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Krystyna de Walden - Gałuszko PROBLEMY W OCENIE JAKOŚCI



OPIEKI PALIATYWNEJ W latach 1960 - 1970 znacznie wzrosło na świecie zainteresowanie problematyką śmierci i umierania. Odpowiedzią na to staty się różne formy społecznego zaangażowania w opiekę nad umierającymi. W ten sposób zaczął tworzyć się ruch hospicyjny - początkowo w Anglii i Francji, a następnie w krajach europejskich i pozaeuropejskich. Początkowo ruch hospicyjny obejmował wyłącznie pacjentów z chorobą nowotworową, jednak stopniowo poszerzył się także o krąg pacjentów z AIDS i postępującymi chorobami neurologicznymi. W ciągu ostatnich 10 lat obserwujemy znaczący wzrost społecznego zapotrzebowania na opiekę paliatywną. Składa się na to kilka przyczyn. Po pierwsze zwiększa się liczba osób umierających z powodu choroby nowotworowej i AIDS oraz prognozowany jest dalszy ich wzrost (na marginesie warto oddać, że przyczynia się do tego rosnąca liczba osób palących papierosy i zmieniających tryb życia na bardziej niekorzystny). Mimo niewątpliwego postępu lecznictwa, zwłaszcza w onkologii, wciąż mamy bardzo dużo chorych z niepomyślną prognozą. Z analiz epidemiologicznych przeprowadzanych okresowo przez Światową Organizację Zdrowia wynika, że w 1985 r. na świecie zmarło 50 min. ludzi, z czego u 10% przyczyną śmierci była choroba nowotworowa. W Polsce w 1993 r. zmarło z powodu choroby nowotworowej 76 tys. pacjentów (44 tys. w szpitalu, 32 tys. w domu). Prognozy umieralności na świecie w 2015 r. przewidują wzrost do 62 min. osób, z czego 15% umrze z powodu choroby nowotworowej. Podobnie kształtuje się prognoza w odniesieniu do AIDS - tu także liczba osób umierających z tego powodu znacznie się zwiększy. Po drugie przyczyną wzrostu zapotrzebowania na opiekę paliatywną jest starzenie się społeczeństwa. Z analiz Światowej Organizacji Zdrowia wynika, że średnia długość życia w latach 1999 - 2000 wynosiła 61,4, natomiast prognozy na lata 2020 - 2025 przewidują jej wydłużenie do 71,6. Przewiduje się także, że cała populacja w krajach rozwiniętych wzrośnie w tym czasie o 95%, natomiast populacja osób po 60 roku życia o 240%. Oznacza to oczywiście bardzo znaczne przesunięcie proporcji wiekowych w kierunku ludzi starych



(DPrognozowany wzrost liczby osób starych zwiększa ryzyko zachorowań i zgonów z powodu choroby nowotworowej i innych poważnych chorób somatycznych. Światowa Deklaracja Zdrowia WHO formułuje w związku z tym szczegółowe cele do zrealizowania w najbliższej przyszłości. Oznacza to w praktyce większe zintegrowanie sektora zdrowia, a zarazem przełożenie akcentu z opieki zdrowotnej, sprawowanej w szpitalu (który powinien koncentrować się wyłącznie na funkcjach diagnostycznych i terapeutycznych), na formy opieki długoterminowej. Dokonujące się w tym samym kierunku zmiany w polskiej praktyce zdrowotnej w ostatnim czasie mieszczą się zatem w pełni w nurcie przekształceń nakreślonych przez Światową Organizację Zdrowia. Opieka paliatywną w naszym kraju ma dość długą historię wywodzącą się z ruchu hospicyjnego. Ruch ten, skupiając wolontariuszy: lekarzy i pielęgniarki, rozpoczął się w Polsce w latach osiemdziesiątych i przejawiał się głównie w formie opieki domowej. Na przełomie lat osiemdziesiątych i dziewięćdziesiątych zaczęły powstawać jednostki opieki paliatywnej i hospicyjnej w ramach zakładów opieki zdrowotnej. W chwili obecnej w Polsce jest ok. 160 zespołów opieki domowej hospicyjnej i paliatywnej, ok. 100 poradni paliatywnych i 30 oddziałów stacjonarnych paliatywnych lub hospicyjnych. Wydaje się, że są to liczby dość
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Krystyna de Walden - Gałuszko duże. Tymczasem, jak wykazują statystyki, opieką paliatywną obejmuje się do chwili obecnej ok. 50% pacjentów w zaawansowanym stadium choroby nowotworowej. Wydaje się, że w przyszłości procent ten powinien być znacznie wyższy, tym bardziej, że poza chorobą nowotworową również inne przewlekłe choroby w swym końcowym stadium winny być włączone do opieki paliatywnej. Duże przemiany obserwowane w ostatnim czasie w polskim systemie ochrony zdrowia wyrażają się między innymi decentralizacją i wzrostem znaczenia samorządów lokalnych, przy czym w większości województw obserwuje się podobne kierunki przemian, wynikające z wszechstronnej analizy sytuacji w danym regionie. Wyrazem troski społeczności lokalnych o zapewnienie właściwej opieki pacjentom w stanie terminalnym, których liczba w każdym województwie wzrasta, są propozycje tworzenia sieci placówek opieki paliatywnej i hospicyjnej realizowanych zarówno w warunkach stacjonarnych, jak i ambulatoryjnych. Opieka paliatywną według definicji WHO z 1990 r. to aktywna całościowa opieka świadczona tym pacjentom, u których choroba nie reaguje już na leczenie przywracające zdrowie („curative treatment") (4). Niektórzy wprowadzają rozróżnienie pomiędzy opieką paliatywną a opieką terminalną, będącą częścią opieki paliatywnej lecz odnoszącą się do pacjentów w ostatnich kilku dniach, tygodniach lub miesiącach ich życia (od chwili stwierdzenia, że nie rokują oni dłuższego okresu przeżycia). Światowa Organizacja Zdrowia nie promuje wyżej wymienionego rozróżnienia. Poszerzając definicję opieki paliatywnej Bosanquet pisze, że „opieka paliatywną jest aktywną, całościową opieką nad pacjentem i jego rodziną przez zespół wielodyscyplinarny podjętą wówczas, gdy etap choroby pacjenta nie daje mu możliwości wyleczenia" (6). Woodruff wprowadza nowy element do definicji opieki paliatywnej podając, że jest to opieka zaspakajająca wszystkie medyczne i pielęgnacyjne potrzeby pacjenta, którego nie można już wyleczyć, a także zaspokajająca psychiczne, społeczne i duchowe potrzeby pacjenta i jego rodziny w czasie trwania choroby, a także w czasie żałoby (7). Do wyżej wymienionych rozważań na temat pojęcia opieki paliatywnej należy dodać, że od 1994 r. jest to w Polsce uznana specjalność pielęgniarska. Oprócz definicji „opieka paliatywną" należy także wyjaśnić pojęcie „medycyna paliatywną". Jest to dziedzina, a zarazem nowo powstała specjalność lekarska, zajmująca się opracowaniem optymalnych sposobów leczenia i opieki nad pacjentem z postępującą i daleko zaawansowaną chorobą przewlekłą (między innymi nowotworową). Podstawowym celem postępowania medycznego w takiej sytuacji jest łagodzenie dolegliwości, a nie przedłużania życia (8). Dobre wykonanie trudnej i odpowiedzialnej pracy wymaga zrozumienia podstawowych zasad postępowania w opiece paliatywnej: 1. Akceptacja nieuchronności śmierci. W praktyce oznacza to powstrzymanie się od wszel kich działań nadzwyczajnych w okresie agonii. Wiąże się to z uznaniem prawdy, że moż liwości działań medycznych w kierunku „przywracania" życia na siłę są ograniczone, a w pewnych sytuacjach mogą się okazać szkodliwe, przedłużają agonię a nie życie (9); 2. Akceptacja właściwej pory śmierci. Jest to powstrzymanie się od działań mających na celu przyśpieszenie śmierci. Opieka paliatywną jest alternatywą dla eutanazji - przeciw stawiając pojęciu „eu-thanatos" (śmierć łatwa, bezbolesna) pojęcie „kalos-thanatos" (śmierć piękna, wzorcowa) (5); 3. Głównym celem opieki paliatywnej jest poprawa jakości życia chorych i temu celowi win ny być podporządkowane wszelkie formy leczenia i opieki; 4. Opieka paliatywna jest opieką holistyczną, obejmuje wszystkie sfery życia chorego: so matyczną, psychiczną, społeczną i duchową. Opieka powinna obejmować pacjenta i



jego rodzinę; 4



Problemy w ocenie jakości opieki paliatywnej 5. Ze względu na wieloaspektowy charakter opieki paliatywnej powinna być ona sprawowana zespołowo. Główną zasadą pracy zespołowej jest harmonijna współpraca wielu specjalistów z uwzględnieniem koordynacyjnej roli kierownika zespołu. Jest to ważny element prawidłowo sprawowanej opieki paliatywnej. Przez wiele lat opieka paliatywna rozwijała się spontanicznie. Była to zresztą opieka elitarna, sprawowana przez stosunkowo niewielką grupę osób i wobec nielicznej grupy pacjentów. Wraz z coraz większym upowszechnieniem opieki, a zwłaszcza wobec faktu włączenia jej w nurt działań powszechnego systemu ochrony zdrowia, sytuacja się zmieniła. Opieka paliatywna stała się formą usług zdrowotnych kontraktowanych przez Kasy Chorych. Jest „produktem" dla którego opracowuje się określone rekomendacje. W praktyce rekomendacje dzieli się na standardy, wytyczne i opcje. Standardy to zalecenia, które powinny być bezwzględnie przestrzegane. Są one oparte na wiarygodnych dowodach, opartych na wynikach aktualnych badań. Przestrzeganie ich warunkuje prawidłowość postępowania medycznego. Powinny dotyczyć 95-100% pacjentów. Wytyczne to propozycje postępowania lepszego od innych -alternatywnych, które jednak nie mogą być uważane za nieprawidłowe. Zalecenia te powinny dotyczyć 60-95% pacjentów z danej grupy. Z kolei Opcje to zalecenia „kilku - równoważnych sposobów postępowania wśród których nie ma „lepszych" lub „gorszych" (11). W zakresie opieki paliatywnej na szczególną uwagę zasługują standardy, które jednak w różnych krajach i różnych ośrodkach są rozmaicie realizowane (12). W Polsce standardy świadczeń w zakresie medycyny paliatywnej zostały opracowane w 1999 r. i obowiązują we wszystkich jednostkach opieki paliatywnej (13). Standaryzacja oznacza próbę ustalenia „wartości", czyli norm dla określonych programów lub usług, które następnie stanowić mają wzorzec dla porównań leżący u podstaw ewaluacji, czyli oceny jakości wyżej wymienionych usług lub programów (14). W ostatnim dwudziestoleciu można zauważyć istotne zmiany jakie dokonały się w zakresie pojęcia „jakości". Obejmując nadal sferę produktów materialnych poszerzono je obecnie również o sferę świadczenia usług, w tym także usług medycznych. Stało się to z kolei podstawą do wykorzystania tak pojętego sensu „jakości" dla dobra pacjentów w formie oceny, a w konsekwencji również poprawy jakości opieki zdrowotnej. Zatem celem oceny jakości opieki medycznej jest określenie aktualnego stanu wraz z identyfikacją istniejących braków jakościowych, aby następnie na tej podstawie dokonać zmian. W 1984 r. Amerykańskie Stowarzyszenie Medyczne zdefiniowało opiekę medyczną wysokiej jakości jako stałe staranie o poprawę lub utrzymanie jakości i/lub trwania życia. Nowoczesna opieka paliatywna różni się zasadniczo od opieki nad umierającymi, która sprawowana była dawniej w szpitalach, domach lub hospicjach. Różnica polega głównie na wprowadzeniu programów postępowania medycznego opartych na wynikach ścisłych badań naukowych, a dotyczących między innymi właściwego wyboru leków oraz metod leczenia farmakologicznego i pozafarmakologicznego (np. przy pomocy leczenia psychologicznego). W pojęciu nowoczesnej opieki paliatywnej mieści się także jej monitorowanie i ocena jakości. W większości programów badawczych nastawionych na ocenę jakości opieki medycznej problemem podstawowym jest ustalenie kryteriów i opracowanie praktycznych wskazówek „najlepszego sposobu sprawowania opieki". W odniesieniu do opieki paliatywnej taki sposób podejścia do zagadnienia ujawnia jej złożoność, a zarazem odrębność. W ocenie opieki paliatywnej bezzasadne okazują się tzw. kryteria „twarde", jak np. śmiertelność, częstość pogorszeń, wyniki badań laboratoryjnych, radiologicznych itp. W ich miejsce proponowane są kryteria „miękkie": jakość życia chorego, poziom kontroli objawów, stopień satysfakcji z opieki, „dobra śmierć".
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Krystyna de Walden - Gałuszko Ocena opieki medycznej, w tym również paliatywnej, składa się z sumy ocen cząstkowych, które dotyczą: 1) jakości struktury; 2) jakości organizacji (zwanej czasem jakością „procesu"); 3) jakości wyników. Ocena struktury obejmuje między innymi liczbę i stopień przygotowania fachowego personelu medycznego, środki finansowe oraz wyposażenie w „narzędzia opieki". Ocena jakości organizacji dotyczy wszelkich działań, które w procesie opieki są podejmowane i odzwierciedlają sposób posługiwania się „narzędziami opieki" dostosowanymi do określonych sytuacji chorego i jego potrzeb. Ocena jakości wyników to właściwa ocena efektywności opieki. Ocenę opieki dzieli się czasami na ewaluację formatywną i ewaluację sumatywną. Ewaluacja formatywną jest nastawiona na poprawę lub rozwój określonego programu lub usług. Ewaluacja sumatywną ocenia efektywność opieki, czyli stopień realizacji zamierzonych celów. Granica między wyżej wymienionymi dwoma rodzajami ewaluacji jest dość płynna. Obie formy znajdują zastosowanie w opiece paliatywnej. Przykładem ewaluacji sumatywnej jest określenie efektu nowej usługi (czy terapii) przez badanie jej wpływu na jakość życia chorego. Natomiast ocenę satysfakcji z opieki dokonaną przez pacjenta lub jego rodzinę można zaliczyć do ewaluacji formatywnej, poprawiającej komunikację i przyczyniającej się na zasadzie feedbacku do poprawy tej opieki. Ewaluację opieki można przeprowadzać różnie w zależności od celu badania. Najczęściej przeprowadza się ewaluację typu „koszt - efektywność". Celem jej jest określenie jakości sprawowanej opieki w określonym modelu klinicznym. Również częstą jest ewaluacja opieki z punktu widzenia „preferencji pacjentów lub określonych społeczności". Wtym nurcie mieszczą się np. badania satysfakcji z leczenia lub opieki pacjentów, ich rodzin itp. Kierunek trzeci, najwęższy, sprowadza się do uzyskania odpowiedzi na konkretne pytanie o terapeutyczną efektywność określonych sposobów postępowania, leków i ich wpływu na jakość życia pacjentów. Przystępując do realizacji postawionych celów w ramach ewaluacji należy także zdecydować się na wybór określonych strategii badawczych. Przeważnie wymienia się trzy grupy strategii: 1. Eksperymentalne (lub quasi eksperymentalne), które nastawione są na badanie efektu manipulowania jedną zmienną na inne; 2. Metody ankietowo - kwestionariuszowe. Zbierają one informacje w formie wystandaryzowanej w odniesieniu do określonej grupy ludzi; 3. Metody badania przypadków. Polegają na zbieraniu detalicznych informacji o poje dynczych osobach lub o małej grupie osób za pomocą obserwacji bezpośredniej lub pośredniej, wywiadu swobodnego lub standaryzowanego, analizy dokumentacji (14). Dokonując ewaluacji opieki paliatywnej trzeba zdać sobie sprawę, że wprawdzie wyniki badań metodą eksperymentalną posiadają największą moc dowodową, to jednak niesłychanie trudno ją przeprowadzić w praktyce. Dotyczy to np. wymogu randomizacji czy utrzymywania przez dłuższy czas „laboratoryjnie zaprojektowanej sytuacji". Wprawdzie powszechnie uznaje się potrzebę przeprowadzenia badań tego typu (np. w celu porównania różnych modeli opieki paliatywnej), to jednak faktycznie, w piśmiennictwie, doniesień na ten temat jest bardzo mało. Niewątpliwie bardziej użyteczne praktycznie są materiały ankietowo - kwestionariuszowe, które wprawdzie nie dają odpowiedzi na pytanie o zależności: skutek - przyczyna, ale dostarczają dużo ważnych informacji charakteryzujących np. aktywność służby zdrowia, częstość i rodzaj objawów, potrzeb lub problemów pacjentów i ich rodzin. Te metody mają na celu zebranie wystandaryzowanych informacji od specyficznych grup osób (metodą wywiadu lub za pomocą kwestionariusza) po to, by uzyskać obraz określonego stanu rzeczy w wybranym wycinku czasowym (w przekroju poprzecznym), albo by monitorować dokonujące się



zmiany w dłuższym przedziale czasu (badania podłużne).



Problemy w ocenie jakości opieki paliatywnej Niedoceniona, a bardzo przydatna w opiece paliatywnej, jest metoda badania przypadków. 0 ile metoda ankietowo - kwestionariuszowa zbiera stosunkowo mato informacji od dużych liczebnie grup pacjentów, o tyle metoda badania przypadków nastawiona jest na uzyskanie wielu informacji od małej grupy badanych. Szczegółowa, pogłębiona analiza wypowiedzi i obserwacji niewielkich grup dostarcza nie tylko bardzo ważnych informacji, ale staje się niejednokrotnie podstawą ewaluacji formatywnych zmieniających na lepsze proces opieki w trakcie jego badania. Mocną stroną badań tego typu jest ich elastyczność i zdolność odkrywania znaczeń, które są niemożliwe do uchwycenia innymi metodami (16). Szczególną pozycję w ewaluacji opieki paliatywnej odgrywają badania jakości życia pacjentów. Zazwyczaj stosuje się je w określonych wypadkach: 1. Badanie jakości życia służy inwentaryzacji określonego stanu rzeczy. Poszczególne podskale dostarczają informacji na temat stanu fizycznego lub psychicznego ukierun kowując i ułatwiając decyzję właściwego zorganizowania opieki; 2. Badanie jakości życia pozwala ocenić skuteczność poszczególnych metod terapeu tycznych (wtrialach klinicznych); 3. Badanie jakości życia pomaga dokonać porównania różnych modeli opieki paliatyw nej. Pojęcie jakości życia jest bardzo różnie określane. Najprecyzyjniej określa się ją jako obraz własnego położenia życiowego dokonany przez człowieka w wybranym odcinku czasu (16). W ocenie QL należy wyróżnić: 1. Położenie, czyli sytuację określoną obiektywnie np. poprzez wyszczególnienie pew nych jej realnych właściwości - faktów, niezależnych od poglądów czy emocji czło wieka, który je opisuje (np. w sytuacji choroby stopień ograniczenia sprawności ru chowej); 2. Ocenę opisywanej sytuacji, uwarunkowaną przeżyciami lub poglądami oceniającego 1 zawierającą przez to dużą dozę subiektywizmu. Zarówno położenie życiowe, jak i jego ocena są niezależnymi od siebie zjawiskami, które nadają się do opisania i badań (18). Ocena położenia życiowego może być dokonywana: Obiektywnie - przez osoby postronne (np. psychologa, socjologa, lekarza). Na ocenę tego rodzaju składają się: ogólna ocena prawidłowości stanu fizycznego, psychicznego, warunków ekonomicznych i społecznych dokonana na podstawie porównania z powszechnie przyjętym wzorcem; psychologiczna charakterystyka orientacji człowieka we własnym życiu przez określenie np. przyjętego systemu wartości, poczucia kontroli nad własnym losem, poczucia sensu życia. Oceny dokonywane przez obserwatorów z zewnątrz traktowane są zwykle jako informacje dodatkowe. Trzeba sobie przy tym zdawać sprawę, że one również nie są pozbawione zafałszowań subiektywnych. Stwierdzono, że ranga jaką przypisuje się poszczególnym obszarom życia zależy między innymi od zawodu osoby oceniającej. Lekarz zwraca większą uwagę na stan somatyczny i ewentualne dolegliwości fizyczne obniżające jakość życia. Psycholog lub rodzina chorego koncentrują się bardziej na aspektach psychospołecznych życia. Subiektywnie - bezpośrednia ocena własnej sytuacji, dokonana przez osobę zainteresowaną, uważana jest za najbardziej istotne i najbardziej prawidłowo uzyskane źródło informacji. Trzeba jednak pamiętać, że wszelkie oceny tego typu, jakkolwiek dokonywane rozumowo, w rzeczywistości stanowią wypadkową wielu czynników istniejących poza lub niezależnie od sfery poznawczej (np. wyobrażenia, uczucia itp.). Pojęcie jakości życia pojawiło się w medycynie w latach siedemdziesiątych. Wcześniej



określano jego wymiary w definicji zdrowia sformułowanej przez WHO. 7



Krystyna de Walden - Gałuszko Próby uściślenia definicji doprowadziły ostatecznie do stworzenia nowego pojęcia jakości życia nadającego się do zastosowania w medycynie. Jest to mianowicie „jakość życia uwarunkowana stanem zdrowia" - HRQL (Health Related Ouality of Life). Pojęcie to definiowano jako „funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia odbierany (przeżywany) przez pacjenta". Prościej można określić HRQL jako ocenę własnego położenia życiowego, dokonaną w okresie choroby oraz leczenia i uwzględniającą szczególną ich rolę. HRQL obejmuje cztery dziedziny: stan fizyczny i sprawność ruchową, stan psychiczny, sytuację społeczną i warunki ekonomiczne, doznania somatyczne. Rozwijając koncepcję HRQL zwrócono uwagę na konieczność rozróżnienia pomiędzy stanem zdrowia (określanym na podstawie objawów stwierdzonych obiektywnie) a HRQL, który określa subiektywne doświadczenie pacjenta. Istotne jest także wprowadzenie nowego sposobu oceny HRQL w wymiarze psychicznym. Poza opisem elementów negatywnych (zawartych np. w reakcjach emocjonalnych przygnębienia czy lęku) zwracać się powinno uwagę również na istnienie ewentualnych elementów pozytywnych (satysfakcji, nadziei, dobrego przystosowania do sytuacji itp.). Oceny QL, dokonywane przez pacjentów w stanie terminalnym podobnie do ocen innych grup chorych, badają zazwyczaj cztery obszary: 1. Sprawność ruchową pacjentów w stanie terminalnym, która wyraża się stopniem zdol ności do samoobsługi -przydatnymi narzędziami są tu Indeks Karnofskiego,Zubrod'a lub skala WHO/ECOG; 2. Stan somatyczny, na który składa się sprawność podstawowych funkcji fizjologicznych oraz doznania somatyczne pacjentów. Ten obszar wskazuje przede wszystkim na jakość kontroli objawów. Głównym czynnikiem decydującym w tym obszarze jest ból. Stan ten oceniają takie narzędzia jak RSCL (Rotterdam Symptom Checklist) lub kwe stionariusz QLQ-C30 (Ouality of Life questionnaire - cores 30) i Support Team Assessment Schedule (STAŚ); 3. Stan psychiczny (określany stopniem przystosowania do choroby, przez obecność lub brak uczuć negatywnych - lęku, przygnębienia, gniewu lub przez występowanie uczuć pozytywnych - radości, zadowolenia, nadziei. W tym obszarze uwzględnia się także ewentualne zaburzenia funkcji psychicznych (poznania, uwagi, pamięci, świadomości). W praktyce u chorych w stanie terminalnym badania tego typu ograniczają się do okre ślania lęku i przygnębienia skalą HADS (Hospital Anxiety and Depression Scalę), lub ewentualnie RSCL. Do stwierdzenia zaburzeń poznawczych służy test Minimental State. Zaburzenia przystosowania ocenia skala MAC (Mental Adjustment to Cancer Disease); 4. Obszar społeczny określa rodzaj i jakość kontaktów międzyludzkich. U chorych w terminalnej fazie choroby dotyczy to przede wszystkim relacji wewnątrzrodzinnych i wa runków materialno-bytowych. Obszar ten bywa zwykle oceniany za pomocą OLO-C30 lub STAŚ. Uzyskane oceny są jednak mało dokładne i niewystarczające. Podsumowaniem ocen wyżej wymienionych obszarów życia jest ogólna ocena QL, która w rzeczywistości nie zawsze pozostaje w korelacji z poszczególnymi wspomnianymi wyżej obszarami życia. Badanie oceny jakości życia jako ważnego miernika jakości opieki paliatywnej wykonywane są dość powszechnie. Wykonanie badań bardzo się różni pod względem stosowania metod badawczych, a dobór grup pacjentów nie uwzględnia przeważnie zasad randomizacji. Utrudnia to sformułowanie wniosków ogólnych z metaanalizy wielu publikacji dotyczących zwłaszcza porównania wpływu różnych modeli opieki na jakość życia pacjentów. Badania jakości życia są natomiast bardzo przydatne zwłaszcza wtedy, gdy poza oceną ogólną analizuje się podskale szczegółowe, badające różne obszary jakości życia np. obszar somatyczny - kontrolę objawów, obszar psychiczny - stopień równowagi psychicznej itp.



