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Jako$¢ umierania i $mierci odnosi sie do ostatnich dni zycia, ktore s3
ksztattowane przez przygotowanie i doswiadczenie osoby nieuleczalnie
chorej oraz jej najblizszych. Dlatego, istotnym wyznacznikiem jakosci
opieki paliatywnej jest jako$¢ $mierci, z uwzglednieniem procesu
umierania.

Celem pracy byta ocena narzedzi do pomiaru jako$ci umierania i $mierci,
majacych zastosowanie w opiece paliatywnej. Prace przygotowano
w oparciu o przeglad literatury z zakresu badan nad zastosowaniem
narzedzi do oceny jakosci umierania i $mierci. Dokonano przegladu
baz danych: PubMed (od 1973 r. do listopada 2015 r.) oraz Web of
Science (od 1974 r. do listopada 2015 r.), wedtug stow kluczowych
»quality of dyingand death”. Do analizy zakwalifikowano wytacznie prace
o charakterze badawczym, ktére oceniaty jako$¢ umierania i $mierci
wytacznie w opiece paliatywnej i hospicyjnej. Wykluczono prace
o charakterze: listow, opiséw przypadkdw, artykutow redakcyjnych
i przegladowych oraz te, ktére odnosity sie do populacji pacjentow
ze schorzeniami nerek, zespotami otepiennymi oraz przebywajacymi
w zaktadach opieki dtugoterminowej lub w oddziatach intensywnej
terapii.

Na podstawie przegladu literatury wyszczegdlniono 7 narzedzi
badawczych majacych zastosowanie w ocenie jakosci umierania
i Smierci, charakteryzujacych sie wieksza doktadnoscia, dajac tym samym
mozliwos¢ rzetelnej oceny. Pomiar jakosci umierania i $mierci znajduje
sie w kregu zainteresowan nie tylko naukowcdw, ale réwniez oséb
$wiadczacych opieke. Zastosowanie pomiaru jakosci umierania i Smierci
w praktyce moze ufatwic¢ podjecie interwencji majacych na celu poprawe
jakosci opieki paliatywnej.

Stowa kluczowe: opieka paliatywna, jakos¢ umierania, jakos¢ smierci

Quality of dyingand death refers to the last days of life, which are shaped
by preparation and experience of a terminally ill patient and their next
of kin. That is why the quality of death, together with the process of
dying, is a vital indicator of palliative care quality.

The aim of the study was to assess tools for measuring the quality of dying
and death used in palliative care. The study was carried out on the basis
of literature review on assessing tools for measuring the quality of dying
and death. The PubMed (from 1973 to November 2015) and Web of
Science (from 1974 to November 2015) databases were searched using
the keywords “quality of dyingand death”. The analysis involved research
studies assessing the quality of dying and death in palliative and hospice
care only. Other studies such as letters, case studies, editorials, and
review articles were excluded as well as those taking into consideration
patients with renal disorders, dementia, and residents of long-term care
homes or patients of intensive care units.

Based on the literature review 7 research tools were itemized for
assessing the quality of dyingand death. They are characterized by greater
accuracy, thus allowing for reliable assessment. Measuring the quality of
dyingand death is not only the scholars’ but also the caregivers’ concern.
Practical application of measuring the quality of dying and death may
facilitate interventions aiming at improvement of palliative care quality.
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Wprowadzenie

Jakkolwiek powszechnie wiadomo, iz gtéwnym ce-
lem opieki paliatywnejjest troska o mozliwie najlepsza
jakos¢ zycia chorych i ich rodzin [1], to w ostatnich
latach zaczeto podkresla¢ znaczenie jakosci umierania
i$mierci, zarbwno w kontekscie pacjentow iich rodzin,

