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Jakos¢ domowej opieki paliatywnej
w Domu Sue Ryder w latach 2014-2016

Maria Krajewska, Andrzej Stachowiak

NZOZ Dom Sue Ryder, Bydgoszcz, Polska

Wstep: Opieka paliatywna zapobiega i tagodzi cierpienie
nieuleczalnie chorych pacjentéw dzieki wczesnej diagno-
styce oraz trafnej ocenie i rozwigzywaniu probleméw ty-
powych dla koncowego okresu zycia. Jedng z form opieki
paliatywnej jest opieka nad pacjentem w warunkach do-
mowych. Jej gléwnym zadaniem jest ochrona godnosci
pacjenta, poprawa jakosci jego zycia oraz ochrona przed
uporczywq terapig i dzialaniami jatrogennymi. Opieka
domowa obejmuje leczenie objawowe, wsparcie psycho-
logiczne, socjalne oraz duchowe.

Cel pracy: Ocena jakosci domowej opieki paliatywnej
w Domu Sue Ryder w Bydgoszczy w latach 2014-2016
przy wykorzystaniu kwestionariusza Care of the Dying Eva-
luation (CODE).

Material i metody: W przeprowadzonym badaniu do-
konano analizy danych z kwestionariuszy CODE wypel-
nionych od 1.01.2014 r. do 31.12.2016 r. Grupe badang sta-
nowili opiekunowie pacjentéw, ktérzy zmarli z powodu
nieuleczalnej choroby. Grupa badana liczyta 167 oséb.
Wyniki: Jako$¢ domowej opieki paliatywnej w Domu Sue
Ryder w latach 2014-2016 zostala oceniona bardzo pozy-
tywnie. Wysoko oceniano opieke pielegniarska (87% ,zde-
cydowanie si¢ zgadzam”), zaufanie do personelu (wobec
pielegniarek 98%, wobec lekarzy 97%) oraz czas poswie-
cany pacjentowi (lekarze 81%, pielegniarki 90%). Az 94%
0s6b uznalo, ze ich osoba bliska umarta w odpowienim
miejscu. Wystarczajacej pomocy i wsparcia doswiadczato
91% ankietowanych, a 85% uwazalo, Ze po $mierci blis-
kiej osoby zesp6t medyczny zachowywat sie we wlasciwy
sposob.

Whnioski: Badania kwestionariuszowe stanowia cenne
zrédlo informacji dla zespolu medycznego i sa pomocne
w podnoszeniu jakosci opieki nad pacjentem umieraja-
cym w warunkach domowych.
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Zastosowanie kwestionariusza Quality
of Dying and Death (QoDD) do oceny
jakosci umierania i Smierci w opiece
paliatywnej

llona Kuzmicz'?, Iwona Repka?, Tomasz Grgdalski?,
Marta Szeliga?4, Tomasz Brzostek!

1Zaktad Pielegniarstwa Internistycznego i Srodowiskowego,
Instytut Pielegniarstwa i Potoznictwa, Wydziat Nauk

o Zdrowiu, Uniwersytet Jagiellohski Collegium Medicum,
Krakéw, Polska

Towarzystwo Przyjaciét Chorych ,,Hospicjum

im. $w. tazarza”, Krakéw, Polska

$Zaktad Pielegniarstwa Klinicznego, Instytut Pielegniarstwa
i Potoznictwa, Wydziat Nauk o Zdrowiu, Uniwersytet
Jagiellonski Collegium Medicum, Krakdw, Polska

“Zaktad Dydaktyki Medycznej, Wydziat Lekarski,
Uniwersytet Jagiellonski Collegium Medicum, Krakdw,
Polska

Wstep: Jakkolwiek powszechnie wiadomo, Zze glownym
celem opicki paliatywnej jest troska o mozliwie najlepsza
jakos¢ zycia chorych i ich rodzin, to w ostatnich latach
zaczeto podkresla¢ znaczenie jakodci umierania i $mierci
zaréwno w kontekscie pacjentéw, ich bliskich, jak i perso-
nelu medycznego oraz podmiotéw odpowiedzialnych za
organizowanie i §wiadczenie uslug zdrowotnych. Jakosé
umierania i $mierci odnosi si¢ do oceny ostatnich dni zy-
cia oraz momentu $mierci. Zagadnienie to ma charakter
zlozony, gdyz obejmuje nie tylko doswiadczenia w dzie-
dzinie fizycznej, psychicznej, spolecznej, duchowej i eg-
zystencjalnej, lecz takze uwzglednia inne wazne elemen-
ty, takie jak: charakter opieki zdrowotnej, okolicznosci
i przygotowanie do $mierci. Dotychczas przeprowadzone
miedzynarodowe badania sugeruja przydatnos¢ oceny
jako$ci umierania i $mierci przy podejmowaniu dziatan
zmierzajacych do poprawy jakosci opieki paliatywnej.

