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Podzigkowania

Prace t¢ dedykuj¢ moim Rodzicom i Bliskim, ktérym zawdzigczam wszystko.
Pacjentom, ich rodzinom, lekarzom i wszystkim cztonkom zespotu leczacego, z ktdérymi
miatam przywilej pracowaé, ktorzy sa dla mnie zrodlem motywacji oraz najcenniejszej
wiedzy 1 do$wiadczenia. Dr hab. n. med. Annie Klimkiewicz — Promotor, ktora

niezawodnie wspierata mnie w doskonaleniu naukowej warto$ci tej pracy.
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Streszczenie

Cel pracy
Glownym celem badan byta analiza potrzeb i identyfikacja wyzwan w opiece

paliatywnej w Polsce w oparciu o punkt widzenia pacjentow, ich opiekunéw oraz lekarzy.
Cele szczegbdlowe:

1. Poréwnanie opinii pacjentow opieki paliatywnej i lekarzy na temat stosowania

opioidowych lekéw przeciwbolowych.

2. Analiza potrzeb pacjentdow i ich rodzin oraz potencjalnych roéznic w ich

hierarchii w okresie pandemii COVID-19.

3. Identyfikacja kluczowych czynnikow wptywajacych na powodzenie terapii
przeciwbolowej w leczeniu paliatywnym w oparciu o narracyjny przeglad

literatury.

Materiat 1 metody.

Cykl publikacji przedstawia wyniki badania ilosciowego, jako$ciowego oraz
whnioski z narracyjnego przegladu literatury, identyfikujace potrzeby i wyzwania opieki
paliatywnej w Polsce w perspektywie pacjentow, ich opiekunow oraz lekarzy.

W badaniu poswigconym ocenie opinii i nastawienia do opioidowego leczenia
przeciwbolowego pacjentow 1 lekarzy skoncentrowano si¢ na pordwnaniu wynikow
obydwu grup. W badaniu wykorzystano oryginalne kwestionariusze opracowane przez
zespot badawczy. Ankieta zawierala pytania punktowane w S-stopniowej skali Likerta
1 zostala przeprowadzona wsrdd pacjentow Hospicjum Onkologicznego w Warszawie
oraz lekarzy specjalistow (w formie ankiety online). Odpowiedzi skali to 1 — calkowicie
si¢ nie zgadzam, 2- nie zgadzam si¢, 3- ani si¢ zgadzam, ani si¢ nie zgadzam, 4- zgadzam
si¢, 5- catkowicie si¢ zgadzam. Pytano o to: ,,na ile si¢ zgadzasz z twierdzeniem?”.
Badanie byto czeScia projektu badawczego majacego oceni¢ dostgpno$¢ i1 zakres
stosowania lekéw opioidowych w Polsce. W zwigzku z tym, oprocz pytan dotyczacych
opinii, kwestionariusz kierowany do lekarzy zawieral réwniez pytania dotyczace
doswiadczenia zawodowego, stosowanych lekow oraz wiedzy i doswiadczenia

w badanym obszarze. Kwestionariusz dla pacjentow sktadat si¢ z czesSci poswieconej



opiniom 1 do$wiadczeniom zwigzanym z leczeniem boélu nowotworowego. Wyniki
zebrane w kwestionariuszach poddano analizie statystyczne;j.

W badaniu eksploracyjnym potrzeb pacjentéw i ich rodzin objgtych opieka
paliatywng w dobie pandemii COVID-19 wykorzystano kwestionariusze z pytaniami
otwartymi. Pacjenci wypetniali je samodzielnie lub korzystajac z pomocy badaczy.
Ankiety kierowane do czlonkéw rodzin i opiekunéw byly rozsytane mailowo lub
wypelniane w czasie rozmowy telefonicznej z badaczem. W badaniu wziety udziat dwie
grupy: pacjenci hospicjum stacjonarnego oraz ich rodziny i bliscy. Do badania wlaczono
wszystkich pacjentéw hospitalizowanych w okresie badania, zdolnych do zrozumienia
pytan i chetnych do udzielenia odpowiedzi, przebywajacych przez minimum 7 dni pod
opieka hospicjum. Ze wzgledu na trwajacag wowczas pandemi¢ SARS-CoV-2,
zmodyfikowano i zaadaptowano do warunkéw epidemicznych pytania ankiet stuzacych
do oceny jakosci opieki na oddziale hospicjum stacjonarnego, w ktoérym przeprowadzono
badanie. W celu uzyskania perspektywy interpretacyjnej uzyskanych wynikow wybrano
metod¢ badania jakosciowego — podejscie antropologii medycznej, oparte na indukcyjnej
analizie tematycznej.

Przeglad narracyjny oparty zostat na metodzie krytycznej analizy i dyskusji nad
aktualnym stanem wiedzy, dotyczacej nastawienia i opinii pacjentéw, ich rodzin oraz
lekarzy. Praca dotyczyla wybranych aspektéw opieki paliatywnej, ze szczegdlnym

uwzglednieniem opioidowego leczenia przeciwbolowego.

Wyniki.

Do badania opinii 1 nastawienia wobec opioidowego leczenia przeciwbolowego
zrekrutowano pacjentéw (n=104) i lekarzy (n=216). Negatywne skojarzenia zwigzane ze
stowem "morfina" byly wyrazane w obu badanych grupach. Grupy podzielaly rowniez
opini¢, ze pacjenci obawiajg si¢ stosowania lekow opioidowych, a réwnoczesnie siegaja
po leki przeciwbdlowe zbyt chetnie. Wigkszo$¢ pacjentdow z chorobg nowotworowa
(87,5%) doswiadczyta bolu podczas choroby (Srednie natezenie bolu: 7,01+£2,44/10).

Z kolei 53,3% lekarzy podzielalo obawy, zZe pacjenci naduzywaja lekow
opioidowych. Zar6wno w przypadku pacjentow, jak i lekarzy, odpowiedzi ankietowe byty

spojne z definicja ,,opioidofobii”.



