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Cel pracy. Wiekszos¢ pacjentéw chorych na nowotwory doswiadcza problemoéw natury nie tylko medycznej, ale
tez psychologicznej, duchowej, socjalnej. Bardzo czesto pacjenci i ich bliscy czuja sie zagubieni i zdezorientowani,
nie wiedzac, gdzie i od kogo mogliby otrzymac dodatkowe informacje i wsparcie. Celem badania byta identyfikacja
sposobu poszukiwania przez chorych na nowotwory lite i nowotwory hematologiczne informacji i profesjonalistow,
do ktérych mogliby sie zwréci¢ o pomoc, oraz ocena satysfakcji z otrzymywanej informacji i wsparcia.

Materiat i metody. W badaniu wzieto udziat 219 chorych (111 chorych na nowotwory lite, mediana wieku 62 lata,
i 108 chorych na nowotwory hematologiczne, mediana wieku 59 lat). Jedna trzecia os6b badanych miata 65 i wiecej
lat. Wiréd badanych byto 53% kobiet i 47% mezczyzn. Chorzy wypetniali autorski kwestionariusz, przygotowany
specjalnie na potrzeby tego badania.

Wyniki. Emocje pozytywne znaczaco dominowaty nad emocjami negatywnymi. Emocje negatywne znamiennie
czesciej pojawiaty sie w grupie chorych na nowotwory hematologiczne. Wiekszos¢ chorych byta zainteresowana
otrzymaniem informacji, gtéwnie od lekarzy (92% respondentéw) i pielegniarek (76% respondentéw). Natomiast az
77% chorych nie szukato informacji u psychologdéw i psychoterapeutéw. Bardziej zainteresowanymi poszukiwaniem
informacji u psychologéw byty osoby doswiadczajace wiecej negatywnych emocji. Z pomocy pracodawcy/wycho-
wawcy i pracownika socjalnego w zdobywaniu informacji pacjenci korzystali bardzo rzadko (odpowiednio 7% i 8%
ankietowanych). Prawie wszyscy respondenci byli usatysfakcjonowani informacjami uzyskanymi od lekarzy i pieleg-
niarek, ale tylko potowa — informacjami uzyskanymi od psychologa/psychoterapeuty i rehabilitanta/fizjoterapeuty,
i jeszcze mniej (42% ankietowanych) od organizacji pacjenckich.

Whioski. Pacjenci nie szukaja aktywnie informacji i wsparcia, nie wiedza tez, kogo o nie prosi¢. Najczesciej kieruja
pytania do lekarzy i personelu pielegniarskiego. Wskazane jest tworzenie wielodyscyplinarnych zespotéw opieki
i wsparcia w osrodkach onkologicznych oraz doktadne informowanie pacjentéw o zakresie pomocy, z ktérego moga
korzystac. Niezbedne sg takze specjalistyczne szkolenia poszczegdlnych cztonkéw zespotu w umiejetnosciach na-
wigzywania dobrych profesjonalnych kontaktéw z pacjentami.

Assessment using a questionnaire of patient satisfaction with information on cancer provided
by doctors and nurses and other healthcare professionals

Aim. Most patients suffering from cancer experience not only medical, but also psychosocial and spiritual prob-
lems. Very often patients and their family are lost in the healthcare system and do not know where and from whom
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to obtain reliable information. The aim of this study was to identify various approaching in seeking information and
differences in satisfaction with healthcare, taking into account types of cancer.

Material and method. Two hundred nineteen patients were included to the study (111 patients with solid tumours,
median age 62 years and 108 haematological patients, median age 59 years). One third of patients were over 64 year
old. There were 53% women and 47% men in the study group. All patients completed a questionnaire specially
prepared for this study.

Results. Negative emotions appeared significantly more often in patients with haematological malignancies. Most
of the patients were interested in receiving information mainly from doctors (92% of responders) and from nurses
(76% of responders). Up to 77% of patients did not seek information from psychologists and psychotherapists. Those
interested in searching for information from psychologists were patients experiencing negative emotions. Patients
very rarely used the employer/educator and a social worker for obtaining information (7% and 8% responders, re-
spectively). Almost all patients were satisfied with the information received from the doctors and nurses, but only
half were satisfied with the information received from the psychologist/psychotherapist and physiotherapist and
even fewer (42% of respondents) from patient’s organisations.

