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Opieka paliatywna
1 zdrowie publiczne
— przezwyciezy¢ problem raka ptuca

Palliative care and public health: tackling the problem of lung cancer

Streszczenie

W niniejszym artykule poruszono zagadnienia dotyczace raka ptuca jako jednego z najwigkszych proble-
moéw zdrowotnych XXI wieku, ktéry zostat zaniedbany przez wiele systeméw opieki zdrowotnej na swiecie.
Wynikato to z pewnego nihilizmu zwigzanego z przekonaniem, ze ta choroba niemal nieuchronnie prowa-
dzi do smierci. Poniewaz jednak mozna jej zapobiega¢, wysitki koncentrowano na prewencji, a nie na
tworzeniu systemu opieki nad chorymi. Nawet opieka paliatywna nie wypracowata szczegdlnych sposobdéw
pomocy chorym na raka ptuca. W ostatnich latach prébowano stworzy¢ model opieki paliatywnej obejmu-
jacej réwniez zagadnienia zdrowia publicznego i profilaktyki, co ma szczegélne znaczenie w przypadku raka
ptuca. Gdyby udato sie wczesniej rozpoznawad te chorobe i wczesniej wdrazad leczenie, z pewnoscia
poprawitoby to wskazniki przezycia i jakos¢ zycia pacjentéw dzieki odpowiedniemu wsparciu i opiece
paliatywnej.
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Abstract

This paper explores the issues surrounding lung cancer as a major health problem of the 21* century.
The argument is made that lung cancer has been neglected in health cancer systems internationally. This is
the result of nihilism surrounding the disease. Because of the view that it is almost invariably fatal and
because it is a preventable disease, emphasis is placed on anti-smoking measures rather than on services for
patients. Even palliative care has not tailored services to meet the needs of patients with lung cancer in any
specific way. In recent years there has been a growing desire to conceptualise palliative care as a public
health and preventative model of health care and this could usefully be applied to lung cancer. Addressing
the need for earlier diagnosis and treatment for lung cancer could simultaneously achieve better survival
outcomes as well as enhancing quality of life through palliation and support.
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Ustalenie zakresu potrzeb pacjenta znajdujgce-
go sie w terminalnym okresie raka ptuca stanowi
powazny problem. W ostatnim dziesiecioleciu do-
szto do paradoksalnego utrwalenia pogladu o nie-
wielkich mozliwosciach interwencji w tej grupie pa-
cjentéw, ograniczajacej sie do postepowania obja-

In setting out to address the palliative care needs
of people affected by lung cancer there is a difficul-
ty. Paradoxically the view that there is little that can
be done for these patients, other than to offer pal-
liative treatment for a preventable disease, is a tac-
tic that has been adopted in the field of lung cancer
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wowego. W podejsciu do pacjenta w terminalnym
okresie choroby nowotworowej ptuc zamiast aktyw-
nego dziatania dominuje nihilizm, fatalizm i nega-
tywne emocje, co powoduje, ze temu zagadnieniu
poswieca sie coraz mniej uwagi. Ten mato zbadany
temat rzadko byt podejmowany przez klinicystow
i naukowcow, nawet tych zajmujacych sie medy-
cyng paliatywna. Nie istnieje szczegdlny kierunek
rozwoju technologii medycznych, ktéry mégtby stu-
zy¢ tej grupie pacjentéw. Aby temu zapobiec, w ni-
niejszej pracy oprécz opisu samej problematyki (jej
strony technicznej i medycznej), zawarto wiele infor-
macji na temat potrzeb tych chorych. Celem pracy
byta tez mobilizacja do postepowania holistycznego,
ze szczegolnym uwzglednieniem koniecznosci wspar-
cia pacjentéw w koncowym etapie choroby.

Rak ptuca jest najczestszg przyczyng zgondéw
w Unii Europejskiej. Rocznie umiera z tego powodu
180 000 os0b, co stanowi niemal 1/3 zgonow z przy-
czyn onkologicznych w krajach europejskich [1]. Po-
wodem jest duza zapadalnos¢ na te chorobe — rak
ptuca znajduje sie na pierwszym lub drugim miejscu
na liscie najczestszych nowotworéw wsrod mezczyzn
i na trzecim lub drugim/pierwszym wsréd kobiet
w Europie [2]. Jednoczesnie dane te wskazujg na
bardzo zte rokowanie zwigzane z tym rozpoznaniem.
Wskazniki zapadalnosci odzwierciedlajg tendencje
dotyczace palenia tytoniu — od poczatku XX wieku
zapadalnos¢ wcigz rosnie wraz z liczbg osob pala-
cych papierosy. W 1960 roku wykazano zwigzek pa-
lenia tytoniu z rakiem ptuca i w wielu krajach rozpo-
czeto wdweczas antynikotynowe kampanie edukacyj-
ne. W krajach przez nie objetych najwiecej zachoro-
wan na raka ptuca u mezczyzn zanotowano w 1980r.,
podczas gdy odsetek palacych zmniejszat sie od 1970.
w wyniku dziatarn edukacyjnych. Biorac pod uwage
dane liczbowe dotyczace catej Europy, najwyzsza
zapadalnos¢ na raka ptuc u mezczyzn zanotowano
w 1990 r., podczas gdy wsrod kobiet wykazuje ona
nadal tendencje wzrostowa. Epidemia raka ptuca
by¢ moze osiggneta juz punkt kulminacyjny, jedno-
czesnie dochodza niepokojace sygnaty, ze wraz
z rosnacy liczba palacych nastolatkdw wiek wyste-
powania raka ptuca moze sie obnizy¢. Istnieje takze
zwigzek pomiedzy zapadalnoscig na raka ptuca i ni-
skim statusem socjoekonomicznym oraz deprywacja
(pozbawianiem prawidtowych bodzcéw rozwojo-
wych — przyp. ttum.). Zaleznosci te s3 odmienne
w roznych krajach Europy, takze dlatego, ze wzorce
dotyczace palenia tytoniu sg czescig uwarunkowan
kulturowych danego narodu czy grupy spoteczne;.
Wskazniki rocznego i 5-letniego przezycia w Polsce
sq nizsze od sredniej europejskiej o odpowiednio
25% i 6%. Podobnie jest w Wielkiej Brytanii, gdzie

