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Assessment of quality of life, acceptance of illness, needs and expectations of
patients under palliative home care — preliminary pilot study
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Streszczenie

Cel pracy: Celem pracy byla ocena jakosci zycia i akceptacji choroby wéréd pacjentéw w zaawan-
sowanej fazie nieuleczalnej, niepoddajacej sie leczeniu choroby objetych domowa opieka palia-
tywna oraz ocena najwazniejszych potrzeb i oczekiwan pacjentéw wobec zespoltu sprawujacego
opieke.

Material i metody: Badanie przeprowadzono wsréd 80 dorostych w pieciu placéwkach realizu-
jacych $wiadczenia w ramach domowej opieki paliatywnej w wojewé6dztwie §lagskim. Wykorzy-
stano dwa standaryzowane narzedzia badawcze do oceny jakosci zycia: EuroQol-5 Dimension
EQ-5D-3L, EORTC QLQ-C30 oraz Skale Akceptacji Choroby (AIS) i autorski kwestionariusz an-
kiety dla pacjenta skladajacy sie z czeéci klinicznej i socjodemograficznej oraz pytan dotyczacych
funkcjonowania pacjenta w chorobie.

Wyniki: Wéréd 80 badanych, gléwnie w zaawansowanej fazie choroby nowotworowej, kobiety
stanowily 46,3%, a mezczyzni 53,8%. Jakos¢ zycia badanych pozostawala w istotnej statystycznie
dodatniej korelacji z uzyskanymi wynikami w domenie: funkcjonowanie fizyczne, pelnienie rél
spolecznych, funkcjonowanie emocjonalne, niepokdj/przygnebienie, pamie¢, koncentracja oraz
zmeczenie. Akceptacja choroby ujemnie korelowala z jakoscig zycia w aspekcie funkcjonowania
fizycznego, emocjonalnego, spolecznego, pelnienia rél spolecznych i zmeczenia. Na funkcjono-
wanie chorych negatywnie wplywaly objawy choroby, bél i choroby wspélistniejace. Zdecydo-
wana wiekszo$¢ badanych pozytywnie oceniala relacje z personelem zespotu opieki paliatywnej.
Whioski: Pacjenci w zaawansowanej fazie nieuleczalnej choroby objeci domowa opieka paliatyw-
na oceniaja swoja jakosé zycia oraz akceptacje choroby na poziomie $rednim. Rodzina stanowi
dla chorego gléwne Zrédlo wsparcia w chorobie. Chorzy najbardziej potrzebuja opieki lekarza
i pielegniarki. Znajomos¢ preferencji chorych i ich oczekiwan moze ulatwiaé czlonkom zespolu
opieki paliatywnej sprawowanie opieki.

Stowa kluczowe: opieka paliatywna, jakos¢ zycia, akceptacja choroby.

Abstract

Aim of the study: The aim of the study was to assess the quality of life and acceptance of patients’
disease in the advanced stage of incurable disease, under palliative home care.

Material and methods: The study was conducted among 80 adult patients staying in pallia-
tive home care services. The study used the standardized research tools EuroQol-5 Dimension,
EQ-5D-3L, EORTC QLQ-C30, Acceptance of Illness Scale (AIS) and the author’s questionnaire for
the patient.

Results: Among the respondents, women constituted 46.3% and men 53.8%. The quality of life of
the examined patients showed a significant, positive correlation with the obtained results in the
following domains: physical functioning, performing social roles, emotional functioning, anxiety/
depression, memory, concentration and fatigue. Acceptance of the disease negatively correlated
with the quality of life in the following domains: physical, emotional and social functioning, ful-
filling social roles and fatigue. The disease’s functioning is negatively influenced by symptoms of
the disease, pain and coexisting diseases. The vast majority of respondents positively assessed the
relations with the staff of the palliative care team.

Conclusions: Patients in the advanced stage of incurable disease, under palliative home care, as-
sess the quality of life and acceptance of the disease at an average level. The family is the main
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source of support in the disease. Patients need the care of a doctor and a nurse. Knowing the pre-
ferences of the patients may facilitate the care of palliative care team members.

Key words: palliative care, quality of life, acceptance.
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WSTEP

Nagla zmiana sytuacji zyciowej spowodowana
rozpoznaniem nieuleczalnej, niepoddajacej sie le-
czeniu choroby zaburza stan réwnowagi psychoso-
matycznej i dotychczasowe funkcjonowanie chore-
go oraz jego rodziny. Pogorszeniu ulega sprawnosc¢
psychofizyczna, narastajg dolegliwosci somatyczne,
dochodzi do ograniczenia kontaktéw spotecznych
i zawodowych, pojawiaja sie pytania natury egzy-
stencjalnej wplywajgce na obnizenie jakosci zycia
chorych [1, 2].