Conclusions. Patients are not actively looking for information and support. They also do not know whom to ask.
Most frequently they ask professional questions of the doctors and nursing staff. It is recommended to create a mul-
tidisciplinary care and support teams at oncology centers, and accurately inform patients about the types of support
that they can use. Specialized trainings of individual team members in the skills of good professional contacts with

patients are also required.

emocje w chorobie nowotworowe;j

emotions in cancer patients
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Zachorowalno$¢ na nowotwory ciagle wzrasta. W okre-
sie od 2008 r. do 2012 r. liczba nowych zachorowan na
$wiecie wzrosta z 12,7 min do 14,1 min. Prognozuje sie, ze
w ciaggu najblizszych dwoéch dekad liczba ta moze sie pra-
wie podwoic [1]. Rozpoznanie choroby nowotworowej jest
duzym stresem i powaznym kryzysem zaréwno dla samego
chorego, jak i jego bliskich. Pacjenci i ich bliscy staja przed
nowymi trudnosciami, zadaniami i wyzwaniami. Czesto
nie rozumiejg istoty choroby, boja sie nieznanego i obar-
czonego wieloma powikfaniami leczenia. Zyja w ciagltym
poczuciu zagrozenia zdrowia i zycia, dlatego potrzebuja nie
tylko informacji o samej chorobie i leczeniu, ale i wsparcia
uwzgledniajgcego aspekty pozamedyczne.

Pacjenci bardzo czesto sg zagubieni w systemie opieki
i nie wiedza, gdzie uzyskac¢ potrzebne informacje, lub nie
maja $miatosci, by pyta¢. Niewiedza prowadzi do dodatko-
wego stresu. Poza tym pacjent zdezorientowany, zagubiony
i niepewny moze nie odczuwac satysfakcji z kontaktéw
z personelem medycznym i nieadekwatnie postrzegac oraz
oceniac¢ otrzymywang opieke medyczng i pozamedyczna.
U oséb chorych na nowotwory pojawia sie dystres, ktéry
moze by¢ powiagzany np. ze smutkiem, poczuciem bez-
nadziejnosci, zaniepokojeniem, poczuciem winy, lekiem,
napadami paniki, zniecheceniem, depresjg itp. [2]. Chorzy
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stajg w obliczu konfrontacji z powaznymi egzystencjalnymi
problemami, zdajac sobie sprawe z wtasnej smiertelnosci[3,
4], ponadto muszg sie zmierzy¢ z nowymi, skomplikowany-
mi i czesto niezrozumiatymi informacjami, ktére chcg i mu-
szg zrozumiec i przyswoic. Chorzy demonstrujg rézne style
zachowan zwiazane z poszukiwaniem informacji o chorobie
i leczeniu — bardziej aktywne lub bardziej unikowe [5, 6].
System opieki medycznej daje pacjentowi dostep do réznych
profesjonalistow, ktérzy moga stanowic¢ zrédto informacji
i wsparcia dla chorych. Podstawowym zZrédiem wiedzy sg
oczywiscie lekarze i pielegniarki, ale wazna role w tej mierze
powinni spetniac takze psychologowie, psychoonkolodzy,
psychoterapeuci, rehabilitanci/fizjoterapeuci, duchowni,
pracownicy socjalni, dietetycy, stowarzyszenia i organizacje
pacjentéw. Ponadto bezposrednim zrédtem informacji moze
by¢ rodzina, przyjaciele, znajomi, inni pacjenci, a nierzad-
ko i pracodawcy — miedzy innymi w sytuacji, gdy chory
ubiega sie o réznego rodzaju zasitki, zaswiadczenia, czy tez
przedstawia zwolnienia lekarskie. Niestety, chorzy bardzo
czesto nie wiedza, gdzie szukac informacji, u kogo jaka
informacje moga otrzymac, kto jest dostepny w placéwce,
w ktorej sie lecza, a jakiego wsparcia i u kogo mozna szukac
poza osrodkiem onkologicznym. Tymczasem odpowiednia,
rzetelna i zrozumiata dla pacjenta informacja przekazana
przez lekarza i/lub innego profesjonaliste powoduje lepsze



zrozumienie natury choroby i wyeliminowanie pochodzacej
z niezweryfikowanych zrédet, czesto wzmagajacej wrecz lek
i inne emocje, nieprawdziwej wiedzy. Wtasciwa wiedza pa-
cjenta na temat choroby i dobre zrozumienie procedur me-
dycznych poprawia wspotprace z personelem medycznym
izwieksza prawdopodobienstwo stosowania sie pacjenta do
zalecen lekarskich. Zwieksza rowniez zaufanie do lekarza,
zaangazowanie pacjenta i jego rodziny w proces leczenia,
a nawet zmniejsza odczuwanie skutkdéw ubocznych proce-
dur diagnostycznych i terapeutycznych [7-9]. Pacjent, ktory
nie uzyskuje zadnej informacji od personelu medycznego,
badz otrzymuje informacje niejasna i niezrozumiaty, bedzie
prawdopodobnie czesciej poszukiwat wiedzy w innych,
czesto niesprawdzonych Zrédtach poza systemem opieki
medycznej. Dodatkowym efektem dobrego zrozumienia
natury choroby i jej terapii jest mniejsza potrzeba pacjenta
do siegania po niekonwencjonalne metody leczenia [10].