for more than a decade and one which we now wish
to avoid. Nihilism and fatalistic and negative atti-
tudes towards positive action for lung cancer, have
led to a relative neglect of the disease. It is little
researched, there is little effort made in developing
dedicated services for patients with the disease, and
even palliative care has not tailored services to meet
the needs of people with lung cancer in any specific
way. The intention here, then, is not to set out
a description of the physical and other problems to
be addressed while caring for patients with lung
cancer, but to explore the problem of lung cancer
more broadly as a means of mobilising interest in
tackling the problem of lung cancer as a whole,
while also considering the particular need for pallia-
tion and end of life support among people affected
by the disease.

Lung cancer is the most common cause of death
from cancer in the European Union — accounting
for over 180,000 deaths annually and nearly one
third of cancer mortality in European countries [1].
These figures are due to lung cancer being the most
frequent or second most frequent type of cancer
among men and ranking third or higher among Eu-
ropean women [2]. The figures also reflect the fact
that outcomes for the disease are very poor. Inci-
dence statistics for lung cancer mirror smoking trends
across Europe; the incidence rose, from almost zero,
throughout the twentieth century. They reached
a peak in men in the 1980s in those countries where
smoking rates decreased from the 1970s as a result
of anti-smoking campaigns launched after the link
between smoking and lung cancer was established
in the 1960s. Across Europe as a whole, lung cancer
rates in men peaked in the 1990s, while the inci-
dence in women continues to rise. While the lung
cancer epidemic may have reached its peak, there
are worrying signs that increases in smoking among
teenagers may result in lung cancer in younger age
groups. There is also a link between lung cancer
incidence and lower socioeconomic status and dep-
rivation, although patterns are not the same across
European countries as smoking patterns are cultur-
ally determined. The 1- and 5-year survival rates for
the disease for patients in Poland are lower than the
European average at 25% and 6% respectively. These
statistics are very similar for England. The prognosis
for lung cancer is very poor. In England 75% of
patients die within a year of diagnosis and only 5%
have any chance of being cured of their illness.
The stark statistics for lung cancer mean that the
trajectory for anyone diagnosed with the disease is
one of inevitable and rapid decline in health.
The median survival following diagnosis is around
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rokowanie w przypadku raka ptuca jest bardzo zte
— 75% pacjentéw umiera w ciggu roku od rozpo-
znania, a tylko 5% ma szanse wyleczenia choroby.
Bezwzgledna statystyka oznacza dla chorego na raka
ptuca nieuniknione i nagte pogarszanie stanu zdro-
wia. Srednie przezycie wynosi okoto 9 miesiecy po
ustaleniu diagnozy — i tylko 4 miesigce po zakon-
czeniu leczenia.

Dane na temat przezycia chorych na raka ptuca
s odmienne réwniez w przypadku réznych krajéw
europejskich. W Belgii i Holandii roczne i 5-letnie
przezycie sg 2-krotnie dfuzsze niz w Polsce i Wielkiej
Brytanii, co moze swiadczy¢, ze sposéb funkcjono-
wania systemu zdrowotnego danego kraju ma istot-
ny wptyw na szanse wyleczenia z tej choroby. Rozni-
ce wynikaja z innego w poszczegdlnych regionach
odsetka pacjentéw kierowanych na zabiegi chirur-
giczne. Leczenie operacyjne to jedyna obecnie osia-
galna metoda, ktéra stwarza mozliwos¢ wyleczenia.
Dziatania z zakresu zdrowia publicznego dotyczace
palenia papierosow, a takze nieréwnosci spotecznej
powstatej w wyniku choroby majacej tak gteboki
zwigzek z zachowaniami prozdrowotnymi uczynity
z raka ptuca przedmiot dziatan politycznych. Nieste-
ty, jest to takze czynnik, ktory przyczynit sie do
zmniejszenia znaczenia tej choroby. Polityka zdro-
wotna ukierunkowana na rzucanie palenia tytoniu,
mierzaca skutecznos¢ swych dziatarn wskaznikami
ograniczania zapadalnosci na raka ptuca oraz biorg-
ca pod uwage jedynie kontrole palenia, prowadzi
W sposob niezamierzony do odwrécenia uwagi od
realnych probleméw cztowieka juz dotknietego ta
choroba. Badania dotyczace raka ptuca, jego lecze-
nia, metod wsparcia dla pacjenta i jego rodziny na
catym swiecie prowadzi sie w bardzo waskim zakre-
sie. Ostatni przeglad sposobow finansowania pro-
jektéw badawczych przez instytucje powotfane do
takich dziafan (fundacje wspierajace badania nauko-
we) w Wielkiej Brytanii ujawnit, ze koszty ponoszo-
ne na programy naukowe dotyczace raka ptuca sg
nieproporcjonalnie mate [3]. Potaczenie nihilistycz-
nego podejscia, wielkich kampanii prowadzonych
przez instytucje zdrowia publicznego, podkreslaja-
cych profilaktyke opartg na sposobach rzucania pa-
lenia, brak empatii spotecznej w stosunku do ,,cho-
roby ludzi o niskim statusie socjoekonomicznym”,
ktérzy ,,mogli unikng¢ problemu”, spowodowaty, ze
zainteresowanie jednym z gtéwnych zagrozen zdro-
wotnych XX i XXI wieku jest naprawde niewielkie.
By¢ moze ten artykut przyczyni sie do wiekszego
zaangazowania w opieke paliatywng nad chorymi
na raka ptuca.

W raku ptuca powszechnie przyjete metody dia-
gnozowania, okreslania zaawansowania kliniczne-

9 months, and only 4 months following comple-
tion of treatment.