Opieka paliatywna i hospicyjna jako integralna
cze$¢ systemu ochrony zdrowia jest gwarantowa-
nym $wiadczeniem zdrowotnym finansowanym
ze $srodkéw publicznych. Opieka sprawowana jest
przez wielodyscyplinarny zespot pielegniarek, leka-
rzy, psychologoéw, fizjoterapeutéw, kapelanéw oraz
dietetykéw, farmaceutéw, pracownikéw socjalnych
i wolontariuszy [3, 4]. Zgodnie z definicjg Swiato-
wej Organizacji Zdrowia (WHO) celem opieki pa-
liatywnej jest zapobieganie i lagodzenie cierpienia
chorego przez wczesne rozpoznanie, calo$ciowa
ocene i leczenie, uwzgledniajace uSmierzanie boluy,
dusznosci i innych objawéw somatycznych, pomoc
w rozwigzywaniu probleméw psychosocjalnych
i duchowych oraz wsparcie rodziny chorego pod-
czas trwania choroby i w okresie zaloby. Swiatowa
Organizacja Zdrowia sugeruje, aby opieka palia-
tywnga obejmowac chorych jeszcze podczas leczenia
oraz nie ograniczac sie tylko do pacjentéw z choroba
nowotworowq [2, 3, 5].

W Polsce $wiadczenia z zakresu opieki palia-
tywnej i hospicyjnej realizowane sg zgodnie z roz-
porzadzeniem ministra zdrowia w sprawie $wiad-
czeh gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej. Do opieki kwalifikuja sie pacjenci
chorujgcy na nieuleczalne, niepoddajace sie lecze-
niu przyczynowemu, postepujace, ograniczajgce
zycie choroby, gtéwnie nowotworowe oraz nastep-
stwa choréb zapalnych, ukladowe zaniki pierwotne
osrodkowego ukladu nerwowego, chorobe wywo-
tana przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci
(HIV), kardiomiopatie, niewydolno$¢ oddechowa
i owrzodzenia odlezynowe [3, 6]. Organizacja opieki
nad chorymi w zaawansowanej fazie nieuleczalnej,
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niepoddajacej sie leczeniu choroby jest waznym wy-
zwaniem dla systeméw ochrony zdrowia.

Jakos¢ zycia (quality of life) rozumiana jest jako
kryterium badania zdrowotnych i pozazdrowot-
nych nastepstw choroby, oceny prowadzonego le-
czenia i sprawowanej opieki. Ocena jakosci Zycia
moze dotyczy¢ subiektywnych preferencji i oczeki-
wan chorego, satysfakcji z opieki, klinicznych kwe-
stii leczenia i $wiadczonych ustug, ale réwniez ana-
lizy kosztéw opieki czy opinii 0s6b opiekujacych sie
chorym i pracownikéw ochrony zdrowia [7, 8].

W naukach medycznych jakos¢ zycia koncentruje
sie gléwnie na aspekcie zdrowia i choroby. Calman
okresla jakos¢ zycia jako dysproporcje miedzy ocze-
kiwaniami jednostki a jej postrzeganiem danej sytu-
acji [8]. Pojecie jakosci zycia zaleznej od stanu zdro-
wia (health-related quality of life —- HRQOL) opiera sie
na definicji zdrowia opracowanej przez WHO, ktdra
okreéla zdrowie nie tylko jako catkowity brak choro-
by czy kalectwa, lecz takze stan pelnego fizycznego,
psychicznego i spolecznego dobrego samopoczucia
[9-11]. Jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia
odnosi sie zatem do podstawowych kryteriéw funk-
cjonowania pacjenta: sprawnosci ruchowej, stanu
psychicznego, spolecznego, duchowego oraz dole-
gliwosci somatycznych. Wykorzystywana w medy-
cynie definicja jakosci zycia Schippera okresla ja jako
funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia, odbierany
(przezywany) przez pacjenta. Poza uwzglednieniem
objawéw choroby i efektow niepozadanych lecze-
nia ocenie podlega postawa chorego wobec siebie,
wlasnej choroby i sposéb radzenia sobie z choroba
[12-15].

Sytuacja kryzysowa, w jakiej znajduje sie nieule-
czalnie chory, stosowane dlugotrwale leczenie, wy-
stepowanie objaw6w fizycznych, powiklan leczenia,
wyniszczenie i oslabienie powoduja pogorszenie
jego kondycji psychofizycznej. Budowanie pozy-
tywnych relacji z chorym i jego rodzing przez ze-
spol opieki paliatywnej pozwala na afirmacje zycia
chorego, przekazywanie realnej nadziei, przetamy-
wanie tabu, planowanie opieki, omawianie decyzji
terapeutycznych i akceptacje choroby.

