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Streszczenie

Aby odpowiedzie¢ na pytanie, czy wspdtczesna medycyna moze zapewnié ,, dobrg” Smier¢, trzeba opracowac
i wdrozy¢ odpowiednie narzedzia pomiaru jakosci umierania i Smierci. Niniejsza praca ma na celu zidentyfiko-
wanie takich narzedzi oraz okreslenie ich jakosci. Przeszukano bazy danych MEDLINE (1950-2008), Healthstar
(1966-2008) oraz CINAHL (1982-2008) wedtug stéw kluczowych , jakos¢ umierania/smierci” oraz ,,»dobra«/
/nztac Smierc”. Do analizy wybrano prace, ktore opisywaty narzedzie pomiaru jakosci umierania i Smierci lub
miaty na celu zmierzenie tej jakosci. Kryteria oceny obejmowaty: informacje, czy narzedzie zostato oparte na
wczesniejszych teoriach czy tez zostato skonstruowane na potrzeby badania (ad hoc), obecnos¢ definicji
jakosci umierania i Smierci, empiryczng podstawe narzedzia, uwzglednienie licznych dziedzin i subiektywne-
go charakteru jakosci umierania i Smierci oraz czutos¢ w wykrywaniu zmian. Wymagane kryteria spetnito 18
narzedzi pomiaru. Szes¢ z nich opierato sie na wczesniejszych teoriach, natomiast 12 zostato skonstruowa-
nych na potrzeby badania. Mniej niz potowa miata okreslong wyrazna definicje jakosci umierania i Smierci,
natomiast jeszcze mniej — model pojeciowy uwzgledniajgcy wielowymiarowe podejscie i subiektywnga oce-
ne. Czas trwania fazy umierania i Smierci wahat sie w granicach od ostatnich miesiecy do ostatnich godzin
zycia. Z 6 poddanych analizie narzedzi, ktére oparto na wczesniejszych teoriach, najlepiej przebadany jest
kwestionariusz Quality of Dying and Death questionnaire (QODD). Sposoby pomiaru jakosci umierania i
Smierci cechujg sie coraz wiekszg doktadnoscig. Niezbedne sg dalsze badania, ktére pozwolg lepiej zrozumiec
czynniki wptywajace na oceny jakosci umierania i Smierci.
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Wstep

W jakim stopniu wspdtczesna medycyna zapew-
nia umierajgcym pacjentom ,,dobrg” smieré? Czy
zalezy to od ucigzliwosci objawéw, przyczyny i miej-
sca Smierci, podejscia rodziny i innych oséb wspie-
rajacych, jakosci opieki w koncowym okresie zycia
i/lub cech osobowosci pacjenta? W chwili obecnej,
gdy poprawe doswiadczenia jakosci umierania
i Smierci uznaje sie za wazny cel [1, 2] i praktyczng
kwestie medycyny rodzinnej [3], powyzsze pytania

przyciggajg uwage. Odpowiedzi na nie wymagaja
jasnego zrozumienia konstrukgcji jakosci umierania i
Smierci, jak rowniez dostepnosci trafnych i rzetel-
nych narzedzi pomiarowych.

Jakos¢ umierania i Smierci dotyczy okresu pro-
wadzacego do $mierci, cho¢ istnieje niejednoznacz-
nos¢ w kwestii, kiedy nastepuje przejscie do fazy
umierania [2]. Mozna zauwazy¢ réwniez brak kla-
rownosci i spéjnosci w literaturze dotyczacej kon-
strukcji jakosci umierania i smierci. Konstrukcja ta
zostata ujeta w niedawnym przegladzie badan do-
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konanym przez autoréw niniejszej pracy, ktory wy-
kazat, ze istnieje 7 szeroko pojetych dziedzin konse-
kwentnie identyfikowanych przez pacjentow, rodzi-
ny oraz personel medyczny [4]. Sa to: (1) funkcjono-
wanie fizyczne, (2) psychiczne, (3) spoteczne, (4)
doswiadczenia duchowe i egzystencjalne, (5) rodzaj
opieki zdrowotnej, (6) zamkniecie wszystkich spraw
przed odejsciem i przygotowanie do sSmierci oraz
(7) okolicznosci smierci. Taki podziat podkreslajg
réwniez eksperci, przedstawiajgcy w zarysie ,,dobrg”
Smier¢ [1]. Ocena jakosci Smierci jest z definicji su-
biektywna, a na jej ksztatt wptywaja liczne czynniki,
miedzy innymi kultura oraz rodzaj i stadium choro-
by. Pacjenci, cztonkowie rodziny, pozostali opieku-
nowie oraz personel medyczny w sposoéb indywidu-
alny postrzegaja te ocene.

Jak wobec tego zmierzy¢ tak zdefiniowana ja-
kos¢ umierania i smierci? Badania prowadzone na
przestrzeni kilku dziesiecioleci dostarczyty informa-
cji na temat aspektéw doswiadczenia umierania
i Smierci. Wyniki obszernych badan przeprowadzo-
nych w Wielkiej Brytanii [5] oraz w Stanach Zjedno-
czonych [6, 7] wykazatly czeste wystepowanie bdlu
i innych objawéw w ostatnich dniach poprzedzaja-
cych $mier¢, czeste stosowanie procedur podtrzy-
mujacych zycie w koncowym jego okresie oraz wy-
soki odsetek zgonéw nastepujacych w szpitalu.
W badaniach tych pokazano, co sie dzieje w konco-
wym okresie zycia, natomiast nie zawarto informa-
cji na temat tego, do jakiego stopnia osoby zaanga-
zowane moga rozpatrywaé¢ dang sSmieré¢ jako
.dobra” [8]. Poniewaz badanie jakosciowe moze
dostarczy¢ danych dotyczgcych doswiadczenia umie-
rania niewielkiej liczby pacjentéw, narzedzia pomiaru
jakosci umierania i Smierci s3 niezbedne, aby prze-
prowadzi¢ ocene na wigkszg skale. Jak dotad w zad-
nym systematycznym przegladzie nie przeprowa-
dzono wyraznej analizy pomiaru jakosci umierania
i Smierci. Celem niniejszej pracy jest zatem przepro-
wadzenie przegladu i krytyczna ocena narzedzi po-
miaru jakosci umierania i $Smierci, ze zwrdceniem
szczegolnej uwagi na definicje tej jakosci, na ktorej
oparto dane narzedzie.