jak réwniez personelu medycznego oraz podmiotéw
odpowiedzialnych za organizowanie i $wiadczenie
ustug zdrowotnych [2]. Informacje, jakie dostarcza
ocena jakos$ci umierania i $mierci wydajg si¢ by¢ nie-
zbedne przy podejmowaniu dziatan zmierzajacych do
poprawy jakosci opieki $wiadczonej na rzecz pacjentéw
umierajacych oraz ich bliskich [1].
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Opieka paliatywna ujmuje $mier¢ bez cierpienia
z zachowaniem godnosci pacjenta, jak i jego naj-
blizszych [3]. Nierozerwalnym aspektem procesu
umierania jest wzajemne przenikanie jakosci zycia,
opieki oraz jako$ci umierania i §mierci [4, 5]. Jednak
wedtug niektorych autoréw opieka paliatywna powin-
na skupia¢ si¢ na jakos$ci umierania a nie na jakosci
zycia, ktéra wyklucza do§wiadczenie umierania [6],
a osiagniecie dobrej $mierci powinno by¢ ostatecznym
i najwyzszym jej celem [7].

Jako§¢ umierania i $mierci odnosi si¢ do oceny
ostatnich dni zycia oraz momentu $mierci. Jest poje-
ciem zlozonym, gdyz obejmuje doswiadczenie w wielu
dziedzinach: fizycznej, psychicznej, spotecznej, du-
chowej i egzystencjalnej. Uwzglednia réwniez inne
wazne elementy, takie jak: charakter opieki zdrowot-
nej, okolicznosci i przygotowanie do $Smierci [8].

Wedtug Curtisa i wsp. jakos¢ umierania i $mierci
nalezy rozumie¢ jako stopien zgodnosci preferencji
pacjenta dotyczacych umierania i momentu $mierci
z obserwacjami innych oséb. Definicja ta podkresla
znaczenie opinii oséb towarzyszacych pacjentowi,
jednakze zebranych po $mieci w aspekcie spetnienia
jego oczekiwan [9]. Wysoka jako$¢ umierania ozna-
cza $§mieré wolng od strachu i cierpienia, zaréwno dla
chorych, ich rodzin, zwykle w zgodzie z zyczeniami
chorych oraz wystarczajaco zgodnie z klinicznymi,
kulturowymi i etycznymi standardami [ 10].

W jakos$ci umierania i Smierci uwzglednia sie takze
pojecie ,,dobrej $mierci”. Autorem jednej z wielu defi-
nicji jest Ethunandan. Na podstawie doniesien Cohena
7 2001 r. okreslit on, iz ,,dobra §mieré” oznacza §mieré
pozbawiong bolu, spokojna, pelna godnosci, w miej-
scu wybranym przez chorego, w obecnosci krewnych,

a takze bez stosowania daremnych interwencji [11].

Badania nad jakoscig umierania i $mierci w opiece
paliatywnej rozpoczely si¢ pod koniec XX w. Pierw-
szg prace dotyczgceg tego zagadnienia opublikowano
w 1994 1. [12]. W nieco p6Zniejszym czasie powsta-
waly prace na temat jako$ci umierania i Smierci w od-
niesieniu m.in. do pacjentoéw przebywajacych w zakta-
dach opieki dtugoterminowej [ 13 ] lub na oddziatach
intensywnej opieki medycznej [14]. W ostatnich
latach nastapil postep w zagranicznych badaniach nad
jakos$cig umierania i $mierci w opiece paliatywnej, co
przeklada si¢ na nieco liczniejsze publikacje w tym
zakresie [11, 15-20].

Celem pracy byta analiza narze¢dzi do pomiaru
jako$ci umierania i $mierci, majqcych zastosowanie
w opiece paliatywnej. Prace przygotowano w oparciu
o przeglad literatury z zakresu badan nad zastosowa-
niem narzedzi do oceny jakosci umierania i §mierci.
Dokonano przegladu bazy danych: Pub Med (od
1973 r. do listopada 2015 r.) oraz Web of Science (od
1974 r. do listopada 2015 r.) wedtug stow kluczowych

