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Streszczenie

Wstep. Celem badania byta ocena, jak bliscy pamietajag umieranie chorych na raka ptuca kilka lat po ich
Smierci.
Materiat i metody. Zaproszenie do udziatu w badaniu przekazano telefonicznie rodzinom 45 chorych, ktérzy
zmarli do 7 lat po radykalnej resekcji niedrobnokomoérkowego raka ptuca. Tylko 20 z zaproszonych oséb
zgodzito sie rozmawia¢ o umieraniu i Smierci ich najblizszych. Dla pozostatych ten temat byt ciggle zbyt
bolesny. Podczas spotkania zdwoma badaczami uczestnikdédw poproszono, aby w swobodny sposéb odniesli
sie do problemoéw poruszonych w kwestionariuszu Oceny Umierania Chorych na Raka Ptuca oraz spréobowali
okresli¢ jakos¢ umierania wedtug skali The Quality of Dying Apgar (QODA).
Wyniki. Krewni 15 pacjentéw uwazali, ze byli w stanie rozpoznac okres umierania ich bliskich na podstawie
nasilenia objawow, ,,typowego"” wygladu, zmiany zachowania lub szczegdlnych stéw, jakie od nich ustyszeli.
Mediana punktacji w skali oceniajacej jakos¢ umierania wedtug QODA wynosita 6,5/10 (przedziat 3-9). Nizsze
oceny zanotowano w przypadku pacjentéw umierajacych w szpitalu, ktorych rodziny byty nieobecne w czasie
zgonu, a takze jesli objawy leczono w niedostateczny sposéb. Jedynie rodziny 5 pacjentéw uwazaty tagodze-
nie bélu i innych objawdw w ostatnich dniach zycia za zadowalajgce. Pozostali pamietali, ze bol (n = 9),
dusznosc (n = 8), splatanie (n = 4) lub inne objawy zaburzaty umieranie w znacznym lub bardzo nasilonym
stopniu. Krewni 3 chorych stwierdzili, ze umieranie ich bliskich nie byto ,petne godnosci” przede wszystkim
z powodu bardzo nasilonych objawéw fizycznych, drastycznych zaniedban pielegnacyjnych w szpitalu
i poczucia opuszczenia w momencie zgonu. Wszyscy uczestnicy badania byli w stanie opisa¢ postawe lekarzy
i pielegniarek, a nawet powtdrzy¢ wypowiedzi, ktére od nich ustyszeli.
Whioski. W badaniu pokazano, ze nawet po kilku latach wiele stow, gestéw i zachowan chorych z okresu ich
umierania przechowywanych jest w pamigci ich rodzin. Cztonkowie rodzin pamigtajg tez, jak zachowywat sie
personel medyczny i jakich stéw uzywat. Opiekujac si¢ umierajgcymi, nalezy uwzgledni¢, ze sposoéb, w jaki sie
to robi, ma dla ich bliskich duze znaczenie i moze ich albo wzmacnia¢, albo ostabia¢ na dtugie lata.
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Wstep

W Polsce, podobnie jak i w innych krajach, rak
ptuca stanowi najczestsza przyczyne smierci z po-
wodu choroby nowotworowej [1, 2]. Oprocz state-
go wzrostu zachorowania rosnie takze wskaznik licz-
by zgonoéw. Pomimo dostepnosci wiasciwych me-
tod leczenia w Polsce mniej niz 10% pacjentéw prze-
zywa 5 lat, przede wszystkim z powodu zbyt pdz-
nego rozpoznania choroby [2, 3]. Jednak nawet
w najbardziej rozwinietych krajach odsetek wyle-
czonych jest takze niski i wynosi okoto 13% [4, 5].
W swietle tych danych epidemiologicznych zadzi-
wia fakt, ze pisSmiennictwo dotyczace scenariuszy
umierania chorych na raka ptuca jest bardzo ubo-
gie. Szczegolna uwaga, jaka poswieca sie ostatnim
tygodniom czy dniom zycia chorego, wynika z tego,
ze okres umierania nie jest po prostu kontynuacja
wczesniejszych etapow. Pojawiajg sie zupetnie nowe
problemy i przyczyny cierpienia zaréwno dla umie-
rajacego, jak i jego najblizszych [6]. To, jak chory
umiera, decyduje o ocenie poprzedniego okresu
zycia, dokonywanej przez niego i najblizszych. Cho-
rzy umierajacy ,zle” maja poczucie utraty sensu
i wartosci ostatniego okresu zycia oraz bezsensow-
nosci walki z rakiem. Nietagodzone cierpienie
w ostatnich dniach przed $miercig chorego zapada
gteboko w pamie¢ jego najblizszych na wiele lat.
Celem niniejszego badania byta ocena, w jaki spo-
s6b rodziny wspominajg okres umierania kilka lat
po smierci swoich bliskich.

Materiat i metody

Badaniem jakosciowym objeto cztonkdéw rodzin
pacjentéw, ktorzy zmarli w okresie do 7 lat po
radykalnym leczeniu chirurgicznym niedrobnoko-
morkowego raka ptuca. Korzystano z bazy przygo-
towanej na potrzeby innego badania (grant: KBN
3 PO5C 0423) zawierajgcej dane 240 chorych ope-
rowanych w Klinice Torakochirurgii Akademii Me-
dycznej w Gdansku w latach 1996-2000. Do maja
2005 roku zmarto 163 pacjentéw z tej grupy, jed-
nak do udziatu w badaniu zaproszono tylko tych
cztonkéw rodzin, ktérzy mieszkali na terenie Gdan-
ska lub okolic i z ktérymi istniata mozliwos¢ kon-
taktu. Wybierano tego cztonka rodziny, ktéry po-
dany byt w szpitalnej historii choroby jako najbliz-
szy krewny lub zostat wyznaczony przez samego
pacjenta. Kontakt telefoniczny nawigzywano wte-
dy, gdy od smierci bliskiej osoby minety co naj-
mniej 2 lata, lecz nie wiecej niz 8 lat. Jesli aktualny
numer telefoniczny nie byt dostepny, wysytano list
z zaproszeniem. Notowano wszystkie powody od-