Materiat i metody

Celem pracy jest analiza jakosci aktualnie do-
stepnych narzedzi pomiaru jakosci umierania i Smier-
ci. Autorzy przeszukali opublikowane badania z za-
kresu opieki zdrowotnej w celu zidentyfikowania
prac, ktore zawieraty informacje o wstepnym przy-
gotowaniu, walidacji lub wykorzystaniu narzedzi
pomiaru jakosci umierania i $Smierci. Prace pocho-
dzity z baz danych MEDLINE (1950 r. do listopada

2008 r.), Healthstar (1966 r. do listopada 2008 r.)
oraz CINAHL (1982 r. do listopada 2008 r.), ktore
przeszukano wedtug stow kluczowych ,,jakos¢ smier-
ci”, ,jakos¢ umierania”, ,»dobra« $mier¢” oraz ,»zta«
Smierc¢”. Analizie poddano réwniez pismiennictwo
wybranych prac pod katem potencjalnie istotnych
cytowan. Kwalifikowano prace, ktére miaty na celu
zmierzenie jakosci umierania i/lub Smierci w przy-
padku potencjalnej lub przewidywanej smierci (np.
choroba w zaawansowanym stadium rozwoju, cho-
roba zagrazajaca zyciu, pobyt w zaktadzie opieki
dtugoterminowej, podeszty wiek). Wykluczono pra-
ce wykorzystujgce wytgcznie metody jakosciowe,
artykuty nieanglojezyczne, artykuty pogladowe
i teoretyczne, listy, artykuty redakcyjne, opisy przy-
padkow, artykuty o tematyce historycznej oraz ar-
tykuty przeglagdowe. Pierwsza autorka niniejszej
pracy (S.H.) przeszukiwata bazy, natomiast pozo-
stali autorzy (C.Z. i G.R.) zweryfikowali wyselekcjo-
nowane prace. Na rycinie 1 przedstawiono etapy
selekcji prac.

Kryteria niniejszej pracy oparto na kryteriach
opracowanych przez naukowy komitet doradczy fir-
my Medical Outcomes Trust, majacych na celu oce-
ne stanu zdrowia oraz ocene narzedzi pomiaru ja-
kosci zycia [9]. Kryteria obejmowaty: model pojecio-
wy i model pomiaru, rzetelnos¢, trafnosé, czutosé
w wykrywaniu zmian, interpretowalnos¢, obcigze-
nie respondentow i obcigzenie zwigzane z przepro-
wadzeniem pomiaru przez personel medyczny, spo-
s6b przeprowadzenia pomiaru (pacjent sam doko-
nuje oceny/ankieter dokonuje oceny, prowadzac
wywiad z badanym — przyp. ttum.) oraz adaptacje
kulturowe i jezykowe. Poniewaz publikacje na te-
mat jakosci umierania i Smierci ukazuja sie od nie-
dawna, autorzy skupili sie na modelu pojeciowym
i modelu pomiaru, rzetelnosci, trafnosci i czutosci
w wykrywaniu zmian. Rozwazania te uzupetnili o kry-
terium wielowymiarowosci i subiektywnosci, opie-
rajac sie na wczesniej opublikowanym przez nich
przegladzie literatury, ukazujgcym 7 subiektywnie
nacechowanych dziedzin, zgodnie zidentyfikowa-
nych jako fundamentalne dla istoty jakosci umiera-
nia i smierci [4]. Podczas procesu oceny autorzy
w szczegolnosci przeanalizowali, czy dane narzedzie:
(1) byto oparte na wczesniejszych teoriach, byto rze-
telne i trafne, czy tez zostato skonstruowane na
potrzeby okreslonego badania (ad hoc); (2) opiera-
to sie na zoperacjonalizowanej definicji jakosci umie-
rania i Smierci, wykorzystanej jako podstawa poje-
ciowa; (3) byto skonstruowane na bazie empirycz-
nej (np. na wczesniejszych badaniach, przegladzie
stosownej literatury, opinii ekspertéw); (4) ujmo-
wato liczne wymiary oraz subiektywny charakter
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Przeszukanie elektronicznych baz danych [MEDLINE
(1950 r. do listopada 2008 r.), Healthstar (1966 r.
do listopada 2008 r.) oraz CINAHL (1982 r. do listopada
2008 r.), wedtug stow kluczowych: ,jako$¢ smierci”,
,jako$¢ umierania”, ,»dobra« $mier¢” i/lub ,»zta« Smier¢”]

v

1155 prac

v

Zastosowanie kryteriow wykluczenia
(prace wykorzystujace wytacznie metody jakoSciowe,
artykuty nieanglojezyczne, artykuty poglagdowe
i teoretyczne, listy, artykuty redakcyjne, opisy przypadkow,
artykuty o tematyce historycznej oraz artykuty przegladowe)

v

103 prace

v

Analiza streszczen oraz zastosowanie kryteriow wigczenia [prace
majace na celu pomiar jakosci umierania i/lub $mierci
w przypadkach potencjalnej lub spodziewanej Smierci (np.
choroba w zaawansowanym stadium, choroba zagrazajgca zyciu,
pobyt w zaktadzie opieki dtugoterminowej, podeszly wiek)]

v

31 prac

v

Reczne przeszukiwanie pismiennictwa wybranych prac

v

0 dodatkowych prac

v

Analiza prac oraz wyodrgbnienie narzgdzi pomiaru

v

18 narzedzi pomiaru

Rycina 1. Etapy selekgji prac

doswiadczenia jakosci umierania i smierci; (5) byto
czute w wykrywaniu zmian.