Cele badania

Jak dotad nie byto doniesier poréwnujacych obszary
zwigzane z poszukiwaniem informacji nt. choroby pomie-
dzy osobami chorujacymi na nowotwory hematologiczne
i nowotwory lite. Nieliczne sa réwniez prace, ktére wprost
odnoszg sie do stylow pozyskiwania informacji przez cho-
rych na nowotwory. Podstawowym celem badania byto
zidentyfikowanie tego, w jaki sposob chorzy poszukujg in-
formacji oraz do kogo czesciej, a do kogo rzadziej zwracaja
sie z pytaniami zwigzanymi z choroba. Ponadto zamiarem
byto poréwnanie emocji pojawiajacych sie w obu grupach,
jak réwniez znalezienie zwigzkéw pomiedzy miejscem po-
szukiwania informacji w zaleznosci od problemoéw, z ktérymi
zmagali sie chorzy.

Materiat i metoda

Do udziatu w badaniu zaproszono chorych na
nowotwory hematologiczne i guzy lite, bedacych
w trakcie aktywnego leczenia przeciwnowotworowego
w dwoch wysokospecjalistycznych placéwkach o profilu
onkologicznym oraz dwdch o profilu hematologicznym,
zlokalizowanych na terenie wojewddztwa mazowieckiego
oraz warminsko-mazurskiego. We wszystkich osrodkach
pacjenci mieli do dyspozycji psychologéw (w tym psy-
choonkologoéw), fizjoterapeutéw, kapelanéw szpitalnych.
Kazdy z osrodkéw deklarowat wspotprace z organizacjami
pacjenckimi.

Badanie byto dobrowolne i anonimowe, chorzy wyrazili
pisemng zgode na udziat w badaniu.

Badanie miato charakter kwestionariuszowy, nieinter-
wencyjny. Chorzy wypetniali kwestionariusz przygotowa-
ny specjalnie na potrzeby tego badania, obejmujacy kilka
kategorii pytan. Pytania dotyczyty: a) danych demograficz-
nych, b) problemdéw socjalno-spotecznych, c) stopnia zain-
teresowania poszukiwaniem informacji na temat choroby

i leczenia, d) oceny satysfakgji z otrzymywanej informacji.
Dodatkowo chorzy wypetniali kwestionariusz PANAS (Skala
Pozytywnego i Negatywnego Afektu), sktadajacy sie z 20 po-
zycji dotyczacych emocji pozytywnych i negatywnych (po
10 pozycji w kazdej kategorii).

Analiza statystyczna z uzyciem IBM SPSS Statistics
wersja 22 obejmowata statystyki opisowe, czestosci, roz-
nice srednich mierzonych za pomoca testu t-Studenta oraz
korelacje przy uzyciu wspétczynnika R-Pearsona. Wartosci
p < 0,05 byly istotne statystycznie.

Wyniki

W badaniach prowadzonych od stycznia do pazdziernika
2014 r.wzieto udziat 219 chorych (111 chorych na nowotwo-
ry lite w wieku 37-80 + 10,24 lat, Srednia wieku 61 lat, me-
diana 62 lata i 108 chorych na nowotwory hematologiczne
w wieku: 20-85 + 17,86 lat, srednia wieku 55 lat, mediana
59 lat). Jedna trzecia oséb badanych miata 65 i wiecej lat.
Wsréd badanych byto 53% kobiet i 47% mezczyzn (wsréd
pacjentéw chorych na nowotwory lite 54% kobiet i 46%
mezczyzn, w grupie hematologicznej 52% kobiet i 48%
mezczyzn). Ponad potowa pacjentéw miata wyksztatcenie
$rednie lub wyzsze (Srednie 47%, wyzsze 28%). Wiekszos¢
0s6b bioragcych udziat w badaniu pozostawato w statym
zwiazku. Jedna trzecia respondentéw byta mieszkaricami
matych miast, tyle samo mieszkato na wsi. 85% badanych
miato dzieci (92% chorych na nowotwory lite i 77% chorych
na nowotwory hematologiczne). Prawie 88% os6b z grupy
badanej miato rodzenstwo. Szczegoéty dotyczace danych
demograficznych respondentéw obu grup przedstawia
tabela l.