mow uczestniczenia w wywiadach. Badanie przepro-
wadzono po uzyskaniu zgody miejscowej Komisji Bio-
etycznej (nr KB/200/2005). Wszyscy uczestnicy pod-
pisali Swiadomg zgode na udziat w tym projekcie.
Specjalnie dla tego badania opracowano kwe-
stionariusz Oceny Umierania Chorych na Raka Ptu-
ca (OUC-RP), stuzacy do analizy waznych aspek-
tow ostatnich miesiecy zycia, scenariuszy umiera-
nia oraz wsparcia ze strony personelu medycznego
z perspektywy cztonkéw rodzin, ktérzy opiekowali
sie umierajgcymi. Zakres problematyki byt szeroki,
oparty na obserwacjach pochodzacych z innych
badan jakosciowych obejmujgcych chorych na raka
ptuca, przewlekta obturacyjng chorobe ptuc lub nie-
wydolnos¢ serca [7-9]. Ponadto oceniano jakos¢
umierania w opinii krewnych, korzystajac ze skali
The Quality of Dying Apgar (QODA) (tab. 1). Na-
rzedzie to, oparte na pediatrycznym instrumencie
oceny stanu noworodkdéw, poczatkowo wykorzy-
stywano do pomiaru jakosci umierania chorych
w koncowym stadium niewydolnosci nerek [10].
Jednak ze wzgledu na prostote i mozliwos¢ szyb-
kiej analizy przy jednoczesnym ujeciu gtéwnych pro-
bleméw wydaje sie, ze te skale mozna roéwniez
wykorzysta¢ w celu oceny, jak uczestnicy badania
pamietajg umieranie swoich bliskich. Kazdy z 5
parametréw (bél, inne objawy, planowanie na-
przéd, pokdj i godnosé oraz czas agonii) byt punk-
towany w skali 0-2 i uwzgledniany w sumarycznej
analizie. Podczas spotkania z wybranym cztonkiem
rodziny dwoch wyszkolonych badaczy (2 lekarzy
lub lekarz i psycholog) zadawato pytania z kwe-
stionariusza OUC-RP i notowato odpowiedzi.
Uczestnicy badania byli zachecani do swobodnych
wypowiedzi we wiasciwy dla siebie sposob. Pro-
szono ich réwniez o ocene jakosci umierania we-
dtug skali QODA w potaczeniu z opisowym ko-
mentarzem do kazdego z jej parametrow.

Wyniki i dyskusja

Analiza ogodlna

Do badania zaproszono cztonkéw rodzin 45 pa-
cjentow, ktdérzy zmarli 2-7 lat po radykalnym zabie-
gu chirurgicznym niedrobnokomaérkowego raka ptu-
ca (ryc. 1). Sposrod tej grupy krewni 25 zmartych
odméwili udziatu w wywiadach. Najczestszymi po-
wodami niecheci do rozmawiania na te tematy byty
zbyt zywe i wcigz bolesne emocje, opodr przed wra-
caniem do wspomnien lub tez wtasne problemy
zdrowotne (np. depresja).

Sposréd 20 zmartych, ktoérych krewni wyrazili
zgode na udziat w wywiadach, 14 byto mezczyzna-
mi, 13 chorowato na raka ptaskonabtonkowego,
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Tabela 1. Ocena jakosci umierania wedtug The Quality of Dying Apgar [10]

Parametr Skala

B4l (w ostatnim tygodniu zycia)

Inne objawy (w ostatnim tygodniu zycia)

Planowanie naprzéd (w ostatnim tygodniu zycia)

W jakim stopniu starano sie postepowac zgodnie z wolg
pacjenta, jesli chodzi o wybor: czy stosowad postepowanie
ukierunkowane na wydtuzanie zycia za wszelka cene, nawet
gdy oznacza to wiecej bélu i dyskomfortu, czy skupié sie na
leczeniu bélu i fagodzeniu dyskomfortu, jak to tylko mozliwe,
nawet gdy oznacza to rezygnacje z wydtuzania zycia

za wszelka cene?

Pokoéj/godnos¢ (w ostatnim tygodniu zycia)

Czy udato sie spetni¢ to, co chory zamierzat, co byto dla niego
wazne, zgodne z jego wola? Czy chory byt Swiadomy, logiczny,
byt w stanie pozegnac sie z bliskimi, dokonczyc zaczete sprawy,
zaspokoi¢ swoje duchowe potrzeby? Czy chory umart tam,

0 — bol bardzo nasilony i powodujacy cierpienie

1 — w jakims stopniu bél powoduje cierpienie

2 — brak bélu lub nie jest zrodtem cierpienia

0 — objaw bardzo nasilony i powodujacy cierpienie
1 — w jakims stopniu objaw powoduje cierpienie

2 — brak objawu lub nie jest on zrédtem cierpienia

0 — brak formalnego przedstawiciela chorego
lub wola chorego nie zostata udokumentowana
czy tez przedstawiona stownie personelowi
medycznemu sprawujgcemu opieke

1 — posrednio

2 — wyznaczono formalnego przedstawiciela
chorego lub jego wola zostata udokumentowana
czy tez przedstawiona stownie personelowi
medycznemu sprawujgcemu opieke

0 — w wiekszosci brak pokoju/godnosci
1 — w wiekszosci z pokojem/z godnoscia
2 — z pokojem/w petni z godnosciag

gdzie chciat? Czy pozostawit rodzine pojednang?