Wyniki

W wyniku przeszukania literatury zidentyfikowa-
no 1155 prac, sposréd ktérych 103 uznano za od-
powiednie do poddania dalszej analizie. Sposréd
nich 31 prac opublikowanych w latach 1988-2008,
opisujacych 18 réznych narzedzi pomiaru, spetnito
kryteria niezbedne do witaczenia, aby zmierzy¢ ja-
kos¢ umierania i Smierci (tab. 1 i 2). Jedenascie na-
rzedzi testowano wytgcznie w populacjach w Sta-
nach Zjednoczonych [10-20, 23-32], po jednym na
Tajwanie [33-35], w Japonii [36, 38], we Wto-
szech [39], w Wielkiej Brytanii [40], dwa w Australii
[21] i jedno zaréwno w Stanach Zjednoczonych, jak

i w Kanadzie [22, 41]. Narzedzia wykorzystano do
oceny jakosci smierci w nastepujacych populacjach:
chorzy na nowotwory [23-25, 33-36, 38, 39], pa-
cjenci przebywajacy w domach spokojnej starosci
lub zaktadach opieki dtugoterminowej [10, 11, 29—
-31], pacjenci dializowani [22, 26, 32, 41], pacjen-
ci objeci opiekg paliatywng lub hospicyjng [13, 21,
23, 28, 33-35], pacjenci, ktérzy nie zmarli w spo-
s6éb nagty w miejscu zamieszkania, w hospicjach
lub na oddziatach intensywnej opieki medycznej
(OI0M) [12, 20] oraz pacjenci w podesztym wieku
[27]. Dwa narzedzia wykorzystano w badaniach
guasi-eksperymentalnych z pomiarem poczatko-
wym i koncowym (pretest—posttest), przygotowa-
nym, aby oceni¢ wptyw danej interwencji na jakos¢
umierania i $mierci [16, 20, 29], natomiast pozo-
state narzedzia wykorzystano jedynie w badaniach
obserwacyjnych.

W przypadku 6 z 18 narzedzi pomiaru przepro-
wadzono analize rzetelnosci i trafnosci (wszystkie
od 2002 r.) (tab. 1). Kwestionariusz Quality of Dy-
ing and Death questionnaire (QODD) [12] lub jego
zmodyfikowang wersje zastosowano w 9 pracach:
skala Good-Death Scale [33] pojawita sie w 3 pra-
cach; Good Death Inventory (GDI) [36] — w 2 pra-
cach; skala Quality of Dying in Long-term Care
(QOD-LTCQ) [10] — w 2 pracach; w 1 pracy nato-
miast wykorzystano zaréwno Client Generated In-
dex tool (CGlI) [43], jak i kwestionariusz McGill Qu-
ality of Life questionnaire (MQOL) [44], przezna-
czone dla petnomocnikéw pacjenta po jego Smier-
ci. W przypadku kwestionariusza QODD przepro-
wadzono najwiecej badan trafnosci i rzetelnosci ze
wszystkich 6 opublikowanych narzedzi pomiaru.
Sposrod 18 poddanych analizie narzedzi w przy-
padku 12 skonstruowanych na potrzeby badania
nie podano zadnej lub podano minimalna infor-
macje na temat procesu opracowania, rzetelnosci
czy trafnosci (tab. 2).

Dowdd na to, ze narzedzie wywodzi sie z mode-
lu pojeciowego, stanowit opis pojeé, ktore miato
ono oceniac [9]. Wyrazng definicje jakosci umiera-
nia i Smierci podano zaledwie w 7 z 18 analizowa-
nych narzedzi [12, 21, 23, 27, 33, 40]. Dwa opieraty
sie na definicji, na ile dana smier¢ byta zgodna
z wyobrazeniami pacjenta [12, 23]. W trzech kolej-
nych definicja odnosita sie do zbioru uprzednio zde-
finiowanych kryteriow, takich jak umieranie bez od-
czuwania przykrych objawoéw, z otrzymanym wspar-
ciem, bez uporczywej terapii [27, 40] lub z mniej-
szym cierpieniem, godnoscia, Swiadomoscia, akcep-
tacjg, przygotowaniem testamentu oraz bez przy-
spieszania czy opdzniania momentu smierci przez
personel medyczny [33]. Dwa narzedzia pomiaru
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zostaty wykorzystane w badaniu definiujgcym ja-
kos¢ umierania i $mierci rownoznacznie z jakosciag
Zycia pacjenta w ciggu jego ostatnich 2 dni [21].
Pozostate 11 narzedzi nie odnosito sie do wyraznej
definicji jakosci umierania i smierci [10, 11, 22, 25,
26, 28-32, 36, 38, 41].