WspótC2esne poglądy na ocenę jakości opieki zakładają ponadto konieczność systema8



Problemy w ocenie jakości opieki paliatywnej tycznej jej oceny, co oznacza regularne określenie różnic między stanem pożądanym a realnym oraz analizę czynników, które należy wprowadzić, aby różnice te zmniejszyć. Dla potrzeb opieki paliatywnej nadaje się do tego najlepiej metoda auditu klinicznego. Jest to skuteczna i stosunkowo prosta metoda systematycznej poprawy jakości opieki polegająca na tym, że na początku ustala się wstępnie zasady sprawowania opieki, monitoruje się ich wykonanie i w regularnie oznaczonych odstępach czasu sprawdza stopień realizacji założonych celów, ustalając na tej podstawie zadania na następny odcinek czasu (który także jest w podobny sposób monitorowany) (23). Opieka paliatywna jest w naszym kraju, podobnie jak w innych krajach w Europie, realizowana w kilku formach. Jedną dość powszechną formą jest opieka domowa sprawowana przez zespoły hospicyjne składające się zazwyczaj z lekarza, pielęgniarki, czasem przy współudziale księdza, rehabilitanta lub wolontariusza - opiekuna spoza służby zdrowia. Alternatywą dla opieki tego typu jest opieka domowa sprawowana przez lekarza rejonowego (rodzinnego) i pielęgniarkę z POZ. Ponadto część chorych w terminalnej fazie choroby pozostaje na oddziałach ogólnych w szpitalach i w domach pomocy społecznej. Poza wymienionymi możliwościami opieki paliatywnej istnieją także w naszym kraju hospicja stacjonarne, których jest jednak wciąż bardzo mało i znajdują się na ogół tylko w dużych miastach. Z historycznego punktu widzenia najstarszą formą opieki są wolnostojące hospicja stacjonarne obsługiwane dawniej przez wolontariuszy i organizacje charytatywne. Obecnie funkcjonują one w ramach społecznej służby zdrowia. Mimo zmiany form organizacyjnych w dalszym ciągu w polskich hospicjach stacjonarnych obowiązuje specyficzna filozofia postępowania wobec chorego, odróżniająca je od szpitali lub oddziałów opieki długoterminowej. Różnice te wyrażają się w ściślejszym niż w wyżej wymienionych jednostkach kontaktem osobowym, bardziej otwartą komunikacją między personelem medycznym a pacjentem, poszanowaniem jego autonomii i pełniejszym zaspokojeniem jego potrzeb. To ostatnie może być zrealizowane nie tylko wskutek wielodyscyplinowego składu zespołu opiekującego się, ale również poprzez udział wolontariuszy pozamedycznych. Spełniane w ogólnych zarysach w tych jednostkach standardy opieki paliatywnej stwarzają możliwość większej prywatności. Hospicja, zgodnie z założeniami standardów, nie powinny być zbyt duże. Najbardziej korzystne są oddziały 5-12 łóżkowe. Liczba pacjentów przypadająca na 1 lekarza nie powinna przekraczać liczby 3-4 , a na pielęgniarkę 1-2 osób. Umożliwia to częstszy i dłuższy kontakt z nimi w porównaniu z innymi jednostkami opieki medycznej. To z kolei wyraża się lepszą jakością opieki i dużym stopniem satysfakcji z tej opieki, wyrażonym zarówno przez chorego, jak i jego rodzinę (24, 25). Często przy hospicjum stacjonarnych lub poradniach opieki paliatywnej organizowane są oddziały dziennego pobytu przeznaczone dla pacjentów przebywających w domach, którzy np. na okres pracy swoich bliskich lub celem rehabilitacji, ustawienia leczenia lub zaktywizowania psycho-społecznego są dowożeni na oddział, na którym pozostają przez kilka godzin, a następnie odwożeni są z powrotem do domów. Ta forma jest w naszym kraju stosunkowo mało rozwinięta w przeciwieństwie do hospicyjnych zespołów opieki domowej, które do chwili obecnej stanowią główną formę opieki paliatywnej. Wydaje się zresztą, że stan taki powinien się utrzymać. Większość chorych pragnie umierać w domu. Niemożność spełnienia ich pragnień wynika najczęściej z trudności zorganizowania opieki, przepracowania rodziny, a także jej lęku przed stopniowym pogorszaniem się stanu chorego, jego niesprawnością, cierpieniem i własną bezradnością. Hospicyjny zespół opieki domowej, który składałby się z lekarza, pielęgniarki, psychologa, rehabilitanta, pracownika socjalnego, księdza i wolontariusza spoza służby zdrowia umożliwiłby zorganizowanie opieki zabezpieczającej wszystkie podstawowe potrzeby chorego i stanowiącej wsparcie dla jego rodziny. Niestety w praktyce zespoły hospicyjne domowe nie



posiadają dostatecznej liczby specjalistów, a lekarz i pielęgniarka mają pod opieką zbyt



Krystyna de Walden - Gałuszko wielu pacjentów i nie są w stanie zapewnić im odpowiedniego wsparcia i opieki psychologicznej (26). Zgodnie ze standardem sytuację optymalną stanowi połączenie w jednym miejscu trzech form opieki: hospicjum stacjonarnego; zespołów opieki domowej, organizowanych na bazie opieki paliatywnej; poradni paliatywnej, która powinna koordynować opiekę, stanowiąc zarazem punkt konsultacyjny i miejsce porad ambulatoryjnych (np. leczenia bólu). W Anglii i innych krajach Europy Zachodniej istnieją także tzw. zespoły wspierające, które tworzone są przy szpitalach na oddziałach opieki krótkoterminowej lub na oddziałach opieki długoterminowej. Skład takich zespołów jest różny w zależności od możliwości i lokalnych potrzeb. Przeważnie tworzą go lekarze i pielęgniarki. Zespoły te spełniają na terenie szpitala wiele ważnych funkcji: pomagają w osiągnięciu lepszej kontroli objawów, oferują pomoc osieroconym, służą radą i konsultacjami personelowi oddziałów, organizują na terenie szpitala programy edukacyjne i badawcze (6). Wydaje się, że utworzenie oddziałów tego typu na terenie większych szpitali w Polsce byłoby bardzo pożyteczne. Poza wyżej wymienionymi formami opieki paliatywnej, część chorych na oddziałach w szpitalach lub na oddziałach opieki długoterminowej, a zwłaszcza wielu na wsiach lub w małych miastach jest wciąż pod opieką lekarzy i pielęgniarek z POZ. Badania porównawcze przeprowadzane przez różne ośrodki w różnych krajach wskazują na fakt, że np. w szpitalach stwierdza się na ogół złą kontrolę objawów oraz mało opiekuńczy stosunek do chorych (6)., Ogólnie zarówno chorzy, jak i ich opiekunowie bardziej krytycznie oceniają opiekę szpitalną i ambulatoryjną świadczoną w ramach POZ w porównaniu do opieki hospicyjnej. Jest dość prawdopodobne, że oprócz różnic w organizacji opieki, wynikających z niespełnienia przez te jednostki medyczne obowiązujących standardów, czynnikiem decydującym o poziomie sprawowania opieki i o jej odbiorze przez pacjentów i rodziny jest niższy poziom edukacji personelu medycznego w zakresie komunikacji i wsparcia psychicznego. Badania jakości opieki paliatywnej realizowanej w różnych jej formach prowadzone przez zespół gdański potwierdziły te zależności: opieka hospicyjna sprawowana zarówno w warunkach domowych, jak i w ośrodkach stacjonarnych była oceniana znacznie wyżej przez pacjentów i ich opiekunów niż opieka szpitalna (24). Równocześnie badania jakości życia tych grup pacjentów ujawniły lepszą jakość życia, zwłaszcza w obszarze somatycznym, świadcząc o lepszej kontroli objawów. Również analiza struktury opieki (stopień wykształcenia fachowego personelu medycznego) ujawniła znaczne w tym zakresie różnice na niekorzyść lekarzy i pielęgniarek POZ oraz szpitala (24,25). Przedstawienie wyżej wymienionych problemów jakości opieki paliatywnej nasuwa refleksje bardziej ogólnej natury. Niewątpliwie dynamiczny rozwój opieki paliatywnej i jej włączenie w nurt społecznej służby zdrowia spowodował „instytucjonalizację" tej opieki przy zachowaniu zarazem jej ekskluzywnego charakteru (5). „Ekskluzywność" opieki oznacza w tym wypadku tendencję do zawężenia jej wyłącznie do grupy pacjentów z chorobą nowotworową z ewentualnym rozszerzeniem na chorych z AIDS i z niektórymi postępującymi chorobami neurologicznymi. Poza sferą zainteresowań opieką paliatywną pozostają nadal chorzy w terminalnej fazie chorób układu krążenia i układu oddechowego lub innych przewlekłych chorób somatycznych. Wszyscy ci pacjenci są na ogół starsi niż chorzy onkologiczni i w związku z tym częściej samotni, a także cierpiący na wiele dolegliwości, które wynikają nie tylko z choroby podstawowej, ale i z wieku. W przyszłości należy niewątpliwie objąć również tych chorych opieką paliatywną, poszerzając zarazem zakres edukacji personelu medycznego o te grupy problemów. Z instytucjonalizacją opieki paliatywnej związana jest często większa biurokratyzacja i gorszy kontakt personelu medycznego z pacjentami i rodziną. Coraz częściej także



wspomina się o zjawisku medykalizacji (27). 10



Problemy w ocenie jakości opieki paliatywnej Termin ten został użyty po raz pierwszy w odniesieniu do wpływu medycyny na stosunek społeczeństwa do fenomenu śmierci. Wkrótce przeniesiono go na opiekę paliatywną, stwierdzając, że medykalizacja opieki paliatywnej oznacza przesunięcie akcentu z problemów psychologicznych, duchowych i społecznych na farmakologiczną kontrolę objawów somatycznych, wzbogaconą często o techniczne i inwazyjne procedury przedłużające życie (28). Dominujący powszechnie biomedyczny model choroby sprawia, że problemy sensu choroby, cierpienia, życia i śmierci są traktowane marginalnie. Wszystko zmienia się w „problem medyczny" wypierając stopniowo osobiste ważne przeżycia i doświadczenia ostatniego etapu życia (5). Zrozumienie konieczności zmiany zaistniałej sytuacji w dziedzinie medycyny paliatywnej oznacza między innymi zwrócenie większej uwagi na obszary pozasomatyczne życia, a to z kolei wiąże się ze zwiększeniem aktywności nastawionej na badanie potrzeb chorego, jego rodziny oraz wszystkich innych osób zaangażowanych w opiekę. Clark i Malson omawiając to zagadnienie bardziej szczegółowo zwracają uwagę na trzy komponenty modelu ocen potrzeb zdrowotnych: 1. Problemy lokalne określonego terytorium wynikające z danych epidemiologicznych i demograficznych; 2. Problemy opieki wynikające ze stosunku kosztów i wkładów w opiekę do uzyskanych wyników; 3. Problemy „własnej perspektywy" (w tym np. satysfakcji) zarówno „użytkowników" usług (pacjent, rodzina), jak i osób włączonych w planowanie, organizację i realizację opieki (personel medyczny, administracyjny itp.) (29). Uwzględnienie tak szerokiego zakresu potrzeb sprzyja lepszej jakości opieki. Z drugiej strony konieczne jest okresowe sprawdzanie jej jakości. Wprawdzie badania tego typu nie są łatwe, jednak nie należy z nich rezygnować, pamiętając, że jest to jedyna droga do rozwoju opieki paliatywnej we właściwym kierunku.
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Mikołaj Majkowicz



JAKOŚĆ ŻYCIA W MEDYCYNIE PALIATYWNEJ UWAGI OGÓLNE Wśród celów stawianych sobie przez medycynę paliatywną jakość życia pacjentów jest niewątpliwie celem podstawowym (1). W sytuacji postępującej i daleko zaawansowanej choroby przewlekłej (w tym nowotworowej), kiedy już organizm nie reaguje na leczenie przywracające zdrowie, wówczas medycyna koncentruje się głównie na łagodzeniu różnorakich dolegliwości na które cierpi pacjent. W oparciu o wiedzę z zakresu medycyny paliatywnej zostają opracowywane różne systemy opieki. Celem opieki paliatywnej jest przede wszystkich oddziaływanie na te czynniki, które poprawiają jakość życia pacjenta w terminalnym okresie choroby. Medycyna paliatywną jest nastawiona na jak najlepsze zaspakajanie fizycznych, psychicznych, społecznych i duchowych potrzeb pacjenta, a także jego rodziny. Wymienione rodzaje potrzeb stanowią jednocześnie czynniki (lub też obszary), które kształtują jakość życia pacjentów. Można z niewielkim ryzykiem błędu przyjąć hipotezę, że wszyscy zajmujący się medycyną i opieką paliatywną odczuwają konieczność badania jakości życia. W sytuacji jednak, gdy dochodzi do zaprojektowania badań, a także interpretacji i uogólniania wyników, napotyka się na duże trudności z definiowaniem pojęcia „jakość życia", a także z operacjonalizacją wymiarów jakości życia. Czytelników zainteresowanych problemami definicyjnymi i metodologicznym odsyłam do bogatej już literatury na te tematy (2,3,4,5,6,7). W badaniach nad oceną jakości życia w opiece paliatywnej Robbins (8) wyodrębnia trzy cele: 1. Dokonywanie ocen jakości życia pacjentów pozostających w opiece paliatywnej dla celów opisowych tej grupy chorych. Włączane do tych badań różne wymiary pozwa lają na oszacowanie występowania takich czynników jak depresja, lęk, ból itp. Wie dza ta może być wykorzystana przez różne ośrodki opieki oraz służby medyczne dla optymalizacji ich oddziaływań. 2. Ocena jakości życia może być rozwijana i stosowana jako pomoc w podejmowaniu decyzji klinicznych i opiekuńczych. Np. wyniki takich badań wskazują na indywidual ne potrzeby pacjenta. Przykład mogą stanowić procedury i narzędzia stosowane w audicie klinicznym np. skala ESAS lub system oceny STAŚ. 3. W badaniach wykonywanych w konwencji triali klinicznych. W tych badaniach pomiar jakości życia stosowany jest jako wskaźnik jakości i efektywności stosowanego ro dzaju opieki. Przyjmuje się hipotezę, że zmiany jakości życia odzwierciedlają rodzaj zastosowanych medycznych i nie medycznych form opieki. Operacjonalizacją zmiennych istotnych dla rozstrzygnięć stawianych hipotez badawczych praktycznie dokonuje się najczęściej poprzez zastosowanie właściwego narzędzia badawczego. Metody i techniki badawcze stosowane w odniesieniu do pacjentów w terminalnym okresie choroby zostały przedstawione w oddzielnym rozdziale niniejszej monografii. W tym miejscu zostaną przedstawione jedynie różne kryteria podziału tych narzędzi. 1. Kryterium ze względu na sposób gromadzenia danych (samoopis albo ocena dokonywana przez profesjonalistów lub opiekunów) Tutaj można wyróżnić dwie zasadnicze grupy metod. Pierwszy rodzaj metody polega na wypełnieniu przez pacjenta odpowiednich narzędzi badawczych (odpowiada on na pytania zawarte w kwestionariuszu, z przedstawionej listy podkreśla dolegliwy dla



niego objaw, określa w jakim stopniu dany objaw zaburza jego jakość życia itp). Do 13



Mikołaj Majkowicz drugiej grupy należą narzędzia, za pomocą których ocen dokonuje osoba opiekująca się pacjentem (lekarz, pielęgniarka, psycholog bądź członek rodziny). Trzeba pamiętać, że pacjenci w terminalnym okresie choroby stanowią z wielu względów specyficzną grupę wśród ludzi chorych. Pacjenci ci, ze względu na postępujące szybko objawy, takie jak zmęczenie, ból, wahania świadomości, znacznie częściej niż pacjenci nowotworowi, nie terminalni, nie są w stanie samodzielnie zrozumieć i odpowiedzieć na pytania kwestionariuszy. Wówczas lepiej jest zastosować narzędzie, które pozwala na uzyskanie odpowiedzi zarówno przez pacjenta, ale także przez opiekuna w oparciu o obserwację pacjenta lub w oparciu o swobodną rozmowę z nim. W interpretacji wyników należy jednak ten fakt uwzględnić. Pojawia się bowiem pytanie na ile w ocenie jakości życia, ocena dokonywana przez opiekuna jest równoważna z samoopisem pacjenta. Z badań wynikają wnioski, że niektóre obszary jakości życia są znacząco różnie oceniane przez personel, w porównaniu do ocen w postaci samoopisów pacjentów (9). 2. Kryterium podziału ze względu na obszar (domenę) jakości życia Przyjmuje się, że jakość życia jest konstruktem wielowymiarowym. Z przeglądu piśmiennictwa wynika, że do jakości życia włącza się różne obszary stanowiące w pewnym sensie wymiary jakości życia (2,3,6). Wymienia się najczęściej takie szczegółowe obszary jak: kontrola objawów, samopoczucie, wsparcie społeczne, stan funkcjonalny, zadowolenie z sytuacji ekonomicznej, samopoczucie duchowe, poczucie kontroli nad przebiegiem życia, posiadanie celu życia i poczucie sensu życia, sfera seksualna. Znaczenie tych obszarów jest różne w różnych grupach chorych. Jak wskazują badania dla chorych w terminalnym okresie choroby bardzo duże znaczenie dla ich jakości życia ma kontrola objawów (ból, duszność, wymioty, osłabienie itp.) (8,9). W ostatnich latach podkreśla się duże znaczenie czynników duchowych, to wyznacza istotną rolę w zespołach opieki paiiatywnej dla duchownych (10). McMillan and Mahoń (11) dziedziny jakości życia sprowadzają do 4 głównych grup: - obszar fizyczny i funkcjonalny - obszar społeczny - obszar psychologiczno - duchowy - obszar ekonomiczny. Niektóre metody badania jakości życia jak np. EORTC QLQ-C30 (metoda opisana w innym rozdziale monografii) obejmuje w jednym kwestionariuszu wszystkie cztery obszary. 3. Kryterium ze względu na rodzaj skali pomiarowej: metody jakościowe lub metody ilościowe Metody jakościowe, takie jak swobodny wywiad, wywiad strukturyzowany, obserwacja, są najbardziej naturalnymi metodami badawczymi. Ze względu na swą elastyczność i naturalność są one najbardziej akceptowane przez chorych. Metody jakościowe pozwalają na lepsze rozumienie chorego, jako jednostki niepowtarzalnej, w kontekście całej gamy czynników społecznych i psychologicznych. Tego rodzaju metody mogą stanowić cenne źródło generowania różnorakich hipotez. Jakościowa ocena nie pozwala jednak na przeprowadzenie wiarygodnych porównań zarówno w badaniach prospektywnych jak i porównawczych. W wynikach badań opartych o metody jakościowe znajduje swe odbicie w większej mierze relacja pacjent - lekarz. Niektóre z metod, takie jak STAŚ oparte są o obserwację, ale uzyskane dane zostają wyrażone w postaci wartości liczbowych, które przypisuje się odpowiednim stosunkowo ściśle opisanym stanom. Świadomość zalet a także ograniczeń i wad stosowanych metod jest bardzo ważna w prowadzeniu badań nad jakością życia chorych pozostających w opiece paiiatywnej.
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Jakość życia w medycynie paliatywnej - uwagi ogólne



Refleksja nad ich ograniczeniami skłania do dalszych poszukiwań i rozwoju metod badawczych. Przykładem takich poszukiwań są propozycje, które przedstawia Ruta (12). Metodę tę autorka określa jako generowany przez pacjenta indeks jakości życia -the Patient Generated lndex of Quality of Life, w skrócie: PGI. Metodę PGI może wykonywać sam pacjent wg podanej instrukcji, lub też może ją wypełniać badający na podstawie prowadzonego wywiadu (rozmowy), dzięki czemu możemy zastosować tę metodę również u tych pacjentów, którzy sami z różnych względów nie są w stanie wypełnić kwestionariusza. Pacjent sam wyznacza sobie obszary, objawy czy dziedziny ważne dla niego, a następnie za pomocą określonych technik ocenia ich natężenie oraz hierarchię. Jest sprawą oczywistą, że choruje nie narząd, ale człowiek żyjący w kontekście różnorakich uwarunkowań psycho-społecznych. Ten kontekst chorującej osoby każe nam nie ustawać w poszukiwaniach uwarunkowań jakości życia również poza ściśle obszarem choroby i jej leczenia. Właśnie w bliższym i dalszym środowisku społecznym, w relacjach interpersonalnych chorego, w tzw. wsparciu społecznym itp. znajduje się bogactwo czynników mogących wywoływać w sferze emocjonalnej i poznawczej chorego wiele zmian poprawiających istotnie jego jakość życia. Badania nad jakością życia i formułowanie teoretycznych konstruktów, hipotez, z których wyprowadzone implikacje pozwolą na opracowywanie jak pisze Kowalik (4), „technologii kształtowania jakości życia" są bardzo obiecujące. I chociaż słowo „technologia" w wymiarze humanistycznym brzmi niezręcznie, to jednak wskazuje na pewne sposoby pomocy pacjentowi powstałe nie przypadkowo lub intuicyjnie, ale w oparciu o rzetelną wiedzę, w tym wypadku wiedzę o uwarunkowaniach jakości życia człowieka chorego.
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Iwona Trzebiatowska SATYSFAKCJA JAKO ELEMENT OCENY



JAKOŚCI OPIEKI Pojęcie satysfakcji Satysfakcja to poczucie zadowolenia. Zwykle stanowi wypadkową między oczekiwaniami a uzyskiwanym efektem. Poczucie satysfakcji będzie niskie, gdy istnieje zbyt duża rozbieżność pomiędzy oczekiwaniami a efektami. Większość badaczy nie definiuje pojęcia satysfakcji przed podjęciem badań zakładając, że większość osób rozumie je dobrze (1). Tymczasem okazuje się, że brakuje dobrych teoretycznych podstaw pojęcia „satysfakcji" (2), zaś jego zrozumienie przez pacjentów, ich rodziny i personel może być odmienne w zależności od indywidualnych doświadczeń i oceny poszczególnych aspektów opieki. Znaczącym ograniczeniem badań satysfakcji w opiece medycznej jest fakt, iż są one konstruowane przez osoby będące „dostarczycielami usługi medycznej", nie zaś jej „odbiorcami" (3). Tak więc ocena leczenia przez pacjenta lub jego rodzinę, wyrażająca się miarą ich satysfakcji, jest ograniczona poprzez rodzaj i sposób przeprowadzonej oceny. Satysfakcja jako wskaźnik jakości opieki wymaga trafnej i rzetelnej oceny. Wyróżnia się kilka płaszczyzn, w zakresie których można mówić o satysfakcji z usług medycznych. Podstawowymi czynnikami, które wymagają oceny są: • warunki bytowe (m.in. czystość, jakość posiłków), • procedury (m.in. czas oczekiwania na badania), • relacje interpersonalne (z lekarzami, pielęgniarkami i pozostałym personelem), • skuteczność leczenia (kompetencje personelu, dobra kontrola objawów), • psychologiczne problemy pacjentów. Centrum Monitorowania Jakości w Ochronie Zdrowia (4) przedstawia wskazówki prawidłowego badania jakości opieki w zakresie satysfakcji. Prawidłowo przeprowadzone badanie poza zastosowaniem trafnych i rzetelnych narzędzi wymaga: • anonimowości badań, • dokonywania oceny przez osoby niezwiązane z procesem leczenia (aby wyklu czyć fałszywie pozytywne oceny ze względu na obawę przed konsekwencjami ze strony personelu leczącego), • prawidłową komunikację pomiędzy osobami dokonującymi oceny w celu unik nięcia różnic w przeprowadzanych procedurach. Satysfakcja może być mierzona za pomocą różnych metod o charakterze kwestionariuszowym lub opartych na wywiadzie. Stosowane są zarówno pytania zamknięte, jak i otwarte, pozwalające na pełniejsze poznanie opinii respondentów. Satysfakcja może być oceniana globalnie lub w poszczególnych jej aspektach dotyczących wyróżnionych przez daną metodę domen. Na ocenę badanych osób ma wpływ kilka czynników. Dowiedziono między innymi, że stosując metody kwestionariuszowe otrzymuje się znacząco różne wyniki w zależności czy badanie odbywa się w obecności ankietera czy bez niej. Hays (2) sugeruje, że pytania pośrednie lepiej pozwalają opisać poglądy respondentów niż pytania o charakterze bezpośrednim.



Badanie satysfakcji w ocenie jakości opieki medycznej



Pacjent może i powinien silnie wpływać na jakość usług świadczonych w danej jednostce medycznej. Pośrednią drogą oceny pacjentów jest badanie poziomu ich satysfakcji. Satysfakcja z usługi medycznej stanowi wypadkową początkowych oczekiwań klienta oraz odbioru wykonanej usługi (5). Zatem gwarancją satysfakcji pacjenta jest zapewnie-
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Satysfakcja jako element oceny jakości opieki nie mu wyższego poziomu usług, niż tego pierwotnie oczekiwał. Ma to szczególne znaczenie w dobie wzrastającej konkurencji pomiędzy placówkami służby zdrowia i „walki o klienta". W ostatnich kilku latach przeprowadzono wiele badań oceniających satysfakcję pacjenta w warunkach zreformowanej służby zdrowia. W większości miaty one charakter ankietowy. Polscy autorzy stosują zwykle skonstruowane przez siebie kwestionariusze na użytek konkretnego badania. Praktycznie wyklucza to porównania poprzeczne. Służą głównie poznaniu preferencji określonej populacji pacjentów oraz po przeprowadzeniu badań podłużnych - analizie akceptacji zmian dokonywanych w danej placówce. W badaniach przeprowadzonych w Zespole Opieki Zdrowotnej w Końskich (6) pacjenci oceniali swoje zadowolenie z jakości posiłków, czasu oczekiwania na badania diagnostyczne i formalności związanych z przyjęciem w Izbie Przyjęć, uprzejmości personelu (lekarzy, pielęgniarek, salowych) i czasu poświęcanego przez nich pacjentom, a także ze sposobu i szerokości informacji przekazywanych pacjentowi. Wnioski, jakie wypłynęły z przeprowadzonego badania, nie ograniczyły się jedynie do postulatów o charakterze „socjalnym" (poprawa warunków bytowych, skrócenie czasu oczekiwania na badania itp.), zwrócono szczególną uwagę na konieczność poprawy kontaktów bezpośrednich z pacjentami i sposobu przekazywania informacji na temat stanu zdrowia. Podobne badanie przeprowadzono w Samodzielnym Publicznym Dziecięcym Szpitalu Klinicznym CM UJ w Krakowie (6). Anonimowa ankieta konstruowana dla potrzeb badania zawierała 32 pytania dotyczące takich zagadnień, jak przyjęcie do szpitala, opieka pielęgniarska i lekarska, warunki bytowe, opieka psychologów, rehabilitantów i nauczycieli oraz dane społeczno-demograficzne. We wspomnianym badaniu dokonywano oceny poziomu satysfakcji jedynie rodzin pacjentów (głównie matek). W przypadku gdy „biorcą usługi medycznej" jest małe dziecko, komunikacja werbalna z pacjentem ma bowiem ograniczony charakter. W takim przypadku szczególnie ważną rolę odgrywa proces komunikacji interpersonalnej między personelem a rodzicami dziecka. Jednak wydaje się, że prawidłowa komunikacja nie tylko z rodziną pacjenta, ale także samym pacjentem (w każdym wieku), wpływa na poziom satysfakcji ze świadczonej opieki medycznej. Mówiąc o procesie komunikowania należy rozważać go na dwóch płaszczyznach: • poziom treści określający zakres i charakter przekazywanych informacji, • sposób komunikacji wybierany w zależności od charakteru sytuacji (7,8,9). W badaniach Marć (10) wykazano, iż dla poziomu satysfakcji z opieki istotne znaczenie ma sposób nawiązywania kontaktu, utrzymania relacji, zakres i charakter przekazywanych informacji oraz skuteczność i efektywność komunikowania się. Większość ankietowanych oceniła swój sposób komunikowania z personelem pielęgniarskim jako partnerski. Ogromnie interesujące wydają się oczekiwania jakie wysuwali rodzice wobec pielęgniarek. Mimo że badania dotyczyły pacjentów pediatrycznych, wnioski płynące z badania można w szerokim zakresie przenieść na opiekę świadczoną wszystkim pacjentom. Oczekiwano: • delikatnego sposobu odnoszenia się do pacjenta, • współpracy i pomocy przy pielęgnacji pacjenta, • kompetencji, • wyjaśnienia odnośnie wszystkich wykonywanych czynności i zabiegów, • dodawania otuchy, • życzliwości i cierpliwości, • uśmiechu, • serdecznego kontaktu z pacjentem i rodziną. Cechy, które były pozytywnie oceniane przez rodziców w kontaktach interpersonalnych, również mają charakter uniwersalny. Ankietowani podkreślali wagę komunikatywności, opiekuńczości, uśmiechu, życzliwości, serdeczności, miłego brzmienia głosu, uprzej-
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Iwona Trzebiatowska mości, otwartości, empatii, dyskrecji, cierpliwości i wyrozumiałości. Dużą wagę przywiązywano także do wyglądu zewnętrznego pielęgniarki.



Wykorzystanie oceny satysfakcji w medycynie paliatywnej



W ocenie jakości opieki świadczonej w medycynie paliatywnej całkowicie nieprzydatne się tak zwane „twarde" kryteria, jak śmiertelność czy pogorszenie stanu zdrowia. Wykorzystuje się bardziej przydatne (choć, jak twierdzi wielu autorów, gorzej zdefiniowane) kryteria „miękkie", jak między innymi satysfakcja z opieki. Medycyna paliatywna, jak żadna inna dziedzina medycyny, wymaga utrzymania partnerskich stosunków pomiędzy pacjentem, jego rodziną, a opiekującym się nimi zespołem. Partnerski model opieki pozwala na zapewnienie jak najlepszej opieki, uniknięcie niepotrzebnych konfliktów; respektuje także autonomię pacjenta (11). Paternalistyczne podejście personelu do pacjenta w stanie terminalnym wynika czasem z małego doświadczenia poszczególnych członków zespołu w pracy z chorymi umierającymi. Tymczasem właśnie ci chorzy wnoszą do wzajemnych relacji niepowtarzalne, indywidualne wartości, refleksje plany i zadania. Badanie satysfakcji pozwala na określenie na ile rozbiegają się one z rzeczywistością. Rzeczywistością, która jest odzwierciedleniem wyobrażeń personelu medycznego o oczekiwaniach pacjenta (12). Ocena satysfakcji w medycynie paliatywnej stwarza podobne trudności, jak w przypadku wszystkich innych dziedzin medycyny. Pełny przegląd problemów metodologicznych i praktycznych trudności prowadzenia badań wśród pacjentów w terminalnym stanie choroby przedstawia Field (13). Podstawowym problemem metodologicznym badań satysfakcji prowadzonych w medycynie paliatywnej jest uzyskanie wiarygodnych danych od poważnie chorych i ich opiekunów, bardzo często znacznie zmęczonych opieką (14,15). Jednym z czynników, na które trzeba zwrócić baczną uwagę, są różnice wynikające z uwarunkowań społeczno-środowiskowych. W Irlandii znakomita większość pacjentów otrzymujących chemioterapię z powodu choroby nowotworowej zna rozpoznanie, podczas gdy w Hiszpanii jedynie 32% pacjentów informuje się o ich aktualnym stanie (16). Znaczne różnice rysują się także w zakresie komunikacji na poszczególnych oddziałach. Pełną wiedzę o rozpoznaniu posiadało 42% pacjentów na oddziałach paliatywnych oraz jedynie 27% przebywających na oddziałach onkologicznych (17). Uważa się także, że na poziom satysfakcji z powodu stopnia poinformowania o stanie ma wpływ wiek badanego. Osoby powyżej 65 roku życia znacznie rzadziej wyrażają niezadowolenie z tego powodu, mimo że je odczuwają (3,18). Obszarami, które zwykle badane są pod względem satysfakcji, poza zadowoleniem z przekazywanych informacji na temat rozpoznania i aktualnego stanu, są preferencje dotyczące miejsca umierania (19), stosunków interpersonalnych (zwłaszcza z personelem medycznym) (20,) a także efektywność działań medycznych. Jako najczęstsze przyczyny niezadowolenia (niskiego poziomu satysfakcji) pacjentów z opieki wymienia się: • zbyt rzadkie kontakty z pracownikami medycznymi zaangażowanymi w opiekę (21), • złą kontrolę objawów, w tym bólu (22), • zła komunikację (23), • niedostateczne wyposażenie w sprzęt służący opiece (24), • brak wsparcia emocjonalnego ze strony rodziny (22). Udział rodziny w świadczeniu opieki paliatywnej jest zwykle bardzo duży. Jej rola wydaje się nie do przecenienia w przypadku, gdy pacjent objęty jest hospicyjną opieką domową. Znajomość preferencji opiekunów rodzinnych i stopnia zaspokojenia wyrażonych przez nich potrzeb nie tylko usprawnia opiekę i podnosi jej jakość, ale także przyczynia się pośrednio do większego dobrostanu samego pacjenta. Badanie satysfakcji członków rodziny może odbywać się w czasie trwania opieki lub już po zgonie pacjenta (25). W tym



ostatnim przypadku, poza oceną opieki świadczonej samemu pacjentowi, można ocenić 18



Satysfakcja jako element oceny jakości opieki zadowolenie badanych ze wsparcia jakiego udzielono im w trakcie sprawowanie opieki i po śmierci najbliższych. Ze względu na coraz większy nacisk, jaki kładzie się na efektywne wykorzystanie środków przeznaczonych na opiekę medyczną, ocena skuteczności leczenia staje się koniecznością. Satysfakcja jako miernik tejże skuteczności jest coraz powszechniej stosowana w opiece paliatywnej (26). Należy więc prowadzić badania satysfakcji pacjentów, ich opiekunów, a także personelu medycznego zaangażowanego w różne formy paliatywnej opieki medycznej (szczególnie, że jak dotąd spośród kilkuset publikacji dotyczących wyżej wymienionych badań jedynie nieliczne przeprowadzono poza Stanami Zjednoczonymi i Wielką Brytanią).
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Mikołaj Majkowicz



PRAKTYCZNA OCENA EFEKTYWNOŚCI OPIEKI PALIATYWNEJ -WYBRANETECHNIKI BADAWCZE Wstęp W związku z wprowadzeniem w naszym kraju reform, w tym reformy Służby Zdrowia, która oparta jest o mechanizmy rynkowe, coraz częściej pojawia się konieczność dokonywania ocen jakości różnych usług i proponowanych świadczeń. Usługi medyczne stają się „towarem" podlegającym, przynajmniej w części, mechanizmom rynkowym. „Towar", w postaci proponowanych usług musi podlegać wycenie, ale także ocenie, aby zamawiający usługę mógł znać jej wartość. Potrzeba posiadania wiedzy o wartości świadczeń może pochodzić z wielu źródeł. O jakość (w tym efektywność) udzielanych świadczeń mogą pytać zarówno Kasy Chorych, jak i dyrekcje instytucji leczniczych, sponsorzy, a także same zespoły opiekujące się chorymi. Informacje na temat jakości opieki mogą służyć decydentom w podejmowaniu właściwego wyboru np. najlepszej z dostępnych propozycji sprawowania opieki paliatywnej, w celu zawarcia z nią kontraktu. Mogą być potrzebne do prowadzenia polityki ochrony zdrowia i służyć do porównań różnych ośrodków pod względem jakości ich usług zdrowotnych. Takie oceny przydatne są również w dokonywaniu wyborów najbardziej efektywnych metod opieki przez zespoły sprawujące opiekę nad chorymi. Oceny efektywności służą także ciągłemu poprawianiu stosowanych metod (1), np. w procedurze auditu (2). Choć wymienione potrzeby i cele dokonywania ocen jakości opieki mają charakter utylitarny a nie teoretyczny (ściśle naukowy), to jednak, aby oceny te były wiarygodne, muszą być przestrzegane pewne zasady wypracowane przez naukę. Jest to szczególnie istotne dzisiaj, gdy jesteśmy zalewani informacjami o bardzo różnej wartości i wiarygodności, „sprzedawanymi" często w dobrym „opakowaniu", ale z mało wiarygodną treścią. Obecnie opracowywane są różne systemy i procedury mające na celu dokonywanie swoistego przesiewu informacji (np. zawartych w publikacjach) pod kątem ich wiarygodności. Jednym z takich możliwości oferuje EBM (Evidence Basic Medecine) (3). W tej sytuacji pilna staje się potrzeba rozwoju wiarygodnych sposobów i narzędzi służących dokonywaniu ocen jakości opieki zdrowotnej w ogóle, a w tym wypadku jakości opieki paliatywnej. Jest też sprawą oczywistą, że ocena nie może być wiarygodna, gdy posługujemy się niewiarygodnymi technikami oceny. Celem niniejszego rozdziału jest przybliżenie niektórych ogólnych zasad metodologicznych, a także omówienie wybranych technik badawczych stosowanych do oceny efektywności opieki paliatywnej i satysfakcji z niej.