Czas agonii
Czy agonia byta przeciggana?

0 — przeciggana
1 — posrednio
2 — nieprzeciggana

240 pacjentéw operowanych radykalnie
(styczen 1996-grudzien 2000)

163 zgony
(do maja 2005 r.)

N

Zaproszono czfonkow
rodzin 45 zmartych

Brak kontaktu z rodzinami
118 zmartych pacjentéw

pacjentow (w okresie trwania badania):
/ — mieszkajg poza
Gdanskiem
Do badania — brak aktualnych

danych kontaktowych

wigczono cztonkéw

rodzin 20 zmartych
pacjentow (44%)

A

Do badania nie wtaczono cztonkéw rodzin
25 zmartych pacjentow

Brak odpowiedzi na zaproszenie (n = 5)
Zgodzili sig, ale nie przyszli na spotkanie (n = 2)
Jednoznacznie odmoéwili udziatu w wywiadach (n = 18)

Przyczyny odmowy udziatu w badaniu (n = 18)

Zbyt bolesne wspomnienia (n = 4)

Nieche¢ wracania do przesztosci (n = 4)
Depresja lub inne problemy zdrowotne (n = 3)
Ztos¢ na system opieki zdrowotnej (n = 2)

Syn zabronit ojcu udziatu w badaniu (n = 1)
Inne (n = 4)

Rycina 1. Algorytm wigczania do badania cztonkéw rodzin

a 7 na gruczolakoraka (tab. 2). Mediana wieku wy-
nosita 57,5 roku (przedziat 45-71), a mediana prze-
zycia pooperacyjnego — 20,5 miesigca (przedziat
1-85). Najczestszym miejscem nawrotu byt modzg
(n = 7), nastepnie kosci (n = 4) i watroba (n = 3).

Wedtug oceny rodziny mediana czasu umierania
wynosita 8,5 dnia, z przedziatem od 0 (kréocej niz
1 dzien) do 30 dni. W domu zmarto 10 pacjentow,
w szpitalu — 9, w hospicjum — 1. W 8 przypad-
kach w momencie smierci pacjenta nie byfo przy
nim zadnego z cztonkéw rodziny (7 umarto w szpi-
talu, T — w hospicjum). Wyniki badania przedsta-
wiono w tabelach 3i 4.

Jak rodziny pamietajg umieranie
ich bliskich?

Witasciwie prowadzone pomiary jakosci umie-
rania mogq przyczyni¢ sie do poprawy opieki
w koncowym okresie zycia. Wielu badaczy podkresla
ograniczenia wynikajace z opierania sie¢ na ocenie
dokonywanej przez cztonkéw rodziny, poniewaz
jest ona modyfikowana przez emocje, uptywajacy
czas oraz inne czynniki [11]. W niniejszym badaniu
przedmiotem oceny nie byta jakos¢ umierania, lecz
ocena, jak cztonkowie rodzin pamietaja te doswiad-
czenia przezyte kilka lat wczesniej. Analiza doty-
czyta 3 probleméw:
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Tabela 2. Charakterystyka zmartych pacjentéw

Lp. Inicjaty Pte¢ Wiek  Wynik badania
pacjenta (lata) histopatologicznego
1 ZR K 62 Gruczolakorak
2 JK M 70 Gruczolakorak
3 KB.E. M 59 Rak ptaskonabtonkowy
4 AG. K 45 Gruczolakorak
5 TP M 64 Rak ptaskonabtonkowy
6 HK K 70 Rak ptaskonabtonkowy
7 JL M 71 Rak ptaskonabtonkowy
8 T.N. M 69 Rak ptaskonabtonkowy
9 JS. M 63 Rak ptaskonabtonkowy
10 K.B. M 60 Rak ptaskonabtonkowy
11 JR M 69 Gruczolakorak
12 CsS. M 59 Rak ptaskonabtonkowy
13 Z.M. K 65 Gruczolakorak
14 C.B. M 69 Gruczolakorak
15 A.C. M 68 Rak ptaskonabtonkowy
16 J.D. M 49 Rak ptaskonabtonkowy
17 Z.M.E. K 58 Gruczolakorak
18 S.P. K 46 Rak ptaskonabtonkowy
19 W.K. M 60 Rak ptaskonabtonkowy
20 R.C. M 53 Rak ptaskonabtonkowy
tacznie 6 K/ Mediana 13— rak ptaskonabtonkowy,
/14 M = 57,5 7 — gruczolakorak
(45-71)

N NN DB NNNNN =

W NN W INDNDNDNNN

Przezycie Miejsce
pooperacyjne wznowy
(miesigce)

1 0 37 Mozg

1 0 1 Mézg

1 0 27 Pecherz moczowy

1 0 12 Brak

0 0 61 Drugie ptuco

0 0 34 Mézg

2 0 10 Prostata

1 0 18 Watroba

1 0 5 Mézg, watroba

0 0 8 Kosci, sciana jamy

brzusznej

2 0 15 Miejscowa

1 0 85 Kosci, miejscowa

0 0 24 Nerka

1 0 6 Watroba

1 0 34 Brak

1 0 18 Kosci

2 0 27 Moézg

0 0 1 Mézg

0 0 11 Mézg, drugie ptuco

1 0 4 Kosci
Mediana 7 — mozg, 4 — kosci,
= 20,5 3 — watroba, 2 — drugie
(1-85) ptuco, 2 — miejscowa,

4 — inne, 2 — brak

K — kobieta, M — mezczyzna

— czy, i jedli tak, to na jakiej podstawie, rodzina
rozpoznata, ze rozpoczyna sie proces umiera-
nia;

— jak w chwili badania krewni oceniajg warunki
umierania ich bliskiego;

— jak pamietajg relacje, wsparcie czy innego typu
kontakty z personelem medycznym z tego okresu.