W wiekszosci prac opisujgcych narzedzia pomiaru
faza umierania i Smierci byta definiowana jako ostat-
nie godziny [39], ostatnie dni [21, 23, 24, 33-35]
lub tygodnie [12-20, 25, 28] zycia. W przypadku
kwestionariusza QODD [12-20] faze te opisano jako
ostatni tydzien zycia lub jako ostatni miesiac, pod
warunkiem ze w ostatnim tygodniu zycia pacjent
byt nieprzytomny lub nie reagowat na bodzce. Jed-
no z narzedzi, wykorzystywane przy ocenie zgonéw
nastepujacych po wstrzymaniu dializoterapii, defi-
niowato faze umierania jako czas od ostatniej diali-
zy do smierci [22, 41]. Inne z kolei odwotywato sie
do réznych ram czasowych, zmieniajgcych sie od
tygodni do miesiecy w zaleznosci od tego, jaki aspekt
umierania i smierci byt oceniany [40]. Trzy narze-
dzia odnosity sie do , koricowego okresu zycia” [36,
38], ,ostatnich dni” [27] lub ,zblizajacego sie mo-
mentu smierci” [32], natomiast 4 opisy narzedzi nie
precyzowaty ram czasowych [10, 11, 26, 30, 31].

Proces opracowania narzedzia pomiaru przed-
stawiono w przypadku 13 z 18 narzedzi [12-24, 26,
29, 30, 33-36, 38-41], natomiast nie dotyczyto to
pozostatych 5 [25, 27, 28, 31, 32]. Dla 6 narzedzi
opublikowano dowéd trafnosci. Kwestionariusz
QODD [12] oparto na przegladzie literatury, bada-
niach jakosciowych oraz przegladzie istniejacych
narzedzi. Podstawg skali Good-Death Scale [33] byty
opinie ekspertéw, ze ,dobra” smier¢ wigze sie
Z mniejszym cierpieniem, godnoscig, sSwiadomoscia,
akceptacja, przygotowaniem testamentu oraz ak-
ceptacja wiasciwej pory smierci. Skala GDI [36] opie-
rata sie na badaniach jakosciowych i ilosciowych
oraz przegladzie literatury, zas QOD-LTC [10] na
wczesniejszych badaniach oraz na Quality of Life at
the End of Life (QUAL-E) [42]; zagadnienia wybrano
tak, by odzwierciedlaty catosciowy proces umiera-
nia, jakos¢ warunkéw opieki dtugoterminowej oraz
przeprowadzenie pomiaru wsrdéd respondentow
zastepczych. Badacze definiowali réwniez jakos¢
umierania i Smierci réwnoznacznie z jakoscig zycia
w ciggu ostatnich 2 dni zycia pacjenta, przystoso-
wujac CGI [43] oraz MQOL [44] do przeprowadze-
nia retrospektywnego pomiaru jakosci przez petno-
mocnikéw pacjenta. Oba te narzedzia oparto na
badaniach jakosciowych oceniajgcych jakos¢ zycia
pacjenta.

Aby oceni¢ jakos¢ umierania i Smierci, 5 z 18
narzedzi pomiaru (wszystkie opracowane na potrze-

by badania) miato posta¢ pojedynczych pytan, po-
zwalajac respondentom decydowad, jakie katego-
rie zostang uwzglednione w procesie oceniania [25,
28, 30-32]. W 2 z tych narzedzi do wyboru byty
odpowiedzi typu tak/nie (w odpowiedzi na pytanie,
czy pacjent miat zapewniong ,,dobrg” smier¢) [30]
lub odpowiedzi typu niezadowalajgca/zadowalaja-
ca/,dobra” smier¢ [32]. W 3 z 5 narzedzi zadawano
pojedyncze pytania z przekrojem od najgorszej moz-
liwej do najlepszej mozliwej $mierci [25], od bardzo
.ztej” do bardzo ,dobrej” sSmierci [28] lub od petnej
strachu, cierpienia i bélu do spokojnej smierci [31].

Trzynascie z 18 narzedzi oceniato liczne aspekty
jakosci umierania i $mierci, cho¢ mozna byto za-
uwazy¢ zroznicowanie w liczbie tych aspektow.
Kwestionariusz QODD [12-20], skala Good-Death
Scale [33-35], GDI [36, 38] oraz 3 narzedzia opra-
cowane na potrzeby badania [22-24, 26, 41] oce-
niaty niektore aspekty z 7 dziedzin jakosci umiera-
nia i $Smierci, zidentyfikowanych wczesniej za po-
moca przegladu literatury [4]. Trzy narzedzia ad hoc
oceniaty liczne dziedziny, wtaczajgc objawy, miej-
sce $mierci, obecnos¢ krewnych, zastosowane inter-
wencje, kontrole objawéw, testament zycia oraz
okolicznosci smierci, ale nie oceniaty duchowego/
/egzystencjalnego doswiadczenia i przygotowania
do smierci [29, 39, 40]. Skala QOD-LTC ujmowata
wszystkie 7 dziedzin koncowego okresu zycia poza
objawami [10, 11], a CGI oraz MQOL wykorzystane
w jednym z badan [21] nie uwzgledniaty zadnych
aspektow z zakresu opieki zdrowotnej, zamkniegcia
wszystkich spraw przed odejsciem i przygotowania
do smierci oraz jej okolicznosci.

