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Mozliwosci poprawy jakoscli zycia
pacjentow u kresu zycia

Possibilities of quality of life improvement in patients
with advanced disease

Streszczenie

Realizacja staran o dobrg jakosc¢ zycia ewaluowata od dziatan psychologiczno-duchowych (w hospicjach)
poprzez kontrole objawdw do opieki holistycznej obejmujacej starania o wszystkie aspekty zycia. W obszarze
psychicznym zmiana dotyczyta przeformutowania celu z przywrécenia stanu sprzed choroby (usuniecie
depres;ji i leku) na osiggniecie przez chorego wyzszego poziomu funkcjonowania psychicznego w stosunku
do stanu sprzed choroby (wzrost pourazowy). W artykule oméwiono rozwoéj poszczegélnych sprawnosci
psychicznych utatwiajacych wzrost pourazowy, przedstawiono takze zmiany w zakresie stosunku personelu
medycznego do chorego od poczatku opieki do chwili obecnej.
Przez dfugi czas dominowato nastawienie paternalistyczne, a uwzglednienie autonomii pacjenta spro-
wadzono do dobrej wspotpracy (compliance). Obecnie zwraca sie coraz wiekszg uwage na pogtebianie
samodzielnosci chorych poprzez rozwdéj programéw samopomocowych. Realizujgc taki program, chory
wykorzystuje nabyte umiejetnosci do samodzielnego ich wyboru i zastosowania w okreslonej sytuacji.
Metaanaliza publikacji na ten temat wskazuje na pozytywny wptyw wyzej wymienionych programéw na
jakos¢ zycia.
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Abstract

Efforts aiming at improving quality of life (QoL) have started with psycho-spiritual hospice care with symp-
tom control and gradually evolved into the holistic care including all aspects of life in palliative care units.
The change in the psychological dimension concerned reformulating the goal of care from the symptom
control (relief of depression and anxiety) into the posttraumatic growth — a higher level of patient’s
psychological functioning compared to the their state before the disease. The development of certain psy-
chological capacities facilitating post traumatic growth has been described. The changes of medical staff
attitudes to the cancer patients from the beginning of hospice care until now have been also presented.
At the beginning of palliative care the paternalistic doctors’ attitudes prevailed — the patient’s autonomy
was described in the terms of compliance then. Now the self-management is strongly recommended to the
patients. Many self-help groups and programs are now proposed to cancer patients in different stages of
disease. Meta-analysis of publications reveals the positive impact of these programs on the cancer patients’
QoL in an advanced stage of the disease.
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Wstep

Zgodnie z podstawowymi zatozeniami filozofii po-
stepowania w opiece paliatywnej gtéwnym jej celem
jest troska o jakos¢ zycia chorych u kresu zycia. Zato-
zenie to wyrdznia opieke paliatywng od innych form
opieki [1]. Na przestrzeni lat mozna przesledzi¢ jak
zrozumienie realizacji tego celu ewaluowato wsréd per-
sonelu opiekujacego sie tg grupa chorych. Poczatkowo
zadania opieki nazywanej wowczas opiekg hospicyjng
formutowano w kategoriach duchowo-psychologicz-
nych. Gtéwne zadania to towarzyszenie choremu,
bycie przy nim, okazywanie troski i zyczliwej gotowosci
zaspokajania jego potrzeb duchowych i emocjonalnych.

Poczatek opieki paliatywnej wigze sie ze zmiang na
podejscie kliniczne, a wiec zadania opieki koncentrujg
sie gtownie wokét dobrego rozpoznania objawéw
fizycznych iich skutecznego usuwania lub tagodzenia.
W miare nabywania doswiadczen i zwracania uwagi
na potrzeby chorych stopniowo wypracowano po-
dejscie holistyczne uwzgledniajgce wszystkie wazne
obszary zycia cztowieka, w tym gtéwnie obszar fizycz-
ny, psychiczny, spoteczny i duchowy. Réwnoczesnie
towarzyszyto temu wprowadzenie pojecia jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia, ktére uwzglednia-
to wyzej wymienione obszary zycia i powodowato
petniejsze sformutowanie celéw opieki nad chorym.
Zalecenie staran o dobrg jakos¢ zycia chorych skutko-
wato wiekszym zréznicowaniem zadan dotyczacych
poprawy w réznych jego obszarach.