W badaniu eksploracyjnym potrzeb wzi¢li udzial pacjenci hospicjum
stacjonarnego (n=12) z czlonkami rodzin i opiekunowie chorych (n=9). O ile w obydwu
grupach wysoko w hierarchii potrzeb znalazto si¢ poczucie bezpieczenstwa, to dla
pacjentow bylo ono zaposredniczone przez potrzebe bliskosci 1 obecnosci, a dla rodzin
zwigzane z potrzebg opieki i kontroli nad opieka. Poczucie bezpieczenstwa pacjentoéw
wzmacniat profesjonalizm pracownikéw hospicjum, a rodzin i bliskich dobra
(empatyczna 1 szczegdlowa) komunikacja z personelem medycznym. Wazng potrzeba
pacjentow, ujawniong w badaniu, bylo utrzymanie rol spotecznych, zaréwno wobec
bliskich jak i1 personelu medycznego (utrzymanie relacyjnosci zagrozone anonimowoscia
— maseczki, kombinezony, przytbice itd. utrudniajace identyfikacje osob w otoczeniu
pacjentow).

Przeglad narracyjny literatury z lat 1993-2020 (72 zacytowanych prac) wskazal na
specyficzne bariery skutecznego opioidowego leczenia przeciwbolowego lezace po
stronie pacjentéw 1 ich opiekundéw: obawy przed rozpraszaniem skupienia lekarza na
leczeniu choroby nowotworowej, obawy o otrzymanie opinii trudnego, skarzacego si¢
pacjenta, przekonanie, ze bol jest wazng informacja o przebiegu choroby niezbedna do jej
leczenia, czy fatalistyczne nastawienie do mozliwosci usmierzenia bolu. Brak aktualnej
wiedzy, falszywe przekonania, negatywne nastawienie dotyczace opioidowego leczenia
przeciwbolowego sa w wielu badaniach wskazywane jako wspdlne dla pacjentdw,
opiekunow i lekarzy.

Praca wyrdznia czynniki decydujace o powodzeniu leczenia takie jak umiejetnose
budowania, korygowania i utrzymania relacji wspoipracy lekarza pacjentem w kilku lub
kilkudziesigcioletnim procesie leczenia. Przeanalizowane badania wskazuja na jedno
z istotnych zrodel nieadekwatnego stosowania opioidow w leczeniu przeciwbolowym
pacjentow z chorobami onkologicznymi. Nieadekwatnie niskie lub wysokie
wykorzystanie tych lekow na poszczegodlnych etapach leczenia moze by¢ skutkiem
niespdjnego 1 niedostatecznie wspieranego procesu edukacji w zakresie wiedzy

1 umiejetnosci zarowno $rodowiska medycznego jak 1 pacjentdow oraz ich opiekundow.



Whnioski

1. Wigkszo$¢ pacjentow z chorobami nowotworowymi objetych opieka paliatywna
oraz lekarzy obawia si¢ stosowania leczenia przeciwbolowego z zastosowaniem

opioidow.

2. Niski poziom wiedzy pacjentow na temat mechanizmu dziatania, korzysci
1 skutkow ubocznych lekow opioidowych moga by¢ zwigzane z brakiem edukacji
w tym zakresie jako elementu procesu leczenia i moze stanowi¢ jedng z przyczyn

niepowodzenia terapii przeciwbolowych.

3. Poczucie bezpieczenstwa jest jedng z najwyzej cenionych przez pacjentow
warto$ci, realizowang przez blisko$¢ (fizyczng z rodzing lub relacyjna
w personelem medycznym) 1 wspierang przez profesjonalizm personelu
medycznego. Dla rodzin poczucie bezpieczenstwa jest zwigzane z mozliwoscia

kontrolowania opieki nad ich chorymi.

4. Glowne, wymieniane w literaturze bariery skutecznego leczenia
przeciwbolowego, ktére leza po stronie pacjentéw i ich rodzin, to brak aktualnej

wiedzy, falszywe opinie oraz negatywne nastawienie.

5. Przygotowanie pacjentdow oraz ich bliskich do udzialu w procesie leczenia,
ukierunkowane na popraw¢ wspolpracy i uczestniczenia w podejmowaniu decyzji
terapeutycznych, jest wspierane przez edukacje oraz relacje terapeutyczng

skupiong pacjencie 1 jego bliskich.

6. O utrzymaniu pacjentow w wieloletnim procesie leczenia chorob
nowotworowych, decyduje umiejetnos¢ zbudowania, korygowania i1 utrzymania
relacji terapeutycznej migdzy lekarzem a pacjentem, oparta na zaufaniu, poczuciu

bezpieczenstwa i zasadach etyki.



Streszczenie w jezyku angielskim. Abstract in English

Analysis of selected needs and identification of challenges in palliative care in

Poland from the perspective of patients, their caregivers and physicians.

Aim of the study
The main aim of the study was to analyze needs and identify challenges in
palliative care in Poland based on the point of view of patients, their carers and

physicians.

Specific aims:
1. To compare the opinions of palliative care patients and physicians on the use of
opioid medicines for pain relief.
2. To analyze the needs of patients and their families and potential differences in
their hierarchy during the COVID-19 pandemic.
3. Identification of key factors influencing the success of palliative pain

management based on a narrative literature review.

Material and methods

This series of publications presents the results of a quantitative and qualitative
study and the conclusions of a narrative literature review, identifying the needs and
challenges of palliative care in Poland from the perspective of patients, their carers and
physicians. The study dedicated to assessing the opinions and attitudes towards opioid
analgesic treatment of patients and physicians focused on comparing the results of the
two groups. The study used original questionnaires developed by the research team. The
questionnaire contained questions scored on a 5-point Likerts' scale and was conducted
among patients of the Oncology Hospice in Warsaw and specialist physicians (in the form
of an online survey). The scale responses were 1 - totally disagree, 2- disagree, 3- neither
agree nor disagree, 4- agree, 5- totally agree. The question asked was: "to what extent do

you agree with the statement?".
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The survey was part of a research project to assess the availability and extent of
opioid medicine use in Poland. Therefore, in addition to questions on opinions, the
questionnaire directed at physicians also included questions on professional experience,
drugs used and knowledge and experience in the area under study. The questionnaire for
patients consisted of a section on opinions and experiences related to cancer pain

management. The results collected in the questionnaires were statistically analyzed.