I. Ogólne uwagi o badaniach efektywności opieki paliatywnej Jednym z istotnych elementów metodologicznych dotyczących oceny efektywności jest przyjęcie odpowiednich kryteriów, wobec których będziemy odnosić przeprowadzane oceny. Można wyróżnić dwie grupy kryteriów, tzw. kryteria „twarde" i kryteria „miękkie". W odniesieniu do chorych kwalifikowanych do leczenia aktywnego takimi kryteriami „twardymi" mogą być np.: wyleczenie, śmiertelność, czas pobytu w szpitalu, częstość nawrotów. Inna sytuacja występuje w odniesieniu do pacjentów w terminalnym okresie choroby. W tej grupie chorych celem sprawowanej opieki nie jest wyleczenie, a zgon jest faktem oczywistym. Tutaj inne czynniki stanowią kryteria „twarde". Najczęściej w opiece paliatywnej przyjmuje się jako „twarde" kryteria następujące czynniki: jakość struktury, jakość organizacji i koszt opieki. Natomiast do kryteriów „miękkich" w tej grupie chorych zaliczamy:
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Mikołaj Majkowicz kontrolę objawów, jakość życia, satysfakcję z opieki oraz stopień zaspokojenia potrzeb. Sama ocena jakości opieki paliatywnej w świetle kryteriów „twardych" jest stosunkowo jasna. W tym wypadku ocena jakości opieki paliatywnej w aspekcie jej struktury i organizacji polega na porównaniu ocenianej formy opieki czy danego ośrodka opieki paliatywnej z opracowanymi wcześniej standardami. Czytelnicy więcej informacji na temat struktury organizacji i kosztów (4) w systemie sprawowania opieki nad chorymi w terminalnym okresie choroby znajdą w innym miejscu tej monografii. Kryterium „miękkim" jest przede wszystkim efektywność opieki. Jako elementy składowe efektywności wymienia się najczęściej: stopień kontroli objawów, jakość życia pacjentów, satysfakcję (stopień zadowolenia z opieki), a także stopień zaspokojenia potrzeb. Ocena efektywności może być realizowana: a) w sposób pośredni: • przede wszystkim poprzez ocenę jakości życia. Chodzi tutaj o jakość życia uwarunko waną stanem zdrowia tzw. HRQL - Health Related Ouality of Life. Metody te powinny być zorientowane przede wszystkim na ocenę nasilenia objawów, które w sposób oczywisty najbardziej rzutują na jakość życia, następnie na zespoły objawów i wresz cie na ogólną jakość życia; b) w sposób bezpośredni: • przez ocenę stanu pacjenta dokonywana przez obserwatorów z zewnątrz i porówny wana do wzorców (np. STAŚ wykonywany w ramach procedury auditu klinicznego), • przez ocenę samego pacjenta (satysfakcja pacjenta ze sprawowanej opieki), • przez ocenę rodziny, bezpośrednich opiekunów (satysfakcja rodziny ze sprawowanej opieki nad pacjentem). Następną sprawą jest konstrukcja lub dobór odpowiednich narzędzi badawczych spośród już istniejących. Wszelkie wady związane ze stosowanymi technikami badawczymi mogą w bardzo istotny sposób wpłynąć na wiarygodność uzyskanych wyników. Wymagana jest tutaj duża świadomość metodologiczna obejmująca znajomość narzędzi badawczych. Jeśli stosujemy metody ilościowe (wskaźniki, indeksy), to przede wszystkim powinniśmy znać zalety i ograniczenia tych metod oraz ich właściwości psychometryczne. Taka znajomość pozwoli na wiarygodną interpretację uzyskanych wyników. W tym zakresie w badaniach wciąż jeszcze obserwuje się niekiedy dość dużą niefrasobliwość. Spotyka się (choć coraz rzadziej) stosowanie metod nie zaadoptowanych do polskich warunków we właściwy sposób, dotyczy to zarówno tłumaczenia kwestionariuszy, jak i adaptacji psychometrycznej. W drugiej części niniejszego rozdziału zostały przedstawione wybrane metody stosowane w opiece paliatywnej do oceny efektywności opieki. W opisie metod podano najbardziej podstawowe właściwości psychometryczne, takie jak rzetelność i trafność. Pojęcie rzetelności i trafności narzędzi badawczych w literaturze psychologicznej jest od lat znane i opisane w każdym, nawet bardzo podstawowym, podręczniku z metodologii badań psychologicznych. Pojęcia te jednak są stosunkowo mało znane w literaturze medycznej. Dlatego też zostaną one w tym rozdziale choć skrótowo omówione. Czytelników, którym nie wystarcza ogólne wyjaśnienie i pragnęliby bardziej szczegółowo zapoznać się z dość złożonymi zagadnieniami trafności i rzetelności narzędzi badawczych, a także z innymi właściwościami psychometrycznymi odsyłamy do literatury specjalistycznej (5,6,7,8). Poniższą charakterystykę rzetelności i trafności, w zastosowaniu do narzędzi stosowanych do badania pacjentów z chorobą nowotworową, przedstawiono w oparciu o tekst Chojnackiej - Szawłowskiej „Psychometryczne aspekty pomiaru jakości życia" (9) oraz opracowanie Bechtolda (10). Rzetelność (raliability) i trafność (validity) należą do elementarnych kryteriów oceny narzędzi diagnostycznych. Rzetelność w rozumieniu najbardziej ogólnym określa się jako dokładność, z jaką dane narzędzie mierzy to, co mierzy. Współczesna psychometria wymienia bardzo wiele metod estymacji rzetelności testów. Najczęściej sprowadzają się one do dwóch grup wskaźników: 22



Praktyczna ocena efektywności opieki paliatywnej - wybrane techniki badawcze ___________________ a) wskaźniki określające rzetelność jako stałość (stabilność) skali



Ten rodzaj rzetelności wyraża się korelacją pomiędzy wynikami testowymi z kolejnych badań lub badania dwoma równoległymi formami testu (skali, kwestionariusza) w pewnym odstępie czasowym; b) wskaźniki określające tzw. zgodność wewnętrzną narzędzia pomiaru Zgodność wewnętrzna dotyczy homogeniczności skali. Pomiar zgodności wewnętrznej jest zwykle wyrażany współczynnikiem zgodności alfa Cronbacha. Wartości współczynników rzetelności szacowanych za pomocą wzoru alfa Cronbacha wahają się w granicach od 0,00 do 1,00. Im bardziej zbliża się do jedności tym bardziej rzetelne jest narzędzie pomiaru. Zgodnie z sugestiami Nunnaly (11) w pomiarach o jakich tu mówimy wynik około 0,70 wskazuje już na dobry poziom rzetelności. Trafność metody dotyczy stopnia, w jakim dane narzędzie mierzy to, co zamierzano. Podstawowym warunkiem, bez którego nie można mówić o dobrej trafności testu, jest, aby był on narzędziem rzetelnym. Stosuje się różne sposoby oceny trafności. Jednym z rodzajów jest tzw. trafność wewnętrzna (ang. content validiły). W tak rozumianej trafności poddajemy rozumowej analizie treść pytań przez przeprowadzenie logicznej analizy pytań, czy mierzą one te rodzaje zachowań, odczuć, które zamierzano ująć konstruując metodę. Inną metodą jest tzw. trafność teoretyczna (ang. construct validity). Trafność taką wykazujemy poprzez odwołanie się do logicznych i empirycznych związków istniejących między daną skalą a teorią. Chyba najczęściej stosowanym sposobem oceny trafności jest tzw. trafność diagnostyczna (ang. concurrent validity) lub inaczej trafność zorientowana na kryterium zewnętrzne. Tego rodzaju trafność ustalamy korelując wyniki uzyskane przy pomocy danej skali z jakimś aktualnym kryterium zewnętrznym. Tym zewnętrznym kryterium może m. in. być inny kwestionariusz czy skala o znanej trafności, diagnoza lub opinia sędziów kompetentnych. W sytuacji, gdy wynik ocenianej skali porównujemy z jakimś niezależnym kryterium zastosowanym jednak dopiero po pewnym czasie, mówimy wówczas o trafności prognostycznej (ang. predicłive validity). Oszacowanie tego rodzaju trafności potrzebne jest wówczas, gdy chcemy wiedzieć, na ile na podstawie wyników badanej skali możemy przewidzieć np. czas przeżycia pacjenta. Trafność narzędzi złożonych z kilku skal często oceniana jest za pomocą metod korelacyjnych, a zwłaszcza analizy czynnikowej. Taki sposób oceny trafności określa się jako trafność czynnikową (ang. factorial validity).



II. Wybrane techniki badawcze przydatne w ocenie efektywności opieki paliatywnej 1. Skala ESAS (The Edmonton Symptom Assessment System) Ogólna charakterystyka skali ESAS ESAS (12,13) składa się z 9 wizualno-analogowych skal. Wzór formularza skali ESAS przedstawiono w aneksie. W skład tego narzędzia wchodzą następujące wymiary: ból, aktywność, nudności, depresja, lęk, senność, apetyt, samopoczucie, duszność. Natężenie każdego z tych objawów zaznacza się na linii o długości 100 mm, na końcach których występują przeciwstawne bieguny danej cechy: po lewej stronie linii - najmniejsze natężenie objawu (np. brak bólu), po prawej stronie linii - największe natężenie (np. bardzo silny ból). Chory zaznacza na linii natężenie danego objawu w miejscu, które jego zdaniem jest najbardziej właściwe. Ci pacjenci, którzy z różnych względów nie byli w stanie samodzielnie zaznaczyć właściwego miejsca na linii korzystali z pomocy pielęgniarki lub kogoś z członków rodziny. Wypełnienie testu zabiera niewiele czasu - kilka minut. Badanie najczęściej (zwłaszcza w warunkach stacjonarnych) wykonuje się dwa razy dziennie.



Wynik badania ustalany jest poprzez pomiar odległości od lewego korica linii do miejsca 23



Mikołaj Majkowicz zaznaczonego przez chorego i wyrażany w milimetrach. Poniżej ostatniej linii z objawami znajduje się dodatkowa linia również długości 100 mm, na której chory może zaznaczyć natężenie innego objawu nie wymienionego w skali ESAS, a ważnego dla pacjenta. Wynik ogólny jest sumą ocen cząstkowych powyższych dziewięciu objawów i ewentualnie symptomu dodatkowego. Wyniki uzyskane poprzez pomiary mogą być przedstawiane w formie graficznej w sposób podobny do wykresu temperatury na karcie gorączkowej chorego. Taki graficzny sposób prezentacji wyników umożliwia szybką ocenę stanu pacjenta, a ponadto pozwala na ocenę dynamiki nasilenia poszczególnych objawów. W celu oceny skuteczności i użyteczności oryginalnej wersji skali ESAS wykonano badanie u 101 chorych w Edmonton General Hospital w Kanadzie. Wyniki tego badania wskazują, że ESAS może być wypełniany przez większość bardzo osłabionych chorych w zaawansowanej fazie choroby nowotworowej, u których występuje wiele dokuczliwych objawów (9). Nie było pacjentów, którzy by odmówili rozwiązywania testu. Wyjątkowo zdarzało się, że pacjenci z powodu nadmiernego zmęczenia lub nasilenia innych objawów rezygnowali z odpowiedzi w niektórych badaniach (ten sam pacjent wypełniał test dwa razy w ciągu dnia i wiele razy podczas czasu trwania opieki). Rzetelność wersji oryginalnej ESAS W grupie walidacyjnej szacowano rzetelność w postaci stabilności testu. Wykonywano dwukrotne badanie skalą ESAS w ciągu krótkiego czasu (1 godziny). Przyjęto założenie, że generalnie w ciągu tak krótkiego czasu nie powinny nastąpić istotne zmiany w stanie zdrowia. W wypadku stwierdzenia istotnych i wysokich korelacji pomiędzy pierwszym i drugim badaniem, a także przy braku statystycznie istotnych różnic pomiędzy wynikami średnimi obydwu badań uznaje się, że skala jest rzetelna. Wszystkie współczynniki korelacji były wysokie i bardzo istotne statystycznie. Jedynie w pozycji „samopoczucie" współczynnik wynosił 0,6. Natomiast dla wszystkich pozostałych pozycji był on jeszcze wyższy i wahał się w granicach od 0,8 do 0,9. Autorzy badań porównali też wyniki średnie pomiędzy dwoma badaniami. Średnie arytmetyczne w dwu badaniach wykonanych w ciągu godziny nie różniły się między sobą istotnie statystycznie. Wskazuje to, że skala ESAS jest narzędziem rzetelnym w sensie jej stabilności. Rzetelność wersji polskiej ESAS Analogiczne badania przeprowadzono na populacji polskiej (14). Badaniami objęto 76 chorych w terminalnej fazie choroby nowotworowej w 4 ośrodkach opieki paliatywnej. Wiek chorych w poszczególnych ośrodkach wyrażony średnią i odchyleniem standardowym był podobny i nie różnił się na przyjętym pQD,05 poziomie istotności. Podobnie w rozkładzie płci chorych w poszczególnych ośrodkach nie wykazano różnic statystycznie istotnych. Wszystkie współczynniki korelacji pomiędzy dwoma badaniami były istotne statystycznie na co najmniej przyjętym poziomie pDD,05. Wielkość współczynników korelacji generalnie była wysoka (0,71 do 0,95) z wyjątkiem pozycji „aktywność" i „duszność" (odpowiednio: 0,23, 0,30). Pomiędzy badaniami przeprowadzono też analizę różnic. Średnie wartości w obydwu badaniach nie różniły się statystycznie istotnie pomiędzy sobą. Ponadto przeprowadzono oszacowanie rzetelności w rozumieniu wewnętrznej zgodności za pomocą współczynnika alfa Cronbacha. Współczynnik ten wahał się w kolejnych badaniach wykonywanych u tych samych pacjentów w okresie opieki od 0,76 do 0,79. Całość badań nad rzetelnością polskiej wersji testu wskazuje, że ESAS z punktu widzenia rzetelności spełnia ten psychometryczny warunek. Dafność ESAS w wersji oryginalnej Trafność skali szacowano poprzez porównanie wyników uzyskanych za pomocą badań ESAS z wynikami metody STAŚ. Z wyjątkiem aktywności (r DO,2; pQ),05), wszystkie pozostałe skale ESAS istotnie statystycznie i wysoko (od 0,7 do 0,9) korelowały z wynika24



Praktyczna ocena efektywności opieki paliatywnej - wybrane techniki badawcze mi skali STAŚ. Chang, Hwang i Feuerman (15) stwierdzili istotne i wysokie związki pomiędzy wynikami skali ESAS a podskalami takich metod jak FACT (Functional Assessment Cancer Therapy), MSAS (Memorial Symptom Assessment Scale) i KPS (Karnowsky Performance Status scale). Pojedyncze pozycje ESAS korelują z podobnymi pozycjami wymienionych narzędzi. Pomiar w skali „ból" wysoko koreluje z pozycjami skali BPI (Brief Pain Inventory). W konkluzji autorzy stwierdzają, że skala ESAS jest metodą w odniesieniu do pacjentów w terminalnym okresie choroby nowotworowej rzetelną i trafną. Porównania pomiędzy wynikami badań wykonanymi przez samego pacjenta a innymi osobami oceniającymi jego stan wykazały, że pacjenci mają tendencję do wskazywania mniejszego nasilenia objawów, niż to opisują specjaliści lub rodziny (16). Podobne badania prowadzone w stacjonarnej jednostce hospicyjnej wskazywały na podobieństwo ocen dokonanych samodzielnie z ocenami wykonanymi przez pacjentów, ale z pomocą pielęgniaRycina 1. Graficzny obraz kontroli objawów w przypadku dobrej odpowiedzi na oddziaływania terapeutyczne. (W siódmym dniu pobytu w hospicjum wystąpił zator płucny) (2)
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Mikołaj Majkowicz rek, a także z ocenami wykonanymi wyłącznie przez pielęgniarki. Z przeprowadzonych badań wynika, że rodziny pacjentów w ocenie nasilenia objawów różniły się w tym względzie od pozostałych grup (17). W badaniach (18,19) wskazuje się, że analiza oddzielna dla każdego z objawów jest bardziej sensowna niż interpretacja sumy wyników (tzw. ogólnego dystresu). Stwierdzono również różnice pomiędzy ocenami pacjentów, pielęgniarek oraz opiekunów. Wynika stąd zalecenie, aby nie traktować w jednakowy sposób tych ocen.Dla pełniejszej interpretacji należy uwzględniać nie tylko punkt widzenia pacjenta, ale także pielęgniarki i opiekunów w warunkach hospicyjnej opieki domowej. Wskazuje się także na ESAS jako trafne i rzetelne narzędzie do badań porównawczych w zakresie efektywności oddziaływań terapeutycznych w różnych instytucjach świadczących usługi w zakresie medycyny paliatywnej (20). Zmodyfikowaną wersję ESAS porównano z RSCL oraz oraz BPI (Brief Pain lnventory). W konkluzji autorzy stwierdzają, że zmodyfikowana wersja ESAS jest dobrym (trafnym i rzetelnym) narzędziem oceny nasilenia objawów u pacjentów pozostających pod opieką paliatywną realizowaną w różnych środowiskach (dom, szpital, hospicjum) (21). Trafność wersji polskiej ESAS (14) Oceny trafności polskiej wersji skali ESAS dokonano poprzez korelacje wyników ESAS z wynikami badań za pomocą innych metod, które przynajmniej w części służą badaniom jakości życia. Wyniki ESAS skorelowano z wynikami skali STAŚ (kontrola objawów i lęk), skalą Spitzera oraz skalą Karnofsky'ego. Ogólny wynik ESAS istotnie statystycznie koreluje z podskalami STAŚ, skalą Spitzera, a także znamiennie, choć stosunkowo nisko, ze skalą Karnofsky'ego. Również istotne współczynniki korelacji wystąpiły pomiędzy częściami skali ESAS (objawy fizyczne i objawy psychiczne) a skalą STAŚ oraz skalą Spitzera. Także zgodność przedstawionych wyników z oceną wykonaną przez opiekujących się lekarzy jest potwierdzeniem trafności metody ESAS do badania jakości życia chorych w terminalnym okresie choroby. ESAS jest metodą, która z powodzeniem może służyć do monitorowania stanu pacjenta, podobnie jak to się stosuje na oddziałach szpitalnych w odniesieniu do ciepłoty ciała czy ciśnienia krwi. Wyniki mogą być przedstawiane w postaci graficznej. Przykład takiej graficznej prezentacji w wersji oryginalnej skali przedstawia rycina 1. W pierwszym wierszu od góry wpisuje się datę, w drugim - dzień sprawowanej opieki, a w trzecim godzinę badania. Każda mała kratka oznacza 1 cm na skali VAS. Im więcej zakreślonych kratek, tym większe nasilenie doświadczanych przez pacjentów objawów. Po wymienionych objawach, na końcu, można pozostawić miejsce na wpisanie objawu dodatkowego istotnego dla pacjenta, a nie uwzględnionego w standardowej wersji skali. Pod graficznym przedstawieniem nasilenia objawów jest miejsce na informację przez kogo zostaje dokonana ocena (pacjenta, pielęgniarkę, pacjenta w asyście pielęgniarki, kogoś z członków rodziny). Na dole można dodać inne ważne dla opieki pomiary. W tym przykładzie co pewien czas przeprowadzono ocenę stopnia zaburzeń procesów orientacyjno - poznawczych za pomocą skali (MMSE - Mini - Mental State Examination), dokonywaną co kilka dni.



2. Metoda oceny jakości życia RSCL - The Rotterdam Symptom Checklist I. Opis narzędzia 1. Zawartość RSCL RSCL jest narzędziem do pomiaru jakości życia pacjentów z chorobą nowotworową (22). Wzór formularza do badania przedstawiono w aneksie. Metoda oparta jest o samoopis dokonywany przez badanych chorych. W oryginalnej wersji RSCL obejmuje 4 obszary (dziedziny): 26
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skalę objawów fizycznych, skalę objawów psychicznych, poziom aktywności, ogólną jakość życia. Pytania dotyczące psychicznych objawów są umieszczone pomiędzy pozycjami dotyczącymi innych obszarów, aby nie powodować u badanych skojarzeń, że podejrzewamy ich o jakieś nieprawidłowości psychiczne. a) skala objawów fizycznych Skala ta składa się z 23 pozycji odnoszących się do różnych fizycznych objawów, od takich, które występują zarówno w populacji generalnej, jak również wśród chorych nowotworowych (ból głowy czy zmęczenie) do takich, które są bardziej specyficzne dla pacjentów z chorobą nowotworową, a także częściej występują jako objawy uboczne procesu leczenia chorób nowotworowych. Do objawów wchodzących w skład tej skali należą (obok nazwy objawu podano kolejny numer objawu w formularzu badania): brak apetytu - 1, zmęczenie, znużenie - 3, ból mięśni - 5, brak energii (osłabienie) - 7, bóle krzyża, pleców - 8, nudności -10, trudności ze snem -12, bóle głowy -13, wymioty -14, zawroty głowy -15, spadek zainteresowania seksem -16, bóle brzucha -18, zaparcia - 20, biegunka - 21, zgaga, odbijanie - 22, drżenie - 23, mrowienie rąk i nóg - 24, trudności w koncentracji - 25, zmiany w jamie ustnej, bóle przy przełykaniu - 26, utrata włosów - 27, pieczenie, ból oczu - 28, duszność, krótki oddech - 29, suchość w ustach - 30. b) skala objawów psychicznych Skala ta składa się z 7 pozycji dotyczących różnych objawów psychicznych, występujących zarówno w populacji generalnej, jak i wśród pacjentów z chorobą nowotworową. Nie włączono do tej skali tych objawów, które określa się jako „psychosomatyczne" jak np. bóle głowy, czy zaburzenia snu. Początkowo do skali objawów psychicznych włączano pozycje dotyczące poczucia osamotnienia, a także zmęczenie i zaburzenia koncentracji. W wielu kwestionariuszach takie objawy umieszcza się raczej wśród psychicznych, a nie fizycznych pozycji. Jednak badania rozkładów wyników, oraz inne analizy wykazały, że zaburzenia koncentracji oraz zmęczenie, w grupie osób z chorobą nowotworową, zdecydowanie bardziej są związane ze skalą objawów fizycznych niż psychicznych (23). Ostatecznie do skali objawów psychicznych włączono następujące pozycje: drażliwość, irytacja - 2, martwienie się - 4, depresyjny nastrój - 6, nerwowość - 9, poczucie beznadziejności 11, napięcie -17, lęk -19. c) skala poziomu aktywności Skala ta składa się z 8 pozycji dotyczących stanu funkcjonalnego badanych chorych. Pozycje tej skali dotyczą różnych obszarów aktywności i funkcjonowania, od zdolności do samoobsługi do zdolności wykonywania pracy. Skala nie jest specyficzna dla pacjentów z chorobą nowotworową. Odpowiedzi na niektóre z pozycji związane mogą być z sytuacją życiową chorego bez względu na jego chorobę (np. brak aktywności zawodowej). To trzeba brać pod uwagę na etapie interpretacji kwestionariusza. Do skali poziomu aktywności włączone zostały następujące pozycje: samoobsługa, mycie się (akt. 1), chodzenie po domu (akt. 2), zajmowanie się pracami domowymi (akt. 3), wchodzenie po schodach (akt. 4), dorywcza praca (akt. 5), wychodzenie z domu (akt. 6), robienie zakupów (akt. 7), chodzenie do pracy (akt. 8). d) ogólna ocena jakości życia Ocena odbywa się na podstawie jednego pytania. Pytanie to zostało wybrane i włączone do RSCL na podstawie wniosków z wyników badań nad jakością życia w populacji generalnej. Stwierdzono na podstawie badań i teorii, że właśnie tak sformułowane pytanie będzie odpowiednio czułym na zmiany kliniczne ogólnym pomiarem jakości życia



badanych pacjentów. 27



Mikołaj Majkowicz 2. Obliczanie wyników i ich analiza



Większość pozycji testu jest wyrażona w postaci 4-punktowej skali typu Likerta (dla objawów i poziomu aktywności). Natomiast ogólną ocenę życia szacuje się na podstawie 7-punktowej skali Likerta. Wyniki surowe oblicza się w następujący sposób: przy każdym z 30 objawów są 4 kolumny przeznaczone do oceny nasilenia objawu. Szereguje się liczby od pierwszej lewej do czwartej kolumny, przypisując im następujące wartości: 1 pkt. - wcale; 2 pkt.- raczej nie; 3 pkt. - raczej tak; 4 pkt. - bardzo znacznie. Wyższe wartości odpowiadają większemu nasileniu objawów czy dolegliwości. Poziom aktywności oznaczany jest podobnie od 1 do 4, z tą różnicą, że niskim wartościom odpowiada wyższe nasilenie zaburzenia danej funkcji, wysokim zaś mniejsze lub brak zaburzeń. Zależność pomiędzy oznaczeniem liczbowym a treścią słowną jest następująca: 1 pkt. - niezdolny, 2 pkt. - zdolny z pomocą, 3 pkt. - zdolny bez pomocy, ale z trudem, 4 pkt. - samowystarczalny. Skala ogólnej jakości życia obejmuje zakres punktacji od 1 do 7. Liczba 1 oznacza doskonałą jakość życia, natomiast liczba 7 wyjątkowo złą jakość życia. Standaryzacja wyników Celem ułatwienia przeprowadzenia analiz porównawczych zarówno intraindywidualnych, jak i porównania grup zwłaszcza w sytuacjach, gdy ze względu na właściwości badanej grupy został wyłączony jeden lub więcej objawów, można wykonać standaryzację wyników surowych. Autorzy testu proponują, aby standaryzacji dokonywać poprzez transformację wyników surowych na skalę 100-stopniową o zakresie 0-100 pkt. Transformacji wyników w skalach RSCL można dokonać w oparciu o procedurę zaproponowaną przez twórców testu (22). Zastosowano wzór: WS MinWSk WT = ------------------------------ x 100 MaxW Sk - MinW Sk Gdzie: WT = wynik transformowany WS = uzyskany wynik surowy dla każdej badanej osoby (suma punktów w skali) MinWSk = minimalny wynik w skali (możliwy do uzyskania) MaxWSk = maksymalny wynik w skali (możliwy do uzyskania)