Aby wplywa¢ na poprawe jakosci zycia nieule-
czalnie chorych, nie nalezy ogranicza¢ sie do mo-
nitorowania objaw6éw somatycznych, ale ocenia¢
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aktualne potrzeby pacjentéw, ich stan psychospo-
teczny, emocjonalny, sfer¢ duchowg oraz obserwo-
wacé poziom przystosowania do choroby.

Mimo wielu trudnoéci w przeprowadzeniu ba-
dan wéréd pacjentéw w zaawansowanej fazie nie-
uleczalnej, niepoddajacej sie leczeniu choroby wy-
niki sg istotnym wyznacznikiem prowadzonych
dzialan medycznych, w tym leczenia bélu i innych
objawéw, oraz dzialah pozamedycznych i niefarma-
kologicznych zwigzanych z pielegnowaniem, edu-
kacja i udzielaniem wsparcia.

Celem pracy byla ocena jakosci zycia i akceptacji
choroby wsréd pacjentéw w zaawansowanej fazie
nieuleczalnej, niepodajacej sie leczeniu choroby ob-
jetych domowa opieka paliatywna oraz ocena naj-
wazniejszych potrzeb i oczekiwan pacjentéw wobec
zespolu opieki paliatywnej.

MATERIAL | METODY

Badanie przeprowadzono wsréd pacjentéow z za-
chowanym logicznym kontaktem, w wieku od 18 do
79 lat, po uzyskaniu od nich $wiadomej zgody na
udzial w badaniu. Odbylo sie ono w pieciu placow-
kach realizujacych Swiadczenia w ramach domowej
opieki paliatywnej w wojewo6dztwie §laskim.

Badanie bylo prowadzone od sierpnia 2017 r. do
maja 2018 r. po uzyskaniu pozytywnej opinii Ko-
misji Bioetycznej przy Slaskim Uniwersytecie Me-
dycznym w Katowicach (nr NNW/0022/KB/141/17).
Wykorzystano w nim standaryzowane narzedzia
badawcze:

* EuroQol-5 Dimension EQ-5D-3L — generyczny
kwestionariusz przygotowany przez EuroQoL
Group oceniajacy jakos$¢ zycia i stan zdrowia
w pieciu dziedzinach: mobilnoé¢, samoobstuga,
codzienna aktywnos¢, bél/dyskomfort oraz lek/
depresja. Do badania wybrano prostsza wersje za-
wierajaca trzy mozliwe poziomy: brak problemoéw,
umiarkowane problemy/umiarkowane nasilenie,
niemozno$¢ wykonywania danych czynnosci/bar-
dzo duze nasilenie. Ponadto pacjent ocenial swoj
stan zdrowia na dzien badania na tzw. EQ-VAS
w skali od 0 (najgorszy mozliwy do wyobrazenia
stan zdrowia) do 100 (najlepszy mozliwy do wy-
obrazenia stan zdrowia) [16-18].

EORTC QLQ-C30 - specyficzny kwestionariusz
opracowany przez Grupe Badawcza Jakosci Zy-
cia powolang przez Europejska Organizacje Ba-
dani i Leczenia Nowotworéw (EORTC) stuzacy
do oceny aspektow czynnosciowych jakosci zycia
zwigzanych ze stanem zdrowia oraz objawoéw cze-
sto wystepujacych u pacjentéw onkologicznych.
Kwestionariusz zwieral pytania dotyczace funk-
cjonowania fizycznego, emocjonalnego, spotecz-
nego, pelnienia rél spolecznych, pamieci i kon-
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centracji oraz wplywu objawéw chorobowych na
jako$¢ zycia. Dodatkowo ocenie podlegal wplyw
choroby na sytuacje finansowa, a takze ogdlny
stan zdrowia i jako$¢ zycia. W wigkszosci pytan
kwestionariusza zastosowano czterostopniowa
skale Likerta; w pytaniach dotyczacych oceny sta-
nu zdrowia i ogdlnej jakosci zycia zastosowano
skale siedmiostopniowe [19].

Skala Akceptacji Choroby (Acceptance of Iliness Sca-
le — AIS) autorstwa Felton, Revenson i Hinrichse-
na, dostosowana do warunkéw polskich przez Ju-
czynskiego. Sklada sie z 8 stwierdzen opisujacych
negatywne konsekwencje zlego stanu zdrowia.
Wyniki mieszcza si¢ w zakresie od 8 do 40 punk-
tow. Uzyskanie wyzszego wyniku oznacza lepsza
akceptacje choroby objawiajaca sie brakiem zwia-
zanych z nig negatywnych emocji [20].

