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Streszczenie

Dotychczas opisywano typowy przebieg pogarszania sie stanu fizycznego pacjentéw w schytkowej fazie
réznych choréb. Niewykluczone, ze u tych chorych przykre doznania zwigzane ze sferg spoteczng, psycholo-
giczng i duchowa moga réwniez uktadad sie w okreslony schemat. Autorzy niniejszej pracy podijeli probe
okreslenia i porownania zmieniajgcych sie potrzeb psychologicznych, spotecznych i duchowych pacjentéw
w schytkowej fazie choroby w okresie ostatniego roku ich zycia. W tym celu poddali analizie dane pochodza-
ce zdwoch dtugookresowych badan jakosciowych, opartych na zbieraniu pogtebionych wywiadéw dotycza-
cych doswiadczen i potrzeb oséb z chorobami terminalnymi. W badanej grupie znalazto si¢ 48 chorych na
zaawansowanego raka ptuca (n = 24) lub schytkowa niewydolnos¢ serca (n = 24), od ktérych zebrano
w sumie 112 pogtebionych wywiaddw. Uzyskane dane przeanalizowano indywidualnie w odniesieniu do
kazdego pacjenta, a nastepnie ogdlnie, w zaleznosci od stopnia zaawansowania schorzenia. Stwierdzono, ze
pod koniec zycia pacjenci majg szczegdlne potrzeby spoteczne, psychologiczne i duchowe. Status spoteczny
chorych na raka ptuca odzwierciedlat ich pogarszajacy si¢ stan fizyczny, natomiast ich dobrostan psycholo-
giczny i stan duchowy pogarszaty sie rownolegle na czterech etapach: rozpoznanie choroby, powrét do
domu po leczeniu, postep choroby i stan terminalny. U chorych na zaawansowang niewydolnos¢ serca status
spoteczny i stan psychologiczny pogarszaty sie stopniowo, postepujac za pogarszajaca sie sprawnoscig fi-
zyczng; zmianom tym towarzyszyty cierpienia duchowe o zmiennym nasileniu. Holistyczna opieka nad chory-
mi w koncowym okresie ich zycia powinna uwzglednia¢ wszystkie wymienione aspekty. Stwierdzenie
i uwzglednienie w praktyce klinicznej powtarzalnosci zmian statusu spotecznego, stanu psychologicznego
i duchowego moze utatwic lekarzom dyskusje z chorymi i ich opiekunami na temat mozliwego przebiegu
zdarzen, a przez to przyczynic sie do zmniejszenia stresu zwigzanego z postepem choroby.
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Wprowadzenie

Postepujgce pogarszanie sie stanu fizycznego
0s6b w zaawansowanym stadium réznych schorzen
jest udokumentowanym zjawiskiem. Odmienny
przebieg tego procesu opisano u pacjentéw cier-
piacych na rézne choroby o charakterze postepuja-
cym [1-5]. Uswiadomienie tych zjawisk moze uta-
twic¢ lekarzom przygotowanie sie na mozliwos¢ po-
jawienia sie szczegolnych potrzeb ze strony pacjen-
ta w ostatnim roku jego zycia i zaplanowanie
opieki nad chorym w taki sposéb, zeby uwzgled-
niata ona zaréwno leczenie paliatywne, jak i po-
stepowanie majace wptyw na przebieg choroby.
Potrzeby fizyczne majg zwykle najwieksze zna-
czenie, nalezy jednak zdawad sobie sprawe, ze
chorzy na nowotwory i inne postepujace scho-
rzenia nienowotworowe wymagaja wielowymia-
rowej opieki i wsparcia [6]. Wedtug Swiatowe;j
Organizacji Zdrowia (WHO, World Health Orga-
nization) opieka paliatywna ma na celu zapobie-
ganie i fagodzenie cierpienia dzieki wczesnemu
wykrywaniu, analizie i zwalczaniu bélu oraz in-
nych objawoéw lub probleméw, zaréwno natury
fizycznej, psychologiczno-spotecznej, jak i ducho-
wej [4]. Wszystkie dziedziny zycia i elementy oso-
bowosci pacjenta majg wptyw na jakos¢ jego
zycia, ale tez i Smierci [7]. Saunders opisuje wie-
lowymiarowos¢ cierpienia z powodu ,, bolu total-
nego” jako wynik niespdjnej osobowosci i braku
wewnetrznego spokoju [8].

Czesto zdarza sie, ze zaniedbuje sie potrzeby
spoteczne oséb terminalnie chorych [9]. W chwili,
kiedy pacjent dowiaduje sig, ze wyleczenie jego
choroby jest niemozliwe, zmienia sie nie tylko jego
autopercepcja, ale takze stosunek otoczenia do
niego [10]. Wystepowanie stresu psychologiczne-
go w zaawansowanym stadium choroby, przeja-
wiajgcego sie zarowno lekiem, jak i depresja, jest
zjawiskiem dobrze udokumentowanym, chociaz
czesto nierozpoznawanym [11, 12]. Innym czyn-
nikiem determinujacym jakos¢ zycia [13], ktéra
moze mie¢ wptyw na decyzje terapeutyczne [14],
jest wymiar egzystencjalny lub duchowy przezy¢
pacjenta. System wartosci i duchowos¢ (definio-
wane raczej w wymiarze egzystencjalnym, a nie
jako przekonania religijne) sg istotne dla 70-80%
0séb w populacji ogolnej w Wielkiej Brytanii [15]
i do 90% pacjentéw w podesztym wieku w Sta-
nach Zjednoczonych [16]. U chorych na nowotwo-
ry lub wymagajacych opieki paliatywnej cierpienie
duchowe wspétistnieje ze szczegdlnymi potrzeba-
mi natury psychospotecznej [17], wigzq sie z nim
szczegblne zagadnienia dotyczace komunikacji