Zadne z 18 analizowanych narzedzi nie oceniato
jakosci umierania i Smierci przy udziale pacjentéw
w roli respondentow. Wyniki dotyczace jakosci umie-
rania i Smierci we wszystkich przypadkach otrzymy-
wano dzieki retrospektywnym relacjom responden-
tow niebedacych pacjentami: albo wytgcznie perso-
nelu medycznego [14, 16, 22, 23, 28, 30, 31, 33—
—-35, 39, 41], czy opiekundw z kregu rodziny/przyja-
ciot [11-13, 15,17, 19, 21, 24, 26, 27, 36, 38], albo
zaréwno personelu medycznego, jak i opiekunéw
z kregu rodziny [10, 18, 20, 25, 30, 32], a takze dzieki
analizie kart choroby/danych administracyjnych [29,
40]. Z 6 opublikowanych i zwalidowanych narzedzi
pomiaru kwestionariusz QODD uzyto dla personelu
medycznego, opiekunéw z kregu rodziny lub pota-
czenia obu tych grup; QOD-LTC zastosowano dla
opiekundéw z kregu rodziny oraz tacznie opiekunéw
z kregu rodziny i personelu medycznego; GDI oraz
CGI/MQOL jedynie dla opiekunéw z kregu rodziny/
/przyjaciét. We wszystkich narzedziach doswiadcze-
nie koncowego okresu zycia pacjenta oceniano po-
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przez respondenta zastepczego, zadne z narzedzi
nie miato na celu oceny doswiadczenia samego re-
spondenta.

Zaledwie 8 z 18 narzedzi usitowato wyjasnic in-
dywidualne preferencje oraz wyobrazenia na temat
doswiadczenia umierania i smierci. Trzy narzedzia
(QODD [12-20], CGI, MQOL [21]) uwzgledniaty oce-
ne oraz wage zagadnien. W kwestionariuszu QODD
pytano respondentéw, jak czesto lub czy w ogdle
dane zdarzenie miato miejsce oraz jak oceniliby dany
aspekt odczuwania umierania pacjentéw, podczas
gdy do CGI i MQOL wtgczono ocene istotnych zmien-
nych indywidualnych. Pie¢ z narzedzi ad hoc opiera-
to sie na ocenie pojedynczych pytan, ktére teore-
tycznie powinny pozwoli¢ respondentom nadacd
wiekszg wage tym aspektom umierania i smierci,
ktore uwazali za najistotniejsze [25, 28, 30-32].
Pozostate 10 narzedzi opisywato aspekty doswiad-
czenia umierania i Smierci (np. miejsce $Smierci, ob-
jawy, oswiadczenia woli, resuscytacje, procedury
medyczne dotyczace koncowego okresu zycia, wi-
zyty w szpitalnej izbie przyjec¢ lub przyjecie na od-
dziat intensywnej terapii medycznej, wsparcie spo-
teczne i stosunki miedzyludzkie, doswiadczenie eg-
zystencjalne/duchowe, swiadomosé¢/akceptacje/przy-
gotowanie do smierci), ale nie brato pod uwage
wzglednej wagi tych aspektow umierania i Smierci
w odniesieniu do poszczegoélnych pacjentow [10,
11, 22-24, 26, 27, 29, 33-36, 38-41].

Zdolnos¢ reagowania na zmiany odnosi sie do
czutosci danego narzedzia na zmiane [9]. Zaledwie
2 z 18 narzedzi (kwestionariusz QODD oraz 1 z na-
rzedzi ad hoc) wykorzystano w badaniach quasi-
eksperymentalnych z pomiarem poczatkowym i kon-
cowym (pretest—posttest), przygotowanym, aby oce-
ni¢ wptyw danej interwencji na jakos¢ umierania
i Smierci [16, 20, 29]. Kwestionariusz QODD podda-
no ocenie w 2 badaniach quasi-eksperymentalnych:
jedno z badan dowiodto, ze QODD, przystosowany
dla pielegniarek pracujacych na OIOM-ie, byt czuty
na wptyw interwencji poprawy opieki paliatywnej
na OlIOM-ie [20], natomiast wyniki drugiego bada-
nia nie ulegty zmianie, gdy na OIOM-ie wprowadza-
no formularz odstgpienia od dalszego podtrzymy-
wania zycia (withdrawal of life support form) [16].
Badania te miaty moc statystyczng do wykrycia od-
powiednio 10 oraz 7 punktéw réznicy w kwestio-
nariuszu QODD, natomiast nie miaty dostatecznej
mocy do wykrycia minimalnych, istotnych klinicznie
réznic. Badanie oparte na narzedziu pomiaru jako-
sci umierania i Smierci ad hoc, ktore miato na celu
ocene interwencji w postaci edukacji lekarzy pracu-
jacych w domu spokojnej starosci, wykazato pozy-
tywne wyniki, natomiast nie zawierato omoéwienia

dotyczacego wielkosci efektu czy minimalnych istot-
nych réznic [29].

Pozostate 12 narzedzi poddanych analizie wy-
korzystano jedynie w badaniach obserwacyjnych.
Jedno z badan obejmowato badanie longitudinalne
i prezentowato poprawe wynikéw jakosci smierci
od czasu przyjecia na oddziat opieki paliatywnej do
momentu poprzedzajgcego smier¢ [35]. Dwadzie-
$cia z 31 badan dostarczyto przekrojowych, suma-
rycznych wskaznikéw jakosci umierania i smierci,
wykorzystujgc narzedzie pomiaru z pojedynczymi
zagadnieniami lub oceniajagce wiele aspektow.
W 19 z nich, stosujac 11 réznych narzedzi, okreslono
srednig jakos¢ umierania i Smierci w przedziale od
sredniej do dobrej [11, 12, 14-20, 25, 31, 33-35]
lub uznano, ze wiekszos¢ wynikdw miesci sie w prze-
dziale od srednich do dobrych [22, 28, 30, 32, 41].
Zaledwie 1 z 20 badan omawiajacych podsumowa-
nie wynikéw jakosci Smierci nie wykazato ocen ksztat-
tujacych sie w przedziale od srednich do dobrych.
Byto to badanie autorstwa Bridge i wsp. [21], kto-
rzy aby uja¢ jakos¢ umierania i smierci, wykorzystali
2 narzedzia pomiaru jakosci zycia: CGl oraz MQOL.