U ponad potowy chorych pogorszyta sie sytuacja finan-
sowa w zwigzku z chorobga. W grupie aktywnej zawodowo
lub nadal uczacych sie (tgcznie 58% respondentow), 63%
chorych musiato catkowicie lub prawie catkowicie zaprze-
sta¢ aktywnosci zawodowej lub nauki z powodu choroby.
Dwie trzecie badanych chorych czuto sie czesciowo lub
catkowicie ograniczonych w wykonywaniu codziennych
czynnosci. Trudnosci zwigzane z wykonywaniem pracy za-
wodowej znamiennie czesciej dotyczyty chorych na nowo-
twory lite (t = 2,208; df = 215; p = 0,028). Ponadto chorzy ci
znamiennie czesciej martwili sie o swojg prace lub szkote
(t = 3,305; df = 217; p = 0,001). Z kolei u chorych na no-
wotwory hematologiczne istotnie czesciej pojawiato sie
poczucie ograniczenia samodzielnosci z powodu choroby
(t=2,470; df =210; p=0,014). Pacjenci chorzy na nowotwory
hematologiczne czesciej niz chorzy na nowotwory lite mieli
poczucie, ze z powodu choroby réznia sie od innych ludzi
(t =1,970; df = 209; p = 0,050). Respondenci leczeni z po-
wodu nowotworéw litych zdecydowanie czesciej niz osoby
chorujace na nowotwory hematologiczne mogli otwarcie
rozmawiac z partnerka/partnerem o wptywie choroby na
ich wspdlne zycie i relacje (t = 2,800; df = 212; p = 0,006).
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Tabela I. Charakterystyka chorych z podziatem na rodzaje choroby nowotworowej: nowotwory lite vs nowotwory hematologiczne

Chorzy na nowotwory lite

Chorzy na nowotwory
hematologiczne

Sumarycznie

liczba % liczba % liczba %

Liczba oséb badanych 1m 50,7 108 49,3 219 100
Pte¢ kobiety 60 54,1 56 51,9 116 53,0

mezczyzni 51 459 52 48,1 103 47,0
Wiek (lata) minimum 37 20 20

maksimum 80 85 80

Srednia 60,6 55,1 57,9

mediana 62,0 59,0 60,0
Wyksztatcenie  wyzsze 23,0 20,7 38,0 35,2 61,0 24,7

Srednie 56,0 50,5 46,0 42,6 102,0 46,6

podstawowe i zawodowe 32,0 28,8 22,0 20,4 54,0 27,8

brak danych 2,0 1,8 2,0 09
Stan cywilny w statym zwigzku 72,0 64,9 80,0 74,1 152,0 69,4

wdowiec/wdowa 17,0 15,3 8,0 74 25,0 11,4

W separacji/po rozwodzie 13,0 11,7 8,0 74 21,0 9,6

kawaler/panna 9,0 8,1 10,0 93 19,0 8,7

brak danych 2,0 1,8 2,0 0,9
Miejsce miasta ponad 200 tys. 21,0 18,9 34,0 31,5 55,0 25,1
zamieszkania ~ mieszkaricow

miasta 50-200 tys. 70 6,3 18 17 25,0 11,4

mieszkancow

miasta do 50 tys. 42,0 37,8 24,0 22,2 66,0 30,2

mieszkancow

wies 41,0 36,9 28,0 259 69,0 31,5

brak danych 4,0 3,7 4,0 1,8
Aktywni aktywny zawodowo/szkolnie 50,0 45,0 78,0 72,2 128,0 584
zawodowo/ ety zawodowo! 61,0 55,0 30,0 278 91,0 416
/szkolnie /szkolnie
Rodzina dzieci 91,0 91,9 78 741 330 84,9

rodzefstwo 88,0 89,2 84 87,0 26,0 88,1

Natomiast wzrost wiary i praktyk religijnych w znaczaco
wiekszym stopniu zaobserwowano w grupie chorych na
nowotwory hematologiczne w poréwnaniu z pozostatymi
pacjentami (t=3,461;df =217; p=0,001). Chorzy ci czesciej
modlili sie i kontemplowali.

Zdecydowana wigkszos¢ chorych (zaréwno w grupie
onkologicznej, jak i hematologicznej), byta zainteresowana
otrzymaniem informacji na temat swojego stanu zdrowia,
w pierwszej kolejnosci od lekarzy (92%) i pielegniarek (76%),
a takze od najblizszych cztonkéw rodziny (57%) i przyjaciot
(33%). Najmniej oczekuja chorzy pod tym wzgledem od
pracodawcéw lub wychowawcéw (w zaleznosci od tego, czy
sg aktywnizawodowo, czy w trakcie nauki), pracownikéw so-
cjalnychigrup wsparcia. Okazato sie réwniez, ze az 77% cho-
rych (80% w grupie onkologiczneji 74% w grupie hematolo-
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gicznej) w ogdle nie szuka informacji u psychologdéw i psy-
choterapeutéw. Szczegétowe wyniki przedstawia tabela Il
przedstawienie graficzne waznosci roli poszczegdlnych
profesjonalistow i oséb towarzyszacych jako zrédta infor-
macji —rycina 1.