Data on survival from lung cancer also reveal
discrepancies between European countries, with
1- and 5-year survival rates for lung cancer in the
Netherlands being double those of England and
Poland. These data suggest that the health sys-
tem’s response to the disease in a particular coun-
try may have an important bearing on an individu-
al's likelihood of surviving the disease. The figures
are borne out by regional differences in the pro-
portion of patients undergoing surgery, at present
the only curative treatment available. The public
health issues surrounding smoking and the social
inequalities that result from a disease that has such
a profound relationship with health-related beha-
viour make lung cancer a politically charged dis-
ease. Sadly this has also led to its neglect. Health
policy focusing on smoking cessation and tobacco
control measures as the only effective means of
eradicating the disease have had the unintentional
effect of diverting attention away from the burden
of lung cancer for those individuals who develop it.
World-wide very little effort has been put into re-
searching the disease or in developing supportive
services for patients and families. In the UK a re-
cent review of research funding by UK research-
funding bodies has revealed a tiny proportion of
funds relative to the incidence of the disease allo-
cated to lung cancer [3]. The combination of nihi-
listic attitudes to lung cancer, strong public health
campaigns emphasising prevention through anti-
-smoking measures and a lack of social cache sur-
rounding a disease associated with lower socio-
-economic status and individuals who “might have
avoided the problem”, has resulted in a lack of
attention being paid to a very major health prob-
lem of the 20" and 21* centuries. Perhaps this arti-
cle, may serve to invite members of the palliative
care community to take up the challenge of lung
cancer.

In lung cancer the traditional model of presenta-
tion, diagnosis and staging, assessment for opera-
bility and oncological treatment before the decision
to refer an individual to a palliative care team seems
entirely outmoded. Unlike the situation for some
other cancer diseases, there is no neat moment when
a calm decision can be made about curtailing active
treatment so that the palliative phase of the disease
can commence. Patients present with gross symp-
tomatology, or this develops soon after diagnosis.
The vast majority of patients have no prospect of
cure at diagnosis, yet they need technical and spe-
cialist interventions for a variety of problems. Pa-
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go, wskazan do operacji radykalnej oraz leczenia
onkologicznego poprzedzajgcego skierowanie do
opieki paliatywnej wydajg sie catkowicie niewfasci-
we. Zupetnie odmiennie niz w przypadku innych
choréb nowotworowych w raku ptuca nie okreslono
momentu, w ktérym nalezatoby podja¢ racjonalng
decyzje o zaprzestaniu aktywnej terapii na rzecz roz-
poczecia leczenia paliatywnego. U chorych bardzo
szybko pojawiajg sie powazne objawy, czesto sg one
obecne juz w momencie rozpoznania. Wiekszos¢
pacjentéw w chwili postawienia diagnozy nie ma
juz szans na wyleczenie, cho¢ z powodu licznych
objawéw choroby wymagaja oni interwencji farma-
kologicznych i wielu technicznych procedur medycz-
nych. Chorzy i ich rodziny w momencie poznania
diagnozy nie sa w zaden spos6b gotowi na leczenie
w hospicjum lub w innej formie opieki paliatywne;j.
Stowo ,,hospicjum” jest dla nich nie do zaakcepto-
wania. Dlatego moment zmiany etapu aktywnego
leczenia na etap hospicjum jest szczegdlnie trudny
dla zespotu leczacego, ktéry towarzyszy pacjentowi
i jego rodzinie w trudnej emocjonalnej drodze po-
przez poznanie diagnozy i uswiadomienie faktu nie-
uleczalnej choroby. Argumenty te wskazujg, ze ist-
nieje potrzeba stworzenia prawdziwie zintegrowa-
nych systeméw opieki nad chorymi na raka ptuca,
ktére mogtyby funkcjonowac juz od etapu rozpo-
znania.

Wspétautorka niniejszej pracy — Jessica Corner
— przez wiele lat badata problem dusznosci towa-
rzyszacej rakowi ptuca. Ostatnio jej zainteresowanie
przeniosto sie z zagadnien paliatywnych na kwestie
poznego rozpoznania choroby. W niewielu bowiem
przypadkach raka rozpoznaje sie we wczesnym eta-
pie rozwoju, kiedy nowotwoér mozna jeszcze pod-
dacd leczeniu operacyjnemu i kiedy mozna osiggna¢
najlepsze wyniki terapii. Diagnoza postawiona
w zaawansowanym okresie raka ptuca stwarza wie-
le problemdw dotyczacych zapewnienia na czas opie-
ki paliatywnej. Wspétpracujac z innymi angielskimi
naukowcami, po uzyskaniu wsparcia ze strony pro-
gramow badawczych Brytyjskiego Ministerstwa Zdro-
wia, autorzy niniejszej pracy przeprowadzili ankiete
wsrdd pacjentow krétko po rozpoznaniu raka ptuca
w celu ustalenia momentu wystgpienia objawéw
raka oraz okreslenia podejmowanych przez chorych
srodkéw zaradczych. Ankiety wypetnity osoby za-
réwno z operacyjnym, jak i nieoperacyjnym rakiem
ptuca. Wyniki badania dostarczyty nowych informa-
¢ji na temat okresu choroby poprzedzajacego rozpo-
znanie [4]. Zarébwno chorzy z wczesng, jak i pozng
postacia raka doswiadczali réznych mniej i bardziej
powaznych objawéw wiele miesiecy, a nawet lat
przed tym, jak zaczeli szuka¢ pomocy lekarskiej.

