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Opieka paliatywna nad chorym
Z przewlekig chorobg nerek

Streszczenie

Celem opieki paliatywnej jest dobra jakos¢ zycia osob z przewlekta zaawansowang chorobg i ich rodzin
poprzez leczenie objawéw fizycznych i psychicznych oraz wsparcie socjalne i duchowe. Chory z przewlekia
chorobg nerek powinien by¢ objety takg opiekg ze wzgledu na ograniczony czas przezycia, wysoki wskaznik
chorobowosci oraz znaczng liczbe objawdw. Bl i inne objawy fizyczne, psychosocjalne i duchowe s3
przyczyng ztej jakosci zycia w grupie chorych dializowanych. Problem wstrzymania dializoterapii wymaga
szczegodlnej uwagi oraz stworzenia prawnych i etycznych zasad postepowania.

Stowa kluczowe: opieka paliatywna, przewlekta choroba nerek, dializoterapia

Istniejg dwa gtéwne cele opieki nad chorym: le-
czenie choroby i ulzenie cierpieniu. W przypadku cho-
réb przewlektych celem staje sie poprawa funkcjono-
wania i przedtuzenie zycia pacjenta. Wspotczesna
medycyna koncentruje sie na rozwijaniu technik i spo-
sobow terapii, ktore wydtuzajg zycie osoby przewle-
kle chorej. Te kierunki badan sg aktywnie wspierane
przez firmy medyczne i znajduja sie w kregu zaintere-
sowan opinii publicznej i medidéw. We wspotczesnym
.Spoteczenstwie zycia” czesto zapomina sie o dru-
gim, jakze istotnym, celu postepowania z cztowie-
kiem chorym — ulzeniu cierpieniu, zapewnieniu do-
brej jakosci zycia, wtasciwej opiece w okresie umiera-
nia. Wedtug definicji Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO, Word Health Organization) z 2002 roku opie-
ka paliatywna oznacza postepowanie z pacjentem
z zaawansowang chorobg przewlektg, ktérego gtéw-
nych celem jest poprawa jakosci zycia, majaca naste-
powac poprzez ulzenie szeroko pojetemu cierpieniu
— fizycznemu, psychosocjalnemu i duchowemu [1].
Co wiecej, definicja obejmuje réwniez koniecznosé
zapobiegania cierpieniu, a adresatem tego typu dzia-

tan uczyniono oprécz chorego takze jego rodzine.
Mimo tak sformutowanej definicji, opieke paliatywna
wcigz utozsamia sie tylko z opiekg nad chorymi
w schytkowym stadium choroby nowotworowej u kre-
su zycia. Z kolei o jakosci zycia coraz czesciej mowi sie
w aspekcie optymalnej terapii choréb przewlektych.
Kwestionariusze oceniajace jakos¢ zycia nalezg do
narzedzi stosowanych w badaniu nowych metod te-
rapii. Jednak w dyscyplinach klinicznych innych niz
medycyna paliatywna jakos¢ zycia rzadko jest koja-
rzona z opiekg paliatywng. Wobec takiego postrze-
gania opieki paliatywnej wielu autoréw sugeruje uzy-
wanie terminu ,,opieka wspierajgca”, obejmujacego
holistyczny rodzaj opieki nad przewlekle chorym, do
ktérego odnosi sie definicja opieki paliatywnej [2].
Opieka paliatywna miataby woéwczas oznaczaé po-
stepowanie obejmujace chorego i jego rodzine w okre-
sie umierania i zatoby.

Przewlekta choroba nerek jest zaawansowang
nieuleczalng chorobg przewlekta. W tabeli 1 przed-
stawiono powody, dla ktérych zapewnienie opieki
paliatywnej/wspierajacej jest dla tych chorych szcze-
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Tabela 1. Powody, dla ktérych chory z przewlekta
chorobg nerek powinien zosta¢ objety opieka
paliatywna