Wyniki badania wskazuja, ze najmniejszej satysfakcji do-
Swiadczajg chorzy w zwiazku z otrzymywaniem informacgji
od pracodawcéw i wychowawcoéw, az 71% respondentow
poszukujacych tego typu informacji jest nieusatysfakcjo-
nowanych (odpowiedzi ,zdecydowanie nie” i ,raczej nie”).
Niezbyt satysfakcjonujace respondentéw sg takze infor-
macje otrzymywane od pracownikéw socjalnych (63% nie-
usatysfakcjonowanych) i — co szczegdlnie cieckawe — grup
wsparcia (58% nieusatysfakcjonowanych). Natomiast prawie
wszystkie osoby, ktére byly zainteresowane poszukiwaniem



Tabela Il. Procentowe zainteresowanie otrzymaniem informacji nt. swojego stanu zdrowia i choroby od poszczegélnych profesjonalistéw i 0sdb z otoczenia chorych na nowotwory

Pielegniarka

Lekarz

Grupa
wsparcia

Pracodawca, Czlonek Przyjaciel,

wychowawca

Rehabilitant,
fizjoterapeuta

Psycholog,
psychoterapeuta

Pracownik

kolega

rodziny

opieki
spotecznej

20%

8%

73%

50%

73% 63% 62% 79% 27%

zdecydowanie nie

Czy w czasie choroby byt/a Pan/Pani

4%
8%
27%
41%
100%

0%
3%
16%

73%

12%
5%
5%
5%

100%

17%
10%
12%

16%
10%
23%

11%
3%
2%
5%
100%

13%
6%
9%

14%
8%
6%

14%
5%
5%

zainteresowany/a otrzymaniem informacji

nt. stanu zdrowia:

raczej nie

umiarkowanie

raczej tak

1%
100%

24%

100%

10%
100%

9%
100%

3%

100%

zdecydowanie tak

100%

Ogotem

informacji u lekarzy (96% respondentéw) i pielegniarek
(91%), byty usatysfakcjonowane uzyskanymi informacja-
mi (odpowiedzi raczej tak” i ,zdecydowanie tak”). Potowa
respondentéw byta usatysfakcjonowana informacjami uzy-
skanymi od psychologa/psychoterapeuty i rehabilitanta/fi-
zjoterapeuty (odpowiednio 50% i 54% poszukujacych takich
informacji). Szczegoty przedstawia rycina 2 i tabela lll.

Zaobserwowano réznice w poziome satysfakgji zalez-
nie od rozpoznania. Okazato sie, ze chorzy na nowotwory
lite byli istotnie bardziej usatysfakcjonowani niz chorzy
na nowotwory hematologiczne informacjg otrzymang od
pracownikéw socjalnych (t = 2,207; df = 45; p = 0,032),
pracodawcy lub wychowawcy (t = 3,685; df =22; p=0,001),
grupy wsparcia (t = 3,277; df = 50; p = 0,002) i pielegniarek
(t=2,252;df =167; p =0,026).

W obu grupach badanych zanotowano, ze emocje pozy-
tywne znaczaco dominowaty nad emocjami negatywnymi.

Zaréwno na poziomie catej grupy (M =29,33+7,971;

e-poz
Mq neg=23,03+7,30;t=7,770; df = 218;p=0,000), jaki w gru-
pie chorych na nowotwory lite (M¢_po,=29,58 £8,73; Me_neg:

21,31;+7,30; t = 6,842; df = 110; p = 0,000) oraz nowotwory
hematologiczne (Me-poz= 29,07+ 7,00; Me_neg =24,80 +6,88;
t = 4,082; df = 108; p = 0,000) byta to réznica istotna sta-
tystycznie. W obu grupach badanych emocje pozytywne
przewazaty nad negatywnymi, natomiast w grupie chorych
na nowotwory hematologiczne znamiennie czesciej niz
w grupie chorych na nowotwory lite pojawiaty sie emocje
negatywne (t =-3,637; df = 217; p = 0,000). Okazato sie, ze
chorzy na nowotwory hematologiczne znamiennie czesciej
doswiadczaja takich emodji, jak: podekscytowanie, rozdraz-
nienie, poczucie winy, wrogie nastawienie, obawa, niepokdj,
poczucie beznadziejnosci, ztos¢, zas u chorych na nowo-
twory lite zdecydowanie dominowata che¢ walki. Szczegoty
dotyczace réznic miedzy grupami przedstawia tabela IV.
Analiza wynikéw wykazata, ze osoby, ktére uwazaja,
ze na co dzien majg wystarczajaca mozliwos$¢ poruszenia
kazdego tematu z najblizszg osobg, jak i te, ktdre otwarcie
rozmawiaja z partnerami o tym, jaki wptyw ma choroba na
ich wspdlne zycie, czesciej niz pozostate byty zainteresowa-
ne otrzymaniem informacji od lekarzy. Z kolei chorzy, kt6-
rzy byli bardziej zainteresowani poszukiwaniem informacji
u psychologéw, to osoby, ktére skarzyty sie na: zwiekszone
ograniczenie w wykonywaniu codziennych czynnosci, strach
przed ograniczeniami i utrata kontroli, poczucie zmniejsze-
nia wiasnej atrakcyjnosci fizycznej, zmiane relacji z bliskimi,
obnizenie nastroju. Osoby, ktére deklarowaty zwiekszenie
religijnosci i wiary, miaty mniejsze zapotrzebowanie na szu-
kanie informacji u lekarzy, natomiast czesciej szukaty wiedzy
i odpowiedzi na swoje pytania u pozostatych profesjonali-
stow i 0s6b z otoczenia. Poza tym chorzy doswiadczajacy
wiecej negatywnych emocji byli bardziej zainteresowani
dostepem do psychologdw i psychoterapeutdw i czesciej niz
pozostate osoby rozmawiali o chorobie z najblizszymi czton-
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Czy w czasie choroby byt/a Pan/i zainteresowany/a otrzymaniem informacji nt. stanu zdrowia? Od kogo?
2251
200
1751
150+
125+
100+
754
50
254
i Pracownik  Psycholog, Rehabilitant, Pracodawca,  Czlonek Przyjaciel, Grupa_ Lekarz Pielegniarka
opieki psycho- fizjo- wychowawca  rodziny kolega wsparcia
spofecznej  terapeuta  terapeuta
Il Zdecydowanie nie Il Raczej nie [ Umiarkowanie M Raczej tak [ Zdecydowanie tak