[18], lek przed smiercig [19] i rozpacz [20]. Jak
wykazano, pod koniec zycia zagadnienia dotycza-
ce jego sensu i celu stajg sie wazniejsze od obja-
wow choroby, dobrostanu fizycznego i odpowied-
nich srodkéw stuzgcych jego podtrzymywaniu.
Stosowne dziatania podejmowane w ramach opie-
ki paliatywnej moga sie przyczyni¢ do rozwigza-
nia problemoéw natury duchowej pacjentéw [21,
22]. Definiowanie i badanie potrzeb duchowych
jest trudnym zagadnieniem [23]. Institute of Me-
dicine w Waszyngtonie [24] zaleca przyjecie na-
stepujacej, szeroko pojetej definicji:

{Sq to} potrzeby i oczekiwania, ktére cztowiek
w zyciu uwaza za wazne, celowe i wartosciowe.
Potrzeby te mogg by¢ natury religijnej, jednak oso-
by bez uksztaftowanych wierzen religijnych lub
niebedgce wyznawcami czy cztonkami formacji re-
ligijnych badz kosciotdw réwniez majg ugrunto-
wane systemy przekonan i wierzen, ktdére nadajg
ich zyciu znaczenie i cel [24].

Emanuel i Emanuel opisali system terapeutycz-
ny, w ktérym wyszczegdlniono i rozwinieto za-
gadnienia natury fizycznej i psychologicznej,
z uwzglednieniem kontaktéw spotecznych, nadziei
oraz przekonan duchowych i egzystencjalnych
[25]. W ramach tego systemu nie wyodrebnia sie
poszczegdlnych zagadnien, poniewaz na przyktad
wystepowanie leku moze obnizy¢ prog bélu. Au-
torzy niniejszej publikacji probowali zbada¢, czy
zmiany stanu spotfecznego, psychologicznego i du-
chowego, poczawszy od momentu rozpoznania
zaawansowanej choroby, przebiegaja wedtug
okreslonego schematu, powtarzajgcego sie u wszy-
stkich oséb terminalnie chorych [26]. Ich celem
byto ufatwienie zrozumienia catosci przezy¢ pa-
cjentéw oraz wzajemnych relacji i zaleznosci po-
miedzy sferg ciata, umystu i ducha, lezacych u pod-
toza cierpienia.

Metody

Przyjecie modelu i zatozen dtugookresowego
badania jakosciowego umozliwia systematyczne
zbieranie, porzadkowanie i interpretacje informa-
cji tekstowych, a przez to przyczynia sie do lep-
szego rozumienia doswiadczen natury spotecznej
i przezy¢ zwigzanych z chorobg w indywidualnym
kontekscie i Srodowisku poszczegolnych oséb [27].
To z kolei pozwala budowac teorie dotyczace za-
leznosci pomiedzy wspomnianymi doswiadczenia-
mi [28]. W celu opracowania skutecznych metod
interwencji terapeutycznej zaproponowano scale-
nie wnioskéw wynikajgcych z réoznych badan jako-
sciowych, dotyczacych przezyc¢ pacjentow [29, 30].
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Autorzy przeanalizowali dane pochodzace
z dwoch ostatnio zakonczonych badan obejmuja-
cych populacje pacjentéw w zaawansowanych sta-
diach réznych choréb. Byty to dfugookresowe ba-
dania, oparte na cyklicznym zbieraniu pogtebio-
nych wywiadéw [31, 32]. Projekty obu tych ba-
dan uzyskaty aprobate lokalnych komisji etyki.
Rekrutacja pacjentéw, sposéb generowania i ana-
lizy danych w ramach obu badan byty poréwny-
walne pod wzgledem metodologicznym. Dane
wykorzystane w prezentowanej analizie uzyska-
no, dokonujac syntezy i rozpatrujac wszystkie wy-
wiady jako zbiér dowoddw istnienia szczegdlnych
modeléw zmian potrzeb spotecznych, psychologicz-
nych i duchowych w trakcie postepédw choroby.

Pierwsze badanie przeprowadzono na przeto-
mie 2000 i 2001 roku. Grupe badang stanowito
20 chorych na nieoperacyjnego raka ptuca i 20
chorych na niewydolnos¢ serca w stopniu IV we-
dtug klasyfikacji New York Heart Association. Kwa-
lifikacji do badania dokonywali lekarze pracujacy
w przychodniach. Uczestnikow badania dobiera-
no celowo w taki sposob, aby reprezentowali ty-
powy rozktad demograficzny dla danej choroby
pod wzgledem wieku, ptci, rodzaju niezaspokojo-
nych potrzeb, zamieszkiwania samotnie lub z opie-
kunem oraz stosowanych metod leczenia. Badacz
spoteczny (M.K.) przeprowadzat pogtebione wy-
wiady z pacjentami w ich domach, w odstepach
3-miesiecznych, maksymalnie do uptywu roku.
Pacjentéw proszono, by opowiedzieli o najwaz-
niejszych problemach, z ktérymi sie borykajg, oraz
0 wyrazenie opinii na temat opieki i wsparcia, ktére
otrzymuja. Sredni wiek chorych na raka ptuca wy-
nosit 65 lat, 15 z nich mieszkato z opiekunem:
w momencie zakonczenia badania przy zyciu po-
zostawato 5 oséb. W grupie chorych na niewydol-
nos¢ serca sredni wiek wynosit 74 lata, z opieku-
nem mieszkato 11 chorych, a do zakonczenia ba-
dania dozyto 7 oséb. Podczas pierwszej rozmowy
$redni stan ogoélny chorych na raka ptuca ocenio-
no wedtug klasyfikacji WHO na 2,0, a chorych na
niewydolnos¢ serca — na 2,6 [33].