W  badaniu wykorzystano réwniez autorski
kwestionariusz ankiety dla pacjenta sktadajacy sie
z czesci klinicznej i socjodemograficznej oraz pytan
dotyczacych funkcjonowania pacjenta w chorobie,
znaczenia duchowosci i religii, relacji rodzinnych
i spolecznych, jakosci zycia seksualnego, oczekiwan
chorych wobec zespotu opieki paliatywnej oraz oce-
ny aktualnej sytuacji zyciowej.

Uzyskane wyniki poddano analizie statystycznej
przy uzyciu programu IBM SPSS. Charakter rozkla-
déw zmiennych okreslono za pomoca testu Kolmo-
gorowa-Smirnowa. Analizowane zmienne wykazy-
waly rozklad odbiegajacy od rozkladu normalnego
i do dalszych analiz zastosowano metody niepara-
metryczne. Istotnoé¢ réznic Srednich (przecietnych)
wynikéw w grupach oceniono za pomoca statystyk
opisowych oraz testu Manna-Whitneya (w przy-
padku poréwnan dwéch grup) lub testu Kruskala-
-Wallisa (w przypadku trzech lub wiecej grup). Dla
wszystkich poréwnan, w ktérych wykazano réznice
istotne statystycznie, wykonano wykresy stupkow
btedu z oznaczonym 95-procentowym przedzialem
ufnosci. Analize korelacji przeprowadzono, stosujac
wspoblczynnik korelacji Spearmana wraz z testem
istotnodci. Za wartos¢, ponizej ktérej réznice uzna-
wano za istotne statystycznie, przyjeto p = 0,05.

Prezentowana praca jest elementem badania
o wiekszym zakresie. Uzyskane rezulaty stanowig
wstepne wyniki pilotazowego badania pacjentéw
objetych domowa opieka paliatywna.

WYNIKI

W badaniu wzielo udzial 80 pacjentéw (37 ko-
biet — 46,3% i 43 mezczyzn — 53,8%) w zaawansowa-
nej fazie nieuleczalnej, niepoddajacej sie leczeniu
przyczynowemu choroby, gléwnie nowotworowej
(79 osob) i wodoglowia (1 osoba). Badani pacjenci
byli objeci opieka przez zesp6t domowej opieki pa-
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liatywnej (hospicjum domowe) i wypelniali kwe-
stionariusze ankiety po wyrazeniu ustnej zgody na
udzial w badaniu.

Najliczniejsza grupe (46,3%) stanowili chorzy
w wieku od 61 do 70 lat, nastepnie w wieku od 71 do
79 lat (30%) i w wieku 51-60 lat (16%). Responden-
ci najczesciej zamieszkiwali tereny miejskie (58,5%)
i mieli w wiekszosci wyksztalcenie $rednie (40,5%)
oraz zawodowe (36,7%). Badane osoby najczesciej
zyly w zwigzku malzeiskim (71,3%) i mieszkaly
z rodzing (82,5%). Ich gléwnym Zrédiem utrzyma-
nia byla emerytura (64,6%) i renta (27,8%). Dla wiek-
szosci badanych ich obecna sytuacja materialna byta
przecietna (63,3%) i dobra (27,85%).

Jakos¢ zycia pacjentéw pozostawala na srednim
poziomie. Uzyskane wyniki pomiaru z zastosowa-
nego narzedzia badawczego EuroQol-5 Dimension
EQ-5D-3L wykazaly réznice istotne statystycznie
w zakresie jako$ci zycia w domenie:

* samoobsluga w zaleznosci od stanu cywilnego ba-
danych (ryc. 1),

* niepokéj/przygnebienie w zaleznosci od poziomu
wyksztalcenia badanych (ryc. 2),

* samoobstuga w zaleznosci od sytuacji materialnej

(ryc. 3).

Uzyskane wyniki pomiaru z kwestionariusza
EORTC QLQ-C30 wykazaly réznice istotne staty-
stycznie w zakresie jako$ci zycia w domenie:

* pelnienie rél spolecznych zalezne od wieku (ryc. 4),
* funkcjonowanie fizyczne zalezne od miejsca za-

mieszkania (ryc. 5),

* bél zalezny od sytuacji mieszkaniowej (ryc. 6).

Nie stwierdzono zaleznosci miedzy oceng jakosci
zycia pacjentéw a ich wiekiem.