An exploratory study of the needs of patients and their families receiving
palliative care in the era of the COVID-19 pandemic used questionnaires with open-
ended questions. Patients completed them independently or with the help of the
researchers. Questionnaires addressed to family members and carers were distributed by
email or completed during a telephone interview with the researcher. Two groups took
part in the study; inpatient hospice patients and their families and relatives. All patients on
the ward during the study period, able to understand the questions and willing to answer,
with a minimum stay of 7 days under hospice care were included. The questionnaires
were a modified version, due to the ongoing SARS-CoV-2 epidemic at the time, of
questionnaires used to assess the quality of care in the inpatient hospice unit where the
study was conducted. A qualitative research method, a medical anthropology approach
based on inductive thematic analysis, was chosen to provide an interpretive perspective
on the results obtained.

The narrative review was based on the method of critical analysis and discussion
of the current state of knowledge regarding the attitudes and opinions of patients, their
families and physicians. It addressed aspects of palliative care, with a particular focus on

opioid analgesic treatment.
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Results

Patients (n=104) and physicians (n=216) were recruited for the study of opinions
and attitudes towards opioid analgesic treatment. Negative associations associated with
the word "'morphine' were expressed in both study groups. The groups also shared the
opinion that patients are afraid of using opioid medicine, while at the same time reaching
for painkillers too readily. For both patients and doctors, survey responses were consistent
with the phenomenon of 'opioidophobia'. The majority of cancer patients (87.5%)
experienced pain during their illness (mean pain intensity: 7.01+2.44). In contrast, 53.3%
of doctors shared the concern that patients misuse opioid medicine. For both patients and
doctors, the survey responses were consistent with the definition of the phenomenon
'opioidophobia’.

The exploratory study of needs involved inpatient hospice patients (n=12) and
family members and carers of patients (n=9). While a sense of safety was high on the
hierarchy of needs in both groups, for patients it was mediated by the need for closeness
and presence, and for families it was related to the need for care and control of care.
Patients' sense of security was reinforced by the professionalism of the hospice staff, and
families and relatives by good (empathetic and detailed) communication with the medical
staff. An important need of patients revealed in the survey was the maintenance of social
roles, both towards relatives and medical staff (maintaining relations threatened by
anonymity - masks, overalls, visors etc. making it difficult to identify people around

patients).

12



A narrative review of the literature from 1993 to 2020 (72 papers cited) identified
specific barriers to effective opioid analgesic treatment lying on the side of patients and
their caregivers: fears of distracting the physician's focus on cancer management,
concerns about receiving the opinion of a difficult complaining patient, the belief that
pain is important information about the course of the disease necessary for its treatment,
or fatalistic attitudes about the possibility of pain relief. Lack of up-to-date knowledge,
false beliefs, and negative attitudes about opioid analgesic treatment are identified in
many studies as common to patients, carers and doctors. The paper distinguishes factors
critical to treatment success such as the ability to build, correct and maintain a
collaborative doctor-patient relationship over several or decades of treatment. The studies
analyzed point to one important source of inadequate opioid use in the analgesic
treatment of oncology patients. Inadequate low or high use of these drugs at particular
stages of treatment may be the result of an inconsistent and inadequately supported
education process in the knowledge and skills of both the medical community and

patients and their caregivers.

Conclusions

1. Most cancer patients in palliative care and physicians are apprehensive about opioid
analgesic treatment. Low levels of patient knowledge of the mechanism of action,
benefits and side effects of opioid drugs may be related to a lack of education and side-
effects of opioid medicines may be related to a lack of education in this area during the

course of treatment and may be one of the reasons for the failure of analgesic therapies.

3. A sense of safety is one of the values most highly valued by patients, realized through
proximity (physical with the family or relational in the medical staff) and supported by
the professionalism of the medical staff. For families, a sense of security is associated

with the ability to control the care of their patients.

4. The main barriers to effective pain management identified in the literature that lie with
patients and families are lack of up-to-date knowledge, false opinions and negative

attitudes.

13



5. Collaborative preparation of patients and their relatives to participate in the treatment
process and to be involved in therapeutic decision-making is supported by education and

a therapeutic relationship centered on the patient and his/her relatives.

6. Patient retention in the long-term cancer treatment process is determined by the ability
to build, correct and maintain a therapeutic relationship between doctor and patient, based

on trust, a sense of security and ethics.
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Wstep

Medycyna i opieka paliatywna s3 jednymi z najdynamiczniej rozwijajacych sie
dziedzin opieki zdrowotnej. Pierwotnie utozsamiana z ruchem hospicyjnym opieka nad
pacjentami w stanie terminalnym, zmienita si¢ w ciagu ostatnich dekad
w interdyscyplinarne i nowoczesne leczenie, obejmujace ré6zne wymiary zdrowia osob

zmagajacych si¢ z chorobg zagrazajaca zyciu na wszystkich jej etapach!.