Brak odpowiedzi Przy tak konstruowanych skalach jak RSCL, gdzie między poszczególnymi pozycjami jest wysoka interkorelacja, istnieje możliwość uzupełnienia brakujących danych. Jednym z akceptowanych w takich sytuacjach sposobów jest wstawienie wartości średniej obliczonej z pozostałych pozycji danej skali. Ta procedura może być zastosowana tylko wówczas, gdy w danej skali jest co najmniej 50% odpowiedzi. Generalnie problem braku danych na pytania różnych kwestionariuszy w badaniach chorych terminalnych jest sprawą ważną, a jednocześnie w praktyce są to sytuacje dość częste. Stosuje się różne sposoby rozwiązywania tego problemu. W opracowaniu wyników warto zaznaczyć, w jaki sposób postępowano z brakami danych. Większa liczba takich braków oraz sposób postępowania z nimi może istotnie zniekształcić wnioski z badań. Rzetelność Skali RSCL Rzetelność RSCL była szacowana za pomocą współczynnika zgodności wewnętrznej alfa Cronbacha. Oryginalne badania walidacyjne RSCL prowadzone na próbie duńskiej wskazują na wysoką rzetelność tego narzędzia (od 0,82 dla skali objawów fizycznych do 0,95 dla skali poziomu aktywności). Stwierdzono również wysokie wskaźniki (współczynnik alfa wahał się od 0,80 do 0,90) dla skal objawów fizycznych oraz dla objawów psychicznych w krajach Europy Wschodniej (Węgry, Czechy i Słowacja), w obszarze angielskojęzycznym (Australia, Irlandia i Anglia), w obszarze francuskojęzycznym (Francja, Belgia), a także w Argentynie, Portugalii i Hiszpanii. Bardziej zróżnicowane wskaźniki rzetelności uzyskano w skali aktywności. W krajach łacińskich współczynnik ten wynosił 28



Praktyczna ocena efektywności opieki paliatywnej - wybrane techniki badawcze tylko 0,42, a w Niemczech, Francji i Belgii od 0,61 do 0,65, w pozostałych próbach od 0,71 do 0,89 (24). Badania prowadzone w Polsce (25) na próbie pacjentów terminalnych wykazały również wysokie współczynniki rzetelności: dla skali objawów fizycznych alfa = 0,86, dla skali objawów psychicznych alfa = 0,83, a dla skali aktywności alfa = 0,87. Ponadto z badań prowadzonych przez redaktorów niniejszej monografii wynika, że w trakcie 4-tygodniowego monitorowania RSCL chorych terminalnie rzetelność skal znacznie rosta i w 4 tygodniu obserwacji (po 3-tygodniowym okresie badania 1 raz w tygodniu) wynosiła dla skali fizycznej, psychicznej i aktywności odpowiednio: 0,90, 0,93, 0,88. Można więc uznać RSCL jako narzędzie rzetelne do badania osób z zaawansowaną chorobą nowotworową. Trafność RSCL Autorzy RSCL szacowali trafność poprzez korelację skal RSCL z wynikami skali MOS SF-20 (Medical Outcome Study Short Form). Objawy fizyczne RSCL korelują wysoko i istotnie statystycznie ze wszystkimi skalami MOS SF-20 z wyjątkiem skali bólu. Analiza pojedynczych pozycji wykazała korelację pozycji „zmęczenie, znużenie" z wynikami Wielokierunkowej Skali Zmęczenia (Multidimensional Fatigue lnventory - MFI). Watson (26) wykazała istotną korelację pomiędzy skalą objawów psychicznych RSCL a poziomem lęku [r=0,74] oraz depresji [r=0,52] skali HADS (Hospital Anxiety and Depression Scalę). Skala objawów psychicznych RSCL pozwala na wykrywanie stanów depresji oraz lęku już od wczesnej fazy rozwoju choroby nowotworowej (27). 3. QL-indeks Spitzera Treść kwestionariusza Narzędzie to składa się z 5 pozycji. Wzór formularza wraz z opisem ocenianych objawów przedstawiono w aneksie. Każda z pozycji dotyczy innej dziedziny (obszaru) funkcjonowania pacjentów. Te pozycje to: aktywność, codzienne życie, zdrowie, wsparcie i wygląd. Były to obszary uzgodnione przez panel ekspertów. Wypełnienie tego testu średnio zajmuje około jednej minuty. Jest to metoda krótka i łatwa w stosowaniu. Obliczanie wyników Obliczanie indeksu QL- Spitzera jest proste. Skala składa się z 5 pozycji z trzema opcjonalnymi możliwościami odpowiedzi. Punktacja obejmuje zakres 0-2 punkty na każdą z 5 pozycji. Interpretacja i analiza wyników może dotyczyć każdej pozycji z osobna, analizowana może być także suma wszystkich pozycji. Rzetelność wersji oryginalnej Spitzer wspólnie z współpracownikami (28) w oparciu o badania 879 pacjentów wykazał, że QL-index Spitzera posiada wystarczającą rzetelność - zgodność wewnętrzna wynosiła 0,77. Stwierdzono także wysoką zgodność pomiędzy osobami oceniającymi [0,81 ]. Wyniki tych badań są obiecujące co do wartości tej skali w zastosowaniu do pacjentów z chorobą nowotworową, choć sam autor uważa, że wartość tej skali jest w wielu aspektach ograniczona i wymaga dalszych badań (28). Rzetelność wersji polskiej (badania własne) Szacowanie rzetelności dokonano w oparciu o badania chorych w terminalnym okresie choroby objętych domową opieką hospicyjną oraz domową opieką sprawowaną przez lekarzy rodzinnych. Pacjenci byli badani czterokrotnie podczas trwania opieki. Liczebność pacjentów na poszczególnych etapach badań oraz współczynniki zgodności wewnętrznej Cronbacha przedstawia tabela 1. Jak wynika z zawartych w tabeli danych, współczynniki rzetelności (z wyjątkiem badania wstępnego, gdzie współczynnik alfa był nieco niższy od preferowanego) na każdym z etapów był wystarczający do tego, by metodę uznać za rzetelną w zastosowaniu do oceny pacjentów z chorobą nowotworową w terminalnym jej okresie. Wyniki te upoważniają do posługiwania się w badaniach sumą z 29
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5 pozycji tej skali jako wskaźnikiem ogólnym. Współczynniki zgodności wewnętrznej uzyskane w badaniach własnych są bardzo zbliżone do współczynników uzyskanych w grupie walidacyjnej wersji oryginalnej. Widoczna tendencja do wzrostu współczynnika alfa Cronbacha w kolejnych badaniach jest prawdopodobnie rezultatem większej wprawy w posługiwaniu się skalą Spitzera i lepszej znajomości pacjentów przez oceniających specjalistów. Jest to zresztą tendencja, która występuje przy powtarzaniu pomiarów także w odniesieniu do innych skal. Tabela 1. Wewnętrzna zgodność (alfa Cronbacha) pozycji skali Spitzera w grupie chorych terminalnych w kolejnych tygodniach opieki (opieka w warunkach domowych sprawowana przez zespoły hospicyjne oraz lekarzy rodzinnych)



Trafność wersji oryginalnej skali Spitzera Spitzer z współpracownikami (28) na podstawie oceny sędziów (profesjonalistów) stwierdził, że zakres, cel i forma skali do oceny pacjentów z chorobą nowotworową jest satysfakcjonująca. Na podstawie badań grupy walidacyjnej (879 pacjentów ocenianych przez 150 lekarzy) 59% lekarzy oceniło metodę Spitzera jako bardzo wiarygodną. Współczynnik korelacji pomiędzy ocenami dokonanymi przez lekarzy a ocenami samych pacjentów wynosił (0,61). Dokonano też oceny trafności poprzez korelację wyników Ql_indeks Spitzera z wynikami badań za pomocą innych narzędzi (29, 30, 31). Mor (31) w oparciu o badania 3 prób nowo diagnozowanych pacjentów z chorobą nowotworową (łącznie: 2 046 chorych) obliczył korelacje pomiędzy wynikami QL-indeks Spitzera a skalą Karnofsky'ego. Korelacja była statystycznie istotna i wynosiła 0,63. Poszczególne pozycje korelowały ze skalą Karnofsky'ego w niektórych skalach w małym stopniu (współczynniki korelacji wahały się w granicach 0,13 do 0,57). Badania Spitzera i Gougha ze współpracownikami (32) wskazują na zdolność skali QL-indeksu Spitzera do różnicowania pomiędzy populacją osób zdrowych a tymi ludźmi, którzy mają gorszą kondycję zdrowotną. Slevin (33) poddaje w wątpliwość oceny jakości życia wykonywane przez lekarzy za pomocą QL-indeksu Spitzera. Uważa, że pytania skali Spitzera są niedostosowane do pomiaru jakości życia pacjentów z chorobą nowotworową. Wspomniani już autorzy Mor i Morris (29,30) wskazują na predyktywność metody w przewidywaniu śmiertelności i czasu przeżycia wśród pacjentów nowotworowych. Wskazuje się na możliwości dyskryminacyjne metody pomiędzy pacjentkami leczonymi systematyczne z powodu nowotworu gruczołu piersiowego a pacjentkami z tej samej grupy diagnostycznej, ale leczonymi sporadycznie. Morris i Sherwood (30) w badaniach na dużej grupie pacjentów w USA stwierdzili wysoką korelację pomiędzy QL-indeksem a skalą Karnofskiego. QL-indeks pozwalał na skuteczne rozróżnienie pacjentów ze świeżo rozpoznaną chorobą nowotworową a pacjentami z zaawansowaną chorobą nowotworową. Wnioski te wyprowadzono na podstawie badań próby 2000 badań pacjentów z chorobą nowotworową. Generalnie stwierdza się, ze skala Spitzera w rozumieniu indeksu jakości życia (suma 5 pozycji) nie jest skalą adekwatną do oceny zróżnicowanych wymiarów jakości życia chorych na chorobę nowotworową, a w żadnym wypadku zdaniem autorów testu QLindeks nie nadaje się do szacowania jakości życia ludzi zdrowych.
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Trafność testu ustalano między innymi poprzez obliczenie współczynników korelacji rang Spearmana pomiędzy skalą Spitzera a RSCL, WHO-ECOG i STAŚ w grupie pacjentów terminalnych. Stwierdzono istotne i znaczące korelacje pomiędzy skalą Spitzera (zwłaszcza wynik ogólny i pozycja - zdrowie) a skalą RSCL, WHO, a także częściowo (z kontrolą objawów) STAŚ. Szczególnie wyraźne związki korelacyjne występują pomiędzy skalą Spitzera a aktywnością oraz objawami fizycznymi, niższe współczynniki korelacji występują pomiędzy skalą Spitzera a innymi miarami obszaru psychicznego. Wyniki badań na populacji polskiej pozwalają na bardziej optymistyczną ocenę trafności skali Spitzera, a także możliwości posługiwania się sumą punktów jako indeksem jakości życia. Trudno jest wyjaśnić przyczynę tych rozbieżności w ocenie trafności metody. Bez względu jednak na przyczyny takiej sytuacji, wyniki referowanych badań skłaniają do rewizji prezentowanych wcześniej krytycznych ocen i zachęcają do stosowania tej metody u chorych terminalnych w wersji, w której skalę wypełnia osoba sprawująca opiekę nad chorym, a nie w wersji samoopisu chorego. W interpretacji wyników trzeba mieć świadomość, że wyrażają one jakość życia, ale w wymiarze jego sprawności i stanu fizycznego, a tylko w niewielkim stopniu odzwierciedlają stan psychiczny chorego.



4. Kwestionariusz EORTC QLQ-C30 (Ouality of life questionnaire - core 30) Kwestionariusz EORTC QLQ-C30 został skonstruowany przez Grupę Badawczą Jakości Życia powołaną przy Europejskiej Organizacji Badań i Leczenia Raka (EORTC). Jest on drugą udoskonaloną wersją (34). Grupa ta ma charakter interdyscyplinarny i wielonarodowy. Taki skład ma korzystne konsekwencje dla jakości tworzonych przez nią narzędzi (w jednej grupie biorą udział klinicyści, ale także metodolodzy, psychometrzy itp.), a także możliwość rozpowszechniania i prowadzenia badań wielonarodowych i wielokulturowych. Procedura tworzenia, a następnie badania wartości narzędzi do pomiaru jakości życia, a także ich adaptacji do różnych kręgów kulturowych i językowych, jest bardzo staranna. Wydaje się, że w wielu obszarach może stanowić wzór do naśladowania (np. w zakresie adaptacji narzędzi do określonego kręgu językowego). Jest to ważne w odniesieniu do wielu działań dotyczących narzędzi pomiarowych np. efektywności oddziaływań terapeutycznych. EORTC QLQ-C30 jest elementem modułowego i wielowymiarowego podejścia do pomiaru jakości życia pacjentów z chorobą nowotworową. Jest to tzw „core" kwestionariusz do badania jakości życia w populacji pacjentów z chorobą nowotworową bez uwzględniania postaci, rodzaju i lokalizacji nowotworu. Natomiast dla celów oceny jakości życia związanej ze specyfiką różnych postaci nowotworów tworzone są odrębne moduły np. moduł dla chorych z nowotworem gruczołu piersiowego, płuc czy gruczołu krokowego. Postulat wielowymiarowości EORTC QLQ-C30 realizowany jest poprzez umieszczenie pytań dotyczących wpływu choroby na funkcjonowanie pacjenta w różnych obszarach jego życia (skale funkcjonowania) oraz wpływu dolegliwości na jakość życia (skale objawów). W skład pomiarów funkcjonowania pacjentów wchodzą następujące skale: funkcjonowanie fizyczne, funkcjonowanie w rolach społecznych i w pracy, funkcjonowanie emocjonalne, funkcjonowanie poznawcze, funkcjonowanie społeczne oraz pomiar ogólnej jakości życia. Skale dotyczące oceny wpływu objawów na jakość życia obejmują następujące objawy: zmęczenie, nudności i wymioty, ból, duszności, zaburzenia snu, utrata apetytu, zaparcia, biegunki. Ocenia się także wpływ choroby na sytuację finansową. W większości pytań kwestionariusza EORTC QLQ-C30 została zastosowana 4-stopniowa skala Likerta. Wyjątek stanowią skale funkcjonowania na poziomie sprawności fizycznej oraz



funkcjonowania w rolach społecznych (praca, hobby). Numery pytań wyodrębnionych skal zawiera tabela 2. Do chwili oddania niniejszego tekstu do druku EORTC skonstru-
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Mikołaj Majkowicz owalo kwestionariusz QLQ-C30 wersja 3.0 (oryginalną wersję kwestionariusza umieszczono w aneksie). Tabela 2. Skale EORTC QLQ-C30 Skale QLQ-C30



Pozycje kwestionariusza



SKALE FUNKCJONOWANIA •funkcjonowanie fizyczne •funkcjonowanie w rolach społecznych i w pracy •funkcjonowanie poznawcze •funkcjonowanie emocjonalne •funkcjonowanie społeczne •oraz pomiar ogólnej jakości życia



1-5 6,7 20,25 21-24 26,27 29,30



SKALE OBJAWÓW •zmęczenie •nudności i wymioty •ból •duszność •zaburzenia snu •brak łaknienia •zaparcia •biegunka •sytuacja finansowa



10,12,18 14,15 9,19 8 11 13 16 17 28



Sposób obliczania Obliczenia tzw. ..wyników surowych" dokonujemy przez zsumowanie przypisanych odpowiedziom wartości liczbowych dla pytań wchodzących w skład wyodrębnionych skal. Dla skal jednopytaniowych przypisana wartość liczbowa dla danej odpowiedzi jest jednocześnie surowym wynikiem skali. W tej postaci otrzymujemy liczbowe wyniki nieporównywalne pomiędzy różnymi skalami ze względu na różną liczbę pytań w każdej ze skal. W badaniach z użyciem tego kwestionariusza najczęściej dokonuje się standaryzacji wyników do skali 100-stopniowej. Transformacji wyników dokonuje się wg ogólnie stosowanych dla tego celu wzorów. Jeden ze sposobów transformacji przedstawiono w części niniejszego rozdziału dotyczącej metody badania za pomocą RSCL. Badania standaryzacyjne EORTC QLQ-C30 prowadzono na próbie pacjentów z chorobą nowotworową pochodzących z 12 krajów (w tym Australii, Belgii, Kanady, Danii, Francji, Niemiec, Włoch, Holandii, Norwegii, Szwecji, Anglii oraz Stanów Zjednoczonych). W Polsce dokonano adaptacji tej metody do krajowych warunków w ramach projektu celowego finansowanego przez KBN (nr 597/CS-4-4/93). Wynik badań adaptacyjnych przedstawiono w raporcie z badań walidacyjnych EORTC C-30 (35). Rzetelność wersji obcojęzycznych oraz wersji polskiej EORTC QLQ-C30 Rzetelność kwestionariusza EORTC QLQ-C30 szacowano za pomocą współczynnika zgodności wewnętrznej alfa Cronbacha. W tabeli 3 przedstawiono współczynniki rzetelności w różnych badaniach. Jak wynika z przedstawionych w tabeli współczynników alfa Cronbacha w badaniach polskich, podobnie jak to miało miejsce w innych kręgach kulturowych i językowych, najwyższą rzetelność stwierdzono w skalach: ogólna jakość życia, zmęczenie oraz funkcjonowanie emocjonalne (współczynniki alfa wynosiły odpowiednio: 0.83; 0,86; 0,84). W skalach tych stwierdzano najmniejsze wahania tych wartości. Ponadto akceptowalne współczynniki rzetelności polskiej wersji uzyskano w skalach funkcjonowania fizycznego, społecznego w skali „ból" i „nudności i wymioty". Wartość słabą, ale możliwą do przyjęcia 32
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Tabela 3. Współczynniki zgodności wewnętrznej (alfa Cronbacha) kwestionariusza EORTC QLQC30 obliczone na różnych próbach Autor



Próba



FF



Aaronson i wsp. (36)



chorzy na nowotwór płuca (n=305)



Bjordal i Kaasa (37)



FE



FP



FS



N/W



OJŻ



0,68 0,71



0,54 0,73 0,56 0,68 0,80 0,82 0,65 0,52 0,80 0,73 0,77 0,85 0,76 0,73



0,86 0,89



chorzy na nowotwory głowy i szyi (n=126)



0,74



0,74 0,83



0,28 0,77 0,84 0,70 0,82



0,90



Bjordal i wsp. (38)



chorzy na nowotwory głowy i szyi o długim czasie przeżycia (n=204)



0,74



0,74 0,85 0,73 0,77 0,88 0,79 0,56



0,93



De Boer i wsp. (39)



osoby zakażone wirusem HIV i chorzy na AIDS (n=156)



0,64 0,76



0,31 0,82 0,69 0,40 0,83 0,81 0,55 0,43 0,85 0,69 0,73 0,97 0,85 0,66



0,80 0,86



Fossa i wsp. (40)



chorzy na różne typy nowotworów (n=177)



0,61



0,53 0,75 0,69 0,72 0,83 0,85 0,84



0,91



Osoba i wsp. (41)



chorzy na raka płuca, piersi i jajnika (n=535)



0,68 0,75



0,54 0,73 0,56 0,68 0,80 0,82 0,65 0,53 0,84 0,58 0,83 0,90 0,83 0,78



0,86 0,94



Ringdal i Ringdal (42)



chorzy z różnymi typami nowotworów (n=177)



0,75



0,55 0,85



0,65 0,72 0,83 0,86 0,84



0,85



Montazeri i wsp. (43)



chore na nowotwory gruczołu piersiowego [wersja Irańska] (n=168) (n=151)



0,69 0,71



0,83 0,78 0,53 0,48 0,65 0,54 0, 82 0,77 0,83 0,51 0,52 0,83 0,67 0,81



0,95 0,98



Badania polskie: Majkowicz (44)



chorzy z różnymi typami nowotworów (n=392)



0,79



0,61 0,84 0,35 0,76 0,86 0,78 0,79



0,83



Objaśnienie: FF - funkcjonowanie fizyczne (sprawność) FS -funkcjonowanie społeczne Z - zmęczenie B -ból N/W - nudności i wymioty



FR



Z



B



FR -funkcjonowanie w rolach społecznych FE -funkcjonowanie emocjonalne FP - funkcjonowanie poznawcze OJŻ-ogólna jakość życia



Współczynniki napisane kursywą: powtórne badanie tej samej grupy wpadania prospektywnych.



Mikołaj Majkowicz pod warunkiem bardzo ostrożnej interpretacji wyniku, uzyskano w skali funkcjonowania w rolach społecznych. Nie do przyjęcia pod względem rzetelności jest skala funkcjonowania poznawczego. Polscy pacjenci chyba bardziej różnicowali trudności z uwagą od trudności w zapamiętywaniu, stąd też pytania 21 i 25 w niewielkim stopniu ze sobą korelowały (tylko 0,35). Trafność EORTC QLQ-C30 - wersja oryginalna Najczęściej trafność testu oceniana była na podstawie jego zdolności do różnicowania podgrup pacjentów, na które zostali oni podzieleni na podstawie rozpoznania, ich stanu klinicznego, stopnia zaawansowania choroby, stopnia utraty wagi, rokowania, poziomu wydolności fizycznej, stosowanego leczenia, toksyczności stosowanych metod leczenia, a także rokowania. W 7 badaniach cytowanych przez Aaronsona i współpracowników (34) skale funkcjonowania fizycznego, funkcjonowania w rolach społecznych, zmęczenia oraz ogólnej jakości życia wykazywały wysoki poziom trafności rozumianej jako różnice pomiędzy wyodrębnionymi podgrupami chorych. Natomiast niewielką trafnością odznaczały się skale bólu, funkcjonowania emocjonalnego i społecznego. Jeśli chodzi o skale funkcjonowania emocjonalnego i społecznego to przyczynę małej trafności upatruje się w rodzaju kryteriów wyodrębniania podgrup. Najczęściej sprowadzało się to do kryteriów sprawnościowo-fizycznych, a nie emocjonalnych i społecznych. Stąd w dwóch badaniach skorelowano wyniki badań skalą funkcjonowania emocjonalnego kwestionariusza EORTC QLQ-C30 z wynikami General Health Ouestionnaire (GHO) - znanego narzędzia służącego do pomiaru stresu psychologicznego. Uzyskano istotne statystycznie i wysokie współczynniki korelacji (0,70 i 0,61). Natomiast skalę bólu skorelowano z kwestionariuszem bólu Mc Gill'a - tutaj również uzyskano znaczące i istotne współczynniki korelacji. Wskazuje to na dobrą trafność tej skali. Trafność EORTC QLQ-C30 - wersja polska (35,45) Trafność tej skali szacowana była na dwa sposoby. Po pierwsze obliczano korelację pomiędzy skalami testu. W ten sposób uzyskano możliwość oceny, czy istniejące związki korelacyjne między skalami testu potwierdzają przyjęte założenia. Założenia te obejmowały konieczność wystąpienia wysokich współczynników korelacji pomiędzy oceną jakości życia w zakresie funkcjonowania fizycznego i sprawności (pytania 1-5) a objawami zmęczenia (pytania 10, 12, 18). Z kolei niskiego współczynnika korelacji należy oczekiwać pomiędzy różnymi treściowo skalami, jak np. funkcjonowanie poznawcze a zaparcie lub nawet nudności i wymioty. Z powodu dość dużej grupy chorych, a także faktu, że wymiary kwestionariusza nie mają ortogonalnych właściwości wszystkie współczynniki korelacji były statystycznie istotne na poziomie co najmniej p= 0,40 jako wysoki. Z przeprowadzonych analiz wynika, że niskie współczynniki korelacji występowały pomiędzy sprawnością fizyczną a funkcjonowaniem emocjonalnym i poznawczym. Natomiast wysoką korelację stwierdzono między ogólną jakością życia a wszystkimi pozostałymi skalami, zarówno tymi. które wiążą się ze stanem fizycznym i sprawnością, jak też i tymi, które dotyczą sfery psychicznej. Warto jednak w tym miejscu podkreślić, że wskaźnik ogólnej jakości życia jest sumą odpowiedzi na dwa pytania kwestionariusza, pytanie 29 i 30. Pytanie 29 dotyczy oceny stanu zdrowia, a 30 ogólnie pojętej jakości życia. Te dwa składniki powodują, że suma koreluje z czynnikiem fizycznym i psycho-spolecznym.



5. Skala HADS-M (zmodyfikowana skala HAD) Choroba, zwłaszcza w swej terminalnej fazie, powoduje nie tylko występowanie objawów somatycznych, ale także rozległe konsekwencje natury psychicznej. Stan emocjonalny pacjenta jest ważnym czynnikiem rzutującym na jego jakość życia, a także satysfakcję z opieki. W znacznym uproszczeniu można przyjąć, że emocjonalnie na chorobę (jako 34



Praktyczna ocena efektywności opieki paliatywnej - wybrane techniki badawcze czynnik frustracyjny) możemy reagować w trojaki sposób: lękiem, depresją (przygnębieniem) lub agresją. W literaturze opisano bardzo wiele narzędzi badających te stany psychiczne. W przeważającej mierze dotyczą one pacjentów psychiatrycznych, którzy w większości są osobami fizycznie zdrowymi. Zigmond i Snaith (46) skonstruowali metodę dostosowaną do pacjentów cierpiących na różne schorzenia somatyczne, której celem jest ocena ich negatywnych emocji w postaci lęku i depresji w populacji chorych niepsychiatrycznych. Zamierzeniem autorów było stworzenie metody przesiewowej do identyfikacji zaburzeń psychiatrycznych w populacji pacjentów oddziałów nie psychiatrycznych. Zaletą tej metody jest też to, że jest ona krótka, prosta w stosowaniu, obliczaniu i interpretacji. Zdaniem redaktorów tej monografii wprowadzenie do tej metody dodatkowej skali badającej agresję (drażliwość) znakomicie zwiększyłoby jej użyteczność jako samodzielnej metody badającej szerszy zakres typowych reakcji emocjonalnych na chorobę. Podjęto próbę takiej modyfikacji (47). Zawartość skali Skala w wersji oryginalnej składa się z 7 pozycji badających lęk, 7 pozycji odnoszących się do stanów depresyjnych. W wersji zmodyfikowanej dodano 2 pozycje badające rozdrażnienie, agresję. Formularz badania oraz klucz do obliczania wyników przedstawiono w aneksie. Rzetelność i trafność wersji oryginalnej W badaniach walidacyjnych pierwotnej wersji skali HAD w oparciu o badania 50 pacjentów Zigmond i Snaith stwierdzają, że współczynnik korelacji rang Spearman'a pomiędzy pozycjami testu a ogólnym wynikiem danej skali był istotny statystycznie na poziomie co najmniej p


Lęk



Depresja



Diagnostyczny (n=54) Pierwsze leczenie (n=193) Wznowa(n=109) Terminalny (n=44) RAZEM (n=400)



0,77 0,79 0,79 0,78 0,80



0,84 0,83 0,84 0,85 0,85



Agresja 0,58 0,77 0,82 0,78 0,76



Rzetelność i trafność wersji polskiej zmodyfikowanej Jak wykazują dane zawarte w tabeli, zmodyfikowaną skalę HAD-M, za wyjątkiem diagnostycznego etapu skali agresji, gdzie współczynnik rzetelności był nieco niższy od wymaganego, na wszystkich etapach rozwoju choroby i we wszystkich skalach (również dodanej skali agresji), charakteryzuje satysfakcjonująca rzetelność. Dla pacjentów w terminalnym okresie choroby skala HADS-M jest narzędziem rzetelnym. 35



Mikołaj Majkowicz Trafność zmodyfikowanej wersji skali HADS-M



Trafność skali HADS-M oszacowano przez korelacji jej wyników z skalami funkcjonowania skali EORTC QLQ-C30. Wyniki badań wskazują na istotny statystycznie związek wyników badań skalą HADS-M z większością wskaźników jakości życia ocenianych za pomocą EORTC QLQC30. Związek ten jest najsilniejszy pomiędzy lękiem i depresją a skalą funkcjonowania emocjonalnego i społecznego w rozumieniu relacji społecznych. Nieco mniejszy, ale też najwyższy spośród badanych zmiennych, związek wystąpi! pomiędzy skalą agresji a funkcjonowaniem emocjonalnym. Korelacje pomiędzy nasileniem negatywnych emocji mierzonych skalą HADS-M a skalami funkcjonowania w mniejszym stopniu związanymi z emocjami (jak funkcjonowanie fizyczne czy funkcjonowanie w rolach - praca) były wyraźnie niższe, bądź nie stwierdzano istotnego związku. Taka konfiguracja związków korelacyjnych pomiędzy badanymi skalami pozwala sądzić, że metoda HADS-M bada emocje negatywne pacjentów w różnych stadiach rozwoju choroby nowotworowej. Emocje te mają z kolei związek z jakością życia pacjentów. Skala pozwala też na lepsze rozeznanie w obszarze emocji negatywnych, a co za tym idzie, stwarza możliwość bardziej trafnych decyzji terapeutycznych. Celem stworzenia możliwości oceny nasilenia tych emocji w stosunku do przeciętnego ich nasilenia w grupie chorych nowotworowych, w tabeli 5 podano średnie wartości i odchylenia standardowe tzw. „wyników surowych" (sumy uzyskanych punktów w danej skali). Tabela 5. Średnie arytmetyczne i odchylenia standardowe podskal kwestionariusza HAD-M (48) skala HADS-M Grupa, pteć, liczba osób



Lęk średnia (os)



Depresja średnia (os)



Agresja średnia (os)