Jakos¢ zycia pozostawala w istotnej statystycznie
dodatnej korelacji z uzyskanymi wynikami dotycza-
cymi domen:

95% PU EQ-5D-3L Samoobstuga
w

. !

o

T T T T
w zwigzku  w wolnym rozwddka/  wdowa/
matzenskim  zwigzku  rozwodnik  wdowiec

Stan cywilny

T
wolna/
wolny

Ryc. 1. Réznice istotne statystycznie w zakresie jakosci zycia
w domenie samoobstuga w zaleznosci od stanu cywilnego
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* funkcjonowanie fizyczne (EORTC QLQ) i zdol-
noé¢ poruszania sie, samoobstuga, zwykle czyn-
noéci, dyskomfort (EQ-5D-3L),

pelnienie rél spotecznych (EORTC QLQ) i zdol-
nos$¢ poruszania si¢, samoobstuga, zwykle czyn-
nosci (EQ-5D-3L),

funkcjonowanie emocjonalne (EORTC QLQ)
i zdolnoé¢ poruszania sie, samoobstuga, zwykte
czynnoéci, dyskomfort, niepokdj/przygnebienie
(EQ-5D-3L),

pamieé, koncentracja (EORTC QLQ) i zdolnos¢
poruszania sie, dyskomfort, niepokdj/przygnebie-
nie (EQ-5D-3L),

funkcjonowanie spoleczne (EORTC QLQ) i zdol-
no$¢ poruszania sie, samoobstuga, zwykle czynno-
§ci, dyskomfort (EQ-5D-3L),

zmeczenie (EORTC QLQ) i zdolno$¢ poruszania
sie, samoobstuga, zwykle czynnosci i dyskomfort
(EQ-5D-3L),

* bol (EORTC QLQ) i dyskomfort (EQ-5D-3L).

Wykazano istotny statystycznie dodatni zwigzek
w zakresie wystepowania dusznosci, bezsennosci
i biegunki (EORTC QLQ C-30) zaleznych od zwy-
ktych czynnosci (EQ-5D-3L).

Akceptacja choroby badanych pacjentéw oscy-
lowala na poziomie §rednim i ujemnie korelowata
z jakodcig zycia w aspekcie funkcjonowania fizycz-
nego (p = -0,472), emocjonalnego (p = -0,262), spo-
fecznego (p = -0,287), pelnienia rél spotecznych
(p = -0,377) i zmeczenia (p = —0,366). Nie wykaza-
no réznic istotnych statystycznie miedzy akceptacja
choroby a czynnikami socjodemograficznymi.

W badaniu wykazano, ze na funkcjonowanie cho-
rego negatywnie wplywaja objawy choroby (67%),
boél (57%) i choroby wspdlistniejace (26%). Szczego-
towe wyniki przedstawiono w tabeli 1. Badani pa-
cjenci za najwazniejsze potrzeby uznali: wsparcie

2,01 E T

0,57 4

95% PU EQ-5D-3L Niepokdj/Przygnebienie

T T
Srednie zasadnicze
zawodowe

Wyksztatcenie

T T
podstawowe wyzsze

Ryc. 2. Réznice istotne statystycznie w zakresie jakosci zycia
w domenie niepokdj/przygnebienie w zaleznosci od wy-
ksztatcenia
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3,04
2,51
2,01

1

1,0 o

95% PU EQ-5D-3L Samoobstuga

T T T T
bardzo dobra dobra przecietna zta

Sytuacja materialna

Ryc. 3. Réznice istotne statystycznie w zakresie jakosci zycia
w domenie samoobstuga w zaleznosci od sytuaciji mate-
rialnej

95% PU EORTC QLQ Funkcjonowanie fizyczne

T T T
wies miasto 10-100 000 miasto 100-500 000
mieszkahcow mieszkancow

Miejsce zamieszkania

Ryc. 5. Réznice istotne statystycznie w zakresie jakosci zycia
w domenie funkcjonowanie fizyczne w zaleznosci od miej-
sca zamieszkania

rodziny (88,8%), potrzebe opieki i wizyt lekarza oraz
pielegniarki (po 70%), potrzebe zrozumienia i mito-
Sci (60%), opanowanie bolu i innych objawéw cho-
roby (56,3%). Najrzadziej zgtaszali potrzebe rozmo-
Wy o przemijaniu i $mierci (2,5%) (tab. 2).

Rodzina dla znacznej wiekszosci badanych (89,9%)
stanowila gléwne Zrédlo wsparcia w chorobie. Ponad
potowa wskazala pielegniarke (64,6%) i lekarza (54,4%)
jako osoby z zespotu opieki paliatywnej wspierajace pa-
cjenta w chorobie (tab. 3). Od cztonkéw zespotu opieki
paliatywnej pacjenci najbardziej oczekiwali opieki pie-
legniarskiej (72,5%) i lekarskiej (72,5%), leczenia bélu
i innych objawéw (67,5%) oraz informacji o chorobie,
problemach i rokowaniu (46,3%) (tab. 4).