»quality of dying and death”. Sposrod 63 prac, do ana-
lizy ostatecznie zakwalifikowano 22 publikacje. Byty
to prace o charakterze badawczym, ktore oceniaty
jako$¢ umierania i $mierci wytacznie w opiece palia-
tywnejihospicyjnej. Wykluczono prace o charakterze:
listow, opisow przypadkow, artykutow redakcyjnych
i przegladowych oraz te, ktére odnosity si¢ do po-
pulacji pacjentéw ze schorzeniami nerek, zespotami
otepiennymi oraz przebywajacymiw zaktadach opieki
dlugoterminowej lub w oddziatach intensywnej te-
rapii. Przedstawione w pracach narzedzia badawcze
analizowano pod katem ich rzetelnosci, trafnosci oraz
obszardéw oceny.

Analiza piSmiennictwa umozliwila wyszczegdl-
nienie 7 narzedzi badawczych majacych zastosowanie
w ocenie jako$ci umierania i $mierci w warunkach
opieki paliatywne;.

Quality of Dying and Death (QODD)

Jest najbardziej powszechnie stosowanym i najle-
piej potwierdzonym instrumentem przeznaczonym do
oceny jakosci umierania i §mierci [21, 22]. Kwestio-
nariusz ten jest przeznaczony dla cztonkéw rodzin
lub bliskich przyjaciét pacjentow [19, 23], ale moze
by¢ réwniez zastosowany dla personelu medycznego
[24]. QODD ma zastosowanie zarowno u pacjentéw
z zaawansowang chorobg nowotworows, jak iw grupie
0s6b w terminalnym stadium choroby nienowotworo-
wej [9]. Oryginalna wersja kwestionariusza pozawala
na ocene 31 pozycji [21], ale sg réwniez dostepne
wersje, ktore oceniajg 17 lub 23 cechy [17, 23].

Pozycje w pelnej wersji skali zostaly skategoryzo-
wane w 6 domenach:

1. objawy i higiena osobista (kontrola objawéw oraz
podstawowych czynnosci dnia codziennego),

2. przygotowanie do $mierci (udzial w waznych
wydarzeniach, dbanie o koszty opieki zdrowotnej,
planowanie pogrzebu, pozegnanie z bliskimi,
oczyszczenie z negatywnych uczué, unikanie
zmeczenia, zmniejszenie niepokoju o bliskich),

3. moment §mierci (miejsce, okolicznosci oraz obec-
nos¢ bliskich oséb),

4. rodzina (struktura rodziny, czas spedzony z naj-
blizszymi, czas samotnosci oraz relacje miedzy
cztonkami rodziny),

5. preferencje leczenia (poczucie autonomii pacjen-
ta, kontrola oraz komunikacja z lekarzem),

6. zakres osobistych obaw [9].

Kazda pozycja oceniana jest w skali od 0 do 10,
gdzie O oznacza ,straszne doswiadczenie”, a 10, pra-
wie idealne do$wiadczenie” [9].

Kwestionariusz QODD identyfikuje kluczowe
cechy indywidualne, ktére stanowig wyktadnik do-
brej $mierci. Istotnym elementem procesu umierania
jest wezesna identyfikacja probleméw zdrowotnych,
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z uwzglednieniem doswiadczenia jednostki w tym
zakresie. Kwestionariusz w swej konstrukeji oddziela
3 pojecia: jakos¢ opieki, jakos¢ zycia w jej koncowym
etapie oraz jako$¢ umierania i $mierci [21]. Wartos¢
wspdlczynnika o-Cronbacha wyniosta 0,89 [9].

Good Death Scale (GDS)

GDS jest skala, ktora powstata w oparciu o zmo-
dyfikowang definicje dobrej $mierci Weismana [25].
Wedtugniej ,,dobra $§mier¢”, to $mier¢, ktérej towarzy-
szy: atmosfera godnosci przepetniona swiadomoscia,
akceptacja, przygotowanie testamentu, whasciwy
moment $mierci, a cierpienie jest zredukowanie mi-
nimum.