Rycina 1. Waga informacji nt. swojego stanu zdrowia i choroby od poszczegélnych profesjonalistéw i 0séb z otoczenia chorych na nowotwory

Czy informacje nt. Pana/i stanu zdrowia od nastepujgcych oséb byty dla Pana/i satysfakcjonujace?
2257
2001
1751
1501
1251
1001
751
501
251
i Pracownik  Psycholog, Rehabilitant, Pracodawca,  Czlonek Przyjaciel, Grupa Lekarz Pielegniarka
opieki psycho- fizjo- wychowawca  rodziny kolega wsparcia
spotecznej  terapeuta  terapeuta
Il Zdecydowanie nie B Raczej nie [ Umiarkowanie M Raczej tak [ Zdecydowanie tak

Rycina 2. Ocena satysfakgji z otrzymanej informacji nt. swojego stanu zdrowia i choroby od poszczegdlnych profesjonalistéw i oséb z otoczenia
chorych na nowotwory przy uwzglednieniu stopnia zainteresowania chorych poszczegdlnymi zrédtami informacji

Tabela Ill. Procentowa ocena satysfakgji z otrzymanej informacji nt. swojego stanu zdrowia i choroby od poszczegélnych profesjonalistow i 0s6b

z otoczenia chorych na nowotwory

Pracownik Psycholog, Rehabilitant, Pracodawca, Czlonek Przyjaciel, Grupa Lekarz Pieleg-
opieki psycho- fizjotera- wychowawca rodziny kolega  wsparcia niarka
spotecznej terapeuta peuta
Czy informacje zdecydowanie nie 45% 27% 24% 56% 8% 20% 40% 3% 7%
nt. Pana/Pani raczej nie 17% 6% 6% 14% 10% 14% 18% 1% 2%
stanu zdrowia
od nastepujacych  umiarkowanie 15% 17% 16% 12% 7% 12% 9% 3% 10%
:SOb/tI;y"X dla aczejtak 6% 28% 32% 6% 34% 27% 18%  26%  26%
ana/Pani
satysfakgjo- zdecydowanietak  17% 22% 22% 12% 41% 27% 15% 67%  55%
nujace: Ogétem 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%  100%  100%

kami rodziny, natomiast osoby, ktére doswiadczaty wiecej
pozytywnych emocji, czesciej szukaty informacji o swojej
chorobie u przyjacioét i kolegéw. Wiecej informacji doty-
czacych zwigzku pomiedzy wystepujacymi trudnosciami
a poszukiwaniem informacji prezentuje tabela Vi tabela VI.

Okazato sie tez, ze jesli ktos szukat w ogodle informacji
o chorobie, czy to u profesjonalisty, czy tez u pozostatych
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0s6b z otoczenia chorego, to czesciej miat tendencje do
tego, by korzystac¢ z wielu zrédet informacji.

Dyskusja

Osoby chore na nowotwor juz od pierwszej wizyty w pla-
cowce medycznej, gdy pojawia sie przypuszczenie nieko-
rzystnej diagnozy, przez caty proces diagnostyczny i leczenie



Tabela IV. Réznice $rednich pomiedzy emocjami odczuwanymi w grupie chorych na nowotwory lite i nowotwory hematologiczne — w tabeli
przedstawiono emocje, ktorymi osoby badane z obu grup réznity sie w sposéb istotny statystycznie

Emocje Rodzaj choroby M SD t df p
nowotworowej

Podekscytowany Nowotwory lite 2,2613 1,04195 -2,424 217 016
Nowotwory krwi 2,5741 ,85603

Rozdrazniony Nowotwory lite 2,6126 1,09686 -2,852 211,525 ,005
Nowotwory krwi 3,0000 ,90688