Do drugiego badania, przeprowadzonego na
przetomie lat 2002 i 2003, lekarze rodzinni pro-
wadzacy w potudniowo-wschodniej Szkocji prak-
tyki lekarskie o zupetnie odmiennych profilach za-
kwalifikowali 20 chorych na r6zne nowotwory lub
schorzenia nienowotworowe w zaawansowanym
stadium. W badanej grupie 4 osoby chorowaty na
raka ptuca (sredni wiek: 73 lata); sposrdod nich
3 pacjentéw mieszkato samotnie, a 2 zmarto
w czasie trwania badania. Cztery osoby cierpiaty
na niewydolnos¢ serca (Sredni wiek: 86 lat), w tym

3 osoby mieszkaty samotnie. Jedna z badanych oséb
z niewydolnoscig serca zmarta w czasie badania.
Podczas pierwszej rozmowy s$redni stan ogdlny
chorych wedtug skali WHO oceniono na 2,2, za-
rowno u chorych na raka ptuca, jak i u chorych na
niewydolnos¢ serca. Badacz spoteczny (E.G.) prze-
prowadzit wiele pogtebionych wywiadéw z cho-
rymi w ich domach, proszac ich o opowiedzenie
0 najwazniejszych problemach, z ktérymi sie bo-
rykajag. W trakcie tego badania autorzy zwracali
szczegodlng uwage na potrzeby duchowe, a odno-
towywane zagadnienia rozwazano w odniesieniu
do obserwacji i wnioskéw wynikajgcych z pierw-
szego (wczesniej przeprowadzonego) badania.
Dane uzyskane podczas rozmoéw z chorymi przed-
stawiono w tabelach 11 2.

Zbieranie i analiza danych

Wywiady prowadzone z chorymi w ramach obu
badan byty nagrywane, a nastepnie spisywane
i analizowane w potgczeniu z notatkami sporza-
dzanymi przez badaczy. Analize danych prowadzo-
no na biezaco podczas trwania badania, tak aby
wszelkie pojawiajace sie nowe zagadnienia wig-
czy¢ do kolejnych etapdw zbierania informacji; ko-
rzystano przy tym z oprogramowania komputero-
wego do analizy jakosciowej QSR NVivo. Autorzy
stosowali techniki analizy tematycznej i narracyj-
nej wywiadow, poniewaz zarejestrowane wypowie-
dzi respondentéw miaty czesto charakter narracji
[34]. W trakcie trwania obu badan synteze i inter-
pretacje danych ufatwiaty regularne przegladanie
materiatu i dyskusja nad pojawiajacymi sie nowy-
mi tematami, prowadzona na forum wielodyscy-
plinarnej grupy badaczy zajmujacych sie projektem.
W jej sktad wchodzili przedstawiciele medycyny
ogodlnej i specjalisci, pielegniarze, pracownicy spo-
teczni i osoby z wyksztatceniem teologicznym.

W trakcie trwania obu badan autorzy stwier-
dzili, ze wiekszos¢ pacjentéw doswiadczata pro-
blemoéw natury fizycznej, spotecznej, psychologicz-
nej lub duchowej w réznych momentach trwania
choroby. Przedmiotem niniejszej analizy jest cha-
rakterystyka potrzeb spotecznych, psychologicznych
i duchowych chorych. W tym celu zmiany zacho-
dzace z uptywem czasu analizowano osobno dla
kazdego pacjenta, poréwnujac dane uzyskane
w kolejnych wywiadach. Nastepnie przeprowadza-
no wielokrotne analizy przekrojowe obu zestawéw
danych, uwzgledniajac stopien zaawansowania
schorzenia [35]. Ten ostatni element definiowano
na podstawie tego, jak kazdy pacjent postrzegat
samego siebie w kolejnych punktach czasowych
trajektorii zmian fizycznych w momencie przepro-
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Tabela 1. Szczeg6towe dane dotyczace chorych na raka ptuca

Liczba wywiadow

przeprowadzonych

Stan w momencie
zakonczenia badania

z pacjentem

Kod nazwiska Wiek Pte¢ Opiekun
nieformalny

Pan L.A. 87 M Opiekun urzedowy

Pani L.B. 72 K Maz

Pan L.C. 66 M Siostra

Pan L.D. 73 M Zona

Pan L.E. 71 M Siostra,
mieszka osobno

Pan L.F. 55 M Zona

Pani L.G. 77 K Kuzyn, mieszka
daleko od chorej

Pani L.H. 66 K Maz

Pan L.I. 71 M Zona

Pani L.J. 75 K Maz

Pan L.K. 64 M Zona

PanL.L. 48 M Zona

Pan L.M. 71 M Zona

Pan L.N. 54 M Zona

Pan L.O. 76 M Zona

Pani L.P. 44 K Maz

Pani L.Q. 64 K Maz

Pani L.R. 43 K Mieszka samotnie

Pani L.S. 58 K Maz

Pani L.T. 79 K Maz

Pani L.U. 68 K Mieszka samotnie

Pan L.V. 80 M Mieszka samotnie

Pan L.W. 71 M Zona

Pan L.X. 75 M Mieszka samotnie

-

w = =N b

IS

- N N N

Zyje

Wycofata si¢ z udziatu w badaniu
ze wzgledu na meza

Wycofat sie z udziatu w badaniu
— wyprowadzit sie

Wycofat sie z udziatu w badaniu
ze wzgledu na zone

Zmart

Zyje
Zmarta

Zmarta

Zyje

Wycofata sie z udziatu w badaniu
— wyprowadzita sie

Zyje

Zmart

Zmart

Zmart

Wycofat sie z udziatu w badaniu
— powikfania leczenia

Zyje
Zmarta

Wycofata sie z udziatu w badaniu
ze wzgledu na chorobe

Zmartfa

Wycofata sie z udziatu w badaniu
(w hospicjum, z powodu raka jelita
grubego)

