNE. W ciagu ostatniego tygodnia pacjent:

samodzielnie jadt, myt ¢j chodzit do toalety, ubieratgikorzystat z komunikacji miejskiej |LJbZ

prowadzit samochod

wymagat pomocy (innej osoby lub specjalistycznggactu) w codziennych czynsoiach i 1
poruszaniu si_ale wykonywat lekkie zadania

nie radzit sobie z dbaniem o siebie ani z lekkiadlaniami i/lub nie opuszczat domu lulvamlka 0
ZDROWIE. W ciagu ostatniego tygodnia pacjent:

wydawat s¢ czut dobrze lub prawie zawsze twierdzi, czuje si ,$wietnie” 2
cierpiat na brak energii lub exiej niz sporadycznie nie czuksiak dobrze jak zazwyczaj 1
czut sk bardzo chory; wydawatogize najczsciej byt staby i wyczerpany lub byt nieprzytomny| 0
WSPARCIE. W ciagu ostatniego tygodnia pacjent:

utrzymywat dobre stosunki z innymi i otrzymywab&lwsparcie od co hajmniej jednego cztonka
rodziny lub od przyjaciela

otrzymywat ograniczone wsparcie od rodziagdprzyjaciét lub ograniczone stanem swojego |1
zdrowia

rzadko otrzymywat wsparcie od rodziny i przyjadidd otrzymywat je tylko wtedy, gdy byto 0
to bezwzgtdnie konieczne, lub pacjent byt nieprzytomny

WYGL AD. W ciagu ostatniego tygodnia pacjent:

byt zwykle spokojny i nastawiony pozytywnie, akaepét i kontrolowat sytuagjosobista 2
oraz otoczenie

czasami byt zmartwiony poniewaie mogt w petni kontrolowasytuacji osobistej lub czasami byl
wyraznie zaniepokojony lub przyghiony

byt powaznie zdezorientowany, przety lub cagle niespokojny i przygsiony kadz 0

nieprzytomny




Zatacznik nr 5

Kwestionariusz satysfakcji z opieki stacjonarnej wersja dla rodziny
(opracowanie: M. Majkowicz, K. de Walden-Gatuszko)

Personel opiekggy sk chorym zwraca gido Pana(-i) z pra o odpowied na

nizej przedstawione pytania. Odpowiedzi Pana(-i) pastnam do poprawy
sprawowanej opieki. Oczekujemy przede wszystkimovdpdzi szczerych. W

rubryce ,Odpowied" prosz podkréli¢ te, ktGra najbardziej wytaa Pana(-i)

przekonanie. Dzkujemy bardzo za gwigcony czas i wiaony trud.

Nr  Pytanie Odpowied Pkt
1. |Kim jest dla Pana(-i) chory?
2. |Czy jest Pan(-i) gtbwnym opiekunem? tak
nie
3. |Jak ocenia Pan(-i) dotychczaspapieke na dobra 5
oddziale? raczej dobra 4
srednia 3
raczej zta 2
zla 1
4. |Jak ocenia Pan(-i) opiekekarsk na od- dobra 5
dziale? raczej dobra 4
srednia 3
raczej zta 2
zla 1
5. |Jak ocenia Pan(-i) opielpielegniarsk na dobra 5
oddziale? raczej dobra 4
srednia 3
raczej zta 2
zla 1
6. |Czy pory odwiedzin chorego na oddziadedta tak 5
Pana(-i) odpowiednie? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
7. |Czy jest Pan(-i) zadowolony(-aje chory (-  tak
a) znajduje sina oddziale? nie
8. |Jak ocenia Pan(-i) organizadpieki nad chorym dobra 5
na oddziale? raczej dobra 4
srednia 3
raczej zta 2
zla 1
organizacja razem (1 - 8)
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9. |Czy jest Pan(-i) zadowolony(-a) z rozmoéw tak 5
lekarzem? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
nie rozmawiatem 3
10.|Czy liczba Pana(-i) rozmoéw z pozostat tak 5
personelem opiekagym st chorym jest wy raczej tak 4
starczajca? srednio 3
raczej nie 2
nie 1
11.|Czy otrzymat(-a) Pan(-i) wystarcaay zasoét tak, wyczerpucy 4
informacji dotycacej diagnozy chorego? tak, wystarczajco 3
pobieznie 2
wcale nie otrzymatem 1
nie interesuje mnie to 25
12.|Czy otrzymal(-a) Pan(-i) wystarcaay zasot tak, wyczerpujcy 4
informacji dotycacy przebiegu choroby tak, wystarczajcy 3
rokowania u chorego? pobieznie 2
wcale nie otrzymatem 1
nie interesuje mnie to 25
13.|Czy otrzymak(-a) Pan(-i) wystarcaay zasok tak, wyczerpuicy 4
informacji dotycacy pazadanego dla choreg tak, wystarczajcy 3
trybu zycia? pobieznie 2
wcale nie otrzymatem 1
nie interesuje mnie to 2,5
14.|Czy otrzymal(-a) Pan(-i) wystarcaay zasob tak, wyczerpujcy 4
informacji dotycacy leczenia pacjenta? tak, wystarczajcy 3
pobieznie 2
wcale nie otrzymatem 1
nie interesuje mnie to 2,5
15.|Czy otrzymai(-a) Pan(-) wystarczep duwo tak 5
usmiechu,zyczliwosci i uprzejmdgci ? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
komunikacja razem (9-15)
16. |[Jak ocenia Pan(-i) og6lne warunki bytowe dobre 5
oddziale? raczej dobre 4
srednie 3
raczej zte 2
Zle 1
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17.