Skala ocenia pie¢ domen dobrej $mierci, ktérym
przyporzadkowana jest punktacja od O do 3. Sg to:

1. $wiadomo$¢ umierania: O (brak swiadomosci) —
3 (catkowita $wiadomosc),

2. akceptacja Smierci: O (brak akceptaciji) — 3 (petna
akceptacja),

3. wola umierajacego: O (brak odniesienia do woli
pacjenta) — 3 (uwzglednienie woli pacjenta i ro-
dziny),

4. moment/czas Smierci: O (brak przygotowania) —
3 (przygotowanie pacjenta i jego rodziny),

5. stopien fizycznego komfortu przed $miercia:
0 (bardzo duze cierpienie fizyczne) — 3 (brak
cierpienia fizycznego) [25].

Wszystkie domeny skali GDS maja proces ciagly
i podkreslajg autonomie¢ pacjenta. Skala ma jednak
pewne ograniczenia w zakresie definiowania autono-
mii, w momencie wystapienia zaburzen §wiadomosci
pacjenta. Ma zastosowanie zaréwno w grupie 0sob
w wieku podesztym [16], z choroba nowotworowa,
umierajgcych w srodowisku szpitalnym, jak i w sta-
cjonarnej opiece hospicyjnej [26].

W przeprowadzonych badaniach autorzy
w pierwszej kolejnosci pozyskiwali informacje od leka-
rza prowadzacego w chwili §mierci pacjenta, natomiast
od opiekuna dopiero po okresie 3 miesiecy od $mierci
bliskiej osoby, otrzymany wynik byt poréwnywany
z warto$ciami uzyskanymi podczas przyjecia [25].
Warto$¢ wspétezynnika o-Cronbacha wyniosta 0,71,
a indeks trafno$ci umieszczonych zagadnien w kwe-
stionariuszu dat wynik 0,93 [25].

Good Death Inventory (GDI)

Kwestionariusz ma zastosowanie w ocenie dobrej
$mierciijest przeznaczony dla osieroconych cztonkéw
rodziny chorego. Autorzy skali nie odnoszg si¢ w jej
analizie do zadnych zatozen teoretycznych. GDI obej-
muje 10 domen, tacznie zawierajacych 18 pytan, ktore
oceniajg fizyczny i psychiczny komfort, jakos¢ opieki,
zakres podejmowanych decyzji, relacje z personelem

medycznym, relacje rodzinne oraz psychologiczno-eg-
zystencjalne samopoczucie. Sg to:

komfort fizyczny i psychiczny,

zycie w ulubionym miejscu,

utrzymanie nadziei i radosci,

dobre stosunki z personelem medycznym,
brak poczucia cigzaru wlasng osoba dla innych,
dobre relacje z rodzing,

niezalezno$¢,

warunki mieszkaniowe,

szacunek/godnos¢ do osoby;,

poczucie spetnienia w zyciu [ 20].

OO RNk W =

—

Kazdy element oceniany jest przy uzyciu 7-punk-
towej skali Likerta, gdzie 1 oznacza ,mocno si¢
zgadzam, a 7 ,zdecydowanie si¢ nie zgadzam” [18].
Uzyskany wynik stanowi Srednig wszystkich elemen-
tow. Im wynik jest wyzszy, tym lepiej jest postrzegana
jako$¢ umierania i $mierci [20].

W ocenie przyjeto okres 2 miesigcy od $mierci
bliskiej osoby jako minimalne ramy czasowe. Wedtug
autoréw ocena powinna zosta¢ dokonana najpézniej
w okresie 6 miesiecy [ 18, 20]. Warto$¢ wspdtczynnika
a-Cronbacha (0,87) wskazuje na dobrg wewnetrzng
spojnosc [20].