* Ograniczony czas przezycia

e Zwiekszajaca sie liczba oséb w podesztym wieku

* Inwalidyzacja chorych i wysoki wspétczynnik
obecnosci choréb towarzyszacych

* Czeste i dtugie hospitalizacje

e Liczne objawy choroby — bdl, zmeczenie,
negatywne emocje

* Zta jakosc¢ zycia

* Problem nierozpoczynania/wstrzymania
dializoterapii

* Znaczne obcigzenie chorobg i przewlekia terapia
(dializoterapia) rodziny chorego

e Opieka nad chorym i rodzing w okresie terminalnym

golnie istotne. Nalezy sobie zdawacd sprawe, ze po-
mimo osiggniec na przyktad w technikach dializote-
rapii czy transplantologii pozwalajgcych na przedtu-
zenie zycia chorych, ryzyko zgonu wciaz jest wielo-
krotnie wieksze niz u oséb zdrowych w tym samym
wieku. | tak, dla populacji powyzej 75 rz. ryzyko to
jest 4,5-krotnie wieksze w stosunku do oséb w tym
samym wieku bez przewlektej choroby nerek. Z kolei
dla chorych w przedziale wieku 45-54 lat ryzyko
wzrasta do ponad 18-krotnie w poréwnaniu z po-
pulacjg zdrowg w tym samym wieku [3]. Co wiecej,
na podstawie rejestrow amerykanskich (USA Renal
Data System i National Cancer Institute) wykazano
ze 2-, 5-1 10-letnie przezycie pacjentéw z przewlekta
chorobg nerek jest krotsze niz pacjentow z choroba-
mi nowotworowymi [4, 5]. Wobec faktu, iz wiek nie
stanowi w Polsce przeciwwskazania do dializotera-
pii, chorzy powyzej 65 rz. stanowig w ostatnich la-
tach okoto 40% pacjentéw dializowanych [6]. Wpty-
wa na to rowniez starzenie sie spoteczenstwa pol-
skiego, a podobng sytuacje obserwuje sie takze
w innych krajach europejskich. Nalezy sobie zdawac¢
sprawe, ze obecnie nefrolog czesto musi rozwigzy-
wac problemy, ktére sg domeng geriatrii. U chorych
w podesztym wieku wspotistniejg czesto inne scho-
rzenia, ktore mogg by¢ przyczyna fizycznej i psy-
chicznej inwalidyzacji tych oséb. Wsréd pacjentow
z przewlekty choroba nerek duzg grupe stanowig cho-
rzy na cukrzyce. Jeszcze przed 15 laty w Polsce rzad-
ko kwalifikowano ich do leczenia nerkozastepcze-
go. Dzis w kazdym roku wsréd nowo przyjetych cho-
rych do dializoterapii stanowig oni okoto 30% [6].
Trzeba jednak pamieta¢, ze dializa czy przeszczep
nerki nie rozwigzujg problemu powiktan naczynio-
wych w innych narzadach, ktére sg przyczyng znacz-
nej chorobowosci i Smiertelnosci tych chorych.

Kolejnym powodem, dla ktérego istotne wydaje
sie objecie opieka paliatywnga pacjentéw z przewlekta
choroba nerek, sg liczne objawy choroby. Weisbord
i wsp. wykazali, ze przecietna liczba objawéw, niewat-
pliwie uposledzajaca jakos¢ zycia, zgtaszana przez pa-
cjentéw dializowanych wynosi 9 [7]. Az 30-70% cho-
rych skarzy sie na bol, zmeczenie, swiad skory, kurcze
miesniowe, dusznos¢, zaburzenia seksualne. Wsréd
objawoéw zotadkowo-jelitowych obserwuje sie nudno-
sci, wymioty, biegunki, zaparcia, brak apetytu [7, 8].
Intensywnos¢ wymienionych objawow czesto przekra-
cza 3 na 4-punktowej skali Likerta. Co najmniej 1/5
chorych dializowanych cierpi z powodu leku i depresiji
[9]. Wykazano, ze nasilenie depresji wptywa na prze-
zycie pacjentéw zarowno poddawanych hemodializie,
jak i dializie otrzewnowej [10, 11]. Jako$¢ zycia cho-
rych, zwtaszcza hemodializowanych, oceniana za po-
moca kwestionariuszy ogdlnych, a takze uwzglednia-
jacych specyfike choréb nerek, jest wyraznie gorsza
w stosunku do ogolnej populacji, a poréwnywalna
z jakoscig zycia oceniang tymi samymi metodami
u 0so6b z chorobg nowotworows [12, 13]. Pomijanie
wymienionych objawdw przez nefrologa wynika praw-
dopodobnie z przekonania, ze czes¢ z nich nieodtacz-
nie wigze sie z chorobg nerek, a takze z braku wiedzy
na temat postepowania w przypadku wielu z nich.
Istotng przyczyna nieuswiadmiania sobie skali tych ob-
jawoéw jest réwniez niezgtaszanie ich przez chorych,
ktérzy uwazajg, ze nalezy sie do nich ,,przyzwyczaic”,
zwtaszcza wobec nieskutecznego postepowania
w przesztosci dotyczacego wielu z tych objawow.