Wygladaf, jakby miat umrzec...

Cztonkowie rodzin 3 zmartych pacjentow byli
zaskoczeni niespodziewang smiercig swoich bliskich:
To stato sie tak nagle. (cérka pani J.K.); W przed-
dzien chciaf zjes¢ zupe na obiad i rozmawiat ze mng
przez komorke. (zona pana J.R.); Zmarta w czasie
snu. (Mmaz pani Z.M.E.).

Krewni 2 pacjentow, mimo ze byli swiadomi
nieuchronnosci bliskiej Smierci chorego, mieli jed-
nak nadzieje, ze stanie sie to pdzniej. Zona pana
C.S. wierzyta w to nawet wtedy, gdy maz powie-
dziat do niej: Nie pfacz, bo kazdy musi umrzec.
Corka pani Z.M. powiedziata: Gdybym wiedziafta,
ze Mama umrze, nie pozwolitabym sie wyprosic
z oddziatu (w nocy).

Natomiast rodziny 15 pacjentéw uwazaty, ze
rozpoznaty poczatek umierania na podstawie nasi-
lenia objawéw, ,typowego” wygladu, zmiany za-
chowania lub szczegolnych stéw wypowiedzianych
przez ich bliskich. Sposréd 15 cztonkéw rodzin 12
zauwazyto nasilenie objawéw (tab. 3), a 5 opisato
szczegdlny wyglad: Miafa sine stopy i wysokg go-
raczke. (maz pani Z.R.); Miat duze cienie pod ocza-
mi i wygladaf, jakby miat umrzec. (zona pana T.P.);
Miat inne, szkliste oczy. (zona pana J.S.); Zmienity
sie rysy twarzy. (zona pana A.C.); Miafa fagodny
wyraz twarzy. (maz pani S.P.).

Sposrod 15 uczestnikdéw badania 8 rozpoznato, ze
ich bliski wkrétce umrze na podstawie jego zachowa-
nia: Patrzyfa w jeden punkt i mato rozmawiafa. (maz
pani Z.R.); Nie interesowato go otoczenie ani telewi-
zja, ani nowy szczeniak. (zona pana K.B.E.); Dzien przed
Smiercig miat przyptyw energii. Wstat z t6zka, pod-
szedf do okna i odsunat firanki. (zona pana J.S.); Gdy
przyjechato pogotowie, nie pozwolit sie odessac ani
podac furosemidu. Lekarz uszanowaf jego wole. (cor-
ka pana K.B.); Miat przeczucie, Ze cos sie dzieje. (zona
pana C.B.); Zachowywaf sie tak, jakby wiedziaf, ze nie
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Tabela 3. Proces umierania pacjenta opisywany przez cztonkéw rodziny

Obecnos¢
rodziny

Miejsce Czy i po czym rodzina
zgonu  rozpoznata bliskos$¢

Inicjaty Dni
pacjenta

Objawy podczas
umierania

ZR.

J.K.

K.B.E.

A.G.

T.P.

H.K.

J.L.

T.N.

J.S.

K.B.

J.R.

14

10

30

14

Ostabienie, obnizony nastrgj,
szybki oddech

Kaszel wykrztusny, ostabienie,
pobudzenie, wyniszczenie

Bdl, kaszel wykrztusny, ostabienie

Bél, dusznos¢, kaszel wykrztusny, ostabie-
nie, suchos¢ jamy ustnej, brak apetytu,
nudnosci/wymioty, obnizony nastréj,
pobudzenie, splatanie, rzezenia, szybki
oddech, zaparcia, wyniszczenie, gorgczka
Dusznos¢, ostabienie, brak apetytu, obnizo-
ny nastroj, pobudzenie, zaburzenia odda-
wania moczu, zaparcia, goraczka

Bél, ostabienie, brak apetytu, brak

pragnienia, poty, splatanie, szybki oddech,

zaburzenia oddawania moczu, odlezyny,
zapalenie jamy ustnej

Bél, dusznos¢, ostabienie, brak apetytu,
brak pragnienia, lek, obnizenie nastroju,
pobudzenie, splatanie, zaburzenia
oddawania moczu, wymioty, zaparcia,
wyniszczenie

Bdl, ostabienie, suchos¢ jamy ustnej,

brak apetytu, obnizony nastrdj, splatanie,
szybki oddech, zaburzenia oddawania
moczu, zaparcia, wyniszczenie, obrzeki

Ostabienie, brak apetytu, brak pragnienia,
lek, obnizenie nastroju, czkawka, poty,
kaszel wykrztusny, splatanie, rzezenia,
zaburzenia oddawania moczu, wymioty,
zaparcia, wyniszczenie, gorgczka

Ostabienie, suchos¢ jamy ustnej, brak
apetytu, splatanie, rzezenia, odlezyny,
zaparcia, wyniszczenie

Dusznos¢, ostabienie, brak apetytu, lek,
suchy kaszel, wyniszczenie

podczas
zgonu

Maz, matka,
dzieci

Zona, dzieci

Zona, dzieci

Nikt

Nikt

Maz, dzieci

Nikt

Zona, dzieci

Zona

Zona, dzieci

Nikt

Dom

Dom

Dom

Och

oloM

Dom

ocw

Dom

Dom

Dom

OoCcw

umierania?

Patrzyta w jeden punkt i mato
rozmawiata. Miafa sine stopy
i wysokg gorgczke.