Zgodnie z zatozeniami opieki paliatywnej, powinni zosta¢ nig objeci pacjenci
w kazdym wieku wraz z rodzinami i opiekunami - od okresu diagnozowania w kierunku
choroby potencjalnie skracajacej zycie, poprzez etapy leczenia, remisji choroby,
wyleczenia, nawrotow, pogorszenia, az do opieki konca zycia i zaloby. W oparciu
o definicj¢ opieki paliatywnej 1 proponowane w Polsce standardy postgpowania oznacza
to, proaktywne, holistyczne podej$cie polegajace na zapobieganiu, wczesnej
identyfikacji, wnikliwej ocenie 1 zmniejszaniu cierpienia fizycznego, psychicznego,
duchowego oraz zaspakajaniu potrzeb spolecznych osoéb zyjacych z chorobg?. Celem
wszelkich tych oddzialywan jest poprawa funkcjonowania pacjentdéw, rodzin i opiekunow
zgodnie z ich potrzebami, celami oraz warto§ciami w danym momencie zycia. Wymaga
to uwzglednienia dynamiki zmian zwigzanych z uptywem czasu, rozwojem choroby,
skutkami leczenia czy zmiang pozycji spotecznej. Zaklada si¢, ze oddziatywania
cztonkow zespotu leczacego (lekarza, pielegniarki, opiekuna medycznego, psychologa,
fizjoterapeuty itd. z podstawowym lub specjalistycznym przygotowaniem paliatywnym)
s3 realizowane z rozpoznaniem 1 poszanowaniem przynaleznosci kulturowe;,
$wiatopogladu oraz przekonan osoby pacjenta i jego bliskich. Ich celem jest wspieranie
tak aktywnego zycia pacjentow, jak tylko to jest mozliwe, w obecno$ci skutkow choroby
1 leczenia, poprzez efektywna wzajemng komunikacje oparta na otwartosci, szacunku
1 zaufaniu. Warunkiem dobrej relacji terapeutycznej jest, aby osoba z zespotu leczacego,
dzien po dniu w procesie leczenia, wspierata osobe zyjaca z choroba w przekladaniu jej
celow 1 preferencji na konkretne decyzje medyczne.

Wspdiczesne definicje i standardy opieki paliatywnej wskazuja na koniecznosé

proaktywnej postawy w identyfikowaniu potrzeb holistycznego, interdyscyplinarnego,
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zindywidualizowanego 1 skoordynowanego podejscia do pacjentow z réznych obszaréw
opieki zdrowotnej. Ze wzgledu na rézny przebieg chorob nowotworowych niezbedna jest
w tym zakresie szczegdlna ostroznos¢ i wnikliwo$¢ w zbieraniu wywiadu 1 wycigganiu
wnioskoOw z obserwacji. W przebiegu choroby i leczenia istnieje kilka szczegolnie
trudnych dla pacjentow, ich rodzin 1 opiekunow etapow, ktore wymagaja wsparcia ze
strony cztonkow zespotu leczacego. Pierwszy, decydujacy o rozpoczeciu leczenia, jest
etap diagnozowania w kierunku choroby zagrazajacej zyciu. Przeprowadzanie pacjenta
przez procedury diagnostyczne wymaga poprawnej oceny zasobOw poznawczych,
emocjonalnych i spotecznych chorego, niezb¢dnych do realizacji zalecen oraz udzielenia
niezbednego wsparcia. Ze wzgledu na zagrozenie najwyzszych wartosci zdrowia 1 Zycia,
tzw. wartos$ci elementarnych osoby, warunkiem utrzymania pacjenta w procesie jest
zawigzanie relacji terapeutycznej, opartej na zaufaniu i przekonaniu pacjenta, ze bez
wzgledu na wynik diagnozowania, cztonkowie zespolu leczacego beda dziala¢ na rzecz
poprawy jego funkcjonowania, zarowno wobec skutkow diagnostyki (zdarza sig, ze
obcigzajacej), leczenia, choroby, wyleczenia czy nawrotu. Fundamentem tej relacji
w opiece paliatywnej jest zasada nieopuszczania 0sob zyjacych z chorobg bez wzgledu na
jej przebieg. W sytuacji potwierdzenia diagnozy choroby potencjalnie skracajacej zycie,
szczeg6lnej uwagi w komunikacji z pacjentem wymagaja symptomy kryzysu zatamania
linii zycia: niezdolno$¢ do podjecia dziatania, zaprzeczanie, inne nieataptacyjne reakcje
emocjonalne i poznawcze, w tym funkcje wykonawcze pacjentéw. Inng grupg pacjentow
wymagajacych podejscia paliatywnego sa ci, ktorzy bedac w stanie remisji choroby,
zmagaja si¢ z trudnymi do opanowania objawami skutkéw leczenia (np. bol
neuropatyczny po chemioterapii, bol fantomowy po amputacjach) lub skutkami przebytej
choroby (stres zwigzany z zagrozeniem nawrotem itp.).

Kolejnym etapem leczenia wymagajacym od cztonkéw zespolu interdyscyplinarnego
umiejetnosci utrzymania pacjentdow w procesie leczenia jest sytuacja nawrotu choroby.
Czgsto jest ona zwigzana z doswiadczeniem wyczerpania si¢ zasobOw intra-
1 interpersonalnych, niemal w cato$ci zaangazowanych w pierwszy etap choroby oraz
rozczarowaniem wobec leczenia i obnizeniem zaufania do zespotu leczacego.
Zakonczenie leczenia przyczynowego, w polskich warunkach czesto zwigzane

z przekazaniem pod opieke innego lekarza i osrodka, moze by¢ dla niektorych pacjentow
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jeszcze trudniejszym etapem chorowania niz diagnoza choroby zagrazajacej zyciu, ktora
w przeciwienstwie do tego etapu, zwykle jest subiektywnie postrzegana jako potencjalna
szansa na wyleczenie. Takich pacjentoéw najczg$ciej mozna zidentyfikowac i objaé opieka
na oddziatach onkologii, hematologii, chirurgii, oddziatach choréb wewngtrznych,
w opiece lekarzy rodzinnych. Grupa oséb zyjacych z chorobg skracajaca zycie,
szczeg6lnie podatnych na zranienie, sg pacjenci wkraczajacy w etap pogorszenia, ktory
przedtuza proces agonii i ktoérzy sa objeci opieka konca zycia, w warunkach oddzialow
szpitalnych, domowych lub hospicjum stacjonarnego.