Diagnostyczna, kobiety, n=59



7,05(4,23)



4,59(4,20)



2,75(1,72)



Pierwsze leczenie, kobiety, n=125 mężczyźni, n=68



9,45 (4,68) 6,73(3,50)



6,41 (4,56) 6,16(4,27)



2,61 (1,83) 2,37(1,80)



Wznowa, kobiety, n=70 mężczyźni, n=39



6,89(4,34) 5,59(3,71)



5,28 (4,03) 5,08(4,15)



2,13(1,80) 2,28(1,86)



Stan terminalny, kobiety, n=24 mężczyźni, n=33



9,86(5,31) 10,70(4,06)



9,86(5,83) 10,45(4,82)



2,29(2,21) 2,81 (1,91)



6. Metoda STAS (Support Team Assessment Schedule) 1. Ogólna charakterystyka metody STAS, zawartość skali Skalę STAS w postaci stosowanej dla ocen dokonywanych przez członków zespołu opiekującego się chorymi przedstawia aneks. Informacje dotyczące konstrukcji skali głównych, sposobu oceny, a także dane dotyczące głównych właściwości psychometrycznych opracowano w oparciu o podręcznik pod redakcją Higginson (49). Skala STAS składa się z 17 pozycji. 10 z tych pozycji dotyczy pacjentów i rodziny, a 7 związanych jest z systemem opieki i członkami zespołu. Wzięto też pod uwagę: • objawy fizyczne (2 pozycje - kontrola bólu i kontrola innych objawów), • objawy emocjonalne (2 pozycje - lęk pacjenta i jego wiedza o prognozie), 36



Praktyczna ocena efektywności opieki paliatywnej - wybrane techniki badawcze ________________ • duchowość i kryzys wiary (1 pozycja - duchowość), • rodzina i bliscy opiekunowie (2 pozycje - lęk rodziny i wiedza rodziny o prognozie), • komunikacja - porozumiewanie się (3 pozycje - komunikacja między pacjentem a rodziną, komunikacja pomiędzy członkami zespołu a rodziną, komunikacja pomiędzy członkami zespołu), • planowanie dla umierającego (2 pozycje - planowanie, przewidywanie), • aspekt socjalny i obsługa (3 pozycje - marnowanie czasu, praktyczna pomoc, finan se), • doradcza rola zespołu (2 pozycje - lęk zespołu, udzielanie rad przez specjalistów). W ocenie pacjenta w każdym obszarze stosujemy 5-punktową skalę (0,1,1,3,4). „0" wpisujemy wówczas, gdy opisany problem w ogóle nie istnieje, a „4" kiedy problem jest nasilony w znacznym stopniu. Dokładne definicje problemu i sposób oceny podano w dodatku 6. Zastosowanie skali STAS W badaniach poprawy jakości opieki u pacjentów w terminalnym okresie choroby nowotworowej skala STAS była stosowana jako rutynowe narzędzie przez specjalistyczne zespoły. Oceniający zwykle potrzebowali od 30 do 90 minut czasu na wykonanie ocen dla 10 do 25 pacjentów. Więcej czasu poświęcano pacjentom nowo przyjętym, ale w miarę czasu trwania opieki i dokonywanych systematycznie ocen czas ten znacznie się skracał i zajmował 1 lub 2 minuty dla jednego pacjenta. A) Rzetelność skali STAS Rzetelność STAS-u była szacowana za pomocą metody powtarzanych badań w krótkim czasie po sobie (test - retest) oraz za pomocą oceny zgodności wewnętrznej. Rzetelność w rozumieniu zgodności wewnętrznej oscylowała pomiędzy 0,65 a 0,94. Całość wyników badań rzetelności wskazuje na to, że jest to narzędzie rzetelne. Rzetelność STAS w świetle wstępnych badań własnych Na wstępie omówienia właściwości psychometrycznych metody STAS w świetle badań własnych należy podkreślić, że badania nad STAS-em trwają i przedstawione tu wyniki dotyczą tylko badań nad chorymi w terminalnym okresie choroby nowotworowej, ale pozostającymi w domu pod pieką zespołów hospicyjnych. Skala STAS jest narzędziem bardziej przystosowanym do dokonywania ocen w warunkach stacjonarnych. Ponadto ze względu na duże braki w wypełnianiu trzech ostatnich pozycji (od 16 do 18) w obliczaniu rzetelności pominięto je. Wskaźniki zgodności wewnętrznej w postaci alfa Cronbacha przedstawia tabela 6. Tabela 6. Wewnętrzna zgodność (alfa Cronbacha) pozycji skali STAS w grupie chorych terminalnych w kolejnych tygodniach opieki (opieka w warunkach domowych sprawowana przez zespoły hospicyjne) Badanie skalą STAS



5. 6. 7. 8.



na początku opieki po 1 tygodniu opieki po 2 tygodniu opieki po 3 tygodniu opieki



pozycje 1-9



pozycje 10-15



pozycje 1 -15



0,54 0,68 0,65 0,71



0,52 0,60 0,62 0,74



0,68 0,74 0,70 0,71



B) Trafność STAS - wersji oryginalnej a) trafność wewnętrzna W pierwszej kolejności oceniano trafność wewnętrzną STAS. Trafność ta była szacowana przez zespoły hospicyjne, szpitalne, grupy wsparcia, a także przez naukowców
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Mikołaj Majkowicz zajmujących się tą problematyką. W rezultacie tych badań stwierdzono, że: • pozycje STAS-u są sensowne i logiczne i mogą być stosowane w praktyce klinicznej, • stwierdzano zgodność opinii klinicystów opiekujących się chorymi w stanie terminal nym w rozumieniu treści pozycji STAS-u, • klinicyści byli zgodni, że narzędzie to jest przydatne w badaniu pacjentów w terminal nym okresie choroby i że istnieje możliwość wykorzystania tego narzędzia w pracy z rodzinami pacjentów. b) trafność kryterialna Jedną z usterek STAS jest to, że ocena opiera się głównie na profesjonalistach, którzy świadomie bądź nieświadomie mogą wykazywać pewną stronniczość. Fakt, że oceniają specjaliści może mieć swoją dużą wartość, a ponadto taka forma oceny zapewnia, że oceniani mogą być wszyscy pacjenci bez względu na ich zły stan somatyczny, umysłowy i psychiczny. Celem oszacowania trafności przeprowadzono badania, w których porównano wyniki STAS otrzymane od profesjonalnych zespołów z wynikami ocen dokonanych przez pacjentów i ich rodziny. Przedmiotem ocen było 7 kategorii STAS oraz wynik ogólny z 17 pozycji. Analizowano następujące kategorie: • kontrola bólu, • kontrola innych objawów, • lęk pacjenta, • lęk rodziny, • pomoc praktyczna, • zmarnowany czas, • komunikacja profesjonalistów z pacjentem i rodziną. Stwierdzono istotną statystycznie korelację pomiędzy profesjonalistami a pacjentami w 5 z 7 kategorii - współczynniki korelacji wahały się od 0,45 (lęk pacjenta) do 0,78 (pomoc praktyczna). Brak istotnego związku stwierdzono w kategorii komunikacja oraz lęk rodziny. Ponadto stwierdzono, że zespoły profesjonalistów identyfikują u pacjentów więcej problemów niż to dostrzegają sami pacjenci. Wyjątek stanowi kontrola bólu, gdzie pacjenci oceniali gorzej swój stan niż to robili specjaliści. Inną formą szacowania trafności STAS było obliczenie współczynników korelacji z wynikami uzyskanymi za pomocą innych narzędzi badawczych o znanej trafności badającymi podobne obszary. Porównano wyniki uzyskane za pomocą STAS-u z wynikami indeksu jakości życia dla osób starszych Hebrajskiego Centrum Rehabilitacyjnego (HRCAQL). Stwierdzono bardzo istotne i wysokie korelacje pomiędzy tymi dwiema metodami (od - 0,64 do - 0,70; korelacja ze znakiem minus występuje dlatego, że wysoki wynik w skali HRCA-QL wskazuje wyższy poziom jakości życia, natomiast w metodzie STAS wyższy wynik oznacza większe nasilenie objawów). Badania wskazują, że wyniki uzyskane za pomocą STAS-u były bardziej czułe na zmiany stanu pacjentów niż wskaźniki HRCA-OL (50). Podejmuje się też próby modyfikacji tego narzędzia, bardziej dostosowując go do konkretnych warunków, w jakich przebywa pacjent z możliwościową wypełniania tej skali przez pacjenta. Edmonds ze współpracownikami (51) stwierdza, że zmodyfikowana wersja STAS o nazwie E-STAS jest narzędziem bardziej efektywnym w ocenie kontroli objawów pacjentów leczonych stacjonarnie (test wypełniali sami pacjenci). Oryginalna wersja STAS stosowana jest z powodzeniem w ocenie efektywności opieki i monitorowania jej przebiegu i rekomendowana jako narzędzie czułe, trafne i rzetelne w badaniach pacjentów z chorobą nowotworową w terminalnym okresie choroby (52,53,54) oraz dla chorych z AIDS wymagających opieki paliatywnej (55). Na podstawie tych danych STAS jest uznawany jako narzędzie trafne. Ograniczenia stosowania STAS STAS zawiera 17 pozycji dotyczących szerokiego zakresu problemów pacjentów znajdujących się w opiece paliatywnej. Na przykład uwzględnia się kontrolę bólu, ale nie ma możliwości oceny typu, czy rodzaju bólu. W części psychologicznych i społecznych aspek38



Praktyczna ocena efektywności opieki paliatywnej - wybrane techniki badawcze_________________ tów jest ona niedopracowana. Przykładem może być depresja, która nie jest w STAS-sie uwzględniona. Inne psychologiczne aspekty, takie jak uczucie gniewu, straty, strachu, wstrząsu, wycofania, winy, które często występują w grupie osób w terminalnym okresie choroby, są pomijane w metodzie STAS. Istnieje więc potrzeba jej rozwoju lub stosowania innych trafnych i rzetelnych narzędzi, które stanowiłyby uzupełnienie istniejących braków. Trzeba sobie jednak zdawać sprawę, że włączenie do STAS-u innych pozycji może zakłócić właściwości psychometryczne tego narzędzia, np. zmniejszyć rzetelność, a tym samym pozbawić możliwości operowania wskaźnikami ogólnymi np. sumą pozycji 1- 9. W tej sytuacji lepiej uzupełnić test inną metodą np. HADS-M. Trzeba się też liczyć z czasem potrzebnym na wykonywanie wielu metod lub czasochłonnej jednej metody.



7. Kwestionariusze Satysfakcji z Opieki Paliatywnej prowadzonej w warunkach domowych Na wstępie pragnę podkreślić, że prezentowane w tym opracowaniu kwestionariusze oceny satysfakcji z opieki mają charakter eksperymentalny, dlatego należy zachować dużą ostrożność we wnioskach uzyskiwanych z badań z ich użyciem. Ponadto autorzy niniejszego opracowania będą wdzięczni czytelnikom za wszelkie uwagi dotyczące tych kwestionariuszy. Trwają dalsze badania nad ich właściwościami psychometrycznymi i uwagi czytelników mogą być bardzo pomocne w konstrukcji dalszych wersji. Proces konstrukcji kwestionariuszy był następujący. W pierwszym etapie czterech klinicystów i jednocześnie pracowników naukowych Akademii Medycznej uzgodniło wspólne rozumienie pojęcia satysfakcji z opieki. Następnie każdy z klinicystów zaproponował pulę pytań, które jego zdaniem mają związek z satysfakcją pacjenta z opieki (kwestionariusz dla pacjenta) oraz zestaw pytań dla rodziny pacjenta. Na wspólnym posiedzeniu ustalono wspólnie treść i formę pytań przeznaczonych do badań pilotowych. Każda z osób wykonała po kilka badań osobiście i na ponownym posiedzeniu usunięto te pytania, które zdaniem zespołu z różnych względów nie nadawały się do dalszych badań. Tak ustalonym zestawem pytań przeprowadzono badania na 112 osobach z chorobą nowotworową w terminalnej fazie choroby. Pacjenci byli objęci opieką domową (opieką zespołów hospicyjnych n=79 oraz opieką lekarza rejonowego lub rodzinnego n=33). Po wykonaniu badań obliczono moc dyskryminacyjną każdego z itemów kwestionariusza. Odrzucono pytania, których moc dyskryminacyjna była niska. Kolejnym etapem było sprawdzenie rzetelności w poszczególnych skalach kwestionariusza, a także dla całego kwestionariusza. Szacowano rzetelność jako zgodność wewnętrzna za pomocą wzoru alfa Cronbacha. Uzyskano dość dobre współczynniki rzetelności od 0,66 dla pomiaru satysfakcji z warunków bytowych członków rodziny do 0,78 dla ogólnej satysfakcji pacjenta. Kwestionariusze zostały przedstawione w aneksie. Obliczanie wyników i interpretacja Kwestionariusze satysfakcji z opieki możemy interpretować na dwa sposoby: 1. Sposób jakościowy Jakościowo analizujemy liczebność odpowiedzi na poszczególne pytania. Pytania oraz odpowiedzi możemy grupować wg własnych potrzeb, np. z odpowiedzi „tak", „raczej tak" tworzymy jedną kategorię, odpowiedź „średnio" tworzy drugą kategorię, a odpowiedzi „raczej nie" i „nie" trzecią kategorię. 2. Sposób ilościowy Obliczenia wyników dokonujemy w ten sposób, że w rubryce „pkt" zakreślamy w kółko te liczby, które odpowiadają podkreślonym odpowiedziom dokonanym przez pacjenta. Następnie sumujemy zaznaczone liczby i wpisujemy w rubrykach ocen cząstkowych



• organizacja, • warunki bytowe,
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Mikołaj Majkowicz • satysfakcja. Po dodaniu wszystkich cząstkowych wyników otrzymujemy tzw. wynik surowy (WS) ogólnej oceny satysfakcji oraz ocen cząstkowych. Standaryzacja wyników surowych Celem uproszczenia interpretacji wyników oraz możliwości dokonywania porównań intraindywidualnych (pomiędzy cząstkowymi ocenami kwestionariusza) wprowadzono standaryzację wyników sprowadzając je (mimo różnej liczby pytań) do skali 100-stopniowej (zakres: 0-100). Transformacji wyników surowych na wyniki przeliczone dokonujemy wg wzoru podanego w tym rozdziale dla obliczania wyników RSCL.
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METODYKA BADAŃ FARMAKOEKONOMICZNYCH ZE SZCZEGÓLNYM UWZGLĘDNIENIEM OPIEKI PALIATYWNEJ Wstęp Badania farmakoekonomiczne pojawiają się coraz częściej w piśmiennictwie medycznym oraz stanowią podstawę finansowania programów opieki i refundacji leków. W Polsce istnieje ogromna potrzeba poznania zasad farmakoekonomiki zarówno wśród zarządzających placówkami służby zdrowia, jak i wśród lekarzy. W wyniku reformy służby zdrowia zagadnienie kalkulacji kosztów i oceny efektywności poszczególnych procedur medycznych stało się palącym problemem instytucji świadczących usługi zdrowotne oraz pośredniczących w finansowaniu opieki (kas chorych). W niniejszym opracowaniu autorzy przedstawiają podstawowe zagadnienia analiz farmakoekonomicznych, starając się uwzględnić specyfikę rynku usług medycznych w Polsce oraz poświęcając więcej uwagi opiece paliatywnej.



Cele badań farmakoekonomicznych Zadaniem instytucji sprawujących opiekę medyczną jest poprawa stanu zdrowia (czasu i jakości życia) populacji objętej opieką. Dla realizacji tego zadania niezbędne jest poniesienie pewnych kosztów - zarówno przez odpowiednie instytucje, poszczególnych chorych, jak i w najszerszym rozumieniu - społeczeństwo. Efektywność procedur medycznych może być mierzona za pomocą wskaźników, które zależą od rodzaju procedury mogą to być naturalne jednostki ilustrujące „stan zdrowia" (np. obniżenie rozkurczowego ciśnienia krwi o 10 mm Hg), przedłużenie życia chorych leczonych z powodu choroby nowotworowej o rok lub poprawa jego jakości mierzona współczynnikiem jakości życia. Wynikiem efektywnej procedury medycznej może być również zysk wyrażony w jednostkach monetarnych - wynikający np. z uniknięcia innych, droższych procedur. W pełnej analizie ekonomicznej powinny się znaleźć elementy oceny zarówno kosztów, jak i wyników procedur medycznych. Analiza jedynie kosztów procedury, choć istotna z punktu widzenia instytucji świadczących usługi, stanowi tylko część analizy ekonomicznej i może być określana terminem „opisu kosztów". Podobnie analiza wyników procedur medycznych stanowi przedmiot retrospektywnych i prospektywnych badań klinicznych, będąc mianownikiem pełnej analizy farmakoekonomicznej. We współczesnej medycynie istnieje wiele alternatywnych sposobów postępowania w określonej sytuacji klinicznej. Ważnym elementem pełnej analizy farmakoekonomicznej jest porównanie różnych procedur stosowanych w odniesieniu do tej samej populacji - np. nowy lek obniżający ciśnienie krwi powinien być porównywany ze stosowanym tradycyjnie, zarówno pod względem kosztów, jak i wyników leczenia. Błędnym założeniem byłoby określenie kosztu i korzyści wynikających z nowego sposobu leczenia w odniesieniu do chorych nie leczonych. Analizie poddany więc powinien być przyrost zysku (efektu) procedury w przeliczeniu na przyrost kosztów wynikających z jej stosowania (ang. incremental analysis), nie zaś zysk bezwzględny (1). Często cytowanym przykładem ilustrującym powyższe zagadnienie jest analiza programu badań przesiewowych w kierunku raka jelita grubego, wprowadzonego przez Amerykańskie Towarzystwo Walki z Rakiem (American Cancer Society) w jednym ze stanów w latach siedemdziesiątych. Badanie przesiewowe polegało na wykonaniu kolejno sześciu testów na obecność krwi utajonej w stolcu. Efektywność programu mierzono liczbą wykrytych przypadków raka jelita grubego. Jak można było się spodziewać, liczba 43



Jacek Jassem, Rafał Dziadziuszko nowych przypadków malała z każdym kolejno wykonanym badaniem. Koszt wykrycia nowego przypadku raka jelita grubego za pomocą szóstego badania w porównaniu z pięcioma poprzednimi był jednak zaskoczeniem dla autorów programu - wyniósł on 47 min. dolarów (2). Analiza ekonomiczna służy wyborowi optymalnego sposobu postępowania z punktu widzenia korzyści w stosunku do poniesionych kosztów. Zakres zarówno kosztów, jak i korzyści wynikających z realizacji procedur medycznych analizowany jest z określonego punktu widzenia - np. instytucji sprawującej opiekę medyczną (szptala, przychodni), instytucji pośredniczącej w finansowaniu opieki (ubezpieczalni publicznych i niepublicznych) lub w najszerszym ujęciu - społeczeństwa. Punkt widzenia, określający zakres danych uwzględnianych w kalkulacji, nazywany jest perspektywą analizy. W zależności od perspektywy analizy farmakoekonomicznej, jej wyniki mogą być bardzo różne i prowadzić do odmiennych wniosków. Koszty ponoszone przez ubezpieczyciela nie uwzględniają np. szeregu kosztów bezpośrednich i pośrednich ponoszonych przez chorego i jego rodzinę. Z punktu widzenia publicznego systemu opieki zdrowotnej, preferowane są badania uwzględniające społeczeństwo jako perspektywę (3). W zależności od oceny wyniku zastosowania procedury medycznej, przyjęto różne typy analiz farmakoekonomicznych (3,4) (tab. 1): 1. Analiza minimalizacji kosztów (ang. cost-minimization analysis). W badaniach tego typu zakłada się, że wyniki dwóch lub wielu analizowanych procedur są porównywal ne - celem analizy jest wybór procedury obciążonej najmniejszymi kosztami; 2. Analiza typu koszt - zysk (ang. cost-benefit analysis). Wynik procedury oceniany jest wyłącznie w kategoriach monetarnych. Realizacja procedury może przynieść zysk w postaci uniknięcia dodatkowych kosztów ponoszonych w wyniku zastosowania pro cedury alternatywnej. Dobrym przykładem jest badanie przesiewowe w kierunku raka szyjki macicy - wprowadzenie tej procedury zmniejszyłoby znacznie koszty związane z leczeniem zaawansowanych nowotworów; 3. Analiza typu koszt - efektywność (ang. cost-effectiveness analysis). W badaniach tego typu oblicza się koszt procedury w odniesieniu do osiągniętego wyniku mierzonego parametrem zdrowotnym (np. obniżeniem poziomu cholesterolu o 10 mg/dL) lub przedłu żeniem życia. Ocena kosztu przedłużenia życia (np. o rok, ang. life-yeargained, LYG) pozwala na porównywanie efektywności procedur znacznie różniących się od siebie i pochodzących z różnych dziedzin medycyny. Takie podejście pozwala na właściwy roz dział środków, zapewniający pierwszeństwo najbardziej efektywnym procedurom. Po zwala ono również na rozsądną politykę wprowadzania nowych procedur na rynek usług medycznych. Przykładowo w Stanach Zjednoczonych przyjęto koszt dializoterapii cho rych na przewlekłą niewydolność nerek (ok. $50.000/LYG) jako umowną granicę proce dur zdecydowanie uzasadnionych ekonomicznie. Zakres $50.000 - $100.000/LYG obej muje procedury mniej uzasadnione, jednak często zapewniane w ramach ubezpieczeń. Procedury, których koszt przekracza $100.000/LYG procedury uznawane są za nieefek tywne - ich finansowanie zapewniane jest w dalszej kolejności; 4. Analiza typu koszt - użyteczność (ang. cost-utility analysis). Istotną wagę w tym typie analiz przypisuje się ocenie jakości życia. Wynik procedury, mierzony przedłużeniem życia, korygowany jest o współczynnik jego jakości. Uwzględnienie subiektywnego parametru, jakim jest ocena jakości życia w analizach farmakoekonomicznych pozo staje nadal przedmiotem kontrowersji. Trudno jednak pominąć ten aspekt działań medycznych, zwłaszcza w opiece paliatywnej. Powszechnie przyjmowanym wykład nikiem analizy typu koszt - użyteczność jest QALY (ang. guality adjusted life-year).
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Metodyka badań farmakoekonomicznych ze szczególnym uwzględnieniem opieki pallatywnej Tabela 1. Typy analiz farmakoekonomicznych Typ analizy



Sposób oceny procedury medycznej



Minimalizacja kosztów



Wyniki porównywanych procedur są takie same; porównanie dotyczy kosztów Korzyść wyrażona jednostkami monetarnymi Jednostki naturalne (np. obniżenie ciśnienia skurczowego o 10 mm Hg lub przedłużenie życia o rok) Przedłużenie życia uwzględniające jego jakość (QALY)



Koszt-zysk Koszt - efektywność Koszt - użyteczność



Kalkulacja kosztów W analizie ekonomicznej opieki zdrowotnej wyróżnia się następujące rodzaje kosztów (3,4): Koszty bezpośrednie - są związane z materiałami i czynnościami niezbędnymi do realizacji procedury, np.: lekiem, sprzętem niezbędnym do jego podania, czasem personelu (koszty bezpośrednie medyczne), dojazdem chorego (koszt bezpośredni niemedyczny); Koszty pośrednie - są związane z utratą bądź nabyciem zdolności do pracy w wyniku zastosowania procedury - określane są zyskiem wypracowanym przez daną osobę w określonym okresie; Koszty niemierzalne - związane są z psychofizycznymi aspektami leczenia, jak np. ból i cierpienie. Nie można ich wyrazić w wartościach monetarnych; są one uwzględniane w analizie typu koszt - użyteczność po stronie wyników procedury. Podejmując analizę kosztów procedury należy najpierw określić wszystkie jej składniki zgodnie z przyjętym punktem widzenia (perspektywą). Następnym krokiem jest ocena wykorzystania poszczególnych składowych procedury. Mierzona jest ona liczbą zużytego sprzętu jednorazowego, czasem personelu, ilością zużytej energii cieplnej i elektrycznej. Do realizacji tego celu wykorzystuje się najczęściej dokumentację zrealizowanych w wybranym okresie procedur. Wreszcie ostatnim etapem jest określenie jednostkowego kosztu składników procedury (kosztu jednorazowego sprzętu, kosztu godziny pracy personelu, kosztu 1 kWh) oraz wykonanie obliczeń. Na szczególną uwagę zasługuje kilka aspektów kalkulacji kosztów: 1. Należy dążyć do określenia możliwie pełnego określenia wszystkich składowych pro cedury. Identyfikacja czynności związanych z konsekwencjami procedury odległymi w czasie (np. odległych powikłań po leczeniu) może być szczególnie trudna. Najlep szym i coraz częściej stosowanym rozwiązaniem jest włączenie analizy ekonomicznej do prospektywnych, randomizowanych badań klinicznych; 2. Jeżeli poszczególne składowe porównywanych procedur nie różnią się od siebie, ich udział w koszcie procedury może być pominięty (różnica kosztów jednej i drugiej procedury pozostaje niezmieniona); 3. Oszacowanie kosztów wspólnych dla wielu czynności (ang. overhead costs) może sta nowić trudność. Przykładem mogą być koszty administracji, energii cieplnej i elektrycz nej. Należy przyjąć jednostkę przeliczeniową zgodnie z którą koszty te są dzielone po między poszczególne oddziały szpitalne (lub inne podjednostki zakładu opieki zdrowot 2 nej) - np. 1 m powierzchni w przypadku kosztu energii, ilość zużywanych leków w przy padku kosztu apteki szpitalnej. Ścisły rozdział wspólnych kosztów w zależności od pro cedury przyjmowany jest arbitralnie, w zależności od rodzaju procedur. W większości kalkulacji kosztów szpitalnych znajduje się on w kalkulacji „doby hotelowej" obok innych kosztów stałych określanych „per diem', w odróżnieniu od kosztów zmiennych, takich jak czynności medyczne oraz leki; 45



Jacek Jassem. Rafał Dziadziuszko 4. Koszty procedury zależą również od liczby procedur wykonywanych w danym okresie oraz doświadczenia zespołu medycznego (ang. learning curve). Wraz ze wzrostem liczby wykonywanych usług maleją koszty zmienne oraz koszty związane z powikła niami po leczeniu. Na przykład wraz z większym doświadczeniem związanym ze stoso waniem jednego z cytostatyków, cis-platyny, odsetek ciężkich powikłań w postaci ostrej niewydolności nerek zmniejszy) się znacząco, korzystnie wpływając na ocenę kosztów stosowania tego leku (5); 5. Mimo podjęcia próby dokładnego policzenia kosztów poszczególnych składowych procedury, wyniki kalkulacji obarczone są pewnym błędem, wynikającym między in nymi z możliwości zmiany kosztu poszczególnych składowych w trakcie trwania ba dania. Przeprowadzana jest często analiza czułości (ang. sensitivity analysis), mająca na celu sprawdzenie, czy wysunięte wnioski znacząco różnią się w wypadku zmiany kosztów poszczególnych składowych procedury (np. kosztu leków, który może ulec zmianie po wprowadzeniu konkurencyjnego preparatu na rynek) (1,3).



Ocena efektywności procedur medycznych W zależności od rodzaju podjętej analizy ekonomicznej (tab. 1) i rodzaju badanej procedury, jej wyniki (efektywność) mierzone są w różny sposób. W analizie typu minimalizacji kosztów porównuje się różne procedury, których wyniki (mierzone odsetkiem wyleczeń lub czasem przeżycia) są identyczne. W pierwszej kolejności należy starannie zweryfikować hipotezę równości wyników leczenia na podstawie danych z piśmiennictwa i danych z własnej instytucji dla analizowanej grupy chorych. W dalszej części poszukiwana jest najmniej kosztochłonna procedura oraz następuje ocena potencjalnych oszczędności wynikających z powszechnego jej stosowania. W analizie typu koszt - zysk oceniane są długoterminowe konsekwencje ekonomiczne dwóch (lub więcej) procedur. Efektywność procedury mierzona jest zyskiem wynikającym z możliwości uniknięcia kosztownych etapów procedury alternatywnej (zysk bezpośredni) oraz uniknięcia zwolnień chorobowych z pracy (zysk pośredni). Dobrym przykładem analizy typu koszt - zysk może być praca Nielsena i Fiore, w której oceniono potencjalne zyski wynikające z farmakoterapii nikotynizmu i uniknięcia kosztów związanych z paleniem tytoniu (nieobecność w pracy, koszty wizyt lekarskich, dojazdów) z perspektywy pracodawcy (6). W analizie typu koszt - efektywność zysk mierzony jest najczęściej przedłużeniem życia poprzez wprowadzenie nowej procedury w porównaniu z dotychczasowym leczeniem, uważanym za standardowe. Dowodem skuteczności nowej interwencji są najczęściej wyniki prospektywnych, randomizowanych badań klinicznych. Pod pojęciem „przedłużenie życia" rozumiane są jednak różne parametry statystyczne, wynikające z analizy przeżycia. Parametrem uwzględniającym przebieg krzywej przeżycia w całym analizowanym okresie jest średnie oczekiwane przeżycie (ang. mean expectedsurvival). Czasami uwzględniana bywa również mediana przeżycia (ang. median survivaf), która określa jeden charakterystyczny punkt krzywej przeżycia i może być znacząco różna od średniego oczekiwanego przeżycia. W jednej z analiz ekonomicznych, poświęconych zastosowaniu taksoidów w pierwszorazowym leczeniu chorych na raka jajnika, przyjmowany przez autorów zysk w postaci przedłużenia życia zależał w istotny sposób od przyjęcia średniego przeżycia w analizowanej grupie lub mediany przeżycia (odpowiednio 6 i 13 miesięcy) (7). Wydłużenie życia jest miarą efektywności pozwalającą na porównywanie różnych sposobów postępowania w odległych od siebie dyscyplinach medycznych. Możliwy jest dzięki temu wybór najbardziej optymalnych interwencji, których finansowanie powinno mieć miejsce w pierwszej kolejności ze środków publicznych. Analiza typu koszt - użyteczność może być postrzegana jako szczególna postać analizy typu koszt - efektywność, w której oprócz przedłużenia życia uwzględniono również jego jakość. Mierzona za pomocą różnych instrumentów jakość życia jest przeliczana 46



Metodyka badań farmakoekonomicznych ze szczególnym uwzględnieniem opieki paliatywnej _________ w skali od 0 do 1 i współczynnik ten jest wykorzystywany do „korekcji" przedłużenia życia w wyniku zastosowania procedury (ang. quality adjusted life years, QALY). Analiza typu koszt - użyteczność jest częściej podejmowana w dziedzinach medycyny, w których jakość życia jest szczególnie istotnym zagadnieniem - zwłaszcza w onkologii i opiece paliatywnej (1,8). Istnieje wiele sprzeczności co do wymiaru jakości życia, który byłby najlepiej dostosowany do wykorzystania w analizach ekonomicznych. W praktyce najczęściej stosowaną metodą oceny jakości życia są skale punktowe (0-10 lub 0-100) lub skala wzrokowoanalogowa (ang. visual-analogue scalę, VAS), w której chory zaznacza punkt pomiędzy 0 (śmierć) a 1 (pełna sprawność fizyczna, psychiczna i społeczna), odpowiadający jego jakości życia (4).