To stato sie tak nagle.

Byt znacznie ostabiony. Nie
interesowafo go otoczenie

ani telewizja, ani nowy szczeniak;
zaczat ,,odchodzic¢”.

Tracita Swiadomos¢.

Byt nieprzytomny, stosowano
mechaniczne wspomaganie

przez 10 dni. Miaf duze cienie pod
oczami i wygladat jakby miat umrzec.

Pogorszyt sie kontakt stowno-
-logiczny. Miata ztudzenia.

Bardzo duzo spat. Byt zdezorien-
towany (myslat, ze mieszka gdzie
indziej), zapominat, do czego
stuzg przedmioty. Prosit o morfine,
bo byt , bardzo zbdlowany".

Byt bardzo ostabiony, wyniszczo-
ny, bez apetytu. Byt splatany
(ktadt sie na podtodze do spania)
i przygnebiony (trzymat gtowe
spuszczong).

Miat inne, szkliste oczy. Nie
poznawat zony. Rozumiat mowe,
ale nie mégt méwi¢; powiedziat:
Juz na mnie pora i musze odejsc.
Wedtug zony wida¢ byto po nim,
ze sie boi. Dziers przed smiercig
miat przyptyw energii. Wstat

z t6zka, podszedt do okna

i odsunat firanki. Miat uczucie
.pieczenia, gorgca wszedzie”.
Zaczat podsypiac. Byty rzezenia

i byto stycha¢ ,,gotowanie sie

w pfucach”. Gdy przyjechato
pogotowie, nie pozwolit sie
odessac ani podac furosemidu.
Lekarz uszanowat jego wole.

Na 7 godzin przed smiercig
powiedziat: Zamknij drzwi, bo
oni tu wszyscy sa.

Nic nie swiadczyto o tym, ze
bedzie umiera¢. W przeddzien
chciat zjes¢ zupe na obiad

i rozmawiat ze mng przez
komorke.

OCh — oddziat chirurgii; OCW — oddziat choréb wewnetrznych; OIOM — oddziat intensywnej opieki medycznej
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Tabela 3. (cd.) Proces umierania pacjenta opisywany przez cztonkéw rodziny

Inicjaty Dni

pacjenta

Cs.

Z.M.

C.B.

A.C.

J.D.

Z.M.E.

S.P.

R.C.

14

30

Objawy podczas
umierania

Dusznos¢, osfabienie, suchos¢ jamy ustnej,

brak apetytu, obnizony nastrdj,
pobudzenie, szybki oddech, zaparcia,
wyniszczenie

Dusznos¢, ostabienie, suchos¢ jamy ustnej,

brak apetytu, pobudzenie, splatanie,

Obecnos¢
rodziny

podczas
zgonu

Nikt

Nikt

szybki oddech, owrzodzenia, nudnosci/

/wymioty, zaparcia, wyniszczenie

Ostabienie, suchos¢ jamy ustnej, brak
apetytu, obnizony nastrdj, rzezenia,

Dzieci, wnuki

zaburzenia oddawania moczu, zaparcia,

zaburzenia rownowagi

Bél, dusznos¢, ostabienie, brak apetytu,

Nikt

brak pragnienia, zaburzenia oddawania

moczu, zaparcia, wyniszczenie

Bdl, dusznos¢, kaszel wykrztusny,
rzezenia, wyniszczenie

Wyniszczenie

Bdl, ostabienie, nudnosci/wymioty,
lek, obnizony nastréj, wyniszczenie

Pobudzenie, splatanie,
niedowtady, odlezyny

Bdl, dusznos¢, kaszel wykrztusny,
ostabienie, suchos¢ jamy ustnej,
brak apetytu, brak pragnienia,
nudnosci/wymioty, obnizony
nastrdj, bezsennos¢, rzezenia,
szybki oddech, zaburzenia
oddawania moczu, zaparcia,
krwioplucie, wyniszczenie

Nikt

Maz

Maz

Zona

Zona, matka

Miejsce
zgonu

Hospicjum

Och

Dom

OcCh

ocw

Dom

OCh

ocw

Dom

Czy i po czym rodzina
rozpoznata bliskos¢
umierania?

Rodzina nie widziata wyraznych
oznak. Miat dusznos¢ (dusit sie)

i byt pobudzony; pocieszat zone:
Nie ptfacz, bo kazdy musi umrzec.
Nie byto to jasne dla rodziny;
miata fusowate wymioty i zostata
zabrana do szpitala z podejrze-
niem niedroznosci przewodu
pokarmowego; zabronili jg poi¢;
12 godzin przed smiercig prosita
o wizyte ksiedza; 10 godzin przed
Smiercig stracita przytomnos¢;

o poétnocy cérka zostata wypro-
szona przez ordynatora z oddziatu
chirurgii. Gdybym wiedziata, ze
Mama umrze, nie pozwolitabym
sie wyprosic.

Miat przeczucie, Ze cos sie dzieje.
Miat ktopoty z rbwnowaga, czesto
wychodzit do toalety (poprosit
corke o doprowadzenie go tam);
zmart szybciej, niz uprzedzat ich
o tym lekarz, tak jakby ,uciekt
przed cierpieniem”.

Miat dusznos¢. Zmienity sie rysy
twarzy. Powiedziat do sasiada,
zeby zona przyjechata: Niech
Jjeszcze na nig popatrze.

Z powodu nasilenia dusznosci
zostat zabrany do szpitala.
Zachowywat sie tak, jakby
wiedziat, ze nie wrdci do domu.
Powiedziat Zonie, ze sie pozegnat
z ich 10-letnig corka.