Cykl publikacji przedstawia problematyke wyzwan i potrzeb opieki paliatywnej
w Polsce, w oparciu o do$wiadczenia pacjentow w przebiegu leczenia. Badano opinie
pacjentow, rodzin 1 lekarzy, odnoszace si¢ w szczegdlnosci do leczenia bolu, budowania
poczucia bezpieczenstwa i wspotpracy w relacji terapeutycznej pacjenta z lekarzem. Dla
oceny probleméw 1 zagadnien znanych z praktyki klinicznej uzyto metody badan
ilosciowych. Dla rozpoznania i opisu potrzeb, w tym wyzwan zwigzanych z nowa
sytuacja w jakiej znalezli si¢ rowniez pacjenci objeci opieka paliatywng w dobie
pandemii COVID-19 wykorzystano metod¢ badan jakosciowych. Przeglad narracyjny

literatury przedmiotu oparty zostat na dyskusji nad aktualnym stanem wiedzy.

Problem spoteczny

Postgpujace starzenie si¢ populacji ludnosci w potaczeniu z wydtuzaniem si¢
okresOw przezycia u pacjentdéw onkologicznych zmienia dynamike interwencji
medycznych. Doprowadzity one do przejscia od "populacji zagrozonej", w ktorej choroba
byta traktowana jako stan przejSciowy migdzy utraconym a odzyskanym zdrowiem, do
"populacji remisji", w ktorej dlugotrwate 1 wieloetapowe leczenie umozliwia zycie
z chorobg przewlekle zagrazajaca zyciu kosztem akceptacji wptywu i rezimu leczenia.
Leczenie przewlekle wymaga zmiany stylu Zycia, ktory mogt zosta¢ zaburzony przez
diagnoze¢ 1 opiera si¢ na warto$ciach 1 relacjach niezbednych do jego utrzymania3. Ten
nowy styl zycia potrzebuje wytrwalosci w adaptacji do ograniczen 1 zalecen lekarza lub
lekarzy w przypadku wielochorobowos$ci, umiejetno$ci radzenia sobie w kontakcie

z systemem ochrony zdrowia. Ponadto zmusza do odniesienia proponowanych kierunkéw
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leczenia (w tym leczenia bolu) do wszystkich cenionych wymiarow zycia, nie tylko
somatycznego, ale takze funkcjonalnego i1 psychospotecznego*. Pacjenci moga
doswiadcza¢ skutkow powiktan z powodu braku radzenia sobie z bolem i1 innymi
wyniszczajacymi objawami somatycznymi. Moze to by¢ roéwniez pogorszenie
funkcjonowania psychicznego, zaostrzenie objawow depresji® lub zespol demoralizacji
klinicznej (w Miedzynarodowej Klasyfikacji Chorob ICD-10, kategoria R45.3
Demoralizacja 1 apatia rozumiana jako utrata morale, zaangazowania i checi
uczestniczenia w procesie leczniczym).6 Te ,,skutki uboczne” nieskutecznego leczenia
bolu sprawiaja, ze niektéorym pacjentom moze wydawac si¢ niemozliwe zycie z rygorami
leczenia, co z kolei moze prowadzi¢ do wystapienia ryzyka pragnienia eutanazji’. Co
wiecej, poczucie beznadziejnosci, bezradnosci 1 utraty celu, zwigzane z objawami utraty
morale, moga prowadzi¢ do zniechgcenia uniemozliwiajacego przestrzeganie zalecen
w perspektywie leczenia dlugoterminowego.® Z drugiej jednak strony, zaleznosci
ujawnione w badaniach nad tym zjawiskiem wskazujg na istotne znaczenie utrzymania
przez pacjentdw relacji spotecznych, poczucia bycia uznanym w swojej podmiotowe;j roli
takze w relacji z lekarzem, co okazuje si¢ waznym czynnikiem wspierajacym skuteczng

walke z ryzykiem postaw amotywacyjnych.

Jakos¢ zycia, leczenia, umierania a bol.

W 2007 r. kompleksowy przeglad badan nad rozpowszechnieniem bélu wykazal,
ze pomimo zalecen Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO - World Health Organization),
bol w chorobie nowotworowej nadal stanowi problem duzej grupy pacjentow?®.
Migdzynarodowe Stowarzyszenie Badan nad Bolem (IASP) oglosito rok od pazdziernika
2008 r. do pazdziernika 2009 r. rokiem Globalnej Walki z Bélem Nowotworowym!0.

W tym okresie IASP wprowadzita wiele inicjatyw skierowanych zarowno do
srodowiska medycznego, jak i ogotu spoteczenstwa, aby zwiekszy¢ swiadomos¢ na temat
boélu nowotworowego 1 dostarczy¢ informacji przydatnych w jego leczeniu. USmierzanie
bolu jest uwazane za prawo cztowieka. W 2013 roku Organizacja Narodow
Zjednoczonych stwierdzita, ze brak skutecznego leczenia osob zmagajacych si¢ z bélem