Zmarta

Zyje

Zyje

Zmart

wadzania kolejnych rozmoéw. Na podstawie tych
danych autorzy identyfikowali zagadnienia najczes-
ciej pojawiajgce sie na poszczegolnych etapach
rozwoju choroby, aby sprawdzi¢, czy charaktery-
styczne zjawiska nastepujg w okreslonych punk-
tach czasowych. Autorzy obrazowali graficznie
wszystkie cztery ptaszczyzny potrzeb pacjentow,
co miato ufatwié opis i poréwnywanie najczesciej
wystepujacych modeli zmian dobrostanu i stresu
u chorych na zaawansowanego raka ptuca lub nie-
wydolnos¢ serca w zaleznosci od czasu. Celem au-
torow nie byta ocena poziomu natezenia stresu
w skali formalnej, poniewaz niniejsza analiza jest
przyktadem badania jakosciowego, poswigconego
odczuciom pacjentéw.

Wyniki

Ogotem, w trakcie trwania dwodch badan ze-
brano 112 wywiadéw z 48 chorymi na zaawanso-
wanego raka ptuca (n = 24) (tab. 1) i niewydol-
nosc serca (n = 24) (tab. 2). Dwie kolejne krzywe
ilustrujg przebieg zmian potrzeb pacjentéow w cza-
sie w kazdym z badanych wymiaréw (na podsta-
wie wywiadow) od momentu postawienia diagno-
zy zaawansowanej choroby u chorych na raka ptu-
ca (ryc. 1) i na niewydolnos¢ serca (ryc. 2).

Przebieg zmian u chorych na raka ptuca
Potrzeby spoteczne. Ze wzgledu na obawy nie-
ktérych oséb z otoczenia, zwigzane z nowotwo-

www.mpp.viamedica.pl



Scott A. Murray i wsp. Status spoleczny, stan psychologiczny i duchowy pod koniec zycia

Tabela 2. Szczeg6towe dane dotyczace chorych na niewydolnos¢ serca

Kod nazwiska Wiek Pte¢ Opiekun Liczba wywiadéw  Stan w momencie
nieformalny przeprowadzonych zakonczenia badania
Z pacjentem
Pani H.A. 65 K Mieszka z mezem 4 Zyje
Pan H.B. 92 M Corka, mieszka 4 Zyje
z pacjentem
Pan H.C. 85 M Corka, mieszka 1 Zmart
osobno
Pani H.D. 57 K Ciotka, 4 Zyje
mieszka osobno
Pani H.E. 83 K Opiekun urzedowy: 2 Zmartfa
mieszka samotnie
Pan H.F. 79 M Zona 4 Zyje
Pan H.G. 73 M Zona 4 Zyje
Pan H.H. 78 M Zona 2 Przebywa w szpitalu
Pani H.I. 66 K Maz i corka 2 Zmarta
Pan H.J. 74 M Zona 4 Zmart
Pan H.K. 79 M Zona, mieszka samotnie 4 Zyje
(pozostaje w separacji)
Pan H.L. 66 M Zona 4 Zyje
Pan H.M. 76 M Zona Zmart
Pani H.N. 89 K Corka, 2 Wycofata si¢ z udziatu w badaniu
mieszka osobno
Pani H.O. 79 K Corka, 2 Wycofata sie z udziatu w badaniu
mieszka z pacjentka
Pan H.P. 70 M Zona 1 Wycofat sie z udziatu w badaniu
— wyprowadzit sie
Pan H.Q. 66 M Zona 2 Zmart
Pani H.R. 74 K Syn; mieszka 2 Zyje
samotnie
Pani H.S. 80 K Samotna; ma dzieci 3 Zyje
Pani H.T. 66 K Siostra; 1 Wycofata sie z udziatu w badaniu
mieszka samotnie
Pan H.U. 77 M Partnerka 2 Zmart
Pani H.V. 78 K Samotna 2 Zyje
Pani H.W. 91 K Samotna 2 Zyje
Pani H.X. 100 K Samotna 2 Zyje

rem, status spotfeczny czesci chorych zaczat sie ob-
niza¢, nawet jezeli byli oni w stanie uczestniczyc
w wydarzeniach spotecznych czy towarzyskich. Cze-
ste byto uczucie samotnosci, a relacje z przyjaciétmi
bywaty nietatwe ze wzgledu na stygmat rozpozna-
nia raka.

Od kiedy mam raka niektdrzy starzy przyjaciele
nie chca sie nawet napic¢ ze mng herbaty. (Pani L.R).

W wielu przypadkach plany towarzyskie chorych
usuwalty sie w cien, a gtdwnym punktem egzysten-
cji stawato sie leczenie choroby. Wystepowanie dzia-
tan ubocznych chemioterapii powodowato, ze nie-
ktérzy pacjenci nie byli w stanie podja¢ sie zadan
istotnych w czasie choroby, na przyktad rozwigzy-
wac kwestii rodzinnych i praktycznych czy tez tago-
dzi¢ konflikty bgdz nieporozumienia w zwigzkach.
Patrzac wstecz, czes¢ chorych zatowata, ze poddata

sie intensywnemu leczeniu przeciwnowotworowe-
mu, poniewaz znacznie skrocito to istotny dla jako-
$ci zycia czas, ktory spedzili z rodzinami. Czestym
zjawiskiem byto pogarszanie sie statusu spofeczne-
go, narastajace wraz z ograniczeniami natury fizycz-
nej zwigzanymi z samg chorobg lub dziataniami
ubocznymi leczenia. Wielu pacjentéw stwierdzato,
ze czujg sie coraz bardziej bezuzyteczni, zalezni,
a niekiedy takze wykluczeni z dotychczasowych rél
W zyciu rodzinnym czy spofecznym przez majacych
dobre intencje krewnych. Im blizej terminalnej fazy
choroby, tym bardziej kurczyta sie sie¢ zwigzkdéw
spotecznych chorych, ograniczajac sie do rodziny
i samych chorych. Wigkszos¢ chorych na raka ptuca
zyczyta sobie umrze¢ w domu. Zwykle dostepne byty
stosowne srodki i zabiegi opiekuncze, aby zrealizo-
wac to zyczenie.
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Przebieg zmian potrzeb:
fizycznych