Dyskusja

Doswiadczenie jakosci umierania i Smierci zmie-
rzono przy wykorzystaniu szerokiej gamy metod ze
zréznicowanym poziomem dokfadnosci. Ponad po-
towe zidentyfikowanych w tym systematycznym
przegladzie narzedzi skonstruowano na potrzeby
badania, bez analizy rzetelnosci i trafnosci, chociaz
w nowszych publikacjach zaobserwowano coraz
wiekszy nacisk na analize oraz odniesienie do wcze-
$niejszych teorii. Na wyraznej definicji jakosci umie-
rania i $Smierci opierafa si¢ mniej niz potowa anali-
zowanych narzedzi. Mozna byto rowniez zaobser-
wowac duze zréznicowanie w definiowaniu fazy
umierania i Smierci, ktéra wahata sie od godzin do
miesiecy. Ta r6znorodnos¢ w rygorze metodologicz-
nym i pojeciowej klarownosci ogranicza mozliwos¢
poréwnywania oraz wyciggania wnioskow podczas
korzystania z dostepnych narzedzi.

Pie¢ z analizowanych narzedzi oceniato jakos¢
umierania i Smierci, wykorzystujgc pojedyncze za-
gadnienia. Taki sposéb przeprowadzania pomiaru
wigze sie z niewielkim obcigzeniem respondentéw
czy personelu medycznego, jednak nie jest on reko-
mendowany, dopoki dziedzina poddawana ocenie
nie bedzie dobrze zdefiniowana, jak réwniez jedno-
znaczna dla respondenta [45]. Zwazywszy na zfo-
zona nature jakosci umierania i $mierci, wieloza-
gadnieniowe narzedzia mogg dostarczy¢ o wiele
bardziej znaczacych informacji.
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Mimo ze jako$¢ umierania i Smierci jest postrze-
gana subiektywnie [4], wiekszos¢ analizowanych
narzedzi nie dawata mozliwosci oceny czy tez przy-
pisania wagi zagadnieniom zwigzanym z preferen-
cjami pacjentow. Istniejg indywidualne réznice do-
tyczace takich aspektéw umierania jak potrzeba
odejscia w domu, Smier¢ w otoczeniu przyjaciot
i rodziny czy smier¢ z petng swiadomoscia i goto-
woscig [46-48]. Podczas gdy istnieje potrzeba zwiek-
szonej liczby badan niezbednych do zrozumienia
czynnikdéw wptywajgcych na preferencje i doswiad-
czenia dotyczace kresu zycia (np. charakter i sta-
dium choroby, czynniki socjodemograficzne, tfo re-
ligijne i kulturowe, psychologia indywidualna oraz
kontekst spoteczny i kontekst opieki zdrowotnej),
majgce znaczenie narzedzia pomiaru jakosci umie-
rania i Smierci muszg uwzglednia¢ przyjete zrézni-
cowanie preferencji dotyczacych doswiadczenia kon-
cowego okresu zycia.

Ograniczeniem aktualnie dostepnych narzedzi
mierzacych wyniki jakosci umierania i Smierci jest
brak wykazanej czutosci w wykrywaniu zmian. Jak
dotad tylko kwestionariusz QODD oraz jedno na-
rzedzie ad hoc wykorzystano w badaniach innego
typu, nie tylko przekrojowych i obserwacyjnych.
Z 20 analizowanych prac zawierajgcych podsumo-
wanie oceny jakosci umierania i Smierci w 19 bada-
niach, wykorzystujacych 11 réznych narzedzi, oce-
ny ksztaftowaty sie w przedziale od srednich do
dobrych. W 1 pracy, w ktérej wykazano niskie wyni-
ki sumaryczne, stosowano narzedzie pomiaru jako-
sci zycia w celu oceny jakosci smierci, co moze ttu-
maczy¢ sprzeczne whnioski [21]. Prawie jednakowe,
umiejscowione w przedziale od srednich do dobrych
oceny jakosci umierania i smierci sg zaskakujace,
biorac pod uwage fakt, ze strach przed umieraniem
i Smiercig stanowi gtéwne zrédto cierpienia pacjen-
tow i ich rodzin. Nie jest do konca jasne, czy te
pozytywne wyniki doktadnie odzwierciedlajg jakos¢
umierania i Smierci, czy tez moze pokazujg btad
pomiaru lub retrospektywny brak obiektywizmu oce-
niajacych. Badania nad jakoscig zycia pokazaty, ze
opiekunowie przejawiajg tendencje do odmiennego
doswiadczania i oceny jakosci niz pacjenci [49, 50].

W kilku pracach istnieje prawdopodobienstwo
popetnienia btedu selekgcji lub wystgpienia sytuacji,
w ktérej respondent udziela odpowiedzi, jakiej we-
dtug niego oczekuje osoba przeprowadzajaca wy-
wiad, a nie odpowiedzi zgodnej z jego odczuciami.
W pracach przedstawiajacych dane dotyczace przyj-
mowania pacjentow odsetek cztonkow rodziny, kto-
rzy zgodzili sie¢ wzig¢ udziat w badaniu, wahat sie
w granicach od 27% [12] do 57% [10]. Respondenci
z pozytywnymi doswiadczeniami mogli by¢ bardziej

sktonni zgodzi¢ sie na uczestnictwo w tego rodzaju
badaniach. Jest rowniez mozliwe, ze ocena jakosci
umierania i Smierci zostata retrospektywnie zmie-
niona w zwigzku z potrzeba rodziny i personelu
medycznego do postrzegania konca zycia w pozy-
tywnych kategoriach. Poza tym wiele sposréd ba-
danych oséb mogto doswiadczy¢ lepszej opieki ob-
jawowej lub lepszego przygotowania do smierci niz
jest to powszechnie dostepne. Niezbedne sg dalsze
badania z wykorzystaniem dobrze rozwinietych
i zwalidowanych narzedzi, ktére powtoérzytyby wy-
kazane do tej pory oceny, wahajgce sie w granicach
od wartosci srednich do dobrych.