Mozliwosci poprawy jakosci zycia
w obszarze psychicznym

Na przestrzeni lat obserwowano réwniez istotne
zmiany w zakresie pomocy psychologicznej $wiadczonej
chorym u kresu zycia. Przez dtugi czas obowigzywato
nastawienie zblizone do medycznego — przywrdcic
stan sprzed choroby. Wiadomo byto, ze w tej grupie
chorych nie mozna byto zrealizowa¢ gtéwnego zada-
nia medycznego jakim jest przywrécenie zdrowia lub
przedtuzenie zycia w miare dobrej jakosci. Natomiast

Wzrost pourazowy

Stresory (choroba)

w obszarze psychicznym usuniecie objawodw, takich
jak przygnebienie, lek, drazliwos¢, czy niektére zabu-
rzenia funkcji poznawczych, byto mozliwe, stad gtéw-
nym obszarem zainteresowania byty unowoczesniane
sposoby leczenie psychofarmakologicznego lub formy
pomocy psychologicznej nastawione na ten sam cel [2].
Przetomowe okazaty sie doniesienia na temat rozwoju
nowego kierunku — psychologii pozytywnej [3, 4],
ktorej zatozenia daty podstawy do przeformutowania
celu, jakim jest poprawa jakosci zycia rozumiana obecnie
jako mozliwo$¢ osiggniecia przez chorego wyzszego
stopnia funkcjonowania psychicznego, w poréwnaniu
ze stanem sprzed choroby [5]. Stan taki okresla sie jako
wzrost pourazowy (PTG, post traumatic growth) [6].
Mechanizm powstawania PTG zilustrowano na rycinie 1.

Dziatanie w kierunku poprawy jakosci zycia oparte
na zatozeniach psychologii pozytywnej zmierzajg do
rozwijania okreslonych sprawnosci zwanych ,,cno-
tami”. Cnote okresdla sie¢ jako spojny uktad mysli,
uczué, motywacji i dziatania, ktéry w sposéb trwaty
umozliwia cztowiekowi uzyskanie korzysci dla siebie
i spoteczenstwa [7].

Sposréd wielu cnét bedacych przedmiotem po-
zadanej aktywnosci jedna z nich posiada szczegdlne
znaczenie dla pacjentéw u kresu zycia, mianowicie
umiejetnos¢ przebaczania. Przebaczenie polega na
zastapieniu negatywnego sposobu reagowania (za-
lem, zfoscig, pragnieniem zemsty) przez neutralny
lub pozytywny. Przepracowanie poznawcze pretensji
i zmiana postawy emocjonalnej stanowi wazny ele-
ment procesu osiggania réwnowagi psychicznej [8].

Inna cnota to wdziecznosé, czyli pozytywna emo-
cjonalno-poznawecza reakcja na dobro otrzymywane
od innych. Przezywanie wdziecznosci moze by¢ trudne
dla chorych, ktérzy chcg by¢ samowystarczalni i nie-
zalezni. Wypracowanie podstawy wdziecznosci moze
okazac sie waznym krokiem w kierunku zmniejszenia
doznawanego stresu zaleznosci od innych [9, 10].