A — — — - spotecznych
psychologicznych
......... duchowych

Dobrostan | Rak ptuca

Cierpienie

Rozpoznanie = Postep choroby

Smier¢

Wypis do domu Faza terminalna

po leczeniu

Rycina 1. Rak ptuca: problemy natury fizycznej,
spotfecznej, psychologicznej i duchowej w ostatnim
roku zycia chorych

Potrzeby psychologiczne. Na czterech kluczo-
wych etapach choroby (rozpoznanie, wypis do
domu po leczeniu, postep choroby i faza terminal-
na) pacjenci z zaawansowanym rakiem ptuca zwykli
odczuwacd niepewnosc i stres emocjonalny (ryc. 1).
Odzwierciedlaja to cztery punkty zatamania na krzy-
wej typowych potrzeb psychologicznych.

Poczatkowo, czekajac na wyniki badan i roz-
poczecie leczenia, chorzy byli bardzo niespokoj-
ni, odczuwali stres emocjonalny i brak wsparcia.
Szczegoblnie wstrzgsajacym przezyciem byto réw-
noczesne ustyszenie diagnozy raka i stwierdze-
nia, ze stan miejscowy nie pozwala na operacje,
a choroba jest nieuleczalna.

Dostatam wyniki tamtego popotudnia, a on
powiedziat: ‘Obawiam sie, ze choroba jest
w fazie terminalnej’. Byto to dla mnie takim szo-
kiem — z jednej strony czutam sie dobrze,
a jego stowa wydawaty sie dotyczyc kogos inne-
go. Po prostu oniemielismy. (Pani L.Q.).

W momencie rozpoczecia leczenia pacjenci czuli
sie wspierani, na co wptywata obecnos¢ personelu
medycznego. Uczucie nadziei na skutecznosc lecze-
nia przybierato na sile.

Leczenie takze pomogfo... wspaniate pieleg-
niarki i szpital, to znaczy specjalisci. Wszyscy sg
bardzo troskliwi. Ci ludzie na onkologii, oni tak
dobrze poznajg pacjentéow. (Pan L.K.).

Po leczeniu czesto, cho¢ nie zawsze, docho-
dzito do nawrotu stresu psychologicznego,
zwtaszcza gdy pacjent miat znikomy kontakt ze
szpitalem lub przychodnig. Wielu chorych za

Przebieg zmian potrzeb:
fizycznych

A — — — - spotecznych
psychologicznych
......... duchowych

Dobrostan | Niewydolnos¢ serca

Cierpienie

A\

Nagte zaostrzenia

<«<——Okres paliacji Smier¢

Rycina 2. Niewydolnosc serca: problemy natury
fizycznej, spotecznej, psychologicznej i duchowej
w ostatnim roku zycia chorych

wszelkg cene prébowato powréci¢ do poprzed-
niego trybu zycia i miato trudnosci z zaakcepto-
waniem zmian w wygladzie wiasnego ciata oraz
nowego dla nich statusu chorego na raka.

To byfo jak czarna dziura. (Pani L.P.).

W momencie nawrotu lub postepu choroby przed
pacjentami staneto nowe wyzwanie. Wydawato sie,
ze zaangazowanie w walke z nowotworem dawato
wielu z nich poczucie celowosci i umozliwiato ra-
dzenie sobie z sytuacja. Inni dostrzegali coraz wigk-
sze straty zwigzane z postepem choroby.

Czuje sie bezuzyteczna. Zycie nie nalezy juz do
ciebie, jezeli nie ma dawnego poziomu. (Pani L.U.).

W fazie terminalnej niektoérzy chorzy szukali po-
cieszenia u personelu medycznego, czesto uzasad-
niajac koniecznos¢ wizyty opisem objawow fizykal-
nych. Przyttaczajgce uczucie niepewnosci, a niekie-
dy takze wystepowanie atakéw paniki powodowa-
ty, ze chorzy nie chcieli umiera¢ w domu.

Nie wiesz, co sie z tobg stanie, a strach jest naj-
gorsza rzeczg. (Pani L.L.).

Czes¢ pacjentéow probowata w czasie choroby
podtrzymywac zwyczajne kontakty towarzyskie,
miotajac sie pomiedzy nadziejg i rozpaczg. Cho-
rzy przedstawiali obraz ,,walki na dwéch frontach”,
prébujgc zachowac nadzieje i rbwnoczesnie uswia-
damiajgc sobie mozliwos¢ wiasnej smierci. Trud-
no im byto oceni¢, kiedy powinni zgtosi¢ proble-
my psychologiczne lub emocjonalne opiekunom
medycznym, czekali na wskazéwki czy sygnaty,
ktore nie zawsze sie pojawiaty. Niektorzy radzili
sobie z sytuacja, stosujgc mechanizm zaprzecze-
nia lub wyparcia choroby, co utrudniato bezpo-
srednig komunikacje.
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Potrzeby duchowe. U chorych na raka ptuca
cierpienie duchowe i zwatpienie zwykle zbiegaty sie
W czasie z pogorszeniem stanu psychologicznego
we wspomnianych wczesniej czterech kluczowych
etapach choroby (ryc. 1).

W momencie rozpoznania choroby pacjenci stawa-
li twarzg w twarz z mozliwoscig cierpienia i smierci.
Mieli trudnosci w wyjasnieniu wtasnego poczucia
pustki i poszukiwania:

Moze to Bég odwrdcit sie i powiedziat: ‘Dostane
cie’, bo nie zawsze bytem taki krysztatowo uczciwy.
(Pan L.C.).