Audit Scale (AS)

Skala odgrywa istotng role w pomiarze procesu
opiekinad osobg umierajaca [ 16, 25]. Uwzglednia 6 ob-
szar6w oceny, a kazdy z nich obejmuje dwa elementy:

1. opieka fizyczna (kontrola objawéw, zadowolenie
pacjenta i jego rodziny),
2. autonomia—ocena lekarza (szacunek dla autono-

mii oraz do udziatu w podejmowaniu decyzji),

3. wsparcie emocjonalne (tagodzenie lgku i depre-
sji),
. komunikacja (wsparcie werbalne i niewerbalne),
. ciaglos¢ zycia (ciagtos¢é wsparcia spotecznego,
afirmacja dotychczasowego zycia),
6. zglaszane przez lekarza (spelnienie ostatniego
zyczenia, pomoc w okresie osierocenia) [25].

[S2E%5N

Kazdy element moze by¢ oceniony w skaliod 1 do
5, gdzie 1 oznacza ,bardzo staby”,a 5 ,,bardzo dobry”
[25].

W analizowanych opracowaniach ocena byta
dokonana przez opiekuna po 3 miesigcach od §mierci
bliskiej osoby oraz przez lekarza prowadzacego, po
$mierci pacjenta, a wynik byl poréwnywany z warto-
Sciami uzyskanymi podczas przyjecia [ 16, 25].

Autorzy w celu weryfikacji trafnosci badanego
narzedzia przeprowadzili analize czynnikowg metoda
gtéwnych sktadowych. Miara Kaisera-Mayera-Olkina
wyniosta 0,87; przy wartosci testu Bartletta p<0,01.
Analiza wlasciwosci skali, sprowadzita si¢ do oceny
2 kluczowych elementéw: ,,opieka nad pacjentem”
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i ,dobrobyt spoteczny”. Wewnetrzng sp6jnosé¢ oce-
niono za pomocg wspdtczynnika o-Cronbacha, ktory
miescit sie¢ w granicach 0,84-0,91 w odniesieniu do
powyzszych czynnikéw oraz 0,93 dla catej skali [ 25].

Quality of Dying-Hospice Scale (QOD-Hospice)

Skala ma zastosowanie w uchwyceniu kluczo-
wych elementéw jakosci umierania w srodowisku
opieki hospicyjnej. Narzedzie moze odgrywac po-
mocng role w podejmowaniu decyzji klinicznych,
jednak nie ma zastosowania w ocenie jakosci opieki
$wiadczonej przez zespoly hospicyjne, bowiem skala
jest skierowana do cztonkéw rodzin [19]. Powstata
w oparciu o dwa narzedzia badawcze: Quality of Dying
in Long-Term Care (QOD-LTC) oraz Quality of Life
at the End of Life (QUAL-E) [19]. Skala zawiera 20
elementéw:

1. komfort w kontakcie z personelem hospicjum,
2. dotyk podczas codziennego kontaktu z persone-
lem hospicjum,
3. bycie spokojnym,
4. zainteresowanie osobg pacjenta przez personel
hospicjum,
5. decyzyjnosé pacjenta w odniesieniu do preferencji
leczenia,
6. przygotowywanie do $mierci,
7. planowanie pogrzebu,
8. wyznaczenie przez pacjenta osoby reprezentujacej
jego interesy w chwili pogorszenia stanu zdrowia,
9. utrzymanie poczucia humoru,
10. zachowanie godnosci podopiecznego hospicjum,
11. higiena ciata i otoczenia,
12. spetnienie zyczen w odniesieniu do pogrzebu,
13. obecnos¢ osoby zaufanej z personelu,
14. prowadzenie rozméw na temat $mierci i umiera-
nia,
15. brak odczuwania bolu,
16. brak odczuwania dusznosci,
17. wsparcie duchowe zgodnie z oczekiwaniami,
18. spelnienie oczekiwan podopiecznego hospicjum

W momencie jego Smierci,

19. przygotowanie podopiecznego na okolicznosci
zwigzane z chorobg,

obecnos¢ osoby, z ktorg pacjent moglt podzieli¢
swoje najskrytsze mysli [19].

20.