tients and their families absorbing the news of their
diagnosis are often in no state to be referred to
a separate hospice or palliative care service; the mean-
ing of “hospice” at this time can be unacceptable.
Thus the idea of a transition from active to palliative
care is one that treatment teams find difficult to
manage as they “hold"” patients and families through
the emotional journey of diagnosis and realisation
of a terminal illness. It would seem that the argu-
ments for truly integrated services are very strong
indeed for lung cancer. To take this a step further,
even the problem of diagnosis in lung cancer would
seem to require a fully integrated approach.
Having spent many years researching the prob-
lem of breathlessness in lung cancer, one of us
Jessica Corner has recently switched attention
away from palliation for symptoms to the prob-
lem of late diagnosis, since too few patients are
identified at a stage when their disease may be
operable and when maximum benefit from treat-
ment may be gained. Diagnosis occurring when
the disease is far advanced also creates many prob-
lems in providing timely palliative care. With other
UK colleagues and commissioned by the UK Depar-
tment of Health Policy Research Programme, we
have completed a small interview study with pa-
tients soon after diagnosis to trace when health
changes relating to lung cancer started and have
examined the actions patients took with respect
to these. Patients with both operable (early stage)
and inoperable disease were interviewed to com-
pare possible differences in their accounts. The
study has revealed new insights into the pre-diag-
nosis period [4]. Patients with both early and late
stage disease, it seems, experience marked or se-
vere health changes for months or even years pri-
or to seeking help, and seem unaware that the
symptoms they experience could be those of lung
cancer, even when they have been life-long smok-
ers. Both patients with operable and inoperable
disease experienced similar symptoms in pattern,
type and severity. We identified 30 different symp-
toms that were experienced in the months lead-
ing up to diagnosis: breathlessness, cough, chest
pain, fatigue and weight loss being the most com-
mon and those that affected the majority of pa-
tients. In tracing the pathway to diagnosis for
patients, it became clear that patient “delay” is
a significant factor determining the timing of diag-
nosis. This delay does not appear to be conscious,
through fear or avoidance, rather it is the result of
“putting up” with symptoms until they become
unbearable by attributing them to getting older
or to some other co-morbid condition, and carry-
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Wydawali sie jednoczesnie negowac, nie uswiada-
mia¢ lub lekcewazy¢ swoje dolegliwosci, zaktadajac,
ze nie mogg sie one wigzac z chorobg nowotwo-
rowa, nawet jesli osoby te byty wieloletnimi pala-
czami. W grupach z mniej i bardziej zaawansowanga
chorobga opisywane przez pacjentéw charakter i na-
silenie objawéw byty podobne. Autorom udato sie
zidentyfikowac 30 réznych objawéw pojawiajacych
sie w ciggu miesiecy poprzedzajacych rozpoznanie.
Do najczestszych z nich nalezaty: dusznos¢, kaszel,
bol w klatce piersiowej, ostabienie i ubytek masy
ciata. Dotyczyty one wiekszosci pacjentéw. Podczas
analizy przebiegu klinicznego nieujawnionej choro-
by okazato sie, ze opdznienie w zgtoszeniu sie pa-
cjenta do lekarza jest istotnym czynnikiem warun-
kujacym postawienie diagnozy zbyt pézno. Jest ono
raczej wynikiem stopniowego godzenia sie chorego
z pogorszeniem stanu zdrowia do czasu jego gwat-
townego zatamania niz nieuswiadomionej tenden-
¢ji do unikniecia problemu lub po prostu strachu.
Pacjenci przypisujg swoje dolegliwosci procesowi sta-
rzenia sie organizmu lub innym schorzeniom. Pra-
cujq i wykonuja zwykte obowigzki tak dtugo, jak to
jest mozliwe. Istnieja dowody na to, ze chorzy na
raka ptuca nie czuja sie uprawnieni do otrzymania
pomocy medycznej, czujac, ze mogg zostaé obwi-
nione o chorobe z powodu wieloletniego palenia
tytoniu. Chorzy bedacy w takiej sytuacji potrzebuja
wsparcia. Ostatnio ukazata sie na ten temat kolejna
publikacja autorstwa Chapple’a i wsp. [5]. Koniecz-
ne jest opracowanie metod identyfikacji chorych,
u ktérych moze rozwijac sie rak ptuca, a takze spo-
sobéw sktaniania pacjentéw do szybszego zgtasza-
nia wczesnych objawéw. Dobrym modelem opieki
nad chorymi na raka ptuca bytaby praca zespotu
lekarzy opieki podstawowej, torakochirurgéw, on-
kologdéw i specjalistow opieki paliatywnej w klinice
zajmujacej sie diagnostyka, okreslaniem stopnia za-
awansowania choroby i planowaniem leczenia.
W celu optymalizacji opieki paliatywnej nalezatoby
przeprowadzi¢ doktadne badania okreslajgce zna-
czenie wczesnej diagnozy dla kontroli objawéw
i jakosci zycia.

Problemy dotyczace chorego na raka ptuca mogg
wydawac sie oczywiste, sq one jednak ztozone, po-
wazne, wzajemnie powigzane i wymagaja wielospe-
cjalistycznych interwencji. Ostatnio opublikowane
przez brytyjski National Institute for Clinical Excel-
lence [6] zalecenia dotyczace diagnostyki i leczenia
raka ptuca zawierajg wiele specjalistycznych proce-
dur, ktére nalezy stosowac w okreslonych sytuacjach
klinicznych. Procedury te obejmuja miedzy innymi
radioterapie w przypadku dusznosci, kaszlu, bolu
w klatce piersiowej, w przypadku krwioplucia zabiegi

ing on with work or other responsibilities for as
long as possible. There was also evidence, and
this has recently been reported from another study
[5], that people who have lung cancer feel unwor-
thy of treatment and care and feel they may be
judged because of having smoked and that this is
a further inhibition to seeking help. The implica-
tions of the study, it would seem, are that we
need to develop strategies for identifying people
who may have lung cancer and work hard to en-
courage earlier presentation with symptoms.
Team-work between primary care practitioners,
thoracic surgeons, oncologists and palliative care
specialists in so-called “one stop” clinics, where
diagnosis, staging and treatment planning can be
undertaken in one step, could be a valuable mod-
el. From the perspective of palliative care, studies
exploring the value of earlier diagnosis on symp-
tom control and quality of life outcomes would
be useful.