Po powrocie do domu po leczeniu szpitalnym
wielu pacjentéw bardzo starato sie wrécic takze do
dawnego trybu zycia. Méwili przy tym o zmienio-
nym poczuciu wtasnego ja, kwestionowaniu wtas-
nej wartosci i wartosci w oczach innych oséb.

Wraz z postgpem choroby niektorzy chorzy
zastanawiali sie, co osiggneli w zyciu i co powin-
ni jeszcze zrobi¢ przed smiercig. Czes¢ pacjen-
téw uwazata, ze nie ma dla nich przysztosci,
a ich zycie w tym momencie nie ma juz celu.
Akceptacja smierci stawata sie oczywista dla nie-
ktorych w fazie terminalnej choroby. Inni zasta-
nawiali sie, czy za zycia byli wystarczajaco do-
brzy i czy istnieje zycie po $Smierci, a niekiedy
zaczynali sie bac¢ umierania. Z kolei inni znajdo-
wali oparcie we wtasnej wierze, poniewaz uwa-
zali, ze Smier¢ stanowi przejscie, a nie koniec.

Powiem: ‘Boze, po prostu pozwdl mi umrzec dzis
w nocy’, musi byc cos lepszego niz to. (Pan L.V.).

Zastanawianie sie, jak to bedzie, to jak oscylacja
pomiedzy absolutem i ogromng panika, a zarazem
ekscytagja. (Pani L.U.).

Przebieg zmian u chorych
na niewydolnos¢ serca

Potrzeby spoteczne. Stan fizyczny pacjentow
stopniowo sie pogarszat i wystepowaty nagte za-
ostrzenia choroby, ktére niekiedy z powodu ostrej
dekompensacji wymagaty hospitalizacji. Sie¢ zwigz-
kéw i zaleznosci spotecznych kurczyta sie réwnolegle
do tych zjawisk. Che¢ wyjscia z domu byta ograni-
czona licznymi przeszkodami wynikajacymi z okre-
sowego pogorszenia stanu fizycznego i na przykfad
koniecznosci czestego szukania toalety ze wzgledu
na przyjmowanie lekow moczopednych. Poczucie
uwiezienia, ktére opisywali sami pacjenci, byto do-
datkowo nasilane przez krewnych, ktérzy nieswiado-
mie traktowali ich jak ,,niepetnosprawnych”, ugrun-
towujac przez to w chorych poczucie utraty niezalez-
nosci i wczesniejszej tozsamosci. Wsparcie spofeczne
byto mniej dostepne niz w przypadku chorych na
raka ptuca. Pacjenci preferowali wizyty w ich domach.

Potrzeby psychologiczne. Stan psychologiczny
chorych byt odzwierciedleniem pogarszajgcego sie
stanu fizycznego i zmieniajacego statusu spotecz-
nego. Nagtym zaostrzeniom choroby towarzyszyty
czesto ataki leku.

Potfozytem sie na tézku, a tu aaa, atak paniki,
wiec musiatem usigsc. Nie mogtem ztapac oddechu.
Nie mozna tego w ogdle wyttumaczy¢ innym lu-
dziom. (Pan H.Q.).

Wahania sprawnosci fizycznej przy statym po-
garszaniu sie stanu ogolnego i rosnacej izolacji spo-
tecznej powodowaty frustracje i obnizenie nastroju.
Niektorzy pacjenci wykazywali jednak bardziej ela-
styczne, niemal stoickie podejscie do rzeczywistosci.

Bedzie to, co ma by¢ — przez te resztke czasu,
ktoéry mi zostat — po prostu witam kazdy rozpoczy-
najacy sie dzien. (Pani H.W.).

Potrzeby duchowe. Poczucie dobrostanu du-
chowego chorych na niewydolnos¢ serca stopnio-
wo sie pogarszato, chociaz u niektérych zmiany miaty
nieco inny przebieg. Dochodzito do stopniowej utra-
ty tozsamosci i rosnacej zaleznosci od otoczenia [36].
Zmiana pozycji w rodzinie odzwierciedlata poczucie
utraty pozycji w wielu réznych aspektach zycia, przez
co sami chorzy zaczynali watpi¢ we wtasng wartosé
i swoje miejsce na $wiecie. Im bardziej choroba czy-
nita ich niesprawnymi, tym bardziej szukali sensu
i znaczenia w zyciu. Ci z chorych, ktérzy czuli sie
dowartosciowani i wspierani przez swoich lekarzy,
twierdzili, ze byli w stanie lepiej pouktadac sobie
wszystko w zyciu, odnalez¢ jego sens i wartos¢. Nie-
kiedy choroba i cierpienie wigzaty sie z bardziej po-
zytywnymi aspektami, jak mitos¢, nadzieja, zaufa-
nia czy wybaczenie. Jedni znajdowali oparcie i po-
cieszenie w wierze, a inni zastanawiali sie nad pro-
blemem oceny i sadu lub boskiej obojetnosci.

Gdzie w tym wszystkim jest Bég, czy mnie od-
rzucit? (Pan H.V.).

Wyczuwajgc nieuchronnosc¢ smierci, niektérzy cho-
rzy na niewydolnos¢ serca zadawali bardziej bezpo-
srednie pytania, podobnie jak chorzy na raka ptuca.

Czy to prawda, czy jest zycie po smierci, dokad
ja pojde?, Co bedzie, jezeli sie mylitam i jednak tam
cos jest? (Pani H.V.).