Wedtug American Medical Association bdl zaj-
muje pigte miejsce wsréd objawdw zyciowych, do
ktérych naleza w kolejnosci: cisnienie tetnicze, cze-
stosc serca, liczba oddechow i temperatura. Bol zgta-
sza 30-50% chorych dializowanych [14, 15]. W pro-
spektywnym badaniu kanadyjskim stwierdzono, ze
potowa hemodializowanych pacjentéw cierpiata
z powodu réznego rodzaju bélu, jednak u 3/4 z nich
nie podjeto leczenia lub terapia ta nie przyniosta
efektu w postaci zmniejszenia dolegliwosci. Obec-
nos¢ bélu wptywa na jakos¢ zycia i wiagze sie z wy-
stepowaniem depresji u 0séb z przewlektg choroba
nerek [16]. Przyczyng bdélu moze by¢ choroba pod-
stawowa, na przyktad wielotorbielowatosc¢ nerek czy
cukrzyca z polineuropatia, badz tez schorzenia do-
datkowe zwigzane z chorobg nerek i dializoterapiga.
Nalezg do nich miedzy innymi: osteodystrofia ner-
kowa, artropatia amyloidowa, kalcyfilaksja, choro-
ba niedokrwienna konczyn dolnych, niedokrwienna
neuropatia i zespo6t podkradania, wynikajace z obec-
nosci przetoki tetniczo-zylnej, a takze bole brzucha
i ledzwiowego odcinka kregostupa, wynikajace z obec-
nosci ptynu dializacyjnego w jamie otrzewnowe;j.
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Diagnostyka Aktywne leczenie
choroby (zachowawcze, dializa,
nerek przeszczep nerki)

Paliacja objawow
(fizycznych, psychosocjalnych,
duchowych)

Opieka w okresie
terminalnym
(w czasie dializoterapii,
po wstrzymaniu

dializoterapii) Osierocenie

Rycina 1. Model opieki paliatywnej/wspierajacej w nefrologii

U chorego z przewlekta choroba nerek mogg
wystepowac béle réznych kategorii. Wyrdznia sie
tutaj bol receptorowy (nocyceptywny) wynikajacy
z uszkodzenia tkanek. Moze to by¢ bél kostny, na
przyktad bél w artropatii amyloidowej, bél trzew-
ny, na przyktad zwigzany z niedokrwieniem jelit,
czy bol somatyczny o charakterze samoistnym lub
uciskowym, zlokalizowany i tatwy do opisania.
Do béléw niereceptorowych nalezy bdél neuropa-
tyczny wynikajacy z uszkodzenia uktadu nerwo-
wego na réznych poziomach, na przyktad poli-
neuropatia obwodowa. Bél u chorego z przewlekta
chorobg nerek moze by¢ ostry lub przewlekty, jak
réwniez moze mie¢ znamiona ,bdlu totalnego”.
U umierajacych pacjentéw z przewlektg choroba
nerek bdl jest najczesciej zgtaszanym objawem.
Cohen i wsp. wykazali, ze 75% chorych cierpi
z powodu dolegliwosci bélowych w ostatnim tygo-
dniu zycia, a w ostatnim dniu zycia jest to naj-
czestsza skarga wsréd umierajacych [17]. Przyczyna
braku optymalnej terapii bélu u chorych z prze-
wlekta chorobg nerek jest, jak wspomniano wcze-
$niej, nieuswiadamianie sobie skali problemu, jak
réwniez nieumiejetnos¢ postepowania w bolu zto-
zonym, czesto takze brak danych na temat farma-
kokinetyki lekow w przewlektej niewydolnosci ne-
rek, a zwtaszcza w okresie dializoterapii. Proble-
mem jest takze dziatanie niepozadane lekéw prze-
ciwboélowych, zwtaszcza w przypadku obecnosci
licznych choréb towarzyszacych i przyjmowania
przez tych chorych wielu lekéw.