To bytfo nagte. Zmarta w czasie
snu.

Narastajace gwattowne ostabienie
i bodle gtowy; nagle stracita wzrok
i miata ograniczong swiadomos¢.
Miata fagodny wyraz twarzy.

Trzy dni przed $miercig oznajmit,
ze odnalazt wewnetrzny spoko;.
Patrzyt na naszg mtodszg cérke

(8 lat), jakby chciaf jej dac¢ swoja
sife. Chciat, by zona zabrata go

do domu, powiedziat, ze jak pojdzie
do domu, bedzie brat leki, ale
zona sie obawiata, a lekarze
odradzali.

Powiedziat rodzinie: Zegnajcie,
juz odchodze. Trzymat matke

i zone za rece, gdy umierat.

OCh — oddziat chirurgii; OCW — oddziat choréb wewnetrznych; OIOM — oddziat intensywnej opieki medycznej
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Tabela 4. Ocena jakosci umierania w opinii cztonkéw rodzin na podstawie skali The Quality of Dying Apgar [10]

Inicjaty Objawy prze-
pacjenta szkadzajace

Z.R.
J.K.
K.B.E.
A.G.
T.P.

H.K.
J.L

T.N.

J.S.

K.B.
J.R.
CS.
Z.M.
C.B.

A.C.
J.D.
Z.M.E.
S.P.
W.K.
R.C.

W umieraniu
Brak

Brak

Bol

Dusznos¢

Utrata
przytomnosci
Bdl, splatanie
Bdl, dusznos¢,
splatanie
Splatanie, bol,
cierpienie
egzystencjalne
Dusznos¢,
rzezenia, bol
Dusznos¢

Brak
Dusznos¢, bél
Zaparcia

Bol

Dusznos¢, bél
Dusznos¢
Brak

Brak
Splatanie

Ocena opieki

medycznej

Dobra
Bardzo dobra
Dobra
Bardzo dobra
Dobra

Dobra
Zta

Dobra

Dobra

Bardzo dobra
Dobra
Bardzo dobra
Dobra

Trudno
powiedziec

Dobra

Zta

Bardzo dobra
Bardzo dobra

Niewystarczajgca

Dusznos¢, suchy Bardzo dobra

kaszel, bol

Bél w osta-
tnich dniach objawy

N = O NN

o

- N = N N

O O = NN

—_

N = O N =

Inne Plano-  Pokéj/ Czy agonia  Jakos¢
wanie /godnos¢ byfa . umierania
przeciggana
0 2 2 8
1 2 2 9
1 2 2 6
1 2 2 6
0 2 2 6
2 2 7
1 2 3
2 2 2 7
1 2 2 6
2 2 2 9
1 2 2 9
2 2 2 7
1 2 2 8
1 2 2 8
1 1 2 4
1 2 2 7
0 2 2 8
1 2 2 9
1 1 2 7
1 2 2 5

o = N N O O

wrdci do domu. (zona pana J.D.); Patrzyt na naszg
mfodszg corke (8 lat), jakby chciat jej dac swojg site.
Poprosit, aby zabrac¢ go do domu. (zona pana W.K.);
Trzymat nas za rece, gdy umieraf. (matka pana R.C.).
Szesciu umierajacych powiedziato ,szczegél-
ne sfowa” zapamietane przez ich bliskich: Juz na
mnie pora i musze odejsc. (pan J.S.); Zamknij drzwi,
bo oni tu wszyscy sg. (pan K.B.); Niech jeszcze na
nig popatrze. (pan A.C., ktdry poprosit sasiada,
aby przyjechata do niego zona); Powiedziat mi, ze
pozegnat sie z naszg corka. (zona pana J.D.); Trzy
dni przed smiercig oznajmit, ze odnalazt wewnetrz-
ny spokdj. (zona pana W.K.); Zegnajcie, juz od-

chodze (pan R.C.).

Przytoczone relacje cztonkéw rodzin dotyczace
nasilenia objawéw fizycznych oraz zmiany zacho-
wan umierajacych sq zgodne z publikowanymi
wczesniej obserwacjami [12-14]. U chorego na
raka, ktory zaczyna umiera¢, czesto wspotwyste-
puja nastepujace objawy: nasilajace sie ostabienie,
wyniszczenie, brak apetytu oraz pragnienia, sen-
nos¢ lub zaburzenia swiadomosci, zmniejszone
zainteresowanie otoczeniem. Wiekszos¢ z nich roz-

wija sie stopniowo, najczesciej przez kilka tygodni
[15]. Gdy ich pojawienie sie ma charakter nagty,
nalezy rozwazy¢ przyczyny potencjalnie odwracal-
ne, takie jak krwawienie, zakazenie czy hiperkalce-
mia. Zgodnie z wytycznymi Liverpool Integrated
Care Pathway for the Dying Patient (LCP) pierw-
szym krokiem do zastosowania aktywnej i wtasci-
wej opieki nad umierajgcym jest rozpoznanie pro-
cesu umierania [16]. Wedtug LCP taka diagnoze
stawia sie na podstawie nastepujacych kryteridéw:
chory nie ma sity wstac z t6zka; jest w potspigczce;
przyjmuje tylko krople ptynéw; nie jest w stanie
potykac tabletek.