Dyskusja

Autorzy opisali przebieg zmian potrzeb spotecz-
nych, psychologicznych i duchowych w ostatnim
okresie zycia chorych na raka ptuca i niewydolnos¢
serca. W pierwszej z badanych grup trajektorie po-
szczeg6lnych zmian wydawaty sie powigzane ze
sobg, a pacjenci czesciej opisywali wtasne zwiegk-
szone potrzeby psychologiczne i stres duchowy
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w czterech kluczowych momentach choroby. U cho-
rych na niewydolnos¢ serca pogarszanie sie statu-
su spofecznego i stanu psychologicznego przebie-
gato rownolegle ze stopniowa utrata sprawnosci
fizycznej. Z kolei odczucia w sferze duchowej ule-
gaty wiekszym fluktuacjom i byty uzaleznione od
wielu innych czynnikéw, w tym od odczuwanego
przez chorych braku zrozumienia ze strony opieku-
now medycznych.

W niniejszej analizie zestawiono dane zebrane
w dwoch grupach pacjentéw wymagajacych opieki
paliatywnej. Badanie o charakterze jakosciowym
umozliwito dogtebne zrozumienie zagadnien, ktére
sami chorzy uznawali za najbardziej stresujgce. Zbie-
ranie kolejnych wywiadéw z chorymi w odstepach
czasowych umozliwito autorom sledzenie i poréw-
nywanie zmian dotyczacych problemoéw i zagad-
nien dostrzeganych przez pacjentéw w miare ich
zblizania sie do $mierci. Pozwolito to takze na po-
rébwnywanie poszczegélnych potrzeb w réznych
punktach czasowych rozwoju raka ptuca lub niewy-
dolnosci serca. Szczegdlnie wymagajgcym zadaniem
jest oddzielenie potrzeb duchowych od psycholo-
gicznych/emocjonalnych. Drugie badanie pozwolito
autorom przeanalizowac¢ te ptaszczyzny bardziej
dogtebnie, chociaz nadal z uwzglednieniem perspek-
tywy ogolnej. Tylko kilku pacjentéw miato niezwy-
kle elastyczne podejscie do zdarzen i w obliczu $mierci
zachowywato poczucie dobrostanu psychologiczne-
go i duchowego.

Ograniczenia badan typowych przebiegéw
zmian i metod badawczych

Do obu badan zakwalifikowano zréznicowang
grupe chorych na raka pfuca i niewydolnos¢ serca,
ale wszyscy pochodzili z potudniowo-wschodniej
Szkocji. Pozostaje do ustalenia, w jakim stopniu za-
obserwowane zjawiska mozna ekstrapolowac na
poszczegdlne grupy narodowosciowe, spoteczne,
etniczne i religijne. Poszczegodlne sktadowe cierpie-
nia s niekiedy potaczone ze sobg wrecz nieroze-
rwalnie. Cierpienie w jednym wymiarze moze nasi-
la¢ przykre odczucia w zupetfnie innym wymiarze.
Na wtasng chorobe pacjenci moga reagowad w réz-
ne sposoby, a ha pozornie typowy przebieg zmian
moze wptywac wiele czynnikéw zewnetrznych. Na
przyktad, wizyty w przychodni onkologicznej mogg
sie wigzad z nasileniem leku, depresja, bélem i zme-
czeniem [37]. Poszczegdlni pacjenci umierali w réz-
nych punktach wyznaczonych trajektorii, a tempo
nastepowania zmian znacznie sie réznito. Dochodzg
do tego choroby wspétistniejgce oraz szczegdlne
uwarunkowania spoteczne, a takze zmieniajace sie
priorytety i potrzeby.

Znaczenie kliniczne

Planowana opieka musi uwzglednia¢ aspek-
ty wielowymiarowe. Optymalizacja jakosci zycia
chorych oraz zarysowanie perspektywy godnej i spo-
kojnej smierci we wtasciwym czasie sq podstawo-
wymi celami opieki paliatywnej. Zrozumienie
i uwzglednienie przedstawionych typowych trajek-
torii zmieniajgcych sie potrzeb chorych moze uta-
twic lekarzom przygotowanie sie i uwzglednianie,
kiedy i w jakim wymiarze pacjent moze odczuc cier-
pienie, a przez to pozwoli lepiej zaplanowac bar-
dziej aktywne dziatania opiekuncze. Takie podejscie
moze ufatwi¢ wprowadzenie w zycie stworzonego
przez Chochinova i wsp. pojecia ,,opieki pod koniec
zycia z zachowaniem jego godnosci”, ktdre zaktada
zwalczanie objawow podmiotowych oraz wsparcie
spoteczne i egzystencjalne chorych w ramach zinte-
growanego programu [38]. Ponadto, uswiadomie-
nie niektérym pacjentom, w jakim kierunku moze
podazac ich choroba, moze sprawic, ze beda sie oni
starac przejgc¢ wieksza kontrole nad wtasnym scho-
rzeniem. Objasnianie, kiedy moga sie pojawi¢ po-
szczegolne problemy i zagadnienia natury praktycz-
nej, emocjonalnej i egzystencjalnej oraz jak mozna
im zaradzi¢, moze wzmocni¢ zarbwno pacjentow,
jak i ich opiekunow.

Kazdy lekarz powinien wypracowac wtasny, pro-
sty, ale zintegrowany model badania wszystkich pa-
cjentéw, ktérzy moga niedfugo odejs¢ [25]. Auto-
rzy nie chca przy tym zasugerowac, ze opiekunowie
medyczni powinni braé¢ odpowiedzialnos¢ za opie-
ke w kazdej mozliwej dziedzinie, jednak powinni
umiec¢ rozpoznac niezaspokojone potrzeby, ktére
powoduja cierpienie pacjentéw, tak aby mdc skie-
rowac ich potem do odpowiednich opiekunéw spo-
tecznych lub duchowych, jezeli pacjenci sobie tego
zycza. Podejscie holistyczne, uwzgledniajace kazdy
mozliwy wymiar potrzeb chorego, mozna przeciw-
stawi¢ wspotczesnemu ,,imperatywowi technolo-
gicznemu”, ktéry zaktada wdrazanie okreslonych
interwencji fizycznych w celu zachowania lub przed-
tuzenia zycia. Bardziej realistyczna rozmowa z pa-
cjentem, jego rodzing i profesjonalnymi opiekuna-
mi, uswiadamiajgca przebieg zmieniajacych sie po-
trzeb w réznych ptaszczyznach, moze ufatwié wy-
bér odpowiednich form wsparcia, wysuna¢ na pierw-
szy plan jakos¢ zycia i zwalczanie objawow pod-
miotowych na wczesniejszym etapie i z wieksza cze-
stotliwoscig [5].