stanowi naruszenie zakazu tortur i nieludzkiego lub ponizajacego traktowaniall.
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Odkad WHO oglosita zasady drabiny przeciwbolowej w 1986 roku,
opublikowano liczne zalecenia dotyczace leczenia bolu nowotworowego, zaroOwno przez
organizacje mi¢dzynarodowe, jak i krajowe!2. Globalne stosowanie opioidéw zwigkszyto
si¢ z 28 mg w 2005 r. do 42 mg ekwiwalentu morfiny na mieszkanca w 2012 r. Ponadto w
latach 2006-2010 dostepnos¢ lekéw opioidowych wzrosta w 67 krajach (wzrost
wskaznika ACM).13 Znacznie zwigkszyla si¢ wiedza na temat mechanizmow
powstawania bolu nowotworowego, metod jego oceny leczenia oraz liczba publikacji na
ten temat. Mimo tych sukcesow bol jest nadal najczestszym 1 jednym z najci¢zszych
objawOw towarzyszacych chorobie i1 leczeniu nowotworow. Brak odpowiedniego leczenia
bolu moze skutkowaé obnizeniem jakosci zycia, pogorszeniem funkcjonowania
psychicznego, nasileniem objawdéw depresyjnych 1 tzw. demoralizacja kliniczng!4.
Wedtug danych §wiatowych, latach 2007-2016 czestos¢ wystepowania bolu u pacjentow
z zaawansowang lub terminalng choroba nowotworowa wzrosta z 64,0% do 66,4%, przy
czym podobny wzrost odnotowano zaréwno w trakcie leczenia przeciwnowotworowego
(55% do 59%), jak i1 u pacjentéw po leczeniu (33,0% do 39,3%)15 16, Przeglad badan
przeprowadzonych w latach 2014-2020 wykazal, Ze czegsto$¢ wystepowania bolu w
okresie 3 miesigcy po leczeniu przeciwnowotworowym wynosi 55%!7. Zle kontrolowany
bol jest jedng z przyczyn uniemozliwiajacych pacjentom kontynuowanie rygorystycznego
leczenia, prowadzac do ztego funkcjonowania i pragnienia $mierci 18. Jest to spojne z
objawami ,,syndromu demoralizacji”’, obejmujgcego poczucie beznadziejnosci,
bezsilnos$ci oraz utraty celu 1 sensu zycia.!®

Terapi¢ przeciwbolowa definiuje si¢ obecnie jako czg$¢ leczenia onkologicznego?0 21,
a opieka wspomagajaca stala si¢ czeScig koncepcji opieki skoncentrowanej na pacjencie
zaproponowanej przez Europejskie Towarzystwo Onkologii Medycznej?2. Tym bardziej,
ze jak wykazaty badania, okreslenie ,,paliatywna” moze mie¢ dla lekarzy, pacjentéw i ich
opiekunow negatywne konotacje i powodowa¢ opdznienie w kierowaniu do leczenia
objawowego lub wprowadzaniu interwencji, takze tych dotyczacych leczenia bolu.
Opinie pacjentdow i ich nastawienie do leczenia przeciwbdlowego sa waznymi
czynnikami wplywajacymi na powodzenie procesu leczenia. Jednym z istotnych Zrddet
przekonan pacjentow sg ich kontakty z lekarzami w przebiegu leczenia. Graczyk 1 in.

wykazali negatywny wptyw konsultacji lekarskich na opinie i postawy pacjentow
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dotyczace uzywania opioidéw. Stwierdzono, ze uruchamianie lub wzmacnianie lgku
przed przeciwbolowym leczeniem opioidowym u pacjentow miato miejsce w kontaktach
z lekarzami, ktérych obawy przed stosowaniem tego leczenia wplywaly na ich praktyke
kliniczng 23. Proces informowania pacjentdw o opcjach leczenia zawiera poza przekazem
informacyjnym takze prezentacje nastawienia lekarzy 1 wzmacnia lub oslabia
mechanizmy obronne, postawy i oczekiwania pacjentow24.

Na przestrzeni lat mozliwo$¢ oceny skutecznoS$ci strategii usmierzania bolu byla
utrudniona przez rdéznice w metodach stosowanych do szacowania czgstosci
wystepowania bolu25, a takze réznice we wskazniku adekwatnosci konsumpcji
opioidow26 (w porownaniach migdzy krajami, listy stosowanych lekéw opioidowych
roznity si¢?7). Roznice te sg czesto mylace lub nie wyjasniajg rozbiezno$ci miedzy
postepem medycyny, zwigkszong dostgpnosciag leczenia i brakiem oczekiwanej poprawy
w leczeniu bolu spowodowanego zarowno choroba, jak 1 jej leczeniem. Znaczenie
globalnych ocen jakosci i1 dostepnosci opioidowego leczenia przeciwbdlowego
w chorobach nowotworowych dodatkowo podwaza fakt wspotwystepowania w ostatnich
latach skrajnych zjawisk — z jednej strony opioidofobii28 np. w Polsce?, a z drugiej
kryzysu opioidowego np. w Stanach Zjednoczonych30 31 32 33 34 Chociaz w wigkszosci
krajow dostep do opioiddéw jest ograniczony, naduzywanie kontrolowanych substancji
stanowi powazny problem zdrowia publicznego w wielu krajach.

Szacuje si¢, ze do 2030 roku na catym $wiecie spodziewane jest wystgpienie 21,4
miliona nowych przypadkow raka3s. W zwigzku z tym, zarowno w praktyce klinicznej,
jak 1 badaniach, identyfikacja i zrozumienie warunkow, ktére determinuja skuteczng
terapi¢ bolu, oraz zbadanie innych zmiennych, ktére wptywaja na procesy leczenia
pacjentow, nadal sg pilnie potrzebne.

Rola pacjentdow w niepowodzeniu leczenia bdlu zostata uznana i zidentyfikowana jako
istotny czynnik w zaleceniach Agency for Healthcare Research and Quality (AHCPR -
Agencja Badan nad Jakoscig w Opiece Zdrowia) z 19943¢ roku. W zaleceniach AHCPR
wskazano specyficzne dla pacjenta bariery w leczeniu bolu, takie jak opor
w informowaniu o nasileniu odczuwanego bolu z powodu strachu przed skutkami
ubocznymi leczenia, niewiara w jego skutecznos$¢, obawa przed podwazeniem leczenia

przeciwnowotworowego lub niezrozumienie zwigzku migdzy bolem a postepem choroby
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z powodu nieprawidtowych informacji3?. W ostatnich dziesigcioleciach wplyw postaw
zarOwno pacjenta, jak 1 rodziny na niepowodzenie leczenia boélu zmienil si¢ wraz
z rozwojem spotecznym i kulturowym i1 musi by¢ stale monitorowany, podobnie jak inne