W literaturze przedmiotu, zwlaszcza polskiej, brakuje da-
nych klinicznych dotyczacych jakosci umierania i $mierci
pacjentéw w zaawansowanym stadium choroby, objetych
opieka paliatywna.

Cel pracy: Analiza przydatnosci kwestionariusza Quality
of Dying and Death (QoDD) do oceny jakosci umierania
i $mierci w opiece paliatywnej, analiza potencjalnych ko-
rzysci zastosowania go w praktyce oraz zaprezentowanie
wstepnych wynikéw procesu adaptacji kulturowej do wa-
runkéw polskich.

Material i metody: Prace przygotowano w oparciu o prze-
glad literatury z zakresu badah nad zastosowaniem narze-
dzi badawczych do oceny jakosci umierania i $mierci.

Wyniki i wnioski: Kwestionariusz Quality of Dying and
Death (QoDD) jest najpowszechniej stosowanym i najle-
piej potwierdzonym narzedziem przeznaczonym do oce-
ny jako$ci umierania i $mierci. Dotychczas kwestionariusz
ten zostat wykorzystany w badaniach przeprowadzonych
miedzy innymi w Stanach Zjednoczonych, Kanadzie,
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Niemczech, Holandii, Izraelu i dotyczacych pacjentow
zaréwno z chorobami onkologicznymi, objetymi opieka
paliatywna lub hospicyjng, jak i hospitalizowanych na
réznych oddziatach szpitalnych, a zwlaszcza oddziatach
intensywnej opieki medyczne;j.

Wiasciwosci psychometryczne kwestionariusza, potwier-
dzone w dotychczasowych badaniach, w tym wspoélczyn-
nik a Cronbacha 0,89, wskazuja na rzetelnos¢ tego narze-
dzia.

Obecnie autorzy prowadza prace nad adaptacja kwestio-
nariusza Quality of Dying and Death (QoDD) do polskich
warunkéw kulturowych.

Komunikacja z lekarzami na réznych
etapach choroby nowotworowej

W ocenie rodzin pacjentow objetych
opiekqg paliatywng

Marta Szeliga'?, tukasz Matecki', llona KuZzmicz?3,
Agnieszka Skrzypek!, Michat Nowakowski',
Tomasz Grgdalski?

'Zaktad Dydaktyki Medycznej, Wydziat Lekarski,
Uniwersytet Jagiellonski Collegium Medicum, Krakdw,
Polska

2Towarzystwo Przyjaciot Chorych ,,Hospicjum
im. $w. tazarza”, Krakdw, Polska

$7aktad Pielegniarstwa Internistycznego i Srodowiskowego,
Instytut Pielegniarstwa i Potoznictwa, Wydziat Nauk
o Zdrowiu, Uniwersytet Jagiellonski Collegium Medicum,
Krakéw, Polska

Wstep: Istotnym elementem procesu diagnozowania i le-
czenia jest komunikowanie sie lekarza z chorym. W przy-
padku choréb o niepomys$lnym rokowaniu nabiera ono
szczegblnego znaczenia i wymaga nawigzania wspotpra-
cy réwniez z bliskimi chorego.

Cel pracy: Poznanie opinii rodzin pacjentéw z nieuleczal-
na choroba nowotworowg, ktérzy sa obejmowani stacjo-
narng forma opieki paliatywnej na temat ich wczeéniej-
szej komunikagji z lekarzami.

Material i metody: Badanie przeprowadzono w Hospi-
cjum Stacjonarnym Towarzystwa Przyjaciét Chorych
,Hospicjum im. $w. Fazarza” w Krakowie w latach 2015—
2016. W badaniu uczestniczylo 47 o0séb, ktére zostaly wy-
znaczone przez chorych jako tzw. gléwni opiekunowie.
W dniu przyjecia chorego do hospicjum, po wyrazeniu
zgody, opiekunowie otrzymywali do wypelnienia kwe-
stionariusz wywiadu skladajacy sie z 8 pytan dotyczacych
znajomosci rozpoznania i rokowania ich bliskich, a takze
sposobu, w jaki te informacje byty im przekazywane.
Wyniki: Sposréd 47 opiekunéw 2 osoby nie znaty doktad-
nego rozpoznania swojego bliskiego, a 6 oséb nie znato
badZz wypieralo niepomyslne rokowanie, sygnalizujac, iz
w wyniku opieki hospicyjnej nastagpi poprawa zdrowia
chorego. Trzydziestu jeden opiekunéw (66%) twierdzilo,
ze informacje, ktére uzyskali od lekarza, s3 dokladnie tej
samej tresci, co przekazywane choremu. Pozostali przyzna-
li, ze czes¢ informacji (najczesciej dotyczacych rokowania)
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bylo przed chorym zatajanych. Najwiecej zarzutéw w od-
niesieniu do informacji uzyskiwanych od lekarzy dotyczy-
fo momentu, kiedy koniczyli oni leczenie przyczynowe. Az
25% (n = 12) opiekundéw zglaszalo, ze ich bliscy zostali wy-
pisani ze szpitala w ciezkim stanie z informacja typu ,za-
koniczono leczenie, trzeba chorego wzia¢ do domu” i nie
poinformowano ich, gdzie moga szuka¢ dalszej pomocy.