Analiza ekonomiczna w opiece paliatywnej



Opieka paliatywna związana jest w szczególny sposób z jakością życia, na którą wpływa zarówno choroba nowotworowa, jak i podjęte leczenie. Ciężar nieuleczalnej, obarczonej cierpieniem choroby czyni tą dyscyplinę medyczną wyjątkową, pośród innych. Potrzebne są zatem wysiłki zmierzające do optymalnego wykorzystania środków służących właściwemu funkcjonowaniu opieki paliatywnej. Również sytuacja naszego kraju w zakresie opieki terminalnej wskazuje na konieczność uwzględniania jej aspektów ekonomicznych, a obecny model finansowania jest daleki od zadawalającego. Piśmiennictwo światowe dotyczące farmakoekonomiki opieki paliatywnej dotyczy głównie porównań tradycyjnej opieki szpitalnej z opieką hospicyjną, prowadzoną przez grupy specjalistów w warunkach domowych. Istnieje wiele badań wskazujących na wyższość opieki hospicyjnej (mierzonej jakością życia chorych) w porównaniu z opieką szpitalną. W większości z nich okres przeżycia chorych nie różnił się w zależności od rodzaju opieki, natomiast wskaźnik kosztów był również znacznie bardziej korzystny w przypadku opieki domowej. Zagadnienia w piśmiennictwie badań ekonomicznych z zakresu opieki paliatywnej koncentrują się wokół analizy typu minimalizacji kosztów lub opisu kosztów, które uwzględniają na pierwszym miejscu jakość życia chorych. W obejmującym 4 tys. chorych badaniu przeprowadzonym w Stanach Zjednoczonych, koszt hospicyjnej opieki domowej w porównaniu z kosztem opieki szpitalnej był średnio o 44% niższy (9). W innym amerykańskim badaniu klinicznym z losowym doborem chorych, różnica pomiędzy kosztem tradycyjnej opieki szpitalnej a domowej opieki paliatywnej wynosiła 18% (10). Co najważniejsze, jakość życia chorych była znamiennie wyższa w grupie chorych przebywających w domu a całkowity czas przeżycia nie różnił się w obu grupach. Wyniki podobnego randomizowanego badania klinicznego, przeprowadzonego również w Stanach Zjednoczonych, wskazują na wyższe wskaźniki jakości życia w grupie chorych przebywających w domu. Koszt opieki domowej w porównaniu ze szpitalną opieką hospicyjną był jednak w tym badaniu porównywalny (11). Analiza kosztów domowej opieki paliatywnej przeprowadzona we Włoszech wskazuje na wyższe koszty leczenia chorych z niższym stopniem sprawności w skali Karnofskie-go (152 EURO tygodniowo dla chorych ze stanem sprawności powyżej 60 i 292 EURO tygodniowo dla chorych ze stanem sprawności 20 lub mniej), oraz wyższe o 23% koszty opieki w ostatnich tygodniach życia chorego, głównie ze względu na potrzebę większej opieki pielęgniarskiej (12). Oczywiście wyniki tych badań mają zastosowanie wyłącznie do krajów, w których je przeprowadzono. W warunkach polskich szczegółowe analizy, dotyczące różnych modeli finansowania opieki hospicyjnej z uwzględnieniem ich kosztów i jakości życia nie zostały dotychczas przeprowadzone. Opierając się na piśmiennictwie światowym można przypuszczać, że preferencyjny system finansowania hospicyjnej domowej opieki paliatywnej mógłby przyczynić się do poprawy dostępności i jakości usług, co wiązałoby się ze stosunkowo niewielkimi nakładami. Należy mieć nadzieję, że temat ten zostanie podjęty przez instytucje publiczne uczestniczące w finansowaniu opieki zdrowotnej w Polsce. 47
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PROBLEMY W OPIECE SPRAWOWANEJ NAD PACJENTEM W WIEKU PODESZŁYM Dane epidemiologiczne i społeczno - prawne



Liczba osób w Polsce, które (zgodnie z uznaną definicją Światowej Organizacji Zdrowia) weszły w wiek podeszły, przekraczając 65 rok życia, wzrosła w latach 1985-1996 o ponad 900 tys. w 1996r. i wynosiła ok. 4 334 700 osób (1). Zgodnie z teorią o starzeniu się społeczeństw tendencja ta prawdopodobnie będzie się na świecie utrzymywała. W 1900 r. ludzie powyżej 65 roku życia stanowili mniej niż 1% populacji, w 1997 r. było to już 6.2 % ludności świata. Jak podaje raport WHO* w 2050 r. w wieku podeszłym znajdzie się ok. 20% ludności Ziemi. W połowie XXI wieku 80 rok życia przekroczy tylu Amerykanów, ilu dzisiaj przekroczyło 65 rok życia (2). Prognoza wyżej wymienionego raportu przewiduje na rok 2000 około 423 min. ludzi powyżej 65 roku życia (1,2,3). Takie są przewidywania, chociaż jak podaje lliffe (4), od 1981 r. nie obserwuje się znaczącego wzrostu osób w wieku powyżej 65 lat w populacji. Uważa on, że w 2011 r. wielkość tej grupy nie przekroczy 17%. Według lliffe (wbrew powszechnej opinii o starzeniu się społeczeństw) znajdujemy się obecnie w momencie pewnej „luki" w procesie starzenia oraz w obliczu niewielkiego wzrostu w pierwszym 25-leciu nadchodzącego wieku, co wyjaśnia przewidywany wzrost osób w wieku 60 lat i więcej z 20% do 24% (4). Przewiduje się zmianę z tradycyjnej struktury wieku w formie piramidy w cylindryczną. Te same dane wskazują na fakt, że osoby w wieku 85 lat i więcej stanowią co prawda około 12% osób w wieku podeszłym, ale tylko 1% całej populacji. Zgodnie z założeniami WHO za populację „starą" (tzw. starość demograficzna) uważa się tę populację, w której ludzie powyżej 65 roku życia stanowią więcej niż 7% (5). Przyjętą w Polsce wartością graniczną jest 12% populacji powyżej 60 roku życia (30). Próg starości społeczeństwa polskiego przekroczony został w 1968 r., kiedy to ten wiek osiągnęło 12,3% ludności (6). Systematycznie wzrasta przeciętna długość życia. W Wielkiej Brytanii dla kobiet i mężczyzn wynosi ona odpowiednio 79 i 74 lata i, jak mówią prognozy, osiągnąć ma w roku 2021 83 i 78 lat. W Polsce średnia długość życia pozostaje istotnie krótsza (76-letnia kobieta pozostanie aktywna przez 9-10 lat, a jej rówieśnik przez 7-8 lat (przewiduje się odpowiednio 17,6 i 13,7 lat życia) (4). Wiek podeszły nie oznacza jeszcze starości. Różne są umowne granice wyznaczające ten etap życia. Warto przytoczyć tu podział Williamsa (5) określający grupę tzw. młodych starych (young old), w wieku od 65 do 74 roku życia, - starych starych (old old): 7589 roku życia i długowiecznych (the oldest) osiągających 90 rok życia i więcej. Populacja ludzi starych jest często zdrowsza i dużo bardziej aktywna niż głosi powszechna opinia. Stopień niesprawności wzrasta co prawda wyraźnie w ósmej dekadzie życia (zdaniem wielu geriatrów decydujący okazuje się tu 75 rok życia), jednak większość osób w tym wieku (ok. 75%) pozostaje w stosunkowo dobrej kondycji fizycznej i psychicznej (4). Około 80% może wyjść z domu bez pomocy (towarzyszenia) innych osób, 95% samodzielnie, choć czasem z trudem, porusza się po domu. Prawdopodobieństwo, że osoba w wieku 85 lat pozostanie sprawna wzrosło w ciągu ósmej dekady XX wieku o prawie 30% (7). Grupa osób w wieku emerytalnym pełni nadal niezaprzeczalnie istotną rolę socjalną i ekonomiczną, angażując się w opiekę nad innymi - dziećmi, pacjentami oddziałów szpitalnych, sąsiadami, innymi członkami rodziny (6,8,9). *Eight Report on the World Health Situation 1991.
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Aleksandra Modlińska Dla większości osób osiągających wiek podeszły pozostaje on czasem trudnych przemian. Etap życia eufemistycznie nazywany „złotą jesienią" nie spełnia zwykle pokładanych w nim nadziei. Wielokrotnie pojawia się konieczność kształtowania nowych postaw, a nawet zmiany systemu wyznawanych dotąd wartości. Starość, pejoratywnie odbierana już w samym brzmieniu słowa, „przymusowa", a więc nieakceptowana i niechętnie przyjmowana - zwiększa ryzyko odseparowania (10,11). Rosnąca izolacja społeczna, utrata roli w pracy zawodowej i rodzinie pogłębiają poczucie alienacji. Daleko tu do realizacji „Katalogu podstawowych praw ludzi starych" przedstawionego przez Organizację Narodów Zjednoczonych w 1991 r. (5). Do praw tych zaliczono wówczas: • niezależność, • współuczestnictwo, • opiekę ze strony rodziny i społeczności, w której żyją, • samorealizację, •godność. Złożona sytuacja osób w wieku podeszłym wymaga tworzenia i wspólnej pracy zespołów wielodyscyplinarnych. Dla opiekunów stanowi wyzwanie do uwzględniania potrzeb ludzi starych (w tym problemów finansowych, zaopatrzenia w leki itd.). Łatwiej przy tym zaspokajać potrzeby materialne poprzez tworzone systemy opieki socjalnej (10,11,12). Tymczasem częste zaburzenia w komunikacji wraz z pogarszaniem się stanu zdrowia, zaburzenia funkcji poznawczych, rosnąca zależność od innych sprawiają, że szczególnego znaczenia nabiera kształtowanie postawy zrozumienia, poświęcenia czasu i uwagi, tworzenie życzliwej atmosfery bezpieczeństwa, umiejętność empatii i komunikacji niewerbalnej (10,11,12,13). Z etycznego punktu widzenia oczywiste jest prawo pacjentów do opieki niezależnie od rodzaju choroby i sytuacji bytowej. W praktyce jest to jednak często bardzo trudne. Dostępna literatura nie daje ostatecznej odpowiedzi na pytanie: gdzie i jakiego rodzaju potrzeby powinny być realizowane oraz czy pacjenci w wieku podeszłym mają dostęp do właściwej opieki (15,16,17,18).



Odrębności psychosomatyczne wieku podeszłego W 1995 r., omawiając sytuację ludzi starych, Antonelli wprowadził pojęcie „przestrzeni starości", niejako getta ludzi starych -zredukowanej, pozostawionej do wyłącznej dyspozycji człowieka, pojmowanej jako przymusowa, w przeciwieństwie do przestrzeni produktywnej, dotąd zajmowanej i znajomej. Przestrzeń starości nie jest już przy tym ani przestrzenią pracy, ani też rozrywki (10). Niesie ze sobą poczucie niezaspokojonych potrzeb psychosocjalnych. Zaburzonym funkcjom ciała towarzyszy utrata autonomii i pełnionej dotąd roli, a często także prywatności. Narasta poczucie bezradności, beznadziejności, utrata szacunku do siebie. Mogą nawet wystąpić objawy depresji. Wiek podeszły wiąże się z wystąpieniem charakterystycznych, nie będących jednak patologią, zmian psychicznych. Pojawia się spowolnienie napędu psychoruchowego, zmniejszenie zdolności adaptacyjnych organizmu, gorsza percepcja zmysłowa (szczególnie wzroku i słuchu), mniej żywe reakcje uczuciowe, swoisty dystans wobec śmierci. Występowanie poszczególnych problemów zależne jest przy tym od płci, wieku, grupy językowej i osiąganych dochodów (11,19). W postawie ludzi starych wobec czasu dominują wspomnienia minionych lat, częste wracanie do przeszłości (4,13,14,19,20). Zmniejszenie zdolności skupiania uwagi, utrudniony kontakt ze światem zewnętrznym, poczucie zagrożenia wobec „nowego" powodują trwanie w tym, co minione i dobrze znane. Człowiek stary przywołuje przeszłe zdarzenia szukając w nich pomocy w radzeniu sobie z dniem dzisiejszym (10,14,19). Wiąże się z tym pewna „krótkowzroczność" odbioru - nadmierna drobiazgowość, niecierpliwość okazywana wobec najmniejszego spóźnienia. Pojawiają się trudności w planowaniu nawet najbliższej przyszłości, niechęć do wszelkich zmian w utartym dotąd porządku. Dystans wobec życia wynika ze swoistej filozofii życiowej, która uwzględnia niezbyt 50



Problemy w opiece sprawowanej nad pacjentem w wieku podeszłym już odległą perspektywę śmierci, a spotkanie z Bogiem wiąże z oczekiwanym ukojeniem (4,13,14,19,20). Istnieje przy tym pewna różnica między postawą mężczyzn i kobiet, szczególnie, w stosunku do życia po śmierci (54% kobiet albo 4% mężczyzn) (21). O śmierci częściej myślą samotne, żyjące w izolacji osoby w wieku podeszłym, rzadziej te, które mimo wieku prowadzą aktywne życie społeczne (21). W wielu badaniach respondenci w jasny, precyzyjny sposób określają swoje potrzeby - jedni życzą sobie obecności pewnych osób w chwili śmierci, inni bardzo wyraźnie podkreślają, że chcą umierać samotnie (15,22). Starość niesie ze sobą szereg zmian prowadzących do niesprawności. Występujące w wieku podeszłym schorzenia nie tylko skracają czasem długość życia, ale czynią je też znacznie trudniejszym. Główne powody niesprawności to: • choroby sercowo-naczyniowe, w tym zaburzenia krążenia mózgowego, • zaburzenia wzroku i słuchu, • zmiany zwyrodnieniowe układu kostno-stawowego, • osteoporoza, • nietrzymanie moczu, • depresja i demencja (4,23,24). Nie zawsze jednak te schorzenia powodują niepełnosprawność (6). Główne trudności codziennego dnia wiążą się z kąpielą oraz higieną stóp (szczególnie obcięciem paznokci) (4). Badania hiszpańskie z 1984 r. (23,24) potwierdziły występowanie zaburzeń poznania u ok.13,8% osób w wieku podeszłym, depresji w 30,8%, chorób serca - 12,8%, udarów mózgowych i ich następstw - 11,5%, zapaleń stawów 28,3%, nadciśnienia - 23,7%. Spośród problemów socjalnych i społecznych wskazywano na problemy finansowe w 28%, obawy przed przestępstwem - 38,4%. Problemy z poruszaniem zgłaszało 17,2% respondentów, a ograniczenie aktywności 24,7% (23,24). Problemy te w istotnym stopniu zależały od wieku, płci, grupy językowej i osiąganych dochodów. W grupie chorych powyżej 65 roku życia ok. 19-30% wymaga pomocy innych w funkcjonowaniu w społeczeństwie, a u 30% stwierdzono konieczność stałej obecności opiekunów (tzw. „uwięzienie w domu" - Personal Time Dependency) ze względu na znaczny stopień inwalidztwa i niepełnosprawność (23,24,25). W cytowanych wyżej badaniach Lopeza (23,24) z pomocy lekarza, w ciągu jednego roku poprzedzającego badanie, korzystało 79,4% osób w wieku podeszłym, 10% było hospitalizowanych, z usług pomocy socjalnej korzystało 22%. Dane te trudno przenieść na grunt polski, chociażby ze względu na przeciętny status majątkowy osoby przebywającej na emeryturze (spośród korzystających z pomocy medycznej Hiszpanów aż 49,9% udało się do prywatnego lekarza, a tylko 26,7% do szpitala czy poradni w sąsiedztwie) (23,24). Problemy osób najbliższych człowiekowi staremu wyrażają się stresem związanym z długotrwałą opieką i pełną zależnością podopiecznych. Oczekiwania pomocy z zewnątrz dotyczą na ogół bardziej praktycznej pomocy i wsparcia niż intensywnych działań medycznych. Najbliższym łatwiej jest powstrzymać się od tego rodzaju praktyk niż personelowi medycznemu (16). Paradoksalnie, mimo ogromnego stresu przeżywanego przez rodzinę (fizycznego, finansowego), często niechętnie akceptuje ona pomoc z zewnątrz, szczególnie jeśli pomoc ta ma oznaczać umieszczenie w domu opieki (wciąż funkcjonuje negatywny obraz tej instytucji) (26).



Formy opieki u chorych w wieku podeszłym Według lliffe stworzenie właściwego sytemu opieki nad chorym w wieku podeszłym wymaga uwzględnienia następujących form opieki (4): • wobec ludzi w wieku podeszłym, • przy pomocy opiekunów, wówczas gdy staje się to konieczne, • pomocy i opieki socjalnej,



51



Aleksandra Modlińska • opieki sprawowanej przez publiczną służbę zdrowia, • opieki medycznej. Osoby w wieku podeszłym preferują utrzymanie własnej niezależności w znanym sobie otoczeniu tak długo, jak jest to możliwe, toteż rodzina nie zawsze jest postrzegana przez nich jako najwłaściwsze źródło pomocy (16,26). W latach siedemdziesiątych dzieci nie posiadało (Wlk. Brytania) ok.1/3 osób w wieku 75 i więcej, wśród pozostałych dzieci 50% chorych mieszkało razem (17%) lub w sąsiedztwie, 27% nie spotykało się z dzieckiem lub robiło to mniej niż raz w tygodniu. Duża liczba bezdzietnych starych ludzi (wg Abramsa) jest następstwem wojny (miliony zabitych w I wojnie światowej lub II wojnie światowej) (9). Wbrew obiegowym opiniom większość osób starszych pozostaje jednak pod opieką dzieci i wnuków w domach własnych lub w domach ich najbliższych (w początku lat dziewięćdziesiątych liczba bezdzietnych starych ludzi spadła do ok.16%) (4). W wielu społeczeństwach obserwuje się tendencję do „przeniesienia" miejsca pobytu i umierania do domów opieki. Rośnie liczba państwowych i prywatnych instytucji opieki długoterminowej, a liczbę osób w wieku podeszłym żyjących w tych warunkach ocenia się w pewnych społecznościach nawet na 50% (26). W 1966 r. w Wielkiej Brytanii 54% zgonów następowało w instytucjach zajmujących się chorymi. Dziesięć lat później było to 60%, a w niektórych aglomeracjach nawet 70% (9). Częściej są to osoby z niższych, uboższych warstw społecznych, samotne i, jak wspomniano, częściej kobiety (26,17). Powszechna jest obawa ludzi starych przed pobytem w domu opieki. Krążące od dawna opowieści o „domach starców" stworzyły negatywny obraz tego typu placówek. Sytuację pogłębia fakt, że często przyjęcie do takiego domu odbywa się nagle, nierzadko w wyniku przeniesienia z oddziału szpitalnego, na którym pobyt pacjenta związany był z zaostrzeniem choroby. Nagle zostają zerwane bliskie więzy z rodziną, pojawia się poczucie wykluczenia z profesjonalnej, szpitalnej i aktywnej opieki. Chory reaguje na nową sytuację smutkiem, żalem, czasem poczuciem winy (26). Badania ankietowe wskazują, że zdecydowana większość zarówno mężczyzn, jak i kobiet wybrałaby śmierć w domu. Według Caretha jest to następstwem faktu, iż w kręgu kultury łacińskiej rodzinny dom jest oazą odpoczynku, bezpieczeństwa, upragnionym miejscem powrotu (21). Omawiając jakość opieki w domach opieki długoterminowej Shemmings (za Clark'em) zwraca też uwagę na pewne różnice kulturowo-obyczajowe, jakie istnieją między tymi domami a hospicjami stacjonarnymi. Fakt ten może w istotny sposób rzutować na jakość opieki, życia i śmierci pensjonariuszy domów opieki (16,26). Z drugiej strony trzeba tez dodać, że w hospicjach do chwili obecnej przebywają prawie wyłącznie pacjenci z chorobą nowotworową. Według danych Higginson (26,27) tylko ok. 1% pacjentów w hospicjum nie ma rozpoznania choroby nowotworowej. Znaczącą konsekwencją tej sytuacji jest fakt, że pacjenci w terminalnym okresie innej przewlekłej choroby somatycznej mają znacznie mniejsze szansę na dobrą kontrolę objawów i profesjonalnie prowadzoną opiekę. Zdania na ten temat są podzielone. Severs i Wilkins (16) dowodzą, że oddziały długoterminowej opieki geriatrycznej mogą wprawdzie zapewnić właściwą opiekę w ostatnich dniach życia pewnej grupie chorych, jednak i oni uważają, że przede wszystkim oddziały te nastawione są na zaspokajanie potrzeb tych chorych przewlekle, u których nie przewiduje się śmierci w najbliższym czasie. Standardy i formy sprawowania opieki są wciąż stałym tematem dyskusji i troski nie tylko profesjonalistów, ale też chorych i ich rodzin. Wyniki badań przeprowadzonych w 1992 r. przez The Royal College of Nursing w ośrodkach opiekuńczych (nursing homes) sugerują, że: „opieka w tych domach jest w najlepszym wypadku różna a w najgorszym wręcz skandaliczna" (26). Przeprowadzony w 1997 r. w Wielkiej Brytanii tzw. Audit Comission wskazuje, że osoby w wieku podeszłym cierpią z powodu źle zorganizowanej i wyrywkowej opieki (26). Również hospicja tworzone dla pacjentów z chorobą nowotworową generalnie nie uwzględniają specyficznych potrzeb ludzi starych (problem ten dotyczy zresztą wielu chorych przewlekle) (28). 52



Problemy w opiece sprawowanej nad pacjentem w wieku podeszłym Głównymi powodami przyjęcia do domu opieki są: otępienie, niesprawność fizyczna, samotność, konieczność odpowiedniej kontroli objawów, problemy związane z przyjmowaniem pokarmów, lęk i dezorientacja (16,26). W związku z powyższym można przyjąć, że pensjonariusze domów opieki bardziej upośledzeni są w zakresie funkcji poznawczych i sprawności ruchowej niż pozostający pod opieką rodziny (26). Najczęstsze przyczyny śmierci (13) to infekcje dróg oddechowych, przewlekłe zapalenie oskrzeli, demencja, choroba Parkinsona, choroba niedokrwienna serca, rak. Możliwość przebywania, opieki, a u kresu i umierania we własnym domu daje człowiekowi większą możliwość wywierania wpływu na własną jakość życia. Mniejsze jest poczucie odrzucenia, większy komfort środowiska domowego, bardziej naturalna śmierć (29). „W idealnym świecie umierający pacjent jest postrzegany jako część zamkniętej sieci socjalnej (social network) z rodziną i przyjaciółmi zapewniającymi dodatkowy komfort i wsparcie" (13). Obraz tradycyjnych społeczeństw różni się od ideału. Często stwierdza się niepełną komunikację pomiędzy najbliższymi a chorym, między personelem oddziałów geriatrycznych i umierającym pacjentem, a często i między samym personelem. Personel opieki domowej deklaruje co prawda życzenie, by pacjent umierał w domu, często jednak w obliczu śmierci przenosi chorego w inne miejsce, na ogół do miejscowego szpitala (30). Znaczna jest liczba chorych w wieku podeszłym, którzy umierają samotnie w szpitalach i domach opieki, nie mając bliskich, którzy mogliby ich odwiedzić, poświęcić więcej czasu, uwagi i wsparcia. Pielęgniarki uznają przy tym za ważniejsze zaspokajanie podstawowych potrzeb fizycznych niż psychosocjalnych (31). Niski poziom komunikacji personel - pacjent obserwowany jest również w oddziałach geriatrycznych. Znaczenie ma tu zapewne nie tylko fakt niskiego wynagrodzenia za pracę, będącą znacznym obciążeniem fizycznym i psychicznym, lecz - co chyba najważniejsze - brak właściwego wykształcenia personelu pielęgniarskiego (11,13,19,31). Niepokoi i zastanawia fakt, że zarówno lekarze, jak i pielęgniarki wydają się unikać osób w wieku podeszłym w stanie terminalnym (29,32). Według Saunders udają się na wezwanie umierającego dwa razy wolniej niż do pokoju chorego rokującego wyzdrowienie (32). Znacznie mniejszy jest także kontakt i zainteresowanie personelu pielęgniarskiego osobami splątanymi lub dementywnymi w porównaniu z podopiecznymi bez zaburzeń świadomości. W cytowanych badaniach Armstronga pacjenci dementywni byli aktywni (selfcare activities) tylko przez 9,7% czasu obserwacji, 5,9% spędzali na jedzeniu i piciu, w pozostałym czasie byli nieaktywni (31). Pacjenci skarżą się często na brak czasu personelu, który być może z tego względu nie wyjaśnia im podstawowych problemów medycznych, a ponadto stosuje niezrozumiałe, fachowe słownictwo, okazując czasem nawet lekceważenie (15,17,27,33). Spośród otrzymujących pomoc pielęgniarską w domu (Seale 1992 za Bosanquet) aż 20% chciałoby, by miała ona miejsce częściej. Zastanawia też fakt, że potrzeba ta nie jest rozpoznawana przez pielęgniarki środowiskowe. Podobne wyniki uzyskano w 1969 r., mimo że (przynajmniej w warunkach Wielkiej Brytanii) model opieki uległ zmianie (15). Znaczne są różnice w występowaniu, czasie trwania, intensywności i rodzaju dolegliwości, które towarzyszą wieloukładowym na ogół patologiom. Wśród dolegliwości u otoczonych opieką geriatryczną dominują: duszność, ból, pyreksja (15). Badania Cartwrighta z 1991 r. (15) wskazują, że chorzy nie obarczeni chorobą nowotworową w mniejszym stopniu doświadczają bólu (67% vs. 87% chorych z rakiem), jeszcze rzadziej duszności (49%), nudności i wymiotów (27%). Wilson za najczęstszą przyczynę dystresu u terminalnie chorych pacjentów oddziałów geriatrycznych uznaje pobudzenie psychoruchowe, zwraca też uwagę na znacząco wysoki udział pacjentów z zaburzeniami ze strony układu oddechowego przy stosunkowo złym radzeniu sobie personelu medycznego z tymi objawami (28). Zasadniczo dobrym opiniom na temat postawy personelu (chociaż nie brakuje skarg na matą ilość czasu, jaką ofiarują im opiekunowie) towarzyszy zła ocena kontroli objawów. Sto53



Aleksandra Modlińska sowane metody kontroli bólu i innych dolegliwości wydają się mato profesjonalne (niewłaściwie dobrane leki oraz sposoby postępowania), szczególnie w instytucjach prywatnych (26). Innym, często podnoszonym problemem jest polipragmazja, czy stosowanie pewnych leków, mimo wyraźnych działań ubocznych, przy braku oczekiwanego efektu. Cytowane dane (Clark) potwierdzają np. stosowanie diuretyków u 25% pacjentów, mimo że w większości nie stwierdzano niewydolności serca czy nerek (16,26).