czynniki wptywajace na skutecznosc¢ terapii38 39 40

Epidemia opioidowa

W ciagu ostatnich lat w Stanach Zjednoczonych obserwuje si¢ rozwdj
niebezpiecznego zjawiska okreslanego mianem epidemii opioidowej, ktéra stopniowo
rozszerza si¢ na inne kraje. Epidemia setek tysiecy zgonow spowodowanych
przedawkowaniem opioidéw, charakteryzuje si¢ ich wprowadzaniem
do uzycia 1 rozprzestrzenianiem si¢ w spolecznosciach wiejskich 1 miejskich#!. Przyczyny
zjawiska sg zwigzane z uzaleznieniem od opioidow przepisywanych na recepte, a takze
ich zazywaniem bez wskazan medycznych#2. Najbardziej rozpowszechnionymi
mechanizmami sg niewlasciwe uzywanie opioidéw zalecanych jako leki przeciwbolowe
(np. oksykodon) oraz dobrowolne uzywanie opioidow w celach rekreacyjnych (np.
fentanyl). Onkolodzy i1 specjalisci medycyny paliatywnej stoja w obliczu dylematu
leczenia pacjentow zakwalifikowanych do grupy oséb z dlugim oczekiwanym okresem
przezycia: wczesnego stosowania opioidowego leczenia przeciwbdlowego
z konsekwencjami potencjalnego uzaleznienia i trudnych do ztagodzenia skutkow
ubocznych czy niedostatecznego leczenia przeciwbolowego*3. Podobne watpliwosci
stwierdzono w czasie analizowania powodéw adherencji wobec schematu leczenia
przewlektego bdlu u pacjentéw onkologicznych4#4 45 46,

Stosowanie lekéw opioidowych w krajach Europy Wschodniej i Potudniowej jest
znacznie nizsze niz w krajach Europy Zachodniej i Péinocnej4’. W 2016 w Stanach
Zjednoczonych Centers for Disease Control and Prevention (CDC - Centrum Kontroli
1 Zapobiegania Chorobom) wydalo rekomendacje dotyczace stosowania opioidow
w leczeniu bolu przewleklego zalecajace jego minimalizacje takze wobec pacjentow
z niepodjetym lub zakonczonym leczeniem przeciwnowotworowym. W wyniku realizacji
tych zalecen oraz dostosowywanych do nich regulacji prawnych ilo$¢ przepisywanych

opioidow stale spada w ciggu ostatnich lat4s.

21



Opioidofobia

Polska nalezy do grupy krajéw o dobrze rozwinigtej strukturze opieki paliatywnej
1 petnej dostgpnosci lekow opioidowych, a mimo tego ich uzycie pozostaje niskie. Atlas
Stanu opieki Paliatywnej w Europie z 2019 roku podaje konsumpcje¢ ekwiwalentéw
morfiny z wylaczeniem metadonu w Polsce na 36,6 mg/mieszkanca, podczas gdy srednia
europejska wynosi 107 mg/mieszkanca%®. Oznacza to, ze wielu chorych moze nie
otrzymywac¢ witasciwego leczenia. Nalezy przypomnieé, ze prawo do leczenia bolu jest
w Polsce gwarantowane zapisem Ustawy, zgodnie z trescig artykutu 20a, Ustawy z dnia 6
listopada 2008 r. o prawach pacjenta 1 Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz.U.2023.0.1545).
Doniesienia na temat skutkow trzeciej fali kryzysu opioidowegos® ksztattuja
zardwno opini¢ publiczng w Polsce jak i znajduja swoje odzwierciedlenie w kolejnych
zaleceniach 1 rekomendacjach S$rodowiska lekarskiegos!52.53. Chociaz pacjenci
onkologiczni sa wylaczani z zalecen i1 legislacji majacych za zadanie ograniczenie
stosowania opioidow w krajach dotknietych epidemia, nie mozna wykluczy¢ ich
stygmatyzacji poprzez negatywne stereotypy wyrazane w ocenach innych oraz
w internalizowanym Igku dotyczacym stosowania lekow opioidowych. W badaniu
przeprowadzonym w 2018 roku w Stanach Zjednoczonych ,,0pioid stigma / stygma
opioidowa” zostata stwierdzona u 61% badanych pacjentow>4. Rozwijajaca si¢ w
ostatniej dekadzie $wiadomos$¢ roli uzywanej przez lekarzy terminologii w odniesieniu do
chorych stosujacych leczenie opioidowe ma doprowadzi¢ do rozwini¢cia jezyka ,,patient-
first / najpierw pacjent” unikajacego poznawczych stereotypow uruchamiajacych
stygmatyzacje naduzywania czy uzaleznienia od lekow okreslanych jako narkotyczne3s.
Polskim odpowiednikiem dziatan prowadzonych migdzy innymi przez The European
Pain Federation (EFIC - Europejska Federacja Bolu), the International Association for
Hospice and Palliative Care, International Doctors for Healthier Drug Policies 1 World
Federation for the Treatment of Opioid Dependence sg zalecenia Polskiego Towarzystwa
Medycyny Paliatywnej 1 Polskiego Towarzystwa Badania Bolu zmierzajace do
ograniczenia obaw w odniesieniu do stosowania lekow opioidowych wsrod personelu
1 ogbéhu spoteczenstwa. Odnosza si¢ one do odstapienia od uzywania nazw ,,narkotyk”

i ,lek odurzajacy”, jako okreslen potocznych, niemedycznych, mogacych wzbudzac
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niepokoj u pacjentow 1 rodzin, zwigksza¢ opioidofobi¢ i przyczynia¢ si¢ do btednego
postrzegania decyzji terapeutycznych.5¢