Niniejsza analiza dowiodta, ze kwestionariusz
QODD, wykorzystany w 9 z 31 analizowanych ba-
dan, jest zdecydowanie najszerzej rozpowszechnio-
nym i zwalidowanym dostepnym narzedziem oce-
niajgcym liczne aspekty jakosci umierania i Smierci.
Autorzy zapewnili jasng, zoperacjonalizowang defi-
nicje jakosci umierania i Smierci oraz dostarczyli ob-
szernych dowodéw naukowych, na podstawie kté-
rych opracowano ten instrument. Kwestionariusz
QODD ujmuje wazne dziedziny jakosci umierania
i Smierci, jak rowniez indywidualne preferencje do-
tyczace koncowego okresu zycia. Czutos¢ kwestio-
nariusza w wykrywaniu zmian przedstawiono w jed-
nym z 2 badan quasi-eksperymentalnych. Obecnie
jest to najlepszy sumaryczny wskaznik pozwalajgcy
ocenic jakos¢ smierci spowodowanej jakgkolwiek za-
grazajacq zyciu chorobga, dajgcy mozliwos¢ przepro-
wadzenia przysztych analiz poréwnawczych w celu
zbadania np. wplywu warunkéw leczenia oraz ro-
dzaju choroby na doswiadczenie umierania i Smierci.

Aby zwigkszy¢ interpretowalnos¢ kwestionariu-
sza QODD oraz innych narzedzi pomiaru jakosci
umierania i $mierci, nalezy przeprowadzi¢ dalsze
badania, ktére pozwolg zrozumie¢ czynniki wpty-
wajgce na subiektywna ocene jakosci umierania
i Smierci, a w szczegolnosci — jak jednostki poznaw-
€zo oceniaja jakos¢ umierania i Smierci oraz jak punkt
widzenia pacjentéw moze sie rézni¢ od punktu wi-
dzenia respondentéw niebedacych pacjentami. Jako
Ze ocena umierania jest subiektywna, pozostaje nie-
jasne, w jaki sposéb respondenci jej dokonuja. Pod-
stawa dla oceny lub uzyty komparator mogg zna-
czaco zmienia¢ wyniki, co stanowi zagrozenie dla
rzetelnosci i trafnosci narzedzia. Na przyktad, oceny
jakosci oparte na poréwnaniu z wczesniej doswiad-
czong petng bolu i cierpienia Smiercig moga sie bar-
dzo rézni¢ od ocen opartych na poréwnaniu z od-
powiadajgcym ideatowi doswiadczeniem $mierci.
W literaturze dotyczacej jakosci zycia fenomen ,, prze-
suniecia” odpowiedzi (response shift) wyjasniono
przez zmieniajaca sie skale poréwnawcza. Calman
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[51] podsunagt mysl, ze jakos¢ zycia jest okreslona
przez stopien zgodnosci miedzy oczekiwaniami
a doswiadczeniem, co w przypadku zwiekszania sie
stopnia zgodnosci prowadzi do postrzegania lep-
szej jakosci zycia. Aby lepiej zrozumieé podstawy
tych ocen i tym samym podnies¢ interpretowalnosé
wynikow narzedzi pomiaru jakosci zycia [52], bada-
cze zajmujacy sie jakoscia zycia korzystali z przestu-
chania poznawczego. Podobne badanie z wykorzy-
staniem narzedzi pomiaru jakosci umierania i Smierci
moze poprawic interpretowalnos¢ tych narzedzi oraz
podnies¢ swiadomos¢ dotyczacg sposobu, w jaki
sie ocenia umieranie i Smier¢.

W badaniach nad jakoscig zycia jako przyczyne
tego, ze relacje pacjentéw sg uznawane za ,ztote
standardy”, wymienia sie subiektywny charakter tej
jakosci. W zasadzie reguta ta moze miec¢ zastoso-
wanie takze w przypadku oceny jakosci umierania
i Smierci, jednak uzyskanie takich informacji bezpo-
srednio od pacjentéw bywa niemozliwe. W rzeczy-
wistosci wszystkie przeanalizowane prace opieraty
sie na retrospektywnych ocenach respondentéw nie-
bedacych pacjentami. Rzetelnos¢ oraz trafnos¢ tego
typu doniesien pozostaje w dalszym ciggu pod zna-
kiem zapytania [49, 50]. Relacje cztonkéw rodziny
czy personelu medycznego moga zaleze¢ od wielu
czynnikow, wiaczajac ich subiektywny stan w mo-
mencie zdarzenia oraz w momencie jego przywoty-
wania, ich indywidualne doswiadczenia, czas od
momentu zdarzenia do momentu przywotania,
motywacje [50] oraz umiejetnosé wziecia pod uwa-
ge punktu widzenia innych oséb. Respondenci moga
mie¢ rowniez trudnosci w ocenie aspektéw doswiad-
czenia, ktére nie daja sie tatwo zauwazy¢, takich jak
doswiadczenie duchowe i egzystencjalne, doswiad-
czenie psychologiczne oraz zamkniecie wszystkich
spraw przed odejsciem i przygotowanie do smierci.
Te czynniki moga wptywac na oceny oraz powodo-
wac niskie do srednich wartosci porownywalnosci
uzyskanych przy stosowaniu takich narzedzi jak
kwestionariusz QODD [15, 18].