Problemy opieki u osób w podeszłym wieku z zaburzeniami psychicznymi Wraz ze starzeniem się populacji obserwuje się stały wzrost liczby pacjentów z różnymi typami otępienia. Stanowi ono jeden z głównych powodów niepełnosprawności osób w wieku podeszłym (1,4). Pacjenci miewają zaburzenia pamięci, orientacji, stany lęku i niepokoju nasilające się szczególnie w nocy (odwrócenie rytmu snu i czuwania). Pojawiają się zaburzenia afektu, wzrost pobudliwości nerwowej, a nawet stany majaczeniowo zamroczeniowe. Czasem obserwuje się także utratę zahamowań obyczajowych. Stan taki stanowi ogromne obciążenie dla rodziny chorego. Pojawiają się problemy związane z potrzebą zapewnienia stałej opieki wobec np. konieczności kontynuowania pracy zawodowej przez najbliższych, a także z destrukcyjnym wpływem, jaki taka sytuacja wywiera na otoczenie (8,9). Tymczasem możliwy wzrost przypadków otępienia w najbliższej przyszłości szacuje się (między 1980 a 2025 r.) na kilkadziesiąt do kilkuset procent (1). Występuje ono u ok. 0,7% populacji w wieku między 60 a 64 rokiem życia, wzrastając do 38,6% między 90 a 94 rokiem życia (1) [przed 75 rokiem życia częściej u mężczyzn, później u kobiet (Hofman 1991 za Bosanquet)] (15). Choroba Alzheimera dotyka 1,95,8% populacji osób w wieku 65 lat i starszych oraz 20^4-0% po 80 roku życia, nie wykazując istotnych różnic geograficznych. Pojawia się natomiast częściej u starych kobiet (1,2). Dotąd rozpoznano ją u ponad 4 min. Amerykanów (2). Dotyczy też populacji pochodzenia kaukaskiego oraz Europy Zachodniej. Drugi co do częstości typ otępienia stanowi otępienie naczyniopochodne (do 50% otępień). Czas przeżycia w tym rodzaju schorzenia jest istotnie krótszy niż w otępieniu typu Alzheimera (34). W Polsce między 64 a 74 rokiem życia (przeciwnie niż w wielu krajach Europy) częściej występuje otępienie naczyniopochodne rzadziej typu alzheimerowskiego. Prawdopodobnie ma to związek z faktem, że największą częstość choroby Alzheimera obserwuje się w okresie późniejszym niż średnia długość życia w Polsce (1,35). Obserwuje się przy tym często zbyt pochopne stawianie diagnozy, zastępowanie „modną" chorobą Alzheimera wielu innych przyczyn otępień (35). Najczęstsze przyczyny zgonu w chorobie Alzheimera stanowią: odoskrzelowe zapalenie płuc (ponad 50% przypadków), choroby naczyń mózgowych, serca i układu krążenia, nowotwory (2). Otępienie stanowi najpowszechniejszą przyczynę korzystania z opieki długoterminowej i prawdopodobnie główny problem zdrowotny kolejnego stulecia. Przed pracownikami służby zdrowia staje konieczność przygotowania opiekunów do podjęcia oczekujących ich zadań i spodziewanych problemów. W najlepszej sytuacji znajdują się rodziny dobrze sytuowane, które mają możliwość wyboru zarówno formy, jak i miejsca opieki. Za najbardziej stresujące problemy rodziny chorych uważają zaburzenia snu, błądzenie w ciągu dnia, nietrzymanie moczu lub stolca, skłonność do upadków (2).



Jakość opieki paliatywnej u chorych w wieku podeszłym W 1952 r. lekarz i epidemiolog Paul Lembcke opublikował definicję jakości opieki zdrowotnej podkreślając, że „w jakości nie chodzi o rzetelność ani częstotliwość świadczenia usług medycznych, ale o zbliżenie się do najważniejszych celów, którymi są wydłużenie ży-



cia, ulga w cierpieniu, przywrócenie funkcji oraz zapobieganie kalectwu". Wykorzystywana 54



Problemy w opiece sprawowanej nad pacjentem w wieku podeszłym przez lata definicja nie brata jednak pod uwagę wielu ważnych problemów psychospołecznych, a dążenie do „zbliżenia się do najważniejszych celów" kojarzy się (jak słusznie zauważył Kutner) z zasadą „cel uświęca środki" (36). Stanowisko American Medical Association (lata osiemdiesiąte) uznaje jakość jako miernik optymalizacji ogólnego wskaźnika dobrostanu (well-being) pacjenta po uwzględnieniu zysków i strat, jakich można oczekiwać na poszczególnych etapach procesu opieki (36). Opieka paliatywna obejmować powinna osoby z zaawansowanymi chorobami nie poddającymi się leczeniu przyczynowemu (niskie prawdopodobieństwo odpowiedzi na leczenie) z przewidywanym ograniczonym czasem przeżycia. Dotyczy to zatem fazy terminalnej choroby nowotworowej, AIDS, chorób wieku podeszłego oraz postępujących chorób przewlekłych. Wielorakość towarzyszących tym chorobom objawów wywiera decydujący wpływ na życie pacjenta i stawia przed jego opiekunami coraz to nowe zadania. Głównym celem opieki paliatywnej jest dobra jakość życia i opieki, jaką otrzymują pacjenci i ich najbliżsi zgodnie ze swymi indywidualnymi potrzebami (16,22). Przy dużej i ciągle rosnącej liczbie publikacji na temat opieki paliatywnej w fazie terminalnej choroby nowotworowej (a także AIDS) uderza stosunkowo niewielka liczba badań dotyczących innych chorych, znajdujących się np. w schyłkowej fazie niewydolności nerek, chorób neuronu ruchowego, a przede wszystkim demencji i innych schorzeń wieku podeszłego (15,16,17,18). Potrzeby pacjentów w wieku podeszłym różnią się w pewnym stopniu od tych rozpoznawanych u pacjentów młodszych (16). Dane statystyczne wskazują na fakt, że osoby terminalnie chore, ale nie cierpiące z powodu nowotworu, są na ogół starsze od terminalnie chorych na raka (26,27). Terminalnie chorzy w wieku 75 lat i więcej (bez nowotworu) żyją na ogół dłużej niż ich współmałżonkowie, rodzeństwo a nawet dzieci. W grupie tej dominują kobiety. Wiele z nich żyje samotnie lub w domach opieki. Zarówno Blackburn, jak i Seale (17,18) zwracają uwagę na trudności, jakie napotyka otoczenie w ocenie faktu zbliżającej się śmierci wśród osób w wieku podeszłym. Jak wspomniano starzenie się związane jest z patologiami wieloukładowymi, postępującą niesprawnością fizyczną i psychiczną. Objawy te są przy tym w okresie terminalnym znacznie częstsze niż wśród młodszych chorych cierpiących z powodu choroby nowotworowej. W grupach pacjentów z demencją większa jest oczywiście potrzeba opieki w domu, otrzymują oni jednak mniej pomocy ze strony lekarzy i pielęgniarek niż chorzy z rakiem (nawet wobec podobnych objawów) (Mc Carthy 1997 za Bosanquet) (15,17). Na ogół chorzy ci (w wieku podeszłym) nie korzystają z wielu nieformalnych źródeł pomocy, dłuższy jest przebieg choroby, a otrzymywana opieka gorzej zorganizowana i koordynowana, szczególnie na poziomie lekarz pierwszego kontaktu - konsultant (bad. Seale i Cartwright 1994 za Clark D) (10,17,26,27).



Ocena jakości opieki sprawowanej nad człowiekiem starym Złożona, trudna na ogól sytuacja osób w wieku podeszłym wymaga z pewnością poświęcenia większej niż dotąd uwagi. Ciągły jest jednak niedostatek odpowiednich, dostosowanych do ograniczeń wieku, a przy tym skutecznych technik oceny jakości życia i sprawowanej opieki. Indywidualne potrzeby podopiecznych wyraźnie różnią się między sobą. Pojawiają się różnice w ocenie własnego stanu zdrowia, w dostrzeganiu pogarszania się stanu fizycznego. Ocena jednego problemu pociąga za sobą konieczność wzięcia pod uwagę kolejnego, a przecież podczas gdy jedne objawy ulegają poprawie, inne ulec mogą znacznemu pogorszeniu. Konieczna jest także umiejętność uważnego różnicowania objawów (np. demencji czy depresji) (11,19). Wobec oczekiwanego wzrostu liczby osób w wieku podeszłym i zwiększenia oczekiwanej liczby zgonów rośnie świadomość wad systemu opieki medycznej skupionego głównie na leczeniu („curing"). Stein (37) omawiając stworzony w październiku 1997 r. norweski narodowy projekt „Palliative Care for the Elderly" zwraca uwagę, że wstępne opracowania wskazują, iż niewielu pracowników służby zdrowia pracujących wśród ludzi starych ukończyło właściwe szkolenia z zakresu opieki paliatywnej. Prawdopodobnie nie ma uznane-
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Aleksandra Modlińska go międzynarodowego podręcznika geriatrii podejmującego temat opieki paliatywnej lub podręcznika opieki paliatywnej z rozdziałem o wieku podeszłym. Projekt przedstawia standardy edukacyjne, które zakładają prowadzenie dalszych badań nad problemami opieki paliatywnej specyficznej dla osób w wieku podeszłym (także etyki i komunikacji) (37). Zapewnienie właściwej jakości opieki wymaga uwzględnienia potrzeb ludzi starych w sposób umożliwiający kształtowanie własnego wzorca przeżywania starości przez jednostkę. Szczególnego znaczenia nabiera potrzeba zrozumienia, wsparcia dla zapewnienia pomocy, poczucia bezpieczeństwa i miłości, szczególnie gdy więzy społeczne są ograniczone i nie zaspokajają tych potrzeb. W wielu przypadkach lęk przed instytucjonalnymi formami opieki jest uzasadniony, a złe warunki bytowe czy też brak właściwej motywacji wśród opiekunów jasno przyczyniają się do tej sytuacji. Do powszechnych problemów opieki należą: • trudności w komunikacji z personelem (opiekunami), • zbyt mała (w opinii podopiecznych) ilość czasu poświęcanego indywidualnie pacjen towi, • brak prywatności, spokoju i ciszy, • brak właściwej współpracy między podstawową a wyższymi poziomami opieki zdro wotnej, • niedostateczna opieka socjalna. Próba oceny jakości opieki sprawowanej nad człowiekiem powyżej 65 roku życia wiąże się z koniecznością uwzględnienia odrębności, jakie niesie ze sobą wiek podeszły. Podejmuje się próby oceny przyjmując za wyznacznik poziom satysfakcji, stopień przywracanej sprawności, zasięg aktywności życiowej, globalną jakość życia itd. (5,8,11,14,19). Ogólnie rzadziej zdarza się, by pacjenci powyżej 65 roku życia (w porównaniu z grupą osób młodszych) wyrażali niezadowolenie ze sprawowanej nad nimi opieki (15). Badania Zimmer'a z 1985 r. potwierdzają brak znaczących różnic satysfakcji z opieki między grupą pacjentów w wieku podeszłym (przewlekle lub terminalnie chorych) a grupą kontrolną. W obydwu grupach zaznaczona była tendencja do większej satysfakcji w miarę upływu czasu. Ograniczenie żądań wiąże się prawdopodobnie z minimalizacją oczekiwań, uznaniem pewnych sytuacji za „normalne w tym wieku". Pewne znaczenie może odgrywać fakt większego dystansu (respektu) odczuwanego wobec lekarzy i pielęgniarek przez pacjentów starszych (w porównaniu z młodszymi), często wyznawana opinia „inni mają gorzej", „inni chorują ciężej" oraz z pewnością trudności komunikacyjne (głuchota) (4). Jednak badania Mc Carthy z 1997 r. (15) dowodzą, że pacjenci dementywni częściej skłonni są do niezadowolenia z warunków opieki niż np. chorzy z rakiem. Istotnego znaczenia nabiera tu fakt, że o ile demencja dotyczy ok. 1 % osób w wieku 60-65 lat, to między 60 a 94 rokiem życia obserwuje się prawie dwukrotny wzrost jej częstości - realna liczba nieusatysfakcjonowanych wśród osób starych może być więc wyższa. Dominują skargi na brak prywatności, niedostateczny spokój w zajmowanym pomieszczeniu i brak ciszy wokół (15,27). Ponad 30% podopiecznych z demencja (vs. 50% w przypadkach raka) uskarżało się na brak dostatecznej informacji na temat swojego stanu zdrowia. Brak zrozumienia przedstawianych treści wynika w dużym stopniu z nieumiejętności właściwej komunikacji (informowania) chorych o różnym stopniu demencji, pacjentów z cechami dysforii itp. Chociaż w większości opieka świadczona przez lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej (GP) oceniana była wysoko, to jednak mniej chorych z cechami demencji, w porównaniu z pacjentami z rakiem (odpowiednio 50% i 60%), uznawało udzielone im informacje za zrozumiałe. Wielorakość problemów z jakimi stykamy się w praktyce geriatrycznej sprawia, że szczególnego znaczenia nabiera tu potrzeba skutecznej techniki oceny. Wykorzystywane narzędzia powinna cechować prostota i łatwość wykonania. Sposób prowadzenia badania musi 56



Problemy w opiece sprawowanej nad pacjentem w wieku podeszłym satysfakcjonować pacjenta, chroni to przed przedwczesnym ukończeniem badania, gorszą jakością informacji czy wręcz odmową dalszego kontynuowania wywiadu. Większość osób w wieku podeszłym akceptuje czas badania nieprzekraczający 1 godz., a w przypadku gdy wywiad jest tylko częścią postępowania - 10 min. (25). Instrumenty zawierać powinny (podobnie jak w innych grupach wiekowych) pytania odpowiednie dla danej grupy pacjentów i personelu, w indywidualnych okolicznościach, z uwzględnieniem wieku biologicznego, stanu psychicznego, sytuacji spoteczno-ekonomicznej. Badania wskazują, że wielokrotnie skargi na system świadczonej opieki są wynikiem sytuacji, w których pacjent doświadcza traktowania go raczej jako przypadek (nawet przedmiot) niż osobę. Niedostępność opieki paliatywnej dla chorych terminalnie z powodów innych niż choroba nowotworowa sprzyja złej kontroli objawów, stanowiąc wielokrotnie źródło krańcowego stresu dla chorego i jego najbliższych. Sytuację utrudnia fakt, że ciężko przewlekle chorzy w wieku podeszłym wielokrotnie pozbawieni są możliwości wyrażenia własnego punktu widzenia, własnej oceny potrzeb i jakości otrzymywanej opieki (15,35). Konieczność zapewnienia opieki paliatywnej osobom w wieku podeszłym winna być w takich warunkach zauważana, oceniana i planowana, a nacisk, jaki opieka ta kładzie na podmiotowe traktowanie pacjenta i jego najbliższych powinien przyczyniać się do stałej poprawy (27,33). Adaptacja dotychczasowych założeń opieki paliatywnej do potrzeb ludzi starych powinna poprawić sytuację podopiecznych w wieku podeszłym i poprawić poziom satysfakcji z otrzymywanej przez nich opieki (33). Prowadzenie badań nad problemami opieki nad człowiekiem starym pozostanie przydatne tylko wówczas, gdy ułatwią one monitorowanie i wpłyną na poprawę jakości życia i opieki. Optymistycznie nastraja fakt, że nowe rodzaje opieki są jednak stopniowo wprowadzane, a w ostatnich latach rośnie liczba badań i publikacji poświęconych problemom ludzi starych.
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Aneks — Tablica 1_________________________________________________________________



Wzór skali ESAS



OCENA NASILENIA OBJAWÓW Imię i Nazwisko..................................................................................................................... Data ................................................................ godzina....................................................... Proszę zaznaczyć (przekreślić linię) w tym miejscu, które najlepiej opisuje nasilenie Pana (-i) dolegliwości w obecnej chwili.



Brak bólu



----------------------------------------



Bardzo nasilony ból



Duża aktywność



--------------------------------------



Brak aktywności



Nie ma nudności



_______________________



Bardzo nasilone nudności



Przygnębienie



_______________________



Bardzo duże



nie występuje Lęk nie występuje



przygnębienie ---------------------------------------



Bardzo nasilony lęk



Senność nie występuje



---------------------------------------



Bardzo duża senność



Bardzo dobry apetyt



--------------------------------------



Brak apetytu



Bardzo dobre samopoczucie



_______________________



Bardzo złe samopoczucie



Nie ma duszności



_______________________



Bardzo nasilona duszność



Inny objaw: Brak



Bardzo nasilony



Oceniał: ...................................... (chory, chory z pomocą personelu lub rodziny, personel lub rodzina)
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____________________________________________________ Aneks — Tablica 2



RSCL Rotterdamska Lista Objawów Inicjały .......................



Data badania .........................



PROSZĘ POSTAWIĆ KRZYŻYK W KRATCE ZAZNACZAJĄC ODPOWIEDŹ, KTÓRA NAJLEPIEJ ILUSTRUJE STAN PANA(-I) ZDROWIA W OSTATNIM TYGODNIU



brak apetytu (1) drażliwość, irytacja (2) zmęczenie, znużenie (3) martwienie się (4) ból mięśni (5) depresyjny nastrój (6) brak energii (osłabienie) (7) bóle krzyża, pleców (8) nerwowość (9) nudności (10) poczucie beznadziejności (11) trudności ze snem (12) bóle głowy (13) wymioty (14) zawroty głowy (15)



spadek zainteresowania seksem (16) napięcie (17) bóle brzucha (18) lęk (19) zaparcia (20) biegunka (21) zgaga, odbijanie (22) drżenie (23) mrowienie rąk i nóg (24) trudność koncentracji (25) zmiany w jamie ustnej, bóle przełykania (26) utrata włosów (27) pieczenie /ból oczu (28) duszność / krótki oddech (29) suchość w ustach (30)
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Aneks - Tablica 2 AKTYWNOŚĆ Poniżej podano szereg form aktywności, nie jest dla nas ważne to, którą z tych czynności Pan(-i) wykonuje, lecz którą jest Pan(-i) w stanie zrobić w chwili wypełnienia kwestionariusza. Proszę wskazać tę czynność, którą mógł(mogła) Pan(-i) wykonać w ostatnim tygodniu.



samoobsługa (mycie się itp.) chodzenie po domu zajmowanie się pracami domowymi wchodzenie po schodach dorywcza praca wychodzenie z domu robienie zakupów chodzenie do pracy



Biorąc pod uwagę wszystkie powyższe elementy, proszę wskazać swoją jakość życia w ostatnim tygodniu.



bardzo dobra dobra raczej dobra przeciętna (ani dobra ani zła) raczej zła bardzo zta
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Aneks — Tablica 3



Indeks jakości życia Spitzera Arkusz oceny Badanienr .................................... Wiek.................Pleć M K Podstawowe rozpoznanie ....................................................... Inne choroby ........................................................................... Przypisz każdemu z poniższych elementów 0, 1 lub 2 punkty, zależnie od Twojej ostatniej oceny pacjenta. AKTYWNOŚĆ. W ciągu ostatniego tygodnia pacjent: • pracował lub uczył się w pełnym lub prawie pełnym wymiarze godzin, prowadził dom, pracował ochotniczo lub nieodpłatnie, niezależnie od tego czy był na emeryturze czy nie • pracował na pełnym etacie lub uczył się, prowadził dom albo pracował ochotniczo lub nieodpłatnie, wymagał jednak znacznej pomocy, lub praca przebiegała w zmniejszonym wymiarze godzin, lub był na zwolnieniu lekarskim • nie dawał sobie rady z pracą lub nauką w jakimkolwiek wymiarze godzin i nie prowadził domu



2



1



0



ZAJĘCIA CODZIENNE. W ciągu ostatniego tygodnia pacjent: • samodzielnie jadł, mył się, chodził do toalety, ubierał się, korzystał z komunikacji miejskiej lub prowadził samochód • wymagał pomocy (innej osoby lub specjalistycznego sprzętu) w codziennych czynnościach i poruszaniu się, ale wykonywał lekkie zadania • nie radził sobie z dbaniem o siebie ani z lekkimi zadaniami i/lub nie opuszczał domu lub ośrodka



2 1 0



ZDROWIE. W ciągu ostatniego tygodnia pacjent: • wydawał się czuć dobrze lub prawie zawsze twierdził, że czuje się „świetnie" • cierpiał na brak energii lub częściej niż sporadycznie nie czuł się tak dobrze jak zazwyczaj • czuł się bardzo chory; wydawało się, że najczęściej był słaby i wyczerpany lub był nieprzytomny



2 1 0



WSPARCIE. W ciągu ostatnjego tygodnia pacjent: • utrzymywał dobre stosunki z innymi i otrzymywał silne wsparcie od co najmniej jednego członka rodziny lub od przyjaciela • otrzymywał ograniczone wsparcie od rodziny bądź przyjaciół lub ograniczone stanem swojego zdrowia • rzadko otrzymywał wsparcie od rodziny i przyjaciół lub otrzymywał je tylko wtedy, gdy było to bezwzględnie konieczne, lub pacjent był nieprzytomny WYGLĄD. W ciągu ostatniego tygodnia pacjent: • był zwykle spokojny i nastawiony pozytywnie, akceptował i kontrolował sytuację osobista oraz otoczenie • czasami był zmartwiony ponieważ nie mógł w pełni kontrolować sytuacji osobistej lub czasami był wyraźnie zaniepokojony lub przygnębiony • był poważnie zdezorientowany, przerażony lub ciągle niespokojny i



przygnębiony bądź nieprzytomny 62



2 1 0



2 1 0



Aneks — Tablica 4.1 _______________________________________________________________



EORTC QLQ - C30 (wersja 1.0) Jesteśmy zainteresowani niektórymi sprawami związanymi z Panem(-ią) i Pana(-i) zdrowiem. Prosimy o odpowiedź na wszystkie pytania przez zakreślenie numeru, który najbardziej odpowiada Panu(-i). Nie ma odpowiedzi „prawidłowych" lub „nieprawidłowych". Wszystkie uzyskane informacje pozostaną ściśle poufnie. Proszę wpisać swoje inicjały Data urodzenia (dzień, miesiąc, rok) Dzisiejsza data (dzień, miesiąc, rok)



[ _____ ] [ _____ ] proszę zakreślić cyfrę kółkiem Nie Tak



1. Czy odczuwa Pan(-i) trudności wykonując męczące czynności takie jak dźwiganie ciężkiej siatki z zakupami lub walizki? 2. Czy sprawia Panu(-i) trudność długi spacer? 3. Czy sprawia Panu(-i) trudność krótki spacer wokół domu? 4. Czy musi Pan(-i) pozostawać w łóżku lub fotelu przez większą część dnia? 5. Czy potrzebuje Pan(-i) pomocy przy jedzeniu, ubieraniu się, myciu lub przy korzystaniu z toalety? 6. Czy jest Pan(-i) w jakiś sposób ograniczony(-a) podczas wykonywania swojej pracy lub innej codziennej działalności ? 7. Czy jest Pan(-i) całkowicie niezdolny(-a) do wykonywania pracy zawodowej lub zajęć domowych?



Podczas ostatniego tygodnia: Nigdy 8. Czy brakowało Panu(-i) tchu? 9. Czy coś Pana(-ią) bolało? 10. Czy potrzebował Pan(-i) odpoczynku 11. Czy miał(-a) Pan(-i) kłopoty ze snem? 12. Czy czuł(-a) się Pan(-i) slaby(-a)? 13. Czy brakowało Panu(-i) apetytu? 14. Czy odczuwał(-a) Pan(-i) nudności? 15. Czy wymiotował(-a) Pan(-i)? 16. Czy miał(-a) Pan(-i) zaparcia? 17. Czy miał(-a) Pan(-i) biegunkę? 18. Czy był(-a) Pan(-i) zmęczony (-a)? 19. Czy ból zakłócał Pana(-i) codzienną aktywność? 20. Czy miał(-a) Pan(-i) trudności w koncentrowaniu się na takich sprawach jak czytanie gazet lub oglądanie telewizji? 21. Czy czuł(-a) się Pan(-i) napięty(-a)? 22. Czy był(-a) Pan(-i) zmartwiony(-a)?



1 1



1 1 1



2 2 2



1



2



1



2



1



2



-I



2



proszę zakreślić cyfrę kółkiem Czasami Często Bardzo często 2 3 4 2 3 4



1



2



3



4



1 1 1 1 1 1 1 1



2 2 2 2 2 2 2 2



3 3 3 3 3 3 3 3



4 4 4 4 4 4 4 4



1



2



3



4



1 1 1



2 2 2



3 3 3



4 4 4
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Aneks — Tablica 4.1 23. Czy czuł(-a) się Pan(-i) rozdrażniony(-a)? 24. Czy czul(-a) się Pan(-i) przygnębiony(-a)? 25. Czy miał(-a) Pan(-i) trudności w przyominaniu sobie czegoś? 26. Czy Pana(-i) stan fizyczny albo leczenie zakłócało Pana(-i) życie rodzinne? 27. Czy Pana(-i) stan fizyczny albo leczenie zakłócało Pana(-i) aktywność społeczną? 28. Czy Pana(-i) stan fizyczny albo leczenie spowodowało kłopoty finansowe?



1



2



3



4



1



2



3



4



1



2



3



4



1



2



3



4



1



2



3



4



1



2



3



4



W następnych pytaniach proszę zaznaczyć kółkiem cyfrę od 1 do 7, która najbardziej Pana (-ią) dotyczy: 29. Jak ocenia Pan(-i) swój ogólny stan fizyczny podczas ostatniego tygodnia? 1 2 3 4 5 6 7 bardzo zły wyśmienity 30. Jak ocenia Pan(-i) ogólną jakość swojego życia podczas ostatniego tygodnia? 1 2 3 4 5 6 7 bardzo zła doskonała



PROSZĘ SPRAWDZIĆ, CZYODPOWIEDZIAŁ(-A) PAN(-I) NA WSZYSTKIE PYTANIA Poniższe wolne miejsce proszę wykorzystać na ewentualne komentarze lub dodatkowe uwagi:



Korzystanie z metody wymaga uzyskania zgody EORTC Quality of Life Study Group. 64



Aneks Tablica 4.2 _________________________________________________________________



EORTC QLQ-C30 (version 2.0) (56) We are interested in some things about you and your health. Please answer all of the questions yourself by circling the number that best applies to you. There are no ,,right" or ,,wrong" answers. The information that you provide will remain strictly confidential, Please fill in your initials: Your birthdate (Day, Month, Year): Today's date (Day, Month, Year):



aaaa bdbdbd bdbdbd No



1. Do you have any trouble doing strenuous activities, like carrying a heavy shopping bag or a suitcase?



Yes



1



2. Do you have any trouble taking a long walk?



2



1



2



1



2



4. Do you have to stay in a bed or a chair for most of the day?



1



2



5. Do you need help with eating, dressing, washing yourself or using the toilet?



1



2



A little



Quite Very a bit much



3. Do you have any trouble taking a short walk outside of the house?



During the past week: 6. Were you limited in doing either your work or other daily activities?



Not at all 1



2 3



4



7. Were you limited in pursuing your hobbies or other leisure time activities?



1



2 3 8. Were you short of breath?



4



1



23 4 9. Have you had pain?



1



23 4 10. Did you need to rest?



1



23 4 11. Have you had trouble sleeping?



1



23 4 12. Have you felt weak?



1



23 4 13. Have you lacked appetite?



1



23 4 14. Have you felt nauseated?



1



23 4 15. Have you vomited?



1



23 4 16. Have you been constipated?



1



23 4
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___________________________________________________ Aneks — Tablica 4.2 During the past week: Not at



17. Have you had diarrhea?



A Quite Very all little a bit much



1



2



3



1



2



3



1



2



3



1



2



3



4 18. Were you tired? 4 19. Did pain interfere with your daily activities? 4 20. Have you had difficulty in concentrating on things, like reading a newspaper or watching television?



4 21. Did you feel tense?



1



2



3



1



2



3



1



2



3



1



2



3



1



2



3



4 22. Did you worry? 4 23. Did you feel irritable? 4 24. Did you feel depressed? 4 25. Have you had difficulty remembering things? 4 26. Has your physical condition or medical treatment interfered with your family life?



27. Has your physical condition or medical treatment interfered with your social activities?



28. Has your physical condition or medical treatment caused you financial difficulties?



1 4



2



3



1 2 4



1 4



3



2



For the following questions please circle the number between 1 and 7 that best applies to you 29. How would you rate your overall health during the past week? 12 3 4 5 6 7 Very poor Excellent



30. How would you rate your overall quality of life during the past week? 1 2 3 4 5 6 7



3



Very poor



Excellent



© Copyright 1995 EORTC Quality of Life Study Group. All rights reserved. Version 2.0
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Aneks — Tablica 4.3________________________________________________________________



EORTC QLQ -C30 (version 3.0) (56) We are interested in some things about you and your health. Please answer all of the questions yourself by circling the number that best applies to you. Thereare no ,,right" or ,,wrong" answers. The information that you provide will remain strictly confidential. Please fill in your initials: Your birthdate (Day, Month, Year): Toda/'s date (Day, Month, Yea):



aaaa bdbdbd bdbdbd



During the past week:



Not at all



1. Do you have any trouble doing strenuous activities, like carrying a heavy shopping bag or a suitcase? 2. Do you have any trouble taking a long walk?



A little



Quite a bit



Very much



2



3



4



1



2



3



4



1



2



3



4



2



3



4



1 2



3



4



A little



Quite a bit



Very much



2



3



4



1



3. Do you have any trouble taking a short walk outside of the house?



4. Do you need to stay in bed or a chair during the day? 1 5. Do you need help with eating, dressing, washing yourself or using the toilet?