Winny Nowotwory lite 1,3604 77216 -3,245 212,215 ,001
Nowotwory krwi 1,7222 ,87364

Wrogo nastawiony Nowotwory lite 1,3784 ,88476 -3,681 215,243 ,000
Nowotwory krwi 1,8333 94226

Obawiam sie Nowotwory lite 2,3514 1,15718 -2,636 215,181 ,009
Nowotwory krwi 2,7407 1,02648

Odczuwam niepokoj Nowotwory lite 2,6486 1,18051 -3,061 215,394 ,002
Nowotwory krwi 3,1111 1,05311

Zestresowany Nowotwory lite 2,5225 1,15874 -3,403 217 ,001
Nowotwory krwi 3,0370 1,07587

Chec¢ walki Nowotwory lite 4,0180 1,20591 2,789 217 ,006
Nowotwory krwi 3,5556 1,24805

Poczucie beznadziejnosci Nowotwory lite 1,7748 1,04172 -2,675 215 ,008
Nowotwory krwi 2,1698 1,13366

Ztos¢ Nowotwory lite 2,3514 1,10904 -2,755 209,147 ,006
Nowotwory krwi 2,7308 ,90555

Legenda: M — srednia, SD — odchylenie standardowe, t —statystyka t-Studenta, df — stopnie swobody, p — poziom istotnosci

az do rekonwalescencji lub zakoriczenie leczenia narazone
53 na psychiczny dystres i stajg w obliczu duzych znakéw
zapytania dotyczacych ich zdrowia i zycia. Prébujg odnalez¢
sie w systemie i niewatpliwie chcieliby otrzymac najlepsza
opieke i leczenie. Osoby, u ktérych stwierdzono nowotwér
i ktore rozpoczynaja terapie onkologiczna, zazwyczaj nie po-
siadaja wiedzy medyczneji dostatecznych informacji o cho-
robie i leczeniu. Wydawatoby sie, ze zrobig zatem wszystko,
by dotrze¢ do rzetelnego zrédta informacji i otrzymac od
0s06b lub instytucji te informacje, ktére sg dla nich wazne
i potrzebne, by diagnostyka i leczenie przebiegaty sprawnie
i same w sobie nie byty zZrodtem niepewnoscii stresu. Wyniki
przeprowadzonego badania wskazuja jednak, ze chorzy
nie zawsze wiedzg, do kogo moga zwrdcic sie o informacje
i pomoc. Co prawda, prawie wszyscy respondenci (90%) byli
zainteresowani otrzymaniem informacji od lekarza i ponad
dwie trzecie badanych (68%) z pytaniami réwniez zwracato
sie do pielegniarki, ale juz z pomocy w zdobywaniu infor-
macji od pracodawcy/wychowawcy, pracownika socjalnego
i psychologa/psychoterapeuty korzystali bardzo rzadko (od-
powiednio 7%, 8% i 15% badanych). Lekarze i pielegniarki
53 wiasciwym i najpopularniejszym zrédtem informacji, ale
nalezy wzig¢ pod uwage, ze to zrédto dos¢ ograniczone
z powodu zasobow — liczebnych i czasowych. Wystarczy
wspomnie¢, ze wedtug danych z Ministerstwa Zdrowia,

opracowanych na podstawie rocznych sprawozdan konsul-
tantéw krajowych w poszczegélnych dziedzinach, wynika,
ze aktualnie w Polsce mamy 456 lekarzy onkologéw klinicz-
nychi315 hematologéw (w tym 1/3 w trakcie specjalizacji)
[11]. Dane z Naczelnej Izby Lekarskiej z 2010 r. wskazuja, ze
w zakresie chirurgii onkologicznej aktywnych jest 546 spe-
cjalistow, ginekologii onkologicznej — 102, medycyny pa-
liatywnej — 214, onkologii i hematologii dzieciecej 133, zas
radioterapii onkologicznej — 484 [12]. Bez watpienia nie sg
to zasoby specjalistéw, ktére mogtyby w petni zabezpieczy¢
potrzeby pozamedyczne chorych na nowotwory. Mozna
bytoby w takim razie zatozy¢, ze chorzy powinni, w do-
brze pojetym swoim interesie, szuka¢ dostepu do innych
specjalistow i zrodet informacji. Okazuje sie tymczasem,
ze zdecydowana wiekszos¢ z nich nie szuka informacji ani
u psychologéw/psychoterapeutdw, ani u rehabilitantéw/fi-
zjoterapeutéw czy tez pracownikéw socjalnych. Wyzej wy-
mienieni specjalisci sa, przynajmniej w pewnym wymiarze,
dostepni w osrodkach onkologicznych. Podobnie prawie
trzy czwarte chorych nie poszukuje informacji w grupach
wsparcia i organizacjach pacjenckich. Organizacje te mo-
gtyby okazac sie przeciez bardzo pomocne, gdyz zrzeszaja
osoby chore lub juz po przebytym leczeniu onkologicznym,
ktore mogtyby i s gotowe podzieli¢ sie swoim wiasnym
doswiadczeniem z procesu diagnostyki i leczenia, udzieli¢
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rad i wsparcia. Brak siegania po informacje z innych zrédet
niz lekarze i pielegniarki powoduje, ze chorzy na nowo-
twory doswiadczaja wiecej dystresu i negatywnych emocji
niz mozna bytoby przypuszcza¢. W badanej grupie zaob-
serwowalismy, ze chorzy na nowotwory hematologiczne
doswiadczajg wiecej emocji negatywnych, szczegdlnie wy-
razajacych sie poczuciem beznadziejnosci, poczuciem winy,
ale réwniez rozdraznieniem czy ztoscia. Niewykluczone, ze
czes¢ ztych emocji wynika z konfrontacji z systemem opieki
zdrowotnej i subiektywnie odczuwanej ograniczonosci jego
zasobdw. Mozliwe, ze w przypadku czestszego kontaktu
zinnymi profesjonalistami (poza lekarzamii pielegniarkami)
ich frustracje, obawy i wrogie nastawienie bytyby mniejsze,
a emocje bardziej pozytywne.