Czywyposaenie sali utatwia sprawowanie opieki?

tak

raczej tak
srednio
raczej nie
nie

18

|Czy utrzymana jest nalgta czysté¢ pomieszcze?

tak

raczej tak
srednio
raczej nie
nie

19.

Czy chory ma tatwy dogp do toalety?

tak

raczej tak
srednio
raczej nie
nie

PNWNJI RN PFEPDNDWOWAO

warunki bytowe

razem (16-19)

20.

Czy zdaniem Pana(-i) dotychczasowa opieka tak

chorym jest satysfakcjoraga?

raczej tak
srednio
raczej nie
nie

R NWbkOo

Co proponowatby Pan(-i) zmigniaby opiek nad chorym uczyidilepsz?

Ogodlna ocena satysfakcji z opieki (organizacja Razem (pytania: 1 - 20)
komunikacja + warunki bytowe+ pytanie 20)
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Zatacznik nr 6

KWESTIONARIUSZ SATYSFAKCJI Z OPIEKI DOMOWEJ
(wersja dla pacjenta)
(opracowanie: M. Majkowicz, K. de Walden Gatuszko)

Personel opiekagy sk Panem(d) zwraca si do Pana(-i) z p&a o odpowied na niej
przedstawione pytania. Odpowiedzi Pana(-i) pasham do poprawy sprawowanej opieki.
Oczekujemy przede wszystkim odpowiedzi szczerych.ribtyce ,Odpowied' prosz
podkreli¢ te, ktora najbardziej wyea Pana(-i) przekonanie. Rkujemy bardzo za
poswiecony czas i wigony trud.

Nr Pytanie Odpowied Pkt
1. W jakim czasie od przagia natychmiast 1
zgtoszenia podjo u Pana (-i) | kilka dni 0
leczenie?
2. Czy leczenie byto dla Pana (tijak 1
uciazliwe? raczej tak 2
srednio 3
raczej nie 4
nie 5
3. Czy poinformowano Panaf}i | tak, wyczerpujco 4
o rodzaju leczenia? tak, wystarczajco 3
pobieznie 2
wcale nie otrzymatem 1
nie interesuje mnie to 2,5
4. Czy jest Pan (-i) zadowolony| tak 5
(-a) ze stosowanego leczenig?aczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
5. Jaka jest wg Pana (-i) dobra 5
dotychczasowa organizacja | raczej dobra 4
opieki? srednia 3
raczej zta 2
zta 1
6. Jak czsto w cagu tygodnia | 4 i wigcej razy 4
rozmawiat (-a) Pan (-i) z 2-3 razy 3
lekarzem prowadgym? lraz 2
rzadziej n 1 raz 1
7. Czy zdaniem Pana (-i) liczbal tak 5
rozmow z lekarzem raczej tak 4
prowadacym byta srednio 3
wystarczajca? raczej nie 2
nie 1
8. Czy byt Pan(-i) zadowolony(-a) tak 5
Z rozmow z lekarzem? raczej tak 4
srednio 3




wystarczajco dwo usmiechu,
zyczliwosci | uprzejmdgci?