During the past week:



Not at all



6. Were you limited in doing either your work or other daily activities?



1



7. Were you limited in pursuing your hobbies or other leisure time activities?



1



2



3



4



8. Were you short of breath?



1



2



3



4



9. Have you had pain?



1



2



3



4



10. Did you need to rest?



1



2



3



4



11. Have you had trouble sleeping?



1



2



3



4



12. Have you felt weak?



1



2



3



4



13. Have you lacked appetite?



1



2



3



4



14. Have you felt nauseated?



1



2



3



4



15. Have you vomited?



1



2



3



4



16. Have you been constipated?



1



2



3



4
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___________________________________________________ Aneks — Tablica 4,3 During the past week: Not at



A



Quite Very all little a bit much



17. Have you had diarrhea?



1



2



3



4



18. Were you tired?



1



2



3



4



19. Did pain interfere with your daily activities?



1



2



3



4



1



2



20. Have you had difficulty in concentrating on things, like reading a newspaper or watching television?



3



21. Did you feel tense?



1



2



3 4



22. Did you worry?



1



2



3 4



23. Did you feel irritable?



1



2



3 4



24. Did you feel depressed?



1



2



3 4



25. Have you had difficulty remembering things?



1



2



3 4



4



26. Has your physical condition or medical treatment interfered with your family life?



1



2



3



4



27. Has your physical condition or medical treatment interfered with your social activities?



1



2



3



4



28. Has your physical condition or medical treatment caused you financial difficulties?



1



2



3



For the following questions please circle the number between 1 and 7 that best applies to you 29. How would you rate your overall health during the past week? 1 2 3 4 5 6 7 Very poor Excellent



30. How would you rate your overall quality of life during the past week? 12 3 4 5 6 7 Very poor Excellent



© Copyright 1995 EORTC Quality of Life Study Group. All rights reserved. Version 3.0
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Aneks — Tablica 5_________________________________________________________________



HADS-M ZMODYFIKOWANA SKALA HADS Autorzy wersji oryginalnej: A. S. Zigmond, R. P. Snaith (Opracowanie w wersji polskiej: M. Majkowicz, K. de Walden-Gałuszko, G. Chojnacka-Szawłowska) Lekarze są przekonani, że emocje odgrywają rolę w wielu chorobach. Jeśli Pana(-i) lekarz pozna lepiej Pana(-i) uczucia - będzie mógł lepiej Panu(-i) pomóc. Kwestionariusz ten jest przeznaczony do pomocy lekarzowi celem poznania Pana(-i) samopoczucia. Proszę przeczytać każde zdanie i zakreślić każdą kratkę z odpowiedzią, która jest najbliższa temu, jak się Pan(-i) czuł podczas ostatniego tygodnia. Proszę nie zastanawiać się zbyt długo nad odpowiedzią - Pana(-i) natychmiastowa odpowiedź na każdy z punktów będzie prawdopodobnie bardziej trafna niż odpowiedź udzielona po dłuższym zastanowieniu.
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Aneks — Tablica 5_________________________________________________________________



„Klucz" do obliczania kwestionariusza HADS-M nr pytania 1



treść odpowiedzi



liczba punktów



kategoria



• większość czasu • sporo czasu



3 2



A



• od czasu do czasu • wcale



1 0



2



• zdecydowanie tak samo • niezupełnie tak samo • tylko trochę • zupełnie nie



3



• tak, bardzo wyraźnie i coś bardzo złego • wyraźnie, ale nie tak bardzo złego • trochę, ale nie martwiło mnie to wcale czegoś takiego • nie odczuwałem



4



0 1 2 3



• tak samo jak kiedyś teraz nie tak bardzo • jak kiedyś. • znacznie mniej niż kiedyś • w ogóle nie



D



A 3 2 1 0 D 0 1 2 3



• większą część czasu • sporo czasu od czasu do czasu, • ale niezbyt często • przypadkowo, nieregularnie



3



6



• wcale nie • nie często • czasem • większość czasu



3 2 1 0



D



7



• zdecydowanie tak ■ zwykle • często • wcale nie



0 1 2 3



A



8



• przez cały czas • bardzo często • od czasu do czasu • wcale nie



3 2 1 0



D



5



A



2 1 0
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Aneks — Tablica 5 treść odpowiedzi • wcale nie • od czasu do czasu • dość często • bardzo często



nr pytania 9



10



liczba punktów 0123



• całkowicie przestałem się interesować • nie dbam o siebie tak jak powinienem • nie jestem w stanie dbać o siebie tak jak kiedyś • dbam o siebie tak jak zawsze



kategoria A



D 3 2 1 0



11



• w bardzo znacznym stopniu • w znacznym stopniu • rzadko • mogę siedzieć



3 2 1 0



A



12



• tak bardzo jak kiedyś • mniej niż zwykle • zdecydowanie mniej niż zwykle • wcale nie



0 1 2 3



D



13



• bardzo często • dość często • niezbyt często • wcale



32 1 0



A



14



• często • czasami • niezbyt często • bardzo rzadko



01 2 3



D



15



• często • czasami • rzadko • wcale



3 2 1 0



R



16



• często • czasami • rzadko • wcale



3 2 1 0



R



Oznaczenia kategorii: A-l ęk D - depresja R - rozdrażnienie (agresja) Wynikiem testu jest suma punktów w danej kategorii. 72



Aneks — Tablica 6



Skala STAS (The Support Team Assessment Schedule) (adaptacja do polskich warunków: K. de Walden -Gałuszko, M. Majkowicz) Inicjały: Nazwisko i Imię .................................................... Data Kolejny tydzień opieki



0



1.



Kontrola bólu



2. 3. 4.



Kontrola innych objawów Lęk pacjenta Lęk rodziny



5. 6.



Wiedza o prognozie - pacjent Wiedza o prognozie - rodzina



7.



Komunikacja pomiędzy pacjentem a rodziną



8.



Komunikacja pomiędzy członkami zespołu a rodziną i pacjentem.



1



2



9.



Komunikacja pomiędzy członkami zespołu Razem od 1 - 9 10. Przewidywanie 11. Planowanie 12. Duchowość 13. Pomoc praktyczna 14. Finanse 15. 16. 17. 18.



Marnowanie czasu Lęk zespołu Udzielanie rad przez specjalistów Pytanie dodatkowe Razem od 10 - 18 Suma: 1-18



WHO ECOG normalna aktywność tylko lekka praca pełna samoobsługa ograniczona obsługa, w łóżku, fotelu więcej niż 50% czasu całkowicie leżący 73



0 1 2 3 4
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Aneks — Tablica 6



Definicje i sposoby oceny skali STAS Tłumaczenie: Krystyna de Walden - Gałuszko, Mikołaj Majkowicz, Jolanta Cerebież - Tarabicka Ogólne zasady punktowania • Problemy i potrzeby pacjentów oceniane są w 5-punktowej skali (0-4) podczas pierw szego kontaktu z chorym i potem co tydzień aż do śmierci; • Wysoki wynik odpowiada dużemu nasileniu objawów lub poczuciu dyskomfortu pacjenta a niski łączy się z małym nasileniem ocenianych objawów czy problemów; • Rodzina, czyli najbliżsi opiekunowie pacjenta (rodzice, przyjaciele, partnerzy) NB mogą zmieniać się podczas całego okresu opieki; • Inni profesjonaliści to inne osoby profesjonalnie zajmujące się opieką włączając lekarzy rejonowych/rodzinnych, pielęgniarki rejonowe/środowiskowe, pracowników socjalnych oraz personel szpitala; • Zapisujemy liczbę „9", jeśli nie możemy ocenić stanu pacjenta; • Zapisujemy liczbę „8" jeśli ocena nie była możliwa do wykonania (np. ocena lęku rodziny przy braku rodziny); • Zapisujemy liczbę „7" we wszystkich pozycjach skali, gdy w ciągu tygodnia nie było kontaktu z pacjentem lub jego rodziną. Zapis i sposób obliczania wyników • Nie można obliczać ogólnego wyniku, jeśli mamy brakujące pozycje (np. kody „7" lub „9") Jeśli zachodzi taka potrzeba, należy przeprowadzić ekstrapolację na podstawie zna nych wcześniej (występujących) zapisów. Np. nie znamy pozycji „niepokój rodziny" w pierwszym tygodniu, a znamy w drugim tygodniu i oznaczamy ten stan jako „2", to może my pierwszym tygodniu zapisać go jako „2"; • Jeżeli mamy zapis „8", tzn. w danym tygodniu ocena nie była możliwa, np. z powodu braku rodziny, to możemy tę pozycję ocenić jako „0" zakładając brak rodziny przez cały czas opieki. Podstawowe 9 pozycji. Do oceny dla wszystkich pacjentów Kontrola bólu Ocena wpływu bólu na pacjenta: 0- brak 1 - sporadyczny, ćmiący pojedynczy ból. Uwolnienie się od bólu nie stanowi dla pacjenta problemu 2- umiarkowany distres, sporadycznie złe dni, ból ogranicza aktywność możliwą do wykonania w aktualnym stanie choroby 3 - silny ból często obecny. Aktywność i koncentracja znacznie ograniczona przez ból 4 - silny, ciągły przytłaczający ból. Niezdolność do myślenia o innych sprawach Kontrola innych objawów Ocena wpływu objawów na pacjenta (bez włączania w to bólu): 0- brak 1 - sporadyczny, ćmiący pojedynczy objaw. Pacjent zachowuje zwykłą aktywność i uwolnienie się od niego nie stanowi dla pacjenta problemu 2 - umiarkowany distres, sporadycznie zte dni, oceniany objaw ogranicza aktywność możliwą do wykonania w aktualnym stanie choroby 3 - silnie wyrażone objaw(-y), często obecny(-e). Aktywność i koncentracja znacznie ograniczona przez ten objaw 4 - silny, ciągły przytłaczający objaw. Niezdolność do myślenia o czymś innym 74



Aneks — Tablica 6



Lęk pacjenta Oddziaływanie lęku na pacjenta: 0- brak 1 - niepokój o ewentualne zmiany. Brak fizycznych lub behawioralnych objawów lęku. Koncentracja nie zaburzona 2- oczekiwanie na zmiany lub problemy: drażliwość. Sporadycznie występują fizyczne lub behawioralne objawy lęku 3 - często występujący lęk. Fizyczne/behawioralne objawy. Znacznie zaburzona koncen-



tracja



4 - ciągły i całkowicie absorbujący lęk. Niemożność myślenia o innych sprawach Lęk rodziny Oddziaływanie lęku na rodzinę pacjenta: Rodzina - najbliżsi opiekunowie pacjenta. Proszę zaznaczyć w miejscu przeznaczonym na komentarze, kto to jest np. rodzice, partner, przyjaciel. NBTo może ulegać zmianie. Proszę zmiany te odnotować w komentarzu: 0- brak 1 - niepokój o ewentualne zmiany. Brak fizycznych lub behawioralnych objawów lęku. Koncentracja nie zaburzona 2- oczekiwanie na zmiany lub problemy: drażliwość. Sporadycznie występują fizyczne lub behawioralne objawy lęku 3 - często występujący lęk. Fizyczne/behawioralne objawy. Znaczne zaburzenia koncentracji 4- ciągły i całkowicie absorbujący lęk i zmartwienie. Niemożność myślenia innych sprawach Wiedza pacjenta o prognozie (wgląd pacjenta) Pacjenta znajomość prognozy: 0 - pełna świadomość prognozy 1 - prognoza zbyt optymistyczna, powyżej 200% rzeczywistego stanu. Np. pacjent myśli o prognozie przeżycia około 6 miesięcy, gdy w rzeczywistości prognoza ta wynosi 2 do 3 miesięcy 2- niepewność co do perspektywy poprawy lub długiego okresu przeżycia. Np. pacjent mówi „niektórzy ludzie na to umierają, mnie też to może spotkać" 3 - nierealistyczna ocena. Np. oczekuje powrotu do normalnej aktywności lub pracy w ciągu roku podczas, gdy prognoza przeżycia wynosi tylko trzy miesiące 4 - oczekuje pełnego wyzdrowienia Rodziny wiedza o prognozie (wgląd rodziny) Świadomość rodziny o prognozie. 0 - pełna znajomość prognozy. 1 - prognoza zbyt optymistyczna, powyżej 200% rzeczywistego stanu. Np. rodzina myśli o prognozie przeżycia około 6 miesięcy, gdy w rzeczywistości prognoza ta wynosi 2 do 3 miesięcy 2 - niepewność co do perspektywy poprawy lub okresu przeżycia. Np. opiekun mówi „niektórzy ludzie na to umierają, jego/ ją też to może spotkać" 3 - nierealistyczna ocena. Np. oczekuje powrotu pacjenta do normalnej aktywności lub pracy w ciągu roku podczas, gdy prognoza przeżycia wynosi tylko trzy miesiące 4 - oczekuje pełnego wyleczenia pacjenta.
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Aneks — Tablica 6 Komunikacja pomiędzy pacjentem a rodziną Głęboka i otwarta komunikacja pomiędzy pacjentem a rodziną: 0 - otwarta i szczera komunikacja. Zarówno werbalna, jak niewerbalna 1 - komunikacja otwarta czasami z niektórymi członkami rodziny, czasami z partnerem lub z innymi członkami rodziny 2 - uznaje stan, ale dyskusja nie zadowala ani pacjenta ani rodziny, którzy czują, że pełne konsekwencje wynikające z choroby nie są omawiane, lub omawiane są tylko z partnerem a nie z rodziną 3 - nieuporządkowana, niesystematyczna ostrożna dyskusja 4 - udawanie, nieszczere porozumiewanie się. Zupełny brak otwartości w komunikacji Komunikacja pomiędzy profesjonalistami Szybkość, dokładność i głębokość informacji wymienianych między różnymi profesjonalistami. Informacje w pełni odzwierciedlają wszelkie trudności pacjenta i rodziny. Należy podać jakich profesjonalistów to dotyczy. 0 - szczegółowe prawidłowe informacje przekazywane dla wszystkich zaangażowanych tego samego dnia 1 - szczegółowe, prawidłowe informacje między kluczowymi osobami, a mniej dokładne i opóźnione miedzy innymi członkami zespołu 2 - drobne zmiany w postępowaniu z chorym nie są w ogóle przekazywane. Duże, istotne zmiany są przekazywane z opóźnieniem ponad jednodniowym. Konsultacja odbywa się tylko pomiędzy kluczowymi osobami zespołu 3 - opóźnienie od kilku dni do tygodnia przed zawiadomieniem o istotniejszych zmianach w opiece nad pacjentem, np. o przeniesieniu go ze szpitala do lekarza rejonowego 4 - przedłużające się opóźnienie albo brak komunikacji. Profesjonaliści nie wiedzą dokładnie, jacy specjaliści przychodzą i kiedy Przekaz informacji od profesjonalistów do pacjentów i ich rodzin Dokładność informacji przekazywanych pacjentowi i jego rodzinie wtedy kiedy tego oczekują od profesjonalistów: 0 - pełna informacja. Pacjent i rodzina mogą swobodnie pytać personel o wszystko 1 - informacja jest przekazana, ale brak wyjaśnienia (nie jest w pełni zrozumiana przez pacjenta lub rodzinę) 2 - fakty są przekazywane tylko na żądanie. Pacjent i rodzina mogliby chcieć mieć więcej informacji 3 - unikanie, „wykręcanie się" od przedstawienia rzeczywistego stanu pacjenta i unikanie odpowiedzi na niektóre pytania 4 - unikanie odpowiedzi na pytania (lub unikanie spotkań z pacjentem lub jego rodziną) względnie podawanie nieprawdziwych informacji, które stresują pacjenta i rodzinę



Dodatkowe pozycje Planowanie Istnienie dodatkowych potrzeb i problemów pacjentów wymagających organizowania dodatkowych (poza pierwotnym planem) specjalnych spotkań i innego postępowania. Potrzeba taka może wynikać z inicjatywy zespołu zajmującego się tym samym problemem, np. w przypadku pacjenta z demencją. Powinno to być opatrzone komentarzem. 0 - kompletne albo niepotrzebne. 1 - jedna sprawa wymaga planowania, ale nie jest pilna i może być odłożona 2 - jedna sprawa wymaga pilnego załatwienia /inne mogą być przedyskutowane 3 - istotniejsze decyzje powinny być wykonane pilnie. Pacjent może sam coś dodać i nad tym się zastanawiać
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Aneks — Tablica 6 4 - główne pilne decyzje nie załatwione. Zbyt mało czasu, brak zdolności do planowania, np. pogorszenie stanu lub bliska śmierć Praktyczna pomoc Dalsze potrzeby wymagające pomocy w domu, odzwierciedlające trudności pacjenta lub rodziny pozbawionej pomocy: 0- niepotrzebna 1 - pożądana praktyczna pomoc w jednej sprawie, nie natychmiast, pacjent obecnie jeszcze sobie radzi 2 - wymagana jest pilna praktyczna pomoc w jednej sprawie np. następnego dnia lub też wymagana jest pilna interwencja w kilku sprawach. Pacjent lub jego rodzina doświadczają trudności 3 - bardzo potrzebna pomoc. Możliwa improwizacja w tym zakresie 4 - pacjent zupełnie niezdolny do czegokolwiek bez podstawowej pomocy Finanse Dodatkowa potrzeba dofinansowania, odzwierciedla ona trudności pacjenta i rodziny w sytuacji braku takiej pomocy. Chodzi o specjalne dotacje, granty od organizacji charytatywnych: 0 - są wystarczające środki do realizacji opieki 1 - pożądany jednorazowy zasiłek. Problem jest do załatwienia przez pacjenta i jego rodzinę 2 - jednorazowa pomoc potrzebna natychmiast. Wskazana częsta pomoc. Pacjent i rodzina mają trudności w radzeniu sobie 3 - natychmiast potrzeba większego finansowego wsparcia, pacjent i rodzina ledwo sobie radzą 4 - nie radzą sobie, sytuacja upoważnia do przyznania wielu środków. Chaos i brak możliwości załatwienia czegokolwiek Marnowanie czasu Straty czasu na testy lub umówione badania, których można by uniknąć, pacjent nie życzy sobie uczestniczenia w nich: 0 - czas nie jest zmarnowany 1 - jedna do trzech godzin zmarnowanego czasu np. wyprawa po receptę, która zmęczyła pacjenta 2 - pół do jednego dnia zmarnowanego czasu, np. na dotarcie pacjenta na wizytę w warunkach ambulatoryjnych 3 - zmarnowany jeden dodatkowy dzień 4 - zmarnowane dwa dodatkowe dni, np. przez niepotrzebne lub przedłużające się przyjęcie do placówki opieki paliatywnej, zagubienie wyników, konieczność powtarzania Duchowość Stopień zadowolenia pacjenta z przeżyć duchowych lub światopoglądu (filozofii): 0zadowolenie z poglądu na siebie i świat, bez poczucia winy lub uznania choroby za karę. Bez względu na wiarę lub jej brak 1 - okazjonalne wątpliwości lub nierealistyczne oczekiwania. Pacjent zdolny do radzenia sobie z uczuciami i problemami ze sobą 2 - niepewny, ma czasami problemy i wątpliwości. Pacjent nie zdolny do radzenia sobie z uczuciami, ma problemy ze sobą 3 - niepewny i z poczuciem winy, np. nękany przez kłopoty, konflikty, zmartwienia 4 - roztargniony, niepewny, obwiniający się za sprawy wiary i przekonań. Reaguje na sytuację chaosem. W kryzysie niezdolny do radzenia sobie z taką sytuacją, występują ob77



Aneks — Tablica 6/7 jawy fizyczne i emocjonalne, jako reakcje na stres Lęk zespołu opiekującego się pacjentem Lęk w zespole specjalistów wynikający z trudności spowodowanych przez pacjenta i jego rodzinę: 0 - b r a k 1 - jeden z członków zespołu doświadcza lęku. Nie stwierdza się niedostosowanych (niewłaściwych) działań 2 - jeden lub więcej z członków zespołu doznaje lęku co zaczyna oddziaływać na zmniejszenie obiektywizmu 3 - zespół zestresowany, wielokrotne rozmowy telefoniczne, nieodpowiednie działania 4 - wielorakie, nieskuteczne (bezładne) próby wzięcia spraw pacjenta na siebie. Całkowity „paraliż" Liczba i szybkość porad potrzebnych dla innych specjalistów 0 - niepotrzebna jakakolwiek dodatkowa (dalsza) rada 1 - jeden członek zespołu wymaga udzielenia mu rady w ciągu jednego tygodnia 2 - jeden członek zespołu wymaga udzielenia mu dodatkowo rady w ciągu jednego do dwóch dni w tygodniu 3 - pilna, natychmiastowa pomoc dla kilku członków zespołu 4 - główne (duże) problemy pacjentów i ich rodzin nie są rozpoznawane przez kluczowych członków zespołu



KWESTIONARIUSZ SATYSFAKCJI Z OPIEKI DOMOWEJ (wersja dla pacjenta) (opracowanie: M. Majkowicz, K. de Walden - Gałuszko) Personel opiekujący się Panem(-ią) zwraca się do Pana(-i) z prośbą o odpowiedź na niżej przedstawione pytania. Odpowiedzi Pana(-i) posłużą nam do poprawy sprawowanej opieki. Oczekujemy przede wszystkim odpowiedzi szczerych. W rubryce „Odpowiedź" proszę podkreślić tę. która najbardziej wyraża Pana(-i) przekonanie. Dziękujemy bardzo za poświęcony czas i włożony trud.



Nr Pytanie ■k



W jakim czasie od przyjęcia zgłoszenia podjęto u Pana(-i) leczenie ? Czy leczenie było dla Pana(-i) uciążliwe? tak średnio raczej nie nie



Odpowiedzi



Pkt



natychmiast kilka dni tak raczej



10



Czy poinformowano Pana(-ią) o rodzaju tak, wyczerpująco leczenia? tak, wystarczająco pobieżnie wcale nie otrzymałem nie interesuje mnie to



12 34 5 4 3 2 1 2,5



Aneks — Tablica 7 4.



Czy jest Pan(-i) zadowolony(-a) ze stosowanego leczenia?



! [



i



5.



Jaka jest wg Pana(-i) dotychczasowa organizacja opieki?



6.



Jak często w ciągu tygodnia rozmawiał(-a) Pan(-i) z lekarzem prowadzącym?



7.



Czy zdaniem Pana(-i) liczba rozmów z lekarzem prowadzącym była wystarczająca?



8.



Czy był Pan(-i) zadowolony(-a) z rozmów z lekarzem?



9.



Jak często w ciągu tygodnia rozmawiał(-a) Pan(-i) z pielęgniarką lub inną osobą sprawującą opiekę?



10. j Czy zdaniem Pana(-i) liczba rozmów z pielęgniarką lub inną osobą sprawującą opiekę była wystarczająca?



11. Czy był Pan(-i) zadowolony(-a) z rozmów z pielęgniarką czy też inną osobą sprawującą opiekę?



12. Czy częstość z rozmów z pielęgniarką lub inną ! osobą sprawującą opiekę była wystarczająca?



13. Czy otrzymał(-a) Pan(-i) wystarczający zasób informacji dotyczący diagnozy Pana(-i) choroby?



14 Czy otrzymał(-a) Pan(-i) wystarczający zasób informacji dotyczący przebiegu choroby i rokowania?
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tak raczej tak średnio raczej nie nie dobra raczej dobra średnia raczej zla zła 4 i więcej razy 2-3 razy 1 raz rzadziej niż 1 raz tak raczej tak średnio raczej nie nie tak raczej tak średnio raczej nie nie 4 i więcej razy 2-3 razy 1 raz rzadziej niż 1 raz tak raczej tak średnio raczej nie nie tak raczej tak średnio raczej nie nie tak raczej tak średnio raczej nie nie tak, wyczerpująco tak, wystarczająco pobieżnie wcale nie otrzymałem nie interesuje mnie to tak, wyczerpująco tak, wystarczająco pobieżnie



5 4 3 2 1 5 4 3 2 1 4 3 2 1 5 4 3 2 1 5 4 3



2 1 4 3 2 1 5 4



3 2 1 5 4 3 2 1 5 4 3 2 1 4 3 2 1 2,5 4 3 2



wcale nie otrzymałem



1



nie interesuje mnie to



2,5



Aneks -Tablica 7 15. Czy otrzymał(-a) Pan(-i) wystarczający zasób informacji dotyczący pożądanego trybu życia?



16. Czy otrzymal(-a) Pan(-i) wystarczający zasób informacji dotyczący swojego leczenia?



17. Czy otrzymał(-a) Pan(i) wystarczająco dużo uśmiechu, życzliwości i uprzejmości?



tak, wyczerpująco tak, wystarczająco pobieżnie wcale nie otrzymałem nie interesuje mnie to tak, wyczerpująco tak, wystarczająco pobieżnie wcale nie otrzymałem nie interesuje mnie to tak raczej tak średnio raczej nie nie



organizacja 18. Czy jest Pan(-i) zadowolony(-a) z warunków bytowych w których Pan(-i) aktualnie przebywa?



razem (1-17) tak raczej tak średnio raczej nie nie



19. Czy posiłki i pory ich podawania są dla Pana (i) odpowiednie



tak raczej tak średnio raczej nie nie



20. Czy ma Pan(-i) możliwość oglądania telewizji?



tak nie nie potrzebuję



21. Czy ma Pan(-i) możliwość słuchania radia?



tak nie nie potrzebuję



22. Czy jest Pan(-i) zadowolony z wyposażenia pomieszczenia w którym Pan(-i) przebywa?



tak raczej tak średnio raczej nie nie



23. Czy uważa Pan(-i), że opieka domowa jest dla Pana(-i) bardzo kosztowna ?



tak raczej tak średnio raczej nie nie



warunki bytowe 24. Czy zdaniem Pana(-i) dotychczasowa opieka była satysfakcjonująca?



razem (19-23) tak raczej tak średnio raczej nie nie



satysfakcja Ogólna ocena satysfakcji z opieki (organizacja + warunki bytowe + satysfakcja)
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pytanie 24 Razem (pytania: 1-24)



4 3 2 1 2,5 4 3 2 1 2,5 5 4 3 21



5 4 3 2 1 5 4 32 41 1 0 0,5 1 0 0,5 5 4 3 21 5 4 3 2 1 5 4 3 2 1



Aneks — Tablica 8



KWESTIONARIUSZ SATYSFAKCJI Z OPIEKI DOMOWEJ (wersja dla rodzin) (opracowanie: M. Majkowicz, K. de Walden - Gałuszko) Personel opiekujący się chorym zwraca się do Pana(-i) z prośbą o odpowiedź na niżej przedstawione pytania. Odpowiedzi Pana(-i) posłużą nam do poprawy sprawowanej opieki. Oczekujemy przede wszystkim odpowiedzi szczerych. W rubryce „Odpowiedź" proszę podkreślić tę, która najbardziej wyraża Pana(-i) przekonanie. Dziękujemy bardzo za poświęcony czas i włożony trud.



nr Pytanie



Odpowiedź



Pkt



1.



tak nie dobra raczej dobra średnia raczej zła zła dobra raczej dobra średnia raczej zła zła tak raczej tak średnio raczej nie nie nie rozmawiałem tak raczej tak średnio raczej nie nie tak, wyczerpująco tak, wystarczająco pobieżnie wcale nie otrzymałem nie interesuje mnie to tak, wyczerpująco tak, wystarczająco pobieżnie wcale nie otrzymałem nie interesuje mnie to tak, wyczerpująco tak, wystarczająco pobieżnie wcale nie otrzymałem nie interesuje mnie to tak, wyczerpująco tak, wystarczająco



0 1 1 2 3 4 5 5 4 3 2 1 5 4 3 2 1 3 5 4 3 2 1 4 3 2 1 2,5 4 3 2 1 2,5 4 3 2 1 2,5 4 3



2.



Czy załatwienie opieki nad chorym sprawiało Panu(-i) trudność? Jak ocenia Pan(-i) obecnie sprawowaną opiekę przez lekarza?



3. Jak ocenia Pan(-i) obecnie sprawowaną opiekę przez pielęgniarkę?



4. Czy jest Pan(-i) zadowolony(-a) z rozmów z lekarzem?



5.



Czy liczba rozmów z personelem opiekującym się chorym jest wystarczająca?



6.



Czy otrzymał(-a) Pan(-i) wystarczający zasób informacji dotyczącej diagnozy chorego?



7.



Czy otrzymał(-a) Pan(-i) wystarczający zasób informacji dotyczący przebiegu choroby i rokowania u chorego?



8.



Czy otrzymał(-a) Pan(-i) wystarczający zasób informacji dotyczący pożądanego trybu życia?



9. Czy otrzymał(-a) Pan(-i) wystarczający zasób informacji dotyczący swojego leczenia?



pobieżnie wcale nie otrzymałem nie interesuje mnie to
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2 1 2,5



____________________________________________________ Aneks-Tablica 8 10. Czy otrzymał Pan(i) wystarczająco dużo uśmiechu, życzliwości i uprzejmości?



11. !



Czy opieka nad chorym stanowi dla Pana(-i) duże obciążenie fizyczne?



i 12. Czy opieka nad chorym stanowi dla Pana(-i) duże obciążenie psychiczne?



13. Czy opieka nad chorym stanowi dla Pana(-i) duże obciążenie organizacyjne?



I!



organizacja 14. Czy możliwe jest nieskrępowane przebywanie i chorego(-j) w osobnym pokoju (kiedy tylko tego zapragnie)?



15. Czy wyposażenie mieszkania ułatwia sprawowanie opieki?



16. Czy możliwe jest utrzymanie należytej czystości pomieszczeń?



17. Czy chory ma łatwy dostęp do toalety?



warunki bytowe 18. Czy zdaniem Pana(-i) dotychczasowa opieka na chorym była satysfakcjonująca?



satysfakcja ■



Ogólna ocena satysfakcji z opieki (organizacja +



warunki bytowe + satysfakcja) 82



t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie razem (1-13) t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie razem (12-17) t a k r a c z e j ś r e d n r a c z e j nie



! t a k i o n i e



5 .



4 3 2 1



: 1



t a k i o n i e



2 3 4 5 1 2 3 4 5



. t a k i o n i e 5 t a k i o n i e



4 3 2 1 5



t a k i o n i e



4 3 2 1 5



t a k i o n i e



4 3 2 1 5



t a k i o n i e



4 3 2 1 5



t a k i o n i e



4 3 2 1 5



t a k i o n i e



pytanie 18 Razem (pytania: 1-18)



4 3 2 1
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