Whioski: Lekarze czesto nie przedstawiaja rodzinom ja-
snych wskazéwek dotyczacych opieki medycznej po za-
konczeniu leczenia przyczynowego, co budzi wiele nega-
tywnych emocji.

Ocena objawodw klinicznych chorych
ze szpiczakiem mnogim

Eleonora Mess', Lidia Usnarska-Zubkiewicz?,
Maciej Ornat?

1Zaktad Onkologii i Opieki Paliatywnej, WNOZ, Uniwersytet
Medyczny im Piastéw Slgskich, Wroctaw, Polska

Katedra i Klinikka Hematologii, Nowotwordw Krwi

i Transplantaciji Szpiku, Uniwersytet Medyczny im Piastow
Slgskich, Wroctaw, Polska

SKatedra i Klinika Geriatrii, Uniwersytet Medyczny

im. Piastow Slgskich, Wroctaw, Polska

Szpiczak mnogi jest choroba dotyczaca ludzi dorostych.
Najwieksza zachorowalno$¢ przypada na ostatnie dekady
zycia, po 50. roku zycia.

Objawy kliniczne koncentruja sie¢ powszechnie na oslabie-
niu wraz ze stalym zmeczeniem. Objawem zmuszajacym
chorego do kontroli lekarskiej jest bél. Podczas wnikliwej
oceny boélu i za pomoca badan obrazowych rozpoznawa-
ny jest jako bardzo wazny dla chorego bél kostny, zloka-
lizowany w réznych miejscach i o r6znym natezeniu. Bol
i zmiany, jakie zachodza w organizmie chorego, doprowa-
dzaja w dalszym etapie np. do ztaman patologicznych kosci
i wigza sie z powiklanym procesem leczenia ztaman kosci.
Dlugo trwajacy bél powoduje wyczerpanie sit fizycznych,
utrudnia aktywnoé¢ fizyczng, czyli ruch, powstaje lek jako
stan, ogoélny niepokoj, dochodzi do zaburzenia funkcji po-
znawczych, pojawiaja si¢ stany depresyjne.

W szczegoblowej diagnostyce hematologicznej typowe jest
rozpoznanie zmniejszenia skutecznosci ukladu odporno-
Sciowego w eliminowaniu prekursoréw komoérek szpicza-
kowych. W diagnostyce specjalistycznej laboratoryjnej na
oddzialach hematologicznych rozpoznawany jest szpi-
czak mnogi. Postawiona przez lekarza diagnoza zmusza
go dla dobra pacjenta do podjecia interdyscyplinarnego
leczenia. Bél kostny badany np. przy uzyciu skali VAS
jest na wysokim poziomie, jest bélem ciggltym utrzymuja-
cym w dzieni i nasilajgcym w nocy o okreslonych porach.
Funkcjonowanie spoleczne staje sie ograniczone z powo-
du cigglego bolu. Chory ze szpiczakiem mnogim podczas
badania jakosci zycia za pomoca standaryzowanych na-
rzedzi do oceny bolu, leku, depresji, aktywnosci fizycz-
nej wskazuje na wszechogarniajace cierpienie. Wymaga
caloéciowego wsparcia ze szczegélnym uwzglednieniem
diagnozowania i leczenia bélu kostnego, przewleklego
iincydentalnego.
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Cierpienie sprawujgcych opieke
paliatywng
Anna Wajcik-Krzemien

Uniwersytet Jagiellonski, Krakdw, Polska

Wstep: Cierpienie personelu medycznego jest tematem
malo obecnym w literaturze po$wieconej pracownikom.
Chory i cierpiacy jest pacjent i jego rodzina. Powszechnie
znany jest odnoszacy sie do nich koncept ,bélu totalnego”
Cicely Saunders. Czy jednak moze cierpie¢ i ten, kto spra-
wuje opieke?