Bardzo waznga cechg bedacg miedzy innymi spo-
sobem interpretacji zdarzen zyciowych jest poczucie
humoru. Istotg humoru jest zaskoczenie przez inny
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Rycina 1. Mozliwe reakcje psychiczne na sytuacje choroby
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niz dotad sposéb widzenia sytuacji, czemu towarzyszy
nagroda emocjonalna — rozbawienie, a w nastepstwie
$miech. Humor i $miech wywieraja bardzo korzystny
wplyw zaréwno w obszarze fizjologicznym (relaksacja,
masaz narzagddéw wewnetrznych, poprawa wentylacji
ptuc, wydzielanie endorfin), jak i w obszarze psychicz-
nym — zmniejszenie negatywnych emocji, zwigksze-
nie elastycznosci myslenia, lepsze przystosowanie do
trudnej sytuacji. W obszarze spotecznym poczucie
humoru utatwia kontakty z ludzmi, utrwala wiezi
i tagodzi konflikty [11].

Kolejna cnota to nadzieja i optymizm. Nadzieja
realizuje sie zwfaszcza w sytuacji kryzysu i koniecznosci
zmierzenia sie z nowg sytuacjg. Polega na przekona-
niu, ze realizacja jakiego$ celu — jakiego$ dobra, jest
mozliwa do osiggniecia [12, 13]. Szczegdlnie wazna
jest dla ciezko chorych, utatwiajac przystosowanie do
sytuacji. Natomiast optymizm jest cechg osobowo-
$ci wyrazajaca sie dostrzeganiem dobra w ludziach,
sensu w Swiecie, a takze sensu i dobra w zdarzeniach
niekorzystnych — umacnianie tej cechy w znacznym
stopniu przyczynia sie do poprawy jakosci zycia [14].

Przydatne cnoty dla ciezko chorych to réwniez cie-
kawos¢ i kreatywnos¢. Ciekawos¢ jest ,,otwarciem sie”
na $wiat, pozwala na oderwanie uwagi od wtfasnych
probleméw. Umiejetnos¢ smakowania realizowanych
zainteresowan niezwigzanych z osobistg sytuacjg moze
istotnie wzbogacic zycie chorych [15]. Bardzo przydatne
okazuje sie takze rozwijanie kreatywnosci. Choroba
czesto skfania do biernosci lub koncentracji wytgcznie
na stanie zdrowia. Kreatywnos¢ jest tworzeniem cze-
gos$ nowego, realizacjg wtasnych pomystéw, réwniez
wtedy, gdy dotyczy czynnosci codziennych (np. udziat
w spotkaniu, poprowadzenie rozmowy w inny niz
dotad sposob) [16]. Rozwijanie tej cnoty pozwala
cztowiekowi otworzy¢ sie na otoczenie, wyjs¢ cho¢ na
chwile z kregu wtasnych, czesto smutnych problemoéw.

Rozwdj poszczegdlnych sprawnosci psychicznych
przyczynia sie do lepszego przystosowania do sytuacji,
a u niektérych chorych moze przejawiac sie poprzez
PTG [17]. W sferze dobrostanu wyraza sie wieksza
satysfakcjg i zadowoleniem z zycia. Istotne cechy PTG
to: poczatek w nastepstwie powaznej traumy, towa-
rzyszace transformacyjne zmiany zyciowe, zmiany
podstawowych pogladdéw na zycie i przeswiadczenie
0 zwigzku powstatych przemian z przebytg traumg
[18]. Wielu chorych u kresu zycia prezentuje niektore
tylko cechy PTG, co takze rzutuje pozytywnie na ich
jakos¢ zycia [19].