Istotnym powodem koniecznosci wigczenia opieki
paliatywnej do catosciowej opieki nad chorym z prze-
wlekta chorobg nerek jest okres terminalny i wspar-
cie, ktore nalezy zapewni¢ pacjentowi i rodzinie.
Wsréd oséb z rozsiang chorobg nowotworowa, ciez-
kim zespotem otepiennym, postepujacym wynisz-
czeniem, z towarzyszacym bdlem opornym na le-
czenie i w konsekwencji ze ztg i nieakceptowang
przez chorego jakoscig zycia istotna staje sie kwe-
stia wstrzymania badZz niepodejmowania leczenia
nerkozastgpczego jako uporczywej i inwazyjnej te-
rapii [18-20]. W Stanach Zjednoczonych 1/5 cho-
rych dializowanych umiera z powodu wstrzymania
dializoterapii [21], ktore nie oznacza decyzji o za-
konczeniu czy przerwaniu leczenia w ogole, ale sta-

nowi poczatek wdrozenia intensywnego postepo-
wania majacego na celu zapobieganie i ulzenie cier-
pieniu. Niestety, nefrolodzy posiadajq zbyt matg wie-
dze na temat somatycznych, psychosocjalnych i du-
chowych potrzeb oséb z przewlektg choroba nerek,
bedacych w stanie terminalnym. Umierajacy chorzy
czesto nie majg poczucia wptywu na wiasne lecze-
nie, nie stanowig o sobie, a agresywne procedury
terapeutyczne wdraza sie rowniez w okresie termi-
nalnym.

Omowione problemy chorych z przewlekta cho-
roba nerek sugeruja koniecznos¢ objecia opieka
paliatywna tej grupy pacjentéw, jak réwniez szko-
lenia nefrologéw w zakresie podstaw medycyny
paliatywne;j.

Na rycinie 1 przedstawiono aktualny model opieki
paliatywnej/wspierajacej, ktéra zabezpiecza potrze-
by chorego od momentu diagnozowania choroby
przewlektej, poprzez okres terapii leczacych i popra-
wiajacych funkcjonowanie, az do leczenia w okresie
terminalnym i objecia opieka rodziny w czasie zato-
by. Opieke paliatywnga nad pacjentem powinien spra-
wowac zespot sktadajacy sie z pracownikow stuzby
zdrowia, rodziny i bliskich chorego, a takze opieku-
na duchowego. Rodzina chorego powinna otrzymy-
wac wsparcie, ale takze informacje, jak sprawowacd
opieke paliatywna nad bliskg osoba. Koncepcje zin-
tegrowanej opieki nad chorym z przewlekty cho-
robg nerek przedstawiono na rycinie 2. Wynika
z niej, ze nefrolog, przynajmniej w podstawowym za-
kresie, powinien by¢ zaangazowany w opieke palia-
tywna nad pacjentem z choroba przewlekta. Nie-
zwykle istotne jest, aby miat on zapewniong pomoc
ze strony zespotu wspierajagcego, w ktdérego sktad
wchodza: lekarz medycyny paliatywnej, pielegniar-
ka kompetentna w zakresie opieki paliatywnej, psy-
cholog, pracownik socjalny. W Stanach Zjednoczo-
nych wykazano, ze w kazdej stacji dializ stwierdza
sie srednio 17 zgondw rocznie, a kazdy nefrolog jest
swiadkiem przynajmniej 5 zgonéw z powodu za-
przestania dializoterapii. Jednoczesnie na podsta-
wie wynikéw licznych badan ankietowych przepro-
wadzonych wsréd nefrologéw stwierdzono niedo-
stateczng wiedze o zasadach postepowania wspie-
rajgcego, obejmujgcego wptyw na objawy fizycz-
ne, psychiczne, socjalne i duchowe. W wyniku trwa-
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Rycina 2. Koncepcja zintegrowanej opieki nad chorym z przewlektg choroba nerek