If we turn more directly to the problems experi-
enced by people who have lung cancer, these prob-
lems may seem self-evident. However, they are com-
plex, severe and interrelated, and require multidisci-
plinary input. The draft guidance on the diagnosis
and treatment of lung cancer recently published for
consultation by the UK National Institute for Clinical
Excellence [6] recommends a variety of specialist
interventions for specific problems. These include
external beam radiotherapy for breathlessness,
cough, chest pain or haemoptysis, de-bulking bron-
choscopic procedures for distressing large airway
obstruction, surgical stenting for extrinsic airway
compression, chemotherapy and radiotherapy for
superior vena cava obstruction and corticosteroids
and radiotherapy for cerebral metastases and for
the emergency of spinal cord compression. Where
symptomatic benefits are derived from pleural aspi-
ration drainage of malignant pleural effusion talc
pleurodesis is recommended, as well as referral to
an ear, nose and throat specialist for patients with
hoarseness resulting from laryngeal nerve palsy. Also
recommended as a high priority are non-drug inter-
ventions based on psychosocial support, breathing
control and coping strategies to help breathless pa-
tients cope with the symptom of breathlessness.
The latter recommendation gratifyingly referred to
work led by one of us [7, 8]. This combination of
palliative interventions cannot be provided by a tra-
ditional palliative care service and requires rapid
access to skilled input from thoracic and oncologi-
cal treatment specialists.

Less recognised symptoms such as pain, weight
loss and fatigue are common and need active early
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bronchoskopowe w leczeniu odbarczajgcym obstruk-
cje drég oddechowych, stentowanie operacyjne drég
oddechowych przy ich ucisku z zewnatrz, chemiote-
rapie i radioterapie w zespole zyty gtéwnej goérnej,
steroidoterapie i radioterapie przerzutow do moézgu
oraz zespotéw uciskowych rdzenia. Wymienia sie
tam réwniez interwencje otolaryngologa u pacjen-
tow z chrypka wynikajgca z porazenia nerwu krta-
niowego oraz pleurodeze talkiem, ktérg wykorzy-
stuje sie w przypadkach nowotworowego wysieku
optucnej. W tej sytuacji skuteczny jest takze czynny
drenaz optucnowy. Zaleca sie réwniez wczesng te-
rapie niefarmakologiczng — wsparcie psychosocjal-
ne, nauke oddychania, edukacje w zakresie metod
radzenia sobie przy narastajgcej dusznosci. Reko-
mendacje te oparte s3 na pracach autoréw niniej-
szej publikacji [7, 8]. Wiele specjalistycznych inter-
wencji nie jest dostepnych w osrodkach opieki pa-
liatywnej, bowiem wymagajg one bezposredniej
wspotpracy z torakochirurgami i onkologami.

Dolegliwosci, takie jak bél, ubytek masy ciata
i ostabienie, u chorych na raka ptuca rozpoznaje sie
wzglednie rzadko, cho¢ wystepuja one dos¢ po-
wszechnie w tej populacji i wymagaja aktywnego
i wczesnego reagowania. W ostatnim przegladzie
systematycznym prac poswieconych bélowi w raku
ptuca okreslono czestos¢ jego wystepowania na 47%;
11% pacjentéow doswiadcza boélu zwigzanego z pro-
cesem leczenia raka. Chorzy najczesciej zgtaszajg bél
zlokalizowany w kregostupie piersiowym i ledzwio-
wym, ale takze w wielu innych miejscach [9]. U cho-
rych na raka ptuca czesto wystepuja zespoty depre-
syjne, co naturalnie wigze sie z uczuciem statej lub
narastajacej dusznosci — objaw ten moze powo-
dowac depresje lub ma scisty zwigzek z psychopa-
tologiag [10]. Stres emocjonalny, strach i lek, trud-
nosci funkcjonowania i ktopoty finansowe, izolacja
socjalna to kolejne problemy, z ktérymi zmaga sie
chory.

Pojawienie sie powaznych objawoéw, przy nie-
adekwatnej opiece nad chorymiiich rodzinami, pro-
wadzi zwykle do okreslonych skutkéw. Raport Esce-
lente i wsp. [11] dotyczacy dusznosci jako przyczyny
zgtoszenia sie na oddziaty pomocy doraznej zawiera
informacje, ze wiekszos¢ tych pacjentow zostaje przy-
jeta do szpitala, a wielu z nich juz nigdy nie wraca
do domu. Opublikowane dane swiadczg, ze dosto-
sowanie systemu opieki do indywidualnych potrzeb
chorych na raka ptuca jest niezwykle trudne.

Kilka lat temu jedna z naszych kolezanek rozpo-
czeta prace poswiecong ustaleniu potrzeb chorych
na podstawie doswiadczen pacjentéw i ich rodzin.
Podjeta sie przeprowadzenia szeroko zakrojonego
badania obejmujgcego angielskich chorych na raka

input. A recent systematic review examining the
problem of pain in lung cancer identified a mean
of 47% of patients with lung cancer experiencing
pain, with 11% of patients experiencing pain as
a result of treatment. Pain in the chest and lumbar
spine and pain emanating from multiple sites were
most common [9]. Other work has identified high
levels of depression, although this is closely corre-
lated to breathlessness, indicating that the symp-
tom of breathlessness may induce or has a close
association with psychopathology [10]. Emotional
distress, fear and anxiety, practical and financial diffi-
culties and social isolation are also prominent.

The consequences of severe symptoms combined
with inadequate support for patients and families
are evident. Escelente et al. [11] report breathless-
ness as a reason for visits to accident and emergen-
cy departments, which, for the majority of patients,
led to admission to hospital, many not returning
home before dying. Data also indicate that there are
significant challenges in tailoring service provision
to meet the needs of patients with lung cancer.