raczej tak
srednio
raczej nie

raczej nie 2
nie 1
9. Jak czsto w cagu tygodnia 4 i wiecej razy 4
rozmawiat(-a) Pan(-i) z 2-3 razy 3
pielegniarky lub inm osola 1raz 2
sprawujca opieke? rzadziej nk 1 raz 1
10. Czy zdaniem Pana(-i) liczba | tak 5
rozmow z pigigniarkg lub inm | raczej tak 4
0Soly sprawujca opiele byta srednio 3
wystarczajca? raczej nie 2
nie 1
11. Czy byt Pan(-i) zadowolony(-a) tak 5
Z rozmoOw z pielgniarky czy tez | raczej tak 4
iNNg 0Sola, sprawuyca opiele? srednio 3
raczej nie 2
nie 1
12. Czy czstas¢ z rozmow z tak 5
pielegniarky lub inrg osola raczej tak 4
sprawujca opieke byta srednio 3
wystarczajca? raczej nie 2
nie 1
13. Czy otrzymal(-a) Pan(-i) tak, wyczerpujco 4
wystarczajcy zasob informacji | tak, wystarczajco 3
dotyczcy diagnozy Pana(-i) | pobieznie 2
choroby? wcale nie otrzymatem 1

nie interesuje mnie to 2,5
14. Czy otrzymal(-a) Pan(-i) tak, wyczerpujco 4
wystarczajcy zasob informacji | tak, wystarczajco 3
dotyczcy przebiegu choroby i | pobieznie 2
rokowania? wcale nie otrzymatem 1

nie interesuje mnie to 2,5
15. Czy otrzymal(-a) Pan(-i) tak, wyczerpujco 4
wystarczajcy zasob tak, wystarczajco 3
informacji dotycacy pobieznie 2
pozadanego trybuycia? wcale nie otrzymatem 1

nie interesuje mnie to 2,5
16. Czy otrzymal(-a) Pan(-i) tak, wyczerpujco 4
wystarczajcy zasob tak, wystarczajco 3
informacji dotycacy swojego | pobieznie 2
leczenia? wcale nie otrzymatem 1

nie interesuje mnie to 2,5
17. Czy otrzymat (-a) Pan (-i) tak 5
4
3
2
1

nie

Organizacja

Razem (1-17)

18.

Czy jest Pan(-i) zadowolony(-
a) z warunkéw bytowych w

ktorych Pan(-i) aktualnie

tak
raczej tak
srednio

w b O
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przebywa? raczej nie 2
nie 1
19. Czy positki i pory ich tak 5
podawaniasdla Pana (-i) raczej tak 4
odpowiednie? srednio 3
raczej nie 2
nie 1
20. Czy ma Pan(-i) mdiwos¢ tak 1
ogladania telewizji? nie 0
nie potrzebuyj 0,5
21. Czy ma Pan (-i) nitiwos¢ tak 1
stuchania radia? nie 0
nie potrzebuyy 0,5
22. Czy jest Pan (-i) zadowolony| tak 5
(-a) z wyposaenia raczej tak 4
pomieszcze w ktérym Pan (- | srednio 3
i) przebywa? raczej nie 2
nie 1
23. Czy uwaa Pan (-i)ze opieka | tak 5
domowa jest dla Pana (-i) raczej tak 4
bardzo kosztowna? srednio 3
raczej nie 2
nie 1
Warunki bytowe Razem (19-23)
24. Czy zdaniem Pana(-i) tak 5
dotychczasowa opieka byta | raczej tak 4
satysfakcjonyjca? srednio 3
raczej nie 2
nie 1
Satysfakcja Pytanie 24

Ogolna ocena satysfakcji z opieki
(organizacja + warunki bytowe + satysfakcja)

Razem (pytania 1-24)
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Zatacznik nr 7

KWESTIONARIUSZ SATYSFAKCJI Z OPIEKI
DOMOWEJ

(wersja dla rodzin)
(opracowanie: M. Majkowicz, K. de Walden - Gatusgk

Personel opiekagy sk chorym zwraca gido Pana(-i) z priba o odpowied na niej
przedstawione pytania. Odpowiedzi Pana(-i) pasham do poprawy sprawowanej opieki.
Oczekujemy przede wszystkim odpowiedzi szczerychiuldvyce ,,Odpowied" prosz
podkreli¢ te, ktéra najbardziej wyraa Pana(-i) przekonanie. Rkujemy bardzo za
poswigcony czas i wigony trud.