Wysoki poziom satysfakcji chorych z dostepu do in-
formacji dotyczyt przede wszystkim ich kontaktéw z leka-
rzami i pielegniarkami. Pacjenci nie byli natomiast usatys-
fakcjonowani informacjami uzyskiwanymi od pozostatych
profesjonalistéw. Biorac pod uwage powyzsze wyniki, jak
i miedzynarodowe oraz krajowe zalecenia opieki koordy-
nowanej [13], wydaje sie, iz taki model bytby bardziej przy-
jazny dla pacjentéw — dawatby bowiem lepszy dostep do
informacji zréznych zrédet, odcigzatby lekarzy i pielegniarki,
réwnoczesnie dajac pacjentowi satysfakcjonujace kontakty
zinnymi profesjonalistami pozostajacymi w tym samym ze-
spole. Oczywiscie i tu nalezy zwréci¢ uwage na dostepnosc
zasobow osobowych i ewentualne braki. Jednym z wazniej-
szych filaréw dobrej, nowoczesnej opieki onkologicznejjest
m.in. psycholog (najlepiej psychoonkolog) lub psychote-
rapeuta. Tymczasem z informacji z 2006 roku wynika, ze
na 40 wiekszych jednostek onkologicznych istniejacych
w Polsce, sposréd ktérych na ankiete odpowiedziato 30 jed-
nostek, 20 jednostek zatrudniato w sumie 20 psychologéw
i 10 psychiatréw, a az 10 jednostek nie miato w zespole
zadnego psychoonkologa [14]. Oznaczato to, ze prawie
potowa chorych na nowotwory nie miata w ogdle dostepu
(szczegdlnie w leczeniu ambulatoryjnym) do profesjonalnej
opieki psychologicznej. W chwili obecnej certyfikowanych
przez Polskie Towarzystwo Psychoonkologiczne psychoon-
kologow jest w kraju 94. Ponadto, bioragc pod uwage wymogi
NFZ i warunki dodatkowe, jakie muszg spetnia¢ oddziaty
onkologii klinicznej, oddziaty hematologii, jak i chirurgii
onkologicznej, zatrudniajac psychologéw przynajmniej
w wymiarze 20 godzin tygodniowo, dostep do profesjo-
nalnej opieki psychologicznej znacznie sie polepszyt, cho¢
nadal nie jest to wszechobowiazujacy standard.

Obserwacje dokonane na podstawie wtasnego doswiad-
czenia klinicznego, a takze wyniki badania wskazuja, ze pa-
cjenci nie szukajg aktywnie informacji i wsparcia, nie wiedza
tez, jakiej pomocy mogliby szuka¢ i kogo o nig prosi¢. Jesli
juz w ogdle odwaza sie zadawac dodatkowe pytania, to
najczesciej kieruja je do lekarzy i personelu pielegniarskie-

go, gdyz te osoby zwykle sg w poblizu i w statym kontakcie
z pacjentami. Wydaje sie, iz konieczne jest tworzenie wielo-
dyscyplinarnych zespotéw opieki i wsparcia dziatajacych na
terenach osrodkéw onkologicznych, doktadne informowa-
nie pacjentéw o mozliwosci zwracania sie z konkretnymi py-
taniamii problemami do poszczegdlnych oséb. Niezbedne
jest takze specjalistyczne szkolenie poszczegélnych czton-
koéw zespotu w umiejetnosciach nawigzywania dobrych
profesjonalnych kontaktéw z pacjentami, tak aby chorzy
mogli uzyskiwac jak najwieksza korzys¢ zich wsparcia. Praw-
dopodobnie przetozytoby sie to na zmniejszenie dystresu
chorych na nowotwory i poprawito ich jako$¢ zycia.
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