Nowe zagadnienia natury spotecznej moga
pomaéc wiekszej liczbie oséb umrzec wtedy, kie-
dy beda sobie tego zyczy¢. W krajach rozwinie-
tych ekonomicznie prawie 65% oséb w poczatko-
wych fazach choroby nowotworowej lub niewydol-
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nosci narzagdowej zyczy sobie umrze¢ w domu, cho-
ciaz ostatecznie jest to udziatem tylko nielicznych
z nich [39, 40]. W Stanach Zjednoczonych i Wielkiej
Brytanii w domu umiera tylko okoto 20% chorych
[24, 41], natomiast w Irlandii wskaznik ten siega az
60%. Pojawiajace sie nowe uwarunkowania spotecz-
ne, w tym wybor , preferowanego miejsca swiad-
czenia opieki”, obecnie rutynowo wdrazany w ra-
mach wytycznych UK Gold Standards Framework
[42, 43], znacznie utatwia planowanie ze sporym
wyprzedzeniem, ktére lezy u podstaw skutecznego
systemu opieki [44]. Kiedy poruszane sg szczegdlne
kwestie spofeczne, pracownicy pierwszego pozio-
mu opieki zdrowotnej zgtaszaja, ze coraz wiecej os6b
umiera w wybranym przez siebie miejscu. Program
Liverpool End of Life Pathway promuje aktywng iden-
tyfikacje wieloptaszczyznowych potrzeb pacjentéow
w ostatnich dniach zycia [45]. Rozwigzywanie pro-
blemoéw praktycznych i zaspokajanie potrzeb spo-
tecznych moze zmniejszy¢ liczbe ostrych przyjec
zwigzanych ze stresem u opiekunéw [42].
Uwzglednienie zmian potrzeb chorych w wie-
lu dziedzinach przywraca znaczenie ,,zapomnia-
nemu” wymiarowi duchowemu zycia. Uswiado-
mienie takiej wieloptaszczyznowosci stawia potrze-
by i pomoc duchowg w centrum uwagi. Okazuje sie
takze, ze wielu chorych odczuwa potrzeby ducho-
we nie tylko pod sam koniec zycia, ale juz od mo-
mentu rozpoznania zagrazajgcego ich zyciu nowo-
tworu lub choroby przewlekiej. We wczesniejszej
publikacji [46] autorzy stwierdzili, ze cierpienie du-
chowe i zwatpienie u chorych na raka ptuca i ich
opiekundw zwykle pojawia sie w trzech kluczowych
momentach: przy rozpoznaniu choroby, w momen-
cie jej nawrotu i w fazie terminalnej. Obecnie moz-
na dodac jeszcze czwarty taki moment: chwile za-
konczenia leczenia. Opieka ukierunkowana w cato-
$ci na pacjenta, wspierajgca go w jego wtasnej wizji
Swiata i umozliwiajaca ujscie emocji, w tym stra-
chu, watpliwosci i leku, moze utfatwi¢ pacjentom
poszukiwanie sensu zycia i zapobiec problemom
natury duchowej, ktére moga doprowadzi¢ do wrecz
paralizujgcej pacjenta rozpaczy. Takie wielowymia-
rowe podejscie do opieki nad chorym jest optymal-
nym rozwigzaniem w przypadku wielu powaznych
schorzen i nie powinno sie go stosowac tylko wobec
0s06b bedacych w ostatnim okresie swojego zycia [47].

Whnioski

Kluczem do wtasciwej opieki nad osobami, kté-
re moga umrzec¢ w najblizszej przysztosci, jest zro-
zumienie, co jest dla nich wazne i w jakich warun-
kach moga umrze¢, a nastepnie zaplanowanie po-

szczegolnych dziatan, tak aby zminimalizowad
i zwalczy¢ ich cierpienie. Poszczegdlne schorzenia
mogga przebiegac u réznych pacjentéw w catkiem
odmienny sposéb, wiec niemozliwe jest w tym wy-
padku unikniecie uogoélnien. Mimo wszystko wyda-
je sie jednak, ze przebieg i modele potrzeb fizycz-
nych, spotecznych, psychologicznych i duchowych
chorych na raka pfuca i niewydolnos¢ serca moga
sie zmienia¢ wraz z postepem choroby. Typowe tra-
jektorie takich zmian moga takze istnie¢ w przy-
padku innych schorzen. Uswiadomienie sobie tego
moze utatwi¢ lekarzowi przygotowanie si¢ na wy-
stgpienie w okreslonych momentach nasilonego cier-
pienia spotecznego, psychologicznego lub ducho-
wego. Dzieki temu w ramach opieki umozliwiajgcej
pacjentowi godne odejscie lekarz moze dziata¢ ak-
tywnie, zapobiegajac cierpieniu lub tagodzac je.
Odmienne modele postepowania mozna opracowacd
dla chorych na nowotwory i oséb z chorobami nieno-
wotworowymi. Konieczne jest prowadzenie dalszych
badan, aby wcigz rozwija¢ wiedze na temat tego,
w jaki sposéb takie modele moga zostac przeniesione
do praktyki dla dobra pacjentéw i ich rodzin.
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