Mimo tych potencjalnych ograniczen retrospek-
tywne relacje respondentéw niebedacych pacjenta-
mi sg konieczne ze wzgledow metodologicznych
oraz klinicznie wartosciowe. Uczestnictwo pacjen-
tow w badaniach dotyczacych koncowego okresu
zycia sprawia takie problemy jak trudnos¢ poten-
cjalnej identyfikacji chorych znajdujgcych sie w fa-
zie umierania oraz wyzwania nieodtagczne w bada-
niu subiektywnych doswiadczen u oséb z postepu-
jaca fizyczna i poznawczg niesprawnoscig [53, 54].
Aby zapewni¢ wiarygodne informacje dotyczace ja-
kosci ich umierania i Smierci, pacjenci musza miec
$wiadomos¢ nadejscia konca oraz che¢ do dyskusji

na temat zagadnien dotyczacych $mierci. Prawdo-
podobnie najwazniejsze jest to, ze smier¢ ostatecz-
nie definiuje poprzedzajgce dni i tygodnie jako faze
umierania. Wiele aspektow umierania i $mierci,
zwtaszcza okolicznosci Smierci oraz mozliwos¢ za-
mknigcia wszystkich spraw przed odejsciem i przy-
gotowanie do $mierci, mozna najlepiej ujac retro-
spektywnie, kiedy istnieje mozliwos¢ nabrania dy-
stansu oraz spojrzenia na ztozony i traumatyczny
zbiér zdarzen.

Uzasadnione jest, ze cztonkom rodziny oraz per-
sonelowi medycznemu poswieca sie osobne bada-
nia dotyczace opieki w koncowym okresie zycia.
W zaleznosci od warunkéw opieki medycznej cztonko-
wie personelu medycznego mogg spedzi¢ wiekszos¢
czasu z pacjentami bedacymi blizej smierci i z tego
powodu mie¢ najwiecej informacji na temat do-
swiadczenia koncowego okresu zycia. Ze wzgledu
na ich wiedze i doswiadczenie mogg by¢ réwniez
w dobrej pozycji, aby osadzi¢, czy doswiadczanie
umierania i Smierci byto tak dobre, jak mozna byto
tego oczekiwacd. Punkt widzenia cztonkéw rodziny
jest rowniez wazny klinicznie, zwtaszcza ze osoby
te sa wspodtodbiorcami opieki paliatywnej i opieki
w koncowym okresie zycia, sg tymi, ktorzy podej-
muja decyzje, gdy pacjenci nie sg do tego zdolni,
jak réwniez dzwigajg ciezar gtebokiego zalu. To czy
i w jakim stopniu wyobrazenia rodziny i personelu
medycznego dajg sie odrézni¢ od wyobrazen pa-
cjentéw, stanowi niewiadomga i otwiera droge dal-
szym badaniom.

W niniejszej pracy autorzy skupili sie na podsta-
wie pojeciowej i empirycznej, na wczesniejszych teo-
riach, zawartosci i charakterze oraz rzetelnosci i traf-
nosci narzedzi pomiaru jakosci umierania i sSmierci.
Niezbedne sg dalsze prace badawcze, aby przepro-
wadzi¢ analize ocen jakosci umierania i Smierci wa-
hajacych sie od wartosci srednich do dobrych (ktére
mozna zaobserwowac do tej pory) oraz rozwazyc
wzgledng wartos¢ pojedynczych zagadnien w po-
réwnaniu z wieloma aspektami, jak réwniez porow-
nac narzedzia ogolne z narzedziami specyficznymi.
Konieczne wydaje sie tez okreslenie, czy sq potrzeb-
ne adaptacje jezykowe i kulturowe oraz czy istnieje
jakakolwiek korzys¢ zwigzana ze sposobem prze-
prowadzenia pomiaru. Wymagane sg takze bada-
nia majace na celu ustalenie klinicznie istotnych stan-
dardéw oraz okreslenie wyznacznikéw jakosci umie-
rania i Smierci, ktére pokierujg opieka kliniczng
i rozwojem strategii.

Rosnaca liczba oraz rygorystycznos¢ publikowa-
nych badan na temat jakosci umierania i $mierci
odzwierciedla jej rosngce znaczenie w opiece zdro-
wotnej. Sposréd narzedzi pomiaru opracowanych
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do tej pory kwestionariusz QODD zostat najszerzej
przebadany i wydaje sie najlepiej nadajagcym sie do
uzytku ogdlnym narzedziem sumarycznym, ujmuja-
cym wazne dziedziny jakosci umierania i smierci,
jak réwniez indywidualne preferencje dotyczgce kon-
cowego okresu zycia. Mozliwos¢ zmierzenia do-
Swiadczenia jakosci umierania i Smierci za pomoca
takich narzedzi pozwoli na bardziej rygorystyczna
i wyczerpujacq ocene opieki koncowego okresu zycia,
w ktérej poswieca sie¢ uwage catoksztattowi do-
Swiadczenia umierania. Tak jak narzedzia pomiaru
jakosci zycia zmienity radykalnie rozwoj leczenia cho-
réb i zabiegow, tak i narzedzia pomiaru jakosci umie-
rania i $mierci moga ksztaftowac oceneg indywidual-
nych przypadkéw, programow klinicznych oraz po-
lityki zdrowotnej dotyczacej opieki w korncowym
okresie zycia.
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