Some years ago a colleague set out to undertake
a needs assessment drawing on the experiences of
patients and families. She aimed to undertake a UK-
-wide survey of patients with lung cancer [12]. To
do this she gained consent to identify patients using
hospital records of lung cancer services in 24 UK
hospitals. Using hospital records of patients cur-
rently receiving care or follow-up, 1,384 patients
were identified. However, when the information was
checked with the patient’s GP, 41% were found to
have died, the hospital service being unaware of the
fact. The data from the study revealed a picture of
poor communication across all providers of services
for patients with lung cancer and many unmet needs
among patients. As a consequence of this study we
set out to develop and evaluate a model of care and
support for patients with lung cancer.

We first examined how a specialist cancer cen-
tre managed support for patients once initial treat-
ment was completed by observing follow-up clinics
and conducting an audit of medical records [13].
Patients were seen in medical clinics between 2
and 3 times monthly. Consultations focused on
physical problems and patients were informed
about the progress of their iliness as indicated from
the chest x-ray. The time from diagnosis to death
was short — 75% of patients died within 36 weeks
of being registered with the lung unit, yet only
52% had been referred to a specialist palliative
care team. Breathlessness was the most common
reported symptom followed by chest pain, cough,
neurological symptoms, malaise and weakness.
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ptuca [12]. Materiat badawczy stanowita szpitalna
dokumentacja chorych leczonych lub pozostajgcych
pod obserwacjg z 24 osrodkéw w Wielkiej Brytanii.
Populacja wyjsciowo liczyta 1384 oséb, przy czym po
sprawdzeniu danych w jednostkach podstawowej
opieki zdrowotnej okazato sig, ze 41% badanych juz
nie zyje, czego nie odnotowano w dokumentacji szpi-
talnej. Badanie ujawnito, ze przeptyw informacji po-
miedzy poszczegdlnymi podmiotami udzielajgcymi
$wiadczen zdrowotnych chorym na raka pfuca jest
bardzo staby oraz ze wiele potrzeb zdrowotnych
u tych chorych pozostaje niezaspokojonych. Badanie
stato sie dowodem na koniecznos¢ opracowania
modelu opieki i wsparcia dla chorych na raka ptuca.

Nalezato zatem okresli¢ metody wsparcia stoso-
wane przez specjalistyczne osrodki onkologiczne
u pacjentéw, u ktérych zakonczono etap aktywnego
leczenia, przeprowadzajac analize okresu obserwa-
¢ji oraz audyt dokumentacji medycznej [13]. Pacjen-
tow umawiano na wizyty w klinice co 2-3 miesigce.
Konsultacje poswiecone byty gtéwnie dolegliwo-
sciom fizycznym. Pacjentéw informowano o poste-
pie choroby ocenianym na podstawie zdjecia radio-
logicznego klatki piersiowej. Czas od rozpoznania
do zgonu byt krotki — 75% chorych zmarto przed
36. tygodniem od zgtoszenia, a tylko 52% skierowa-
no do specjalistycznego leczenia paliatywnego. Do
najczesciej zgtaszanych dolegliwosci nalezaty: dusz-
nos¢, bél w klatce piersiowej, kaszel, objawy neuro-
logiczne, zte samopoczucie i ostabienie. Dalsza opie-
ka nad chorymi z rakiem ptuca nie byta ukierunko-
wana na rozpoznanie i zaspokojenie potrzeb pa-
cjenta; wydawata sie pozbawiona wtasciwe] koor-
dynacji pomiedzy opieka srodowiskows i opieka pa-
liatywna. Te obserwacje sktonity autoréw do stwo-
rzenia i przetestowania nowego modelu opieki opar-
tego na wspotpracy wyspecjalizowanych pielegnia-
rek. Zamiast na walce o przediuzenie zycia model
ten koncentruje sie na oferowaniu wsparcia pacjen-
towi, koordynacji etapdw leczenia, stworzeniu moz-
liwosci odniesienia do réznych specjalistow, wtacza-
jac hospicjum i opieke paliatywna, a takze wspot-
pracy z lekarzem opieki podstawowej i instytucjami
pomocowymi, leczeniu objawdw oraz wsparciu i do-
radztwie psychologicznym. Projekt polegat na co-
miesiecznych rozmowach telefonicznych. Pacjenci
mieli takze staty kontakt z pielegniarkqa — bezpo-
srednio w klinice lub poprzez pager. Model podda-
no randomizowanemu badaniu — poréwnano opi-
sang opieke sprawowang przez pielegniarki z opieka
tradycyjng [14].

Wyniki tego randomizowanego badania wyka-
zaly, ze przygotowany przez autorow model funk-
cjonuje bardzo dobrze. Pacjenci poddani opiece pie-

Follow-up for patients with lung cancer did not
appear to be organised around patients’ needs and
there seemed to be inadequate co-ordination of
community and palliative care support, given the
poor prognosis of most patients. As a result of
these observations we set out to develop and test
a new model of patient follow-up support, led by
specialist nurses. The model moved away from
a focus on disease surveillance to support, co-ordi-
nating the patient’s journey, making referrals for
input by a variety of specialists including hospice
and palliative care and liaising with GPs and com-
munity services, managing symptoms and offering
psychological support and counselling. Follow-up
was managed through monthly telephone calls;
patients could also gain support and advice from
the nurses through weekly open access clinics and
through a pager service. The model was formally
evaluated in a randomised controlled trial compar-
ing nurse-led follow up with conventional medical
follow up [14].

The findings of the study indicated that the
model was successful. Patients receiving the nurse-
led follow up had less severe breathlessness at 3
months, better scores for emotional functioning
and scored better for satisfaction with care at 3, 6
and 12 months than patients having conventional
medical follow up. Patients receiving nurse-led care
were also more likely to die at home rather than in
a hospital or a hospice (40% versus 23%). Other
than the cost of the intervention itself (that is the
nurse specialists), there were no differences in cost
between the two service models. The study seems
to indicate that models of care designed specifical-
ly to meet the needs of patients with lung cancer
could improve patients’ experience of this difficult
disease.