U 61% badanych pacjentéw jakos¢ zycia seksual-
nego po diagnozie ulegla zmianie na niekorzys¢, na-
tomiast w opinii 36% ankietowanych nie zmienifa sie
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Ryc. 6. Rdznice istotne statystycznie w zakresie jakosci zycia
w domenie bdl w zaleznosci od sytuaciji mieszkaniowej

ona. Ponad polowa badanych (58%) uznala, Zze per-
sonel zespotu opieki paliatywnej nie rozpoznat i nie
rozwigzal ich probleméw natury seksualnej. Tylko 4%
stwierdzilo, Ze taka pomoc otrzymato, a 38% nie mialo
zdania.

Sposroéd wszystkich respondentéw 58% uznalo, ze
czlonkowie zespolu, realizujac §wiadczenia z zakresu
opieki paliatywnej, uwzglednili przekonania, prakty-
ki, wartosci zwigzane z religia i sfera duchowa. Zda-
nia w tej sprawie nie wyrazilo 35% badanych, a 6,5%
wskazalo, ze ich potrzeby w tym zakresie nie zostaty
uwzglednione. Duchowoé¢ i religia w opinii 90% ba-
danych stanowily wazne aspekty ich zycia.

Przeprowadzone badanie pozwolilo na ocene
jakosci zycia chorych w pieciu placéwkach opieki
paliatywnej w wojewddztwie $laskim. Na 11-stop-
niowej skali, gdzie 10 oznacza ,doskonate relacje pa-
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Tabela 1. Czynniki wptywajagce negatywnie na funkcjono-
wanie pacjentéw objetych opiekqg paliatywng

Czynniki wptywajgce negatywnie n %
na funkcjonowanie pacjentow
objawy choroby 51 67,1
choroby wspdtistniejace 20 26,3
bdl 43 56,6
inne objawy fizyczne 11 14,5
problemy emocjonalne 11 14,5
niepokdj, przygnebienie 19 25
frudnos$ci w kontaktach z rodzing 6 7.9
problemy organizacji ochrony zdrowia 5 6,6
Tabela 3. 7rédta wsparcia pacjentédw w chorobie
irédta wsparcia pacjenta w chorobie n A
rodzina 71 89.9
lekarz POZ 10 12,7
cztonkowie zespotu opieki paliatywnej: 37 46,8
pielegniarka 51 64,6
lekarz 43 54,4
psycholog 11 13,9
fizioterapeuta 8 10,1
wolontariusz 3 3.8
duszpasterz 4 51

Tabela 4. Oczekiwane przez pacjentdw rodzaje dziatan ze
strony zespotu opieki paliatywne;j

Oczekiwania pacjentéw wobec zespotu n %
opieki paliatywnej

informacja o chorobie, problemach 37 46,3
i rokowaniu

informacja o metodach postepowania 28 35
i leczeniu paliatywnym

leczenie bdlu i innych objawdw 54 67,5
froskliwos¢, empatia 32 40
rozmowa o $mierci i umieraniu 2 2,5
wzbudzanie nadziei 23 28,8
opieka pielegniarska 58 72,5
opieka lekarska 58 72,5
wsparcie psychologa 20 25
instruktaz o sposobach i mozliwosciach 23 28,8
postepowania

podejmowanie dziatanh ratujgcych zycie 10 12,5
opieka duchownego 4 5
rehabilitacja 24 30
opieka wolontariusza 5 6,3
konsultacja pracownika socjalnego 3 3.8
pomoc materialna, rzeczowa 4 S
pomoc finansowa 4
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Tabela 2. Najwazniejsze potrzeby zgtaszane przez pacjentow

Potrzeby zgtaszane przez pacjentow n %

dgzenie do realizacji celéw i pragnien 27 33.8
zyciowych

zdobywanie wiedzy i rozwdj osobisty 6 7.5
uznanie ze strony innych ludzi 16 20

utrzymywanie kontaktéw spotecznych 39 48,8
wiara, religia 38 47.5
zrozumienie i mito$¢ 48 60

wsparcie rodziny 71 88.8
dobra sytuacja materialna 20 25

mozliwos¢ bycia niezaleznym 4] 51,3
i samowystarczalnym

opieka/wizyty lekarskie 56 70

opieka/wizyty pielegniarskie 56 70

wsparcie psychologa 17 21,3
opanowanie bdlu i innych objawdw 45 56,3
choroby

szacunek i podmiotowe traktowanie 30 37.5
uzyskanie informacji o chorobie i leczeniu 24 30

rozmowdad o przemijaniu i Smierci 2 2,5

¢jenta z personelem”, a 0 ,bardzo zte”, ponad potowa
badanych (56%) ocenita relacje z personelem zespotu
opieki paliatywnej jako doskonate (10). Na 9 i 8 rela-
cje te ocenito 29% pacjentdéw, natomiast za bardzo zle
uznalo je 3% badanych.