Kazda pozycja oceniana jest wedtug pieciostop-
niowej skali, gdzie O oznacza ,calkowicie nie”, a 5
wcatkowicie tak”. Uzyskany wynik jest sumag punktéw,
podzielong przez liczbe udzielonych odpowiedzi.
Wyzsze wyniki $wiadcza o lepszej jakosci umierania.
Otrzymanie niskich wartosci wymaga podjecia inter-
wengcji klinicznych [19].

Autorzy przeprowadzonych badan wskazuja na
koniecznos¢ modyfikacji skali w zakresie dostosowania
do pacjentéw z krétkim pobytem w hospicjum [19].

Weryfikacje skali dokonano w 3 krokach.
W pierwszej kolejnosci skorelowano wszystkie ele-
menty miedzy soba, uzyskujac r>0,30. W dalszej
kolejnosci przeprowadzono analiz¢ czynnikowsg
metoda gtownych sktadowych, ktéra wskazuje na
akceptowany dobdér danych w modelu (miara Kaisera
-Mayera-Olkina = 0,60). Wyodr¢bniono istotng sta-
tystycznie roznice w odchyleniach standardowych za
pomoca skorygowanej statystyki Bartletta (p<0,001).
Po weryfikacji wybrano wytacznie te elementy, ktore
uzyskaty wartos¢ >0,30. Takie podejscie dato mozli-
wos¢ wyszezegolnienia 2 czynnikéw: ,,Przygotowanie”
zawierajgce 7 elementéw oraz ,Bezpieczenstwo”
obejmujace 6 sktadowych. Badanie pozwolito na uzy-
skanie wspétezynnika korelacji (r=0,26) i $wiadczy
o umiarkowanym zwigzku pomiedzy powyzszymi

sktadowymi [19].

W oparciu 0 QOD-Hospice skonstruowano krot-
sza wersje (Quality of Dying Hospice Scale-Short Form)
zawierajaca 13 elementéw. Wspolczynnik rzetelnosci
dla catej skali (0,85), jak i poszczegdlnych podskal
»Przygotowanie” (0,82), ,Bezpieczenstwo”(0,85)
byt wysoki. Wewnetrzna korelacja miedzy elementami
a oceng przez 2 opiekunéw pozwolita na uzyskanie
nastepujacych wynikéw: ,, Przygotowanie” (0,80),
»Bezpieczenstwo” (0,33) oraz wynik ogdlny (0,64)
[19].

Death and Dying Distress Scale (DADDS)

Skala ma zastosowanie w ocenie procesu umiera-
nia, gdyz odnosi si¢ do negatywnych uczué wywota-
nych przez mysli o rychtej $mierci i umieraniu w grupie
pacjentow z zaawansowang chorobg nowotworowa
[27]. Sktada si¢ z dwoch czesci. Pierwsza ocenia po-
ziom odczuwanego niepokoju pacjenta w zwiazku z:

1. nie zrobieniem wszystkiego, co chciat zrobic,

2. nie powiedzeniem wszystkiego, co chcial powie-
dzie¢ tym, ktorzy sie nim opiekuja,
nie osiggnigciem celéw zyciowych i ambicii,
brakiem wiedzy o tym, co si¢ dzieje pod koniec
zycia,
brakiem przysztosci,
utraceniem mozliwosci swojego zycia,
konczacym sig czasem,
bycia cigzarem dla innych,
wplywem $mierci na jego bliskich,
. wlasng $miercig i umieraniem [27].

B

R

Druga czes$¢ ocenia, jak bardzo pacjent byt stra-
piony tym, ze jego wlasna $mier¢ i umieranie moze:
. zdarzy¢ si¢ nagle i nieoczekiwanie,
by¢ dtugotrwata i przedtuzona,
zdarzy¢ si¢ wtedy, gdy jest sam,
mie¢ duzo bélu i cierpienia,
zdarzy¢ si¢ bardzo szybko [27].