Cel pracy: Celem prezentacji jest refleksja nad cierpie-
niem pracownikéw opieki paliatywnej, w szczegélnosci
lekarzy, pielegniarek i psychologéw. Autorka, psycholog
i doktorantka, przedstawi proby kategoryzacji cierpienia
na przykladzie przeprowadzonych przez siebie badan.
Wyrdznione zostang aspekty psychologiczne, spoleczne,
organizacyjne i egzystencjalne w ich doswiadczeniu.

Material i metody: Material do analizy pochodzi z badan
jakosciowych przeprowadzonych przez autorke. Metoda
analizy polega na kodowaniu jednostek znaczeniowych
w tematy podstawowe, gléwne i kategorie przy uzyciu
programu komputerowego wspierajacego analize jako-
Sciowa: QDA Miner Lite.

Wyniki i wnioski: Przedstawione przyklady zaczerp-
niete z przeprowadzonych badan ukaza mozliwe Zrédia
cierpienia personelu medycznego konfrontujacego sie co-
dziennie ze $mierciq i cierpieniem, np. mechanizm identy-
fikacji z pacjentem w podobnym wieku czy identyfikacji
lekarek i pielegniarek majacych wlasne dzieci z umieraja-
cymi pacjentkami-matkami.

Cierpienie czlonkéw personelu medycznego sklania do
postawienia pytan o ich sposoby radzenia sobie z nim,
a takze — na poziomie instytucjonalnym — o mozliwo$é
uzyskania wsparcia i pomocy w przepracowaniu do-
Swiadczenn w miejscu pracy, korzystaniu z superwizji czy
grup Balinta.

Opieka duchowna nad chorym
w medycynie paliatywnej
Eleonora Mess', Maciej Ornat?, Piotr Sielski®

'Zaktad Onkologii i Opieki Paliatywnej, WNOZ, Uniwersytet
Medyczny im Piastéw Slgskich, Wroctaw, Polska

2Katedra i Klinika Geriatrii, Uniwersytet Medyczny

im Piastow Slgskich, Wroctaw, Polska

3Student ED Wydziatu Lekarskiego, Uniwersytet Medyczny
im Piastéw Slgskich, Wroctaw, Polska

Zrédlem cierpienia czlowieka nieuleczalnie chorego jest
bol wszechoogarniajacy. Na pierwszym miejscu podkre-
Slamy bdl fizyczny. Cierpienie duchowe w ruchu hospi-
cyjnym opisane zostalo juz przez Cicely Saunders, ktéra
wiedziala, ze b6l w schylkowym stadium choroby jest
doswiadczany nie tylko w sferze somatycznej, lecz takze
psychologicznej, socjalnej oraz duchowej. B6l duchowy
bedacy komponentg bélu wszechogarniajacego powinien

Medi/jc%no
@)

Opieka Paliatywna w Polsce 2017

by¢ lagodzony, poniewaz bez tego duzo trudniej jest pa-
nowac¢ nad bélem fizycznym. Na bol duchowy sklada sie
lek przed $miercig, niepokéj egzystencjalny, lek przed bé-
lem fizycznym, troska o bliskich i tak czesto nieomawiany
lek przed szpitalem.

Wiekszos¢ chorych, poszukujac odpowiedzi na pytanie
dotyczace potrzeb duchowych, wkracza w sfere psychi-
ki oraz duchowosci. Rozmowy, jakich chorzy oczekuja,
dotycza systemu wartosci. Rozwazania dotycza takich
elementéw, jak rodzina, praca, pozycja spoteczna, przy-
jaciele i moralnoé¢. Wielu chorych przejawia potrzebe
wysluchania na tematy religijne. W niesieniu opieki du-
chowej nalezy postrzega¢ zasady umiejetnego sluchania
i porozumiewania sie.

Do wyzwan medycyny naleze¢ bedzie stworzenie dodat-
kowych warunkéw pomocy interdyscyplinarnej. Nalezy
miedzy innymi stworzy¢ warunki do rozmowy z chorym
okreélone czasem oraz miejscem.

Mozna zalozy¢ tak jak M.S Wotson, Zze przewlekle chory
o niepomyslnym rokowaniu doswiadcza takich odczué,
jak potrzeba znalezienia celu w Zyciu, cierpieniu, potrzeba
znalezienia przebaczenia i akceptacji, zaufania, potrzeba
wyrazania wlasnych wierzen i wartosci, potrzeba praktyk
duchowych.

Wsparcie duchowe winno by¢é w opiece i medycynie pa-
liatywnej kierowane przez osoby akceptujace cierpienie
wieloaspektowe. Personel medyczny jest bardzo otwarty
na potrzeby chorych w sferze bélu duchowego, oczekujac
dobrego przygotowania merytorycznego np. do komuni-
kacji z chorym umierajgcym.
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