W ostatnich godzinach zycia, czasem dniach,
tetno jest coraz stabiej wyczuwalne i stopniowo
obniza sie cisnienie tetnicze [12, 17, 18]. Ponadto
oddech sie sptyca, jest wolniejszy, zmienny w am-
plitudzie, czesto wystepuje oddech Cheyne-Stoke-
sa. W zwiagzku z utratg kontroli zwieraczy moze
dochodzi¢ do nietrzymania moczu i stolca. Zazwy-
czaj powoli chory traci przytomnos¢, mimo ze oczy
moze miec caty czas otwarte (wynika to z zapad-
niecia sie gatek ocznych i niemoznosci domkniecia
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powiek). Skéra jest coraz zimniejsza i lepka w do-
tyku, moze pojawiac sie sinica na konczynach oraz
wokot ust. Ostatecznie dochodzi do zatrzymania
czynnosci uktadu krazenia oraz oddechowego,
a takze do zaniku odruchu rogéwkowego. Czton-
kowie rodzin, z ktérymi rozmawiano, wymieniali
wiele z tych objawow, zaznaczajac, ze ich pojawie-
nie sie zinterpretowali jako umieranie.

Jednak tym, co jeszcze bardziej zwrécito uwage
autoréw niniejszej pracy, byly oznaki subiektywne-
go wyczuwania zblizajacej sie Smierci nawet u tych
chorych, ktorzy nie byli poinformowani o swoim
stanie. W latach 90. wprowadzono pojecie tak zwa-
nej swiadomosci zblizania sie Smierci (nearing
death awareness) [16]. Tg nazwg okresla sie rézne
zjawiska, ktore utwierdzaja pacjenta w przekona-
niu, ze bedzie umierat. Chory nagle moze poprosic
o szybszy wypis do domu, zeby zdazy¢ tam umrzed
albo zegna sie z lekarzem, ,bo widza sie po raz
ostatni”, cho¢ najczesciej jest to jednak widzenie
zmartych, bliskich mu oséb. Dziata to zazwyczaj
uspokajajaco, chociaz niektérzy pacjenci obawiajg
sie halucynacji. Jesli chory ufa swojemu lekarzowi
na tyle, zeby mu o tym powiedzie¢, mozna go uspo-
koi¢, ze inni tez tak to odczuwajg i nie jest to zjawi-
sko nieprawidtowe, a ponadto upewni¢, ze to do-
brze, ze ktos bliski ,tam” na niego czeka...

Zy¢ i umrzeé¢ godnie

W 1998 roku American Society of Clinical Oncolo-
gy (ASCO) wraz z innymi amerykanskimi medycznymi
towarzystwami naukowymi uzgodnity zalecenia ma-
jace na celu zapewnienie chorym jak najlepszych wa-
runkéw umierania (core principles for end-of-life care)
[20]. Opracowano takze wiele parametréw oceniaja-
cych proces umierania, ale warto przyjrze¢ sie tym,
ktére Cohen i wsp. [10] przystosowali dla pacjentéw
w koncowym stadium niewydolnosci nerek. Skala
QODA jest krotka i przejrzysta, a ujete w niej aspekty
dotycza takze chorych na raka. Uczestnicy niniejszego
badania oceniali 5 parametrow: bol, inne objawy, pla-
nowanie naprzéd, pokdj i godnos¢ oraz czas agonii,
a nastepnie komentowali swéj wybdr. Sumaryczna
ocena wydawata sie zadowalajgca — mediana 6,5/10
(przedziat 3-9). Nizsze oceny zanotowano w przy-
padku zgonéw w szpitalu, bez obecnosci rodziny
i przy braku ztagodzenia objawoéw fizycznych (tab. 4).
Tylko 5 krewnych uwazato, ze bdl i inne objawy byty
leczone w sposob zadowalajgcy (obie oceny réwne
2). W pozostatych przypadkach rodziny pamietaty, ze
bél (n = 9), dusznos¢ (n = 8), splatanie (n = 4) i inne
objawy zaburzaty umieranie w znaczny lub bardzo
nasilony sposéb. Nikt nie okreslit agonii jako przecia-
ganej, nawet zona pana T.P., ktéry przez 10 dni byt

wentylowany mechanicznie na Oddziale Intensywnej
Opieki Medycznej. Tylko w przypadku 4 pacjentow
byta znana ich wola dotyczaca miejsca umierania lub
rezygnacji czy tez kontynuacji intensywnych dziatan
przedtuzajacych zycie i zostata ona uszanowana (punk-
tacja réwna 2). Natomiast rodziny 16 pacjentéw albo
nie rozmawiaty z nimi na te tematy, albo tez przyzna-
ty, ze chorzy umarli nie tam, gdzie sobie zyczyli.
Jedynie corka pana J.L. uwazatfa, ze umieranie jej
ojca byto pozbawione godnosci (punktacja réwna 0),
przede wszystkim z powodu nasilonych objawdéw,
braku wtasciwej opieki w szpitalu i opuszczenia
w momencie smierci. Podobng argumentacje podawata
zona pana A.C., ktéra ten parametr ocenita na 1. Drugg
osoba, ktéra zastosowata te samg punktacje, byta zona
pana W.K., ktéra ttumaczyta swéj wybor drastyczny-
mi zaniedbaniami w pielegnacji w szpitalu (Lezaf przez
dobe w kale, nieumyty.). Natomiast cztonkowie
rodzin 17 pacjentéw opisali umieranie jako petne god-
nosci i pokoju (punktacja réwna 2), mimo ze zauwa-
zyli zaniedbania w pielegnacji i niedostateczne tago-
dzenie objawow fizycznych. Czy oznacza to, ze akcep-
tujg definicje godnosci cztowieka jako wartosci obiek-
tywnej? Czy tez raczej wzmacnianie w sobie przeko-
nania, ze kochana osoba zmarta w sposéb petny
godnosci, jest dla nich niezbedne, aby dalej zy¢?

Kardiolog spedzit przy jej tézku kilka godzin...