Rozwdj form opieki paliatywnej
w zakresie poprawy jakosci zycia

Od poczatku powstania opieki paliatywnej prze-
wazata, podobnie jak w catej medycynie, forma opieki

oparta na postawie paternalistycznej. Wprawdzie

w definicji jakosci zycia zawierat sie element wtasnej

oceny stanu zdrowia dokonanej przez pacjenta, jednak

praktycznie opieka sprowadzata sie do wydawania
zalecen leczniczych i opiekunczych przez personel
medyczny. Stopniowo réwniez w tym zakresie daty
sie zaobserwowad zmiany postepowania: jako wzér
opisywano postawe partnerska, wyrazajgcq sie wspot-
praca pacjenta z lekarzem lub pielegniarka. Stworzono
dla tej formy wspotdziatania specjalne okreslenie

— ,gotowos¢ do wspdtpracy” (compliance) [20].
Obecnie rysuje sie przed opieka paliatywna nowa

perspektywa dziatania wyrazajaca sie zaakcentowa-
niem w wiekszym niz dotychczas stopniu samodziel-
nosci chorego — opracowywane sg rézne programy
samopomocowe, ktérych celem jest pomoc pacjento-
wi w rozwoju umiejetnosci, ktére moga dodatkowo
poprawic jego jakos¢ zycia.

Ogodlne cele takich programéw obejmujg zdoby-
cie umiejetnosci:

* poradzenie sobie z problemami medycznymi (np.
z bélem);

* poradzenie sobie z utrzymywaniem lub stworze-
niem nowych rél zyciowych uwarunkowanych
przez chorobe;

* poradzenie sobie z psychologicznymi konsekwen-
cjami choroby [21].
0Ogolny zarys tresci programdéw samopomoco-

wych zawiera:

* umiejetnosé rozwigzywania probleméw (identyfi-
kacja, szukanie rozwigzan);

* podejmowanie decyzji (poprzedzone zdobyciem
koniecznych informacji);

* wykorzystanie zrédet pomocy (internet, ksigzki,
instytucje);

* tworzenie partnerskich uktadéw z personelem me-
dycznym (ocena wynikéw leczenia, tempa rozwoju
choroby, wybér metod postepowania);

* podejmowanie dziatania (plany krétkoterminowe
na 1-2 tygodnie) [22].

Nalezy podkresli¢, ze istniejg znaczne réznice po-
miedzy programem samopomocowym a psychoedu-
kacja. W przypadku psychoedukacji pacjent wykonuje
okreslone dziatania, ktore zostaty mu podpowiedziane
przez personel, natomiast realizujgc program samo-
pomocowy, chory wykorzystuje nabyte umiejetno-
$ci do samodzielnego ich wyboru i zastosowania
w okreslonej sytuacji, zaleznie od potrzeb. Warunkiem
efektywnosci programoéw samopomocowych jest wy-
sokie poczucie skutecznosci (self-efficacy) — wiara
we wtasne sity i mozliwosci [23]. W przypadku, gdy
poczucie to jest niskie (ponizej 7 w skali numerycznej
[NRS, Numerical Rating Scale]) opracowano wstepny
program wzmocnienia tego poczucia przez okreslone
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metody na przyktad modelowanie (materiaty pisemne,
wideo) reinterpretacje objawdéw (rézne przyczyny
i r6zne sposoby radzenia sobie), a takze wykorzystywa-
nie doswiadczen innych oséb prezentujgcych znaczny
tadunek wiary w siebie. Programy samopomocowe
sq stopniowo wdrazane w onkologii u chorych na
réznych etapach rozwoju choroby.

Niewiele jest dostepnych doniesien na temat sto-
sowania ich w grupie chorych u kresu zycia. W bada-
niach oceniajgcych efektywnosé¢ programéw samo-
pomocowych w tej grupie pacjentéw stwierdzono
statystycznie istotne réznice w poréwnaniu z gru-
pa kontrolna, wyrazajace sie poprawg jakosci zycia,
nizszym poziomem przezywania stresu, wiekszym
poczuciem niezaleznosci, mniejszg intensywnoscig od-
czuwania dolegliwosci fizycznych i lepszym nastrojem
[24]. Reasumujac, nalezy podkresli¢, ze wprowadzenie
programdéw samopomocowych do opieki paliatywnej
moze dodatkowo u czesci chorych przyczynié sie do
poprawy ich jakosci zycia.
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