In recent years there has been a growing desire
to conceptualise palliative care as a public health
and preventative model [15]. We believe there is
considerable merit in this approach. The irregular
trajectory of several chronic diseases, the rapid on-
set of certain acute illnesses and the preventable
aspects of some conditions all suggest that even
a "blurred” dividing line between “curative” and
“palliative” care is a rather poor form of conceptu-
alisation. Good palliative care not only has the po-
tential to relieve distressing symptoms, it can also
prevent suffering by early and active intervention.
As we indicate above, in lung cancer, this requires
a much more positive orientation to surgical inter-
ventions. However, it also requires inventive approach-
es to non-pharmacological management, to infor-
mation provision, and the delivery of social and
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legniarskiej w czasie 3 miesiecy rzadziej skarzyli sie
na ciezka dusznos¢, notowano u nich lepsze wyniki
w tescie funkcji emocjonalnych. Chorzy byli bardziej
zadowoleni z opieki w 3., 6. i 12. miesigcu badania
w poréwnaniu z osobami objetymi opieky trady-
cyjna. Pacjenci, ktérymi opiekowaty sie pielegniarki,
czesciej umierali w domach niz w szpitalach lub ho-
spicjach (40% vs. 23%). Poza kosztem samej inter-
wencji wyspecjalizowanej pielegniarki miedzy obie-
ma grupami chorych nie stwierdzono réznic w wy-
datkach zwigzanych z leczeniem. Badanie wskazuje,
ze opisany model opieki ukierunkowany na zaspo-
kojenie potrzeb chorego na raka ptuca mogtby po-
prawi¢ jakos¢ zycia tych oséb.

W ostatnich latach obserwuje sie rosnacy ten-
dencje do wtaczania opieki paliatywnej do zagad-
nien zdrowia publicznego i profilaktyki [15]. Auto-
rzy uwazaja, ze takie podejscie ma wiele zalet. Nie-
réwny przebieg wielu schorzen przewlektych, gwat-
towny przebieg niektérych choréb ostrych, aspek-
ty prewencji wielu stanéw klinicznych sq przykta-
dami przenikania sie sfer leczenia i opieki paliatyw-
nej, a oddzielanie ich jest sztuczne. Dobra opieka
paliatywna umozliwia nie tylko zmniejszenie dole-
gliwosci chorego, ale moze takze zapobiegac cier-
pieniu poprzez wczesne i aktywne interwencje. Jak
wykazano, u chorych na raka ptuca wtasciwa opie-
ka paliatywna wymaga zaréwno pozytywnego na-
stawienia do mozliwosci przeprowadzania proce-
dur operacyjnych, jak i kreatywnego postgpowania
niefarmakologicznego, wtasciwego i petnego in-
formowania chorych oraz zapewnienia wsparcia so-
cjalnego i w sprawach biezacych. W przypadku pa-
cjentéw z HIV/AIDS w niektorych ubogich regio-
nach swiata wfasnie poprzez organizacje dobrej
opieki paliatywnej rozwaza sie dostarczanie ratuja-
cych zycie lekéw antyretrowirusowych. Organizacje
te moga takze dziata¢ na polu promocji zdrowia
i prewencji pierwotnej. Funkcjonujace w ten sposéb
modele opieki paliatywnej moga stanowi¢ wzorzec
dla bardziej skomplikowanych systemow opieki zdro-
wotnej w krajach rozwinigtych, ktére mozna zasto-
sowac nie tylko u chorych na HIV/AIDS. Lepiej zorga-
nizowane wspotdziatanie w programach promocgji
zdrowia, monitorowania zdrowia publicznego, le-
czenia onkologicznego i torakochirurgicznego oraz
stricte paliatywnej opieki z pewnoscig wptynetoby
na poprawe obecnych standardéw leczenia raka ptu-
ca — choroby niedostatecznie dostrzeganej zarow-
no przez klinicystow, jak i spoteczenstwo.

Od wielu lat osoby zajmujace sie opieky palia-
tywnga pracujg nad wprowadzaniem i udoskonala-
niem metod leczniczych w terminalnym okresie cho-
réb nieuleczalnych, a takze ciggle staraja sie uwrazli-

practical support. In the context of HIV/AIDS servic-
es in some resource-poor regions of the world, the
organisation of good palliative care is seen as the
platform from which to launch the delivery of life-
-saving anti-retroviral treatments. It can also be used
as a context in which to provide health promotion
and support aimed at the primary prevention of
the disease. Such models have much to teach us
about the delivery of palliative care in more com-
plex health care systems and they are not only ap-
plicable to HIV/AIDS. A more organised alliance
between health promotion, public health monitor-
ing, oncological and thoracic treatment, and pal-
liative care provision could do a huge amount to
raise the profile of lung cancer as a disease ne-
glected by clinicians and society alike.