Cztonkowie rodzin 16 pacjentéw ocenili opieke
medyczna jako dobra lub bardzo dobra, nawet jesli
leczenie objawowe nie byto zadowalajace. Ich ko-
mentarze wskazuja na duze znaczenie podejscia le-
karzy i pielegniarek do chorych i ich bliskich oraz
sposobu komunikowania sie z nimi.

Uczestnicy badania pamietajg wiele dobrych
zdarzen: Kardiolog spedzit przy jej té6zku kilka go-
dzin. (cérka pani Z.M.); Przychodzili z hospicjum na
kazde wezwanie. (maz pani Z.R.); Pozwolili mi zo-
stac na noc. (corka pani J.K.); Anestezjolog bardzo
sie starat nam wyttumaczyc, nawet demonstrowat
reakcje chorego na bdl. (zona pana T.P.); Lekarz
(z karetki pogotowia) uszanowat jego wole. (cérka
pana K.B., ktory nie pozwolit na odessanie wydzie-
liny z drég oddechowych w ostatnich godzinach
zycia); Przychodzit co drugi dzien na kontrole le-
czenia zewngatrzoponowego (corka pana K.B. o ane-
stezjologu, ktéry odwiedzat ich w domu z wtasnej
inicjatywy); Nie spisaf go na straty. (zona pana J.D.
o torakochirurgu, ktory leczyt jej meza).

Byty takze i zte wspomnienia o personelu me-
dycznym: Firma pogrzebowa przyjechata bardzo
szybko, za szybko, zeby zabrac ciato z oddziatu.
(coérka pana J.K.); Lekarz, ktdry przyjechat stwier-
dzi¢ zgon, nie widziat zwfok. (corka pana K.B.E.);
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Tu tylko ksiedza potrzeba, a nie morfiny. (pieleg-
niarka na oddziale powiedziata to do corki pana
J.L., gdy ta spytata, dlaczego ojciec nie otrzymat
lekow przeciwbodlowych); Beznadziejne pielegniar-
ki zajadajgce czekoladki. (corka pana J.L. o braku
zainteresowania pielegniarek w szpitalu); Zniesio-
no jg na kocu jak worek ziemniakdéw. (cérka pani
Z.M. o zespole pogotowia ratunkowego); O pot-
nocy zostatam wyproszona przez ordynatora z od-
dziatu chirurgii. (corka pani Z.M., ktéra zmarta
2 godziny po tym, jak jej cérka opuscita szpital);
Panu i tak nic nie pomoze. (zona pana J.D. wspo-
mina stowa chirurga skierowane do jej meza po
operacji); Nie byto lekéw przeciwbdlowych w szpi-
talu. Lekarka miata pretensje, ze zostatam na noc
w szpitalu. (zona pana J.D.); W raku pfuca chory
umiera przez uduszenie. (tak cérce pana A.G. od-
powiedziat lekarz w szpitalu, gdy spytata go, jak
bedzie umierat jej ojciec; po 8 latach nadal pamie-
ta to zdanie).

To jest zbyt bolesne

Cztonkowie rodzin 25 zmartych odméwili udzia-
tu w badaniu. Siedmiu z nich albo nie odpowiedzia-
to na zaproszenie, albo pomimo poczatkowej zgo-
dy nie przyszto na spotkanie. Natomiast 18 zdecy-
dowanie odmowito uczestniczenia w wywiadach.
Najczestszymi powodami niecheci do rozmawiania
na te tematy byly zbyt zywe i wcigz bolesne emocje
(To jest zbyt bolesne; Nie moge sie zgodzi¢ na roz-
mowe, bo jest to dla mnie zbyt duzy stres, prébuje
sie pozbierac po smierci meza.) lub op6r przed wra-
caniem do wspomnien (Nie chce przypominac so-
bie tego, co sie stato; To, co przezylismy, byto strasz-
ne, nie chce o tym rozmawiac, nie chce odgrzeby-
wac tego od nowa.). Trzech krewnych jako powdd
odmowy podawato wtasne problemy zdrowotne (Je-
stem chora na serce; Lecze sie z powodu depresji.).
Niektore wyjasnienia brzmia, jak powazne oskarze-
nia (W szpitalach i hospicjach zabijajg ludzi; Doktor
prowadzgca mojej zony nie powinna leczy¢ ludzi;
Mam wielki zal do Akademii.). Prawdopodobnie,
jesli ci cztonkowie rodzin zgodziliby sie na udziat
w badaniu, jego wyniki bytyby jeszcze bardziej dra-
matyczne.

Whnioski

Zwykle wyobrazamy sobie ,,dobrag smierc¢” jako
majacy gteboki sens i wartos¢, zgodng ze standar-
dami etycznymi, kulturowymi oraz najlepszym po-
stepowaniem klinicznym. Nie powinno by¢ w niej
miejsca na dolegliwosci czy problemy, ktérych moz-
na unikna¢, a cierpienie chorego i jego najblizszych

powinno by¢ minimalizowane. | wtasnie taka smier¢
sprzyja zamknieciu pewnego etapu, odejsciu i po-
godzeniu sie z nim. Tak wtasnie postrzegana ,,do-
bra $mier¢” jest jednym z podstawowych celéw
medycyny paliatywnej. W niniejszym badaniu po-
kazano, ze nawet po kilku latach wiele stow, ge-
stéw i zachowan chorych z okresu ich umierania
przechowywane jest w pamieci ich rodzin. Czton-
kowie rodzin pamietajg tez, jak zachowywat sie
personel medyczny i jakich stéw uzywat. Opiekujac
sie umierajgcymi, nalezy uwzglednié, ze sposdb,
w jaki sie to robi, ma dla ich bliskich duze znacze-
nie i moze ich albo wzmacnia¢, albo ostabia¢ na
dtugie lata.
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