jacej dyskusji na ten temat w Stanach Zjednoczo-
nych podjeto decyzje o wiaczeniu nefrologicznej
opieki paliatywnej do programu specjalizacji z ne-
frologii [22]. Program ten obejmuje terapie bolu
i innych objawéw, procedury tak zwane advance care
planning (ACP), wsparcie psychosocjalne i ducho-
we pacjentow i ich rodzin oraz etyczne i prawne
aspekty odmowy dializoterapii. Advance care plan-
ning to proces komunikacji pomiedzy chorym, jego
rodzing i przedstawicielami stuzby zdrowia (lekarz
prowadzacy, pielegniarka, pracownik socjalny, psy-
cholog) dotyczacy opieki medycznej osoéb w stanie
terminalnym [23]. Tradycyjnie przeprowadzano go
u chorych w stanie terminalnym; miat on ich przy-
gotowywac do sytuacji, w ktérej nie bedg mogli
podejmowac decyzji, i uwzglednié zyczenia pacjen-
ta dotyczace przejecia odpowiedzialnosci (tzw. [i-
ving will) oraz podejmowanych agresywnych pro-
cedur u kresu zycia (np. reanimacja). Obecnie pro-
ces ten jest wdrazany wczesniej, czesto przy okazji
ostrych powiktan i hospitalizacji, a jego celem jest
uzyskanie poczucia samokontroli, zaciesnienie
zwigzkéw z bliskimi i ulzenie w obcigzeniu psy-
chicznym spoczywajacym na rodzinie.

W Polsce w srodowisku nefrologicznym wszczeto
dyskusje nad etycznymi i prawnymi aspektami wstrzy-
mania/nierozpoczynania dializoterapii. W Stanach Zjed-
noczonych istnieja zalecenia Renal Physicians Associa-
tion i American Society of Nephrology dotyczace nie-
rozpoczynania i wstrzymania dializoterapii. Dziewie¢
rekomendacji obejmuje kwestie: wspoétdecydowania
o sposobie terapii, Swiadomej zgody lub odmowy, oce-
ny rokowania, réznicy pogladéw na temat sposobu
terapii, procedury ACP — pisemnej woli chorego doty-

czacej leczenia w okresie terminalnym, sytuacji i grup
chorych, u ktérych rozwaza sie niepodejmowanie lub
wstrzymanie dializoterapii, podjecia dializoterapii na
okreslony czas oraz zabezpieczenia profesjonalnej opie-
ki paliatywnej [24]. W Wielkiej Brytanii decyzja o wstrzy-
maniu dializoterapii nalezy do chorego, a w razie nie-
moznosci jej podjecia, postanawia o tym zespét tera-
peutyczny. Rodziny chorych uczestnicza w dyskusji na
ten temat, ale nie ponosza ciezaru podejmowania de-
cyzji o zaprzestaniu terapii. Stan chorego, ktory wyra-
za chec zaprzestania dializoterapii, powinien by¢ szcze-
gotowo oceniony pod wzgledem objawow, wspof-
chorobowosci, jakosci zycia i rokowania. Nalezy wy-
kluczy¢ depresje i nacisk rodziny. Choremu, ktéry po-
dejmuje taky decyzje, powinno sie zapewnic¢ dostep
do kompetentnej opieki paliatywnej, ktéra zapewni
ulzenie w cierpieniu i spokojng smier¢ (nastepujaca
zwykle w czasie 8-12 dni) w otoczeniu bliskich w domu
badz w hospicjum [17]. W Stanach Zjednoczonych,
pomimo wczesniej wymienionych zalecen, wciaz bar-
dzo niewielu chorych sposréd 20% umierajacych
z powodu zaprzestania dializoterapii znajduje miejsce
i pomoc w hospicjum [25]. A przeciez hospicjum ofe-
ruje opieke u kresu zycia wraz z profesjonalnym wspar-
ciem psychosocjalnym i duchowym, doswiadczenie
w zwalczaniu objawéw, wiasciwg komunikacja z cho-
rym i wsparcie rodziny zaréwno w okresie umierania
bliskiego, jak i w okresie zatoby.

Podsumowujac, nalezy stwierdzi¢, ze opieka wspie-
rajgca/paliatywna powinna by¢ oferowana pacjen-
tom z przewlektg chorobg nerek na kazdym etapie
choroby [1]. Powinna ona zawiera¢ protokoty doty-
czace leczenia objawow somatycznych i psychicznych,
ocene jakosci zycia, udzielanie wsparcia socjalnego
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i duchowego choremu oraz jego rodzinie, zasady po-
stepowania w okresie terminalnym. Niezwykle istot-
na jest wspétpraca multidyscyplinarnego zespotu,
w ktérym pracownicy opieki paliatywnej/hospicja za-
pewnig pomoc w wymienionych aspektach opieki nad
chorym. Wtasciwa opieka wspierajgca powinna by¢
niezbedng czescig postepowania medycznego.
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