Palliative care has a long and honourable his-
tory in championing the cause of inadequate treat-
ment and care offered by formal health care sys-
tems for people at the end of their lives, and in
working with a political and social awareness of
health care issues. Perhaps this can now be fo-
cused on creative approaches to tackling the prob-
lem of lung cancer. This time the issues are not
only about the right to good quality care at the
end of life, but about pouring more energy into
curing patients who may be saved as well as giv-
ing support and palliation for those for whom
death is inevitable. This will require a very differ-
ent model of palliative care from the one that
currently exists. Lung cancer is a profoundly social
disease in its epidemiology and in the manner in
which it is experienced. The interests of global
industry and government tobacco control policies
have a major influence on patterns of behaviour,
whilst cultural and social factors actively shape
individual behaviour relating to smoking and its
consequences. Within what has been termed “the
moral order of suffering” [16] lung cancer is
a disease that has attracted far less attention than
other causes of premature mortality, despite its
importance as a major cause of death. It is time
for the relative neglect of lung cancer to be re-
versed. This will require political and social change
to further effect prevention, but a belief that early
recognition of the disease is both possible and
desirable is also vital. Integral treatment and symp-
tom management and support services tailored to
the needs of patients with lung cancer are need-
ed. With political will, energy and commitment
we may discover that longer survival with lung
cancer is possible. It would be good indeed to
think that a revolution of this kind was mobilised
from within palliative care.
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wiac spoteczenstwo i podmioty polityczne na specy-
ficzne problemy zdrowotne. By¢é moze dzisiaj ten po-
tencjat mozna skierowac¢ na kreatywne zmiany
w podejsciu do problematyki raka ptuca. Istotne jest
nie tylko prawo pacjenta do dobrej jakosci zycia
w jego okresie terminalnym, ale takze zwrécenie wiek-
szej uwagi na osoby, ktére mogtyby zostac¢ wyleczo-
ne, oraz wsparcie i dobra opieka paliatywna dla nie-
uleczalnie chorych. Stwarza to koniecznos¢ wypraco-
wania nowego modelu opieki paliatywnej, odmien-
nego od obecnie funkcjonujacego. Zaréwno epide-
miologia, jak i sposéb odbioru raka ptuca czyni z niego
chorobe w duzej mierze spoteczng. Wzory zachowan
dotyczacych palenia tytoniu zalezg w bardzo duzym
stopniu od intereséw swiatowego przemystu i polity-
ki rzadéw w zakresie kontroli palenia tytoniu. Z kolei
indywidualne wzorce zachowan dotyczacych palenia
i jego konsekwencji istotnie zalezg od czynnikéw kul-
turowych i socjalnych. Dlatego tez chorzy na raka ptu-
ca s pozbawieni ,moralnego prawa do cierpienia”
[16]. Pomimo faktu, ze choroba ta jest jedng z gtow-
nych przyczyn przedwczesnych zgonéw, nie pochta-
nia ona uwagi w takim samym stopniu jak pozostate.
Nadszedt czas, aby ta sytuacja sie zmienita. Bedzie to
wymagato zmian politycznych i socjalnych majgcych
na celu efektywna prewencje oraz przekonanie o zna-
czeniu i mozliwosciach wczesniejszego rozpoznania.
Potaczenie tego rozpoznania z metodami leczniczymi,
postepowaniem objawowym i metodami wsparcia na-
kierowanymi na zaspokojenie potrzeb pacjentéw po-
winno sie sta¢ nowym standardem terapii raka ptuca.
W odpowiedniej atmosferze politycznej, przy mobili-
zacji dostepnych sit i srodkéw byé moze przekonamy
sie, ze diuzsze przezycie chorych na raka ptuca jest
mozliwe. Dobrze bytoby pomysle¢, ze tego typu zmia-
ny dokonaty sie wtasnie dzigki opiece paliatywnej.

PiSmiennictwo
1. Bray F., Tyczynksi J.E., Parkin D.M. Going up or coming
down? the changing phases of the lung cancer epidemic
from 1967 to 1999 in the 15 European Union counties.
EJC 2004; 40: 96-125.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

. Janssen-Heijnen M.L.G., Gatta G., Forman D., CapocacciaR.,

Coebergh J.W.W., the Eurocare Working Group. Variation
in survival of patients with lung cancer 1985-1989. EJC
1998; 34: 2191-2196.

. National Cancer Research Institute. Strategic analysis. NCRI,

London 2002.

. Corner J., Hopkinson J., Fitszimmons D., Muers M., Barclay S.,

Wells F. A pilot investigation of the symptoms associated
with early and late stage lung cancer. and the factors asso-
ciated with delay in presentation and diagnosis of lung
cancer. Report to the Department of Health; 2004.

. Chapple A., Ziebland S., McPherson A. Stigma, shame

and blame experienced by patients with lung cancer:
qualitative study. Br. Med. J. 2004; 328: 1470.

. National Institute for Clinical Evidence. Draft guidelines

on the diagnosis and treatment of lung cancer. London,
UK (www.nice.org.uk).

. Corner J., Plant H., Warner L. Nonpharmacological inter-

vention for breathlessness in lung cancer. Palliative Medi-
cine 1996; 10: 299-305.

. Bredin M., Corner J., Krishnasamy M., Plant H., Bailey C.,

A'Hern R. Multicentre randmomsed controlled trial of
nursing intervention for breathlessness in patients with
lung cancer. Br. Med. J. 1999; 318: 901-904.

. Potter J., Higginson I. Pain experienced by lung cancer

patients: a review of prevalence, causes and pathophysio-
logy. Lung Cancer 2004; 43: 247-257.

Hopwood P., Stephens R.J. Depression in patients with
lung cancer: prevalence and risk factors derived from
quality of life data. J. Clin. Oncol. 2000; 18: 893-903.
Escelente C.P., Martin C.G., Elting L.S., Cantor S.D. Dysp-
nea in cancer patients, etiology, resource utilisation and
survival — implications in a managed care world. Am.
Cancer Soc. 1996; 78: 1314-1319.

Krishanasamy M. Perceptions of health care need in lung
cancer. Can prospective surveys provide nationally repre-
sentative data? Palliative Medicine 2000; 14: 410-418.
Moore S., Corner J., Fuller F. Development of nurse-led
follow up in the management of patients with lung can-
cer. Nursing Times Research 1999; 4: 432-445.

Moore S., Corner J., Haviland J., Wells M., Salmon E.,
Normand C., Brada M., O'Brien M., Smith I. Nurse led
follow up and conventional medical follow up in mana-
gement of patients with lung cancer: randomised trial.
Br. Med. J. 2002; 325: 1145-1147.

Foley K. How much palliative care does a society need?
Polenary lecture given at VIII™ Congress of the European
Association for Palliative Care, The Hague, The Nether-
lands, 2-5 April, 2003.

. Clark D., Seymour J. Reflections on Palliative Care. Open

University Press, Buckingham 1999.

www.pmp.viamedica.pl

201