UTNCESE
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Odpowiedzi zestawiono w pigciostopniowej
skali, gdzie przyjete sa nastepujace wartosci: O (brak
niepokoju), 1 (odczuwanie niewielkiego niepokoju),
2 (odczuwanie tagodnego niepokoju ), 3 (odczuwanie
umiarkowanego niepokoju), 4 (odczuwanie duzego
niepokoju), 5 (odczuwanie skrajnego niepokoju).
W skali mozna uzyska¢ wynik w granicach od 0 do
75 punktéw. Im wyzszy wynik, tym bardziej nasilony
niepokdj przed $miercig [15].

W celu weryfikacji trafnosci sktadowych bada-
nego narzedzia przeprowadzono analiz¢ czynnikowa
metoda gtéwnych sktadowych. Miara Kaisera-May-
era-Olkina wynosita 0,90 przy wartosci p<0,0001
testu Bartletta. Do oceny sp6jnosci wewnetrznej uzyto
wspétezynnika a-Cronbacha, ktéry uzyskat wartosé

0,95 dla wszystkich pozycji [15].

McGill QOL Scale for Hong Kong Chinese
(MQOL-HK)

W ramach rozwoju badan nad jako$cig umierania,
dochodzi do modyfikacji i tworzenia wersji narzedzi
juz istniejacych. Przyktadem moze by¢ zmodyfikowa-
na wersja skali Mc Gill, zaakceptowana do warunkow
kulturowych Honkongu. Jest to wielowymiarowy
kwestionariusz, ktory pozwala na oceng jakosci zycia
na samym koncu zycia, w 5 dziedzinach: fizycznej,
psychicznej, egzystencjalnej, wsparcia oraz seksual-
nosci. Zawiera ogétem 5 dziedzin oraz jedna pozycje
oceniajaca ogdlng jakos¢ zycia:

1. domena fizyczna (objawy fizyczne, dobra kondy-
cja fizyczna, spozywanie positkow),

2. domena psychologiczna (depresja, smutek, przy-
gnebienie, strach przed przysztoscia, niepokéj,
warto$ciowanie kazdego dnia),

3. domena egzystencjalna (personalne doswiad-
czenie istnienia, osiagniecie celéw zyciowych,
warto$ciowanie zycia, poczucie dobrostanu),

4. domena wsparcia (poczucie bliskosci innych oséb
oraz opieki),

5. domena seksualnosci [1].

Kategorie odpowiedzi oparte sg na skali liczbowej
0d 0-10, gdzie 0 odnosi si¢ do najmniej, a 10 do najbar-
dziej pozadanej sytuacji. Skala jest przeznaczona dla
pacjentéw objetych opieka paliatywna, w tym takze dla
0s6b w podesztym wieku [ 1], ale zasadniczym jej ogra-
niczeniem jest wybiorczosé, gdyz w ocenie eliminuje
sie pacjentow, ktorzy nie sa w stanie wypelnic ankiet.

Dyskusja

W literaturze przedmiotu brakuje danych klinicz-
nych dotyczacych jakosci umierania i Smierci pacjentow
w zaawansowanym stadium choroby, objetych opieka
paliatywng. Wynika to nie tylko z faktu zaawansowania
choroby, znacznego ostabienia chorych, ale rowniez
z ich stanu psychicznego, emocjonalnego, duchowego

sprawiajacego trudno$¢ w poradzeniu sobie z wywia-
dami czy tez wypelnieniem kwestionariuszy [ 1] Wigk-
szo$¢ umierajacych pacjentéw nie jest w stanie udzieli¢
informacji o swoich doswiadczeniach [17].