Nr | Pytanie Odpowied Pkt
1. Czy zalatwienie opieki nad chorym tak 0
sprawiato Panu (-i) trudioi? nie 1
2. Jak ocenia Pan (-i) obecnie dobra 1
sprawowan opieke przez lekarza? | raczej dobra 2
srednia 3
raczej zta 4
zta S
3. Jak ocenia Pan (-i) obecnie dobra 5
sprawowan opiek przez raczej dobra 4
pielegniarke? srednia 3
raczej zta 2
zla 1
4. Czy jest Pan (-i) zadowolony (-a) z tak 5
rozmow z lekarzem? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
nie rozmawiatem 3
5. Czy liczba rozmow z personelem | tak 5
opiekupcym sk chorym jest raczej tak 4
wystarczajca? srednio 3
raczej nie 2
nie 1
6. Czy otrzymat (-a) Pan (-i) tak, wyczerpujco 4
wystarczajcy zaséb informacji tak, wystarczaico 3
dotyczcej diagnozy chorego? pobieznie 2
wcale nie otrzymatem 1

nie interesuje mnie to 2,5
7. Czy otrzymat (-a) Pan (-i) tak, wyczerpujco 4
wystarczajcy zasob informaciji tak, wystarczaico 3
dotyczcy przebiegu choroby i pobieznie 2
rokowania u chorego? wcale nie otrzymatem 1

nie interesuje mnie to 2,5
8. Czy otrzymat (-a) Pan (-i) tak, wyczerpep 4
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wystarczajcy zaséb informacji
dotyczcy pazadanego trybuycia?

tak, wystarczaico
pobieznie
wcale nie otrzymatem

3
2
1

nie interesuje mnie 2,5
9. Czy otrzymat (-a) Pan (-i) tak, wyczerpujco 4
wystarczajcy zasob informaciji tak, wystarczaico 3
dotyczcy swojego leczenia? pobieznie 2
wcale nie otrzymatem 1

nie interesuje mnie to 2,5
10. | Czy otrzymat Pan (-i) wystarczep | tak 5
duzo smiechu,zyczliwosci i raczej tak 4
uprzejmgci? srednio 3
raczej nie 2
nie 1
11. | Czy opieka nad chorym stanowi dlaak 1
Pana (-i) dae obcazenie fizyczne? | raczej tak 2
srednio 3
raczej nie 4
nie 5
12. | Czy opieka nad chorym stanowi dlaak 1
Pana (-i) dae obciyzenie raczej tak 2
psychiczne? srednio 3
raczej nie 4
nie S
13. | Czy opieka nad chorym stanowi dlaak 5
Pana (-i) due obcazenie raczej tak 4
organizacyjne? srednio 3
raczej nie 2
nie 1

Organizacja

Razem (1-13)

14. | Czy maliwe jest nieskgpowane tak 5
przebywanie chorego (-j) w raczej tak 4
osobnym pokoju (kiedy tylko tego | srednio 3
zapragnie)? raczej nie 2

nie 1
15. | Czy wyposzenie mieszkania tak 5
utatwia sprawowanie opieki? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1
16. | Czy maliwe jest utrzymanie tak 5
nalezytej czystdci pomieszczg? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
nie 1

17. | Czy chory ma tatwy dagi do tak 5

toalety? raczej tak 4
srednio 3
raczej nie 2
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\ | nie |1
Warunki bytowe Razem (12-17)
18. | Czy zdaniem Pana (-i) tak 5
dotychczasowa opieka nad chorymraczej tak 4
byta satysfakcjonaga? srednio 3
raczej nie 2
nie 1
Satysfakcja Pytanie 18.
Ogolna ocena satysfakcji z opieki Razem (pytania 1-18)
(organizacja + warunki bytowe +
satysfakcja)
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