Zdecydowana wiekszo$¢ pacjentdw stwierdzila,
ze czlonkowie zespolu opieki paliatywnej zabezpie-
czali ich potrzeby (,zdecydowane tak” wskazalo 54%
badanych, za$ ,raczej tak” — 40%), zaden pacjent nie
udzielil odpowiedzi negatywne;j.

Pacjenci, oceniajac swoja aktualng sytuacje zycio-
wa w poréwnaniu z okresem przed objeciem domo-
wa opieka paliatywng, w wiekszosci (63,5%) uznali,
ze ich sytuacja zyciowa si¢ poprawila. Jedna czwarta
(25%) badanych wskazala, Ze jest ona taka sama lub
podobna, a 11,5% stwierdzilo, ze ich jako$¢ Zycia ule-
gla pogorszeniu.

Nalezy przyja¢, ze prezentowane badanie ma
ograniczenia wynikajace z nielicznej grupy badaw-
czej i nalezy je traktowac jako wstepne badanie pi-
lotazowe. Grupa badanych zostanie rozszerzona
o kolejnych pacjentéw z réznych jednostek opieki
paliatywnej w kraju. Prezentowane wyniki sa czescia
wiekszego badania i nie zawierajg wszystkich prowa-
dzonych analiz statystycznych.

OMOWIENIE

W piSmiennictwie poswieconemu badaniom ja-
koéci zycia oraz akceptacji choroby przez pacjentéw
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Ocena jakosci zycia, akceptaciji choroby, potrzeb i oczekiwan pacjentédw objetych domowq opiekq paliatywng —

nieuleczalnie chorych i ich rodziny obserwuje sie
coraz szersze zainteresowanie ta tematyka. Ocena
jakosci zycia pacjentéw chorujacych na nieuleczal-
ne, niepoddajace sie leczeniu choroby na wszystkich
etapach diagnostyki i terapii staje sie standardem
postepowania. Takze na gruncie opieki paliatywnej
powstaja liczne publikacje na temat oceny jakosci
zycia, akceptacji choroby i sposobéw radzenia sobie
z nig. Podejmowane decyzje etyczne i interwencje
medyczne powinny uwzglednia¢ stopieh zaawan-
sowania procesu chorobowego, rokowanie pacjenta
i ogdlny stan zdrowia w sferze somatycznej, psy-
chicznej, spolecznej i duchowej. W badaniu wykaza-
no, ze na trudnosci w codziennym funkcjonowaniu,
samoobstuge i zwykle czynnosci dnia codziennego
istotny wplyw maja funkcjonowanie emocjonalne
i spoleczne oraz pamie¢, koncentracja i zmeczenie.

Zmeczenie jest objawem ograniczajacym znacza-
co aktywno$¢ zyciowa i wplywajacym na HRQoL.
Badania Farkkild i wsp. wyraznie wskazujg na zme-
czenie jako czynnik wplywajacy na jakos¢ zycia
u wiekszosci badanych pacjentow [21].

Jak dowodza liczne badania, parametry jakosci
zycia pacjentéw chorujgcych na nieuleczalng choro-
be pogarszaja sie wraz z jej postepem. W badaniach
prowadzonych w warunkach stacjonarnej opieki
paliatywnej przez Lepperta i wsp. jako$¢ zycia pa-
cjentéw ulegala pogorszeniu po dwutygodniowym
pobycie [22]. Wyniki badah pokazuja, ze objecie pa-
cjenta domowa opieka paliatywna wplywa na su-
biektywna poprawe jakosci zycia.

Z badania Garrisona z wsp. wynika, ze gléwny-
mi wyznacznikami jakosci zycia pacjentéw objetych
opieka paliatywna w starszym wieku sg: niepokéj,
depresja, stan funkcjonalny oraz liczba objawéw
[23]. WyzZsza jakos¢ zycia w aspekcie funkcjono-
wania fizycznego, emocjonalnego, spolecznego,
pelnienia rdl spolecznych oraz zmeczenia ma silny
zwigzek z akceptacjg choroby. W badaniu Zietale-
wicz i wsp. funkcjonowanie kobiet z rozpoznaniem
choroby nowotworowej jest gorsze niz mezczyzn
[24]. W przeprowadzonym badaniu nie wykazano
powyzszego zwiazku.

Wyniki uzyskane w opisanym badaniu w znacz-
nej mierze sg zbiezne z wynikami badan Zielinskiej-
-Wieczkowskiej i Zychlinskiej i wskazuja na silny
wplyw jakosci zycia w dziedzinie psychologicznej
oraz fizycznej na poziom akceptacji choroby [25].