Pozostaje réwniez pytanie, na ile mozna inge-
rowaé w odczucia pacjentéw, w momencie gdy staja
oni w obliczu rychtej $mierci. Dla czesci z nich moze
by¢ to doswiadczenie bardzo bolesne, chociazby ze
wzgledu na fakt braku akceptacji choroby, $mierci
czy tez nieprzygotowania do niej. Ponadto koniec
zycia jest bardzo trudny do przewidzenia, a to spra-
wia, ze zaistniate ramy czasowe znacznie ograniczaja
mozliwo$¢ dokonania pomiaru [1]. Z tego powodu
w badaniach wykorzystuje si¢ opinie pracownikéw
stuzby zdrowia oraz nieformalnych opiekunoéw, ktorzy
byli najblizej pacjentéw w ich ostatnich dniach zycia
[17]. Taki model pomiaru réwniez sprawia pewne
ograniczenia [ 19]. Wynikaja one przede wszystkim
z braku okres$lenia optymalnego czasu dokonania
oceny. Autorzy przeprowadzonych dotychczas badan
przyjmowali rézny czas wykonania pomiaréw. W ba-
daniach przeprowadzonych w Tajwanie, w grupie 570
osieroconych opiekunéw chorych, badania zrealizowa-
no w okresie od 2 do 6 miesiecy po $mierci pacjenta.
Ustalono minimalny okres zatoby stanowigcy okres
2 miesigcy jako wystarczajacy w kulturze koreanskiej,
aby zaakceptowac $mier¢ bliskiej osoby 1 wréci¢ do
,2normalnego” zycia. Pod uwage wzieto réwniez fakt,
iz objawy psychiatryczne, uwazane za normalne reakcje
osierocenia, takie jak zaburzenia depresyjne sa po-
wszechne w ciagu 2 pierwszych miesigcy zatoby [20].
Z kolei w badaniach zrealizowanych w Toronto, grupie
402 opiekunoéw, zaplanowano dokonanie pomiaréw
w okresie od 8 do 10 miesigcy po Smierci pacjenta [22].

Niektoérzy autorzy podkreslaja réwniez, iz oce-
ny rodzin moga by¢ ksztaltowane przez ich wlasne
doswiadczenia, smutek, poczucie winy, bezradnos¢
i przerazenie jakiego do$wiadczyli w obliczu cierpie-
nia [10], co moze znieksztatca¢ wyniki uzyskanych
pomiaréw. Przyktadem moga by¢ wyniki badan zre-
alizowanych w grupie 126 osieroconych opiekunoéw,
ktorych celem bylo poréwnanie jakosci umierania
i $mierci z perspektywy rodzin oraz sprawujgcego
nad chorym opieke lekarza. Wyniki analiz wykazaty,
iz lekarze ocenili jako§¢ umierania i §mierci lepiej niz
opiekunowie [ 10].

Jako§¢ umierania odnosi si¢ do objawéw towa-
rzyszacych procesowi umierania, przygotowania do
$mierci, momentu samej $mierci, czasu spedzonego
z najblizszymi, zastosowanego leczenia, wielowymia-
rowej opieki [28]. Stad tez przedstawione w pracy
narzedzia badawcze odnoszg si¢ réznych aspektow
jakosci umierania i §mierci. Jedne koncentruja si¢ na
potrzebie kontroli, poczuciu wlasnej skutecznosci
i niezaleznosci, autonomii, akceptacji Smierci [9],
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inne zwracaja uwage na negatywne uczucia wywota-
ne przez mysli o rychlej $mierci [27], a jeszcze inne
podkreslaja wage procesu opieki nad osobg umierajaca
[16, 25].

Dotychczas nie przeprowadzono polskiejadapta-
¢ji narzedzi do pomiaru jako$ci umierania i §mierci,
a w literaturze przedmiotu brakuje doniesien w po-
wyzszej tematyce.

Biorac pod uwage doniesienia, iz nowotwory to
schorzenia w gtéwnej mierze oséb starszych i stano-
wig druga przyczyne zgonéw zaréwno w Europie, jak
iw Polsce, to nalezy si¢ spodziewal przy starzejacym
si¢ spoteczenstwie wzrostu liczby zachorowan na te
schorzenia [29], aw konsekwencji tego wzrostu liczby
0s6b korzystajacych ze $wiadczen opieki paliatywne;j.
Uzasadnia to potrzebe adaptacji narzedzi badawczych
do warunkoéw polskich, a nastepnie przeprowadzenia
badan w powyzszym zakresie.

Zastosowanie pomiaru jako$ci umierania i §mierci
w praktyce moze utatwi¢ podjecie interwencji maja-
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