Wsparcie spoleczne i strategie radzenia sobie ze
stresem odgrywaja wazng role w procesie adapta-
¢ji do choroby. Potwierdza to badanie Ruszkiewicz
i Kreft [26]. Dla badanej grupy funkcje wspierajaca
pelni rodzina, ktéra na co dziefi pozostaje z chorym
w srodowisku domowym. Osoby samotne, oceniaja-
ce swoja sytuacje materialng jako z13, maja wieksze
problemy z samoobsluga.
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Seksualnos¢ jako istotna kwestia zaréwno dla
pacjentdéw, jak i ich partneréw moze mie¢ znacze-
nie w wyrazaniu uczué, lagodzeniu cierpienia,
udzielaniu wsparcia réwniez w sytuacji nieuleczal-
nej choroby [27]. Bariery emocjonalne pacjentéw
zwigzane z trudnosciag podejmowania rozméw na
temat seksualnosci oraz stabe zrozumienie obaw pa-
cjenta podnoszone sg w licznych badaniach, m.in.
Puchalski oraz Wang i wsp. [27, 28]. Potwierdzaja to
réwniez wyniki badan wlasnych, wskazujgce na ni-
skie rozpoznawanie potrzeb pacjentéw w aspekcie
zycia seksualnego przez personel medyczny. Nale-
zy zatem podejmowac dzialania edukacyjne doty-
czace zaburzen i mozliwosci pomocy chorym oraz
ich partnerom w sferze seksualnosci i intymnosci
w chorobie, a takze wdraza¢ narzedzia ulatwiajace
opiekunom i personelowi medycznemu opieke nad
nieuleczalnie chorymi pacjentami w tym zakresie.

Postrzegana i definiowana wieloaspektowo du-
chowos¢ jest uniwersalng cechg kazdego czlowie-
ka i dotyczy sensu, celu, wartosci w zyciu, postaw
i wierzen [28, 29]. Opieka duchowa uznawana jest
za kluczowy czynnik zdrowia i dobrego samopoczu-
cia, stanowiac integralny element wsparcia w opiece
paliatywnej [30]. Liczne badania wykazaly zwigzek
miedzy duchowoscig a innymi wymiarami zdrowia
i choroby pacjentéw, w tym jakosci zycia i radzenia
sobie z chorobg [27]. Przeprowadzone badania row-
niez wykazaly istotne znaczenie duchowosci i religii
w zyciu badanych pacjentéw.

Zespoly opieki paliatywnej powinny by¢ Swia-
dome potrzeb pacjentéw w wymiarze duchowym
i udziela¢ im wsparcia psychicznego i duchowego,
a nie tylko koncentrowa¢ si¢ na objawach fizycz-
nych. Ksztalcenie w tym zakresie, z uwzglednie-
niem kontekstu osobistego i kulturowego pacjenta,
stanowi istotny element pracy zespotu opieki palia-
tywnej. Puchalski stwierdza, ze duchowo$¢ moze
pomagac pacjentom w zmaganiu sie z chorobg, z ko-
lei nierozwigzane dylematy duchowe moga pogar-
szac jako$¢ zycia [31]. Wiekszo$¢ objetych badaniem
pacjentéw uznaje duchowos¢ i religie za wazny ele-
ment zycia. Zaprezentowane w pracy wyniki badan
potwierdzaja znaczenie opieki paliatywnej dla pa-
cjenta w zawansowanej fazie nieuleczalnej choroby
iistotny zwigzek pomiedzy jakoscia zycia a akcepta-
cja choroby.

WNIOSKI

Jakos¢ zycia i akceptacja choroby przez pacjen-
tow objetych opieka paliatywna oscyluja na $rednim
poziomie. Nizszy poziom akceptacji choroby korelu-
je znizsza jako$cig zycia w aspekcie funkcjonowania
tizycznego, emocjonalnego, spotecznego, pelnienia
rél spolecznych i ze zmeczeniem.
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Rodzina stanowi dla chorego gléwne zrédlo
wsparcia w chorobie. Chorzy najbardziej potrzebu-
ja opieki i wizyt lekarza i pielegniarki oraz leczenia
bélu i innych objawéw. Relacje z personelem ze-
spolu opieki paliatywnej oceniaja bardzo wysoko.
Wiekszos¢ badanych uznala, ze jako$¢ ich zycia
poprawila sie w poréwnaniu z okresem przed obje-
ciem opieka paliatywna.

Znajomos¢ preferencji chorych i ich oczekiwan
moze ulatwia¢ czlonkom zespotu opieki paliatywnej
sprawowanie opieki.

Autorka deklaruje brak konfliktu interesdw.
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