Postrzeganie pacjentéw i lekarzy moze mie¢ wptyw na nieskuteczne lub nieodpowiednie
leczenie. Zalezy to np. od tego, czy pacjenci zglaszaja odczuwany bol, jak tratnie go
opisuja, czy omawiajag swoje obawy lub watpliwosci dotyczace dawkowania, w jaki
sposob przestrzegaja zalecen dotyczacych dlugotrwatego leczenia, w tym pomijania lub
dostosowywania dawek57. Najczestsze opinie pacjentow na temat opioidowych lekow
przeciwbolowych wigza si¢ z obawg przed odwroceniem uwagi lekarzy od leczenia
choroby nowotworowej, postrzeganiem go jako pacjenta trudnego lub przekonaniem, ze
bol pojawia si¢ lub nasila w miar¢ postgpu chorobys8. Omawiany w literaturze medyczne;j
,,mit morfiny” podtrzymuje obawy dotyczace pogorszenia funkcjonowania poznawczego,
skrdcenia zycia i stabej skutecznos$ci terapeutycznej opioidowej terapii przeciwbolowejso.
Stopien, w jakim pacjenci podzielaja te opinie, w duzej mierze zalezy od jakoSci
komunikacji 1 poziomu =zaufania wobec personelu medycznego®®. W przegladzie
systematycznym opublikowanym w 2017 roku stwierdzono, ze zaréwno pacjenci, jak
1 lekarze prezentuja czesto negatywne postawy dotyczace uzywania opioidéw, obawiajac
si¢ uzaleznienia, tolerancji i1 skutkow ubocznych®!. Istotnymi przeszkodami w leczeniu
opioidami sg niedostateczna ocena bodlu i jego leczenia, nieche¢ pacjentéw do stosowania
lekow opioidowych oraz niewystarczajaca wiedza personelu medycznego%? 63. W innym
przegladzie opublikowanym w 2022 roku stwierdzono, ze glowng przyczyna
niedostatecznego leczenia bolu nowotworowego jest raczej brak wiedzy 1 zaufania do
korzysci ptynacych ze stosowania opioidowych lekow przeciwbdlowych, a nie poglad, ze
pacjenci mogg tolerowa¢ bdl zwigzany z nowotworem®. Zjawisko opioidofobii definiuje
sie¢ w tym przypadku jako nadmierny strach przed zagrozeniami zwigzanymi ze
stosowaniem $rodkéw opioidowych, uniemozliwiajacy ich wilasciwe stosowanie ze
wskazan medycznych. Obawy te moga dotyczy¢ wszystkich osdb zaangazowanych
w dystrybucje 1 przepisywanie lekow, a takze pacjentow, ich rodzin i cztonkow
spoteczno$ci. Badanie przeprowadzone w 2015 roku w 10 krajach Azji wykazato
rozbiezno$¢ w ocenie bolu: 88,3% lekarzy podalo, ze do stwierdzenia poziomu bolu
wykorzystywali skale, a 49,5% pacjentéw, ze zadna skala w ocenie ich bolu nie zostata

wykorzystana 5. Inne przeglady wskazaty na potencjalne réznice w podejsciu do
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opioidowych lekéw przeciwbolowych pomigdzy lekarzami z r6znych krajow. Pomimo
panujacej niecheci do stosowania duzych dawek opioidéw, wielu lekarzy, np. w Stanach

Zjednoczonych, mniej obawiajac si¢ uzaleznienia pacjentdw, nadal je przepisywato®o.

Wiedza i postawy - ksztaltowanie oczekiwan

Wyniki badania Garzéona z 2018 r. potwierdzaja hipotezg, ze pogorszenie
nastawienia pacjenta jest zwigzane ze staba jakos$cig relacji z zespotem terapeutycznym
67, Dodatkowo w pracy Robinson i wsp. ¢ podkreslono wpltyw komunikacji
skoncentrowanej na pacjencie na zmniejszenie poczucia beznadziejnosci i zwickszenie
satysfakcji z opieki. Ich dane wskazuja na inne niz informacyjne aspekty komunikacji —
takie jak poczucie kontroli nad leczeniem, zaangazowanie w podejmowanie decyzji,
bycie postrzeganym jako osoba i mozliwo$¢ osobistego skontaktowania si¢ z lekarzem
w przypadku watpliwosci lub pytan.

Postawy 1 oczekiwania pacjentow dotyczace udziatu w dlugotrwatym
(wielomiesiecznym, a nawet wieloletnim) procesie leczenia nowotworow ksztaltowane sa
przez stereotypy, publicznie dostgpne informacje oraz wiedzg, ktdrag chorzy zdobywaja od
lekarzy 1 innych cztonkoéw zespotu terapeutycznego w trakcie leczenia.

W badaniu Jarosza 1 wsp. z 2017 r.%® wskazano, ze strategia polegajaca na
informowaniu pacjentow wylacznie o mozliwosci leczenia opioidami bez Zadnych
dodatkowych informacji na temat charakteru tego leczenia jest niewystarczajaca. Zebrane
wowczas dane wskazywaly, ze pacjenci wykazywali najmniejsza wiedz¢ na temat
opioidow sposrdd badanych grup: lekarzy, pielegniarek, studentow, a nawet mniejszg niz
populacja ogdélna. W badaniu Graczyka i wsp. (2017) oceniono przyczyny potencjalnie
negatywnego wplywu konsultacji lekarskich na awersj¢ do opioidow. W badaniu tym
autorzy stwierdzili, ze wywolanie lub wzmocnienie strachu pacjenta przed opioidowym
leczeniem przeciwbolowym miato miejsce, gdy pacjenci wchodzili w interakcje
z lekarzami, ktorych wilasne obawy dotyczace stosowania opioidéw wptynety na ich
praktyke kliniczng’0. Niewatpliwie, proces informowania pacjentdéw o mozliwosciach
leczenia obejmuje — oprécz informacji o chorobie i jej leczeniu — wglad w postawe

lekarza, co moze wzmacnia¢ lub ostabia¢ mechanizmy obronne, postawy i oczekiwania
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pacjenta. Ponadto, gdy lekarz nie poswigca wystarczajacej iloSci czasu na zrozumiate
wyjasnienie zaroOwno choroby, jak 1 schematoéw leczenia, pacjent tatwiej wchodzi
w mechanizm zaprzeczania chorobie, czyli odrzucania informacji o niej i jej

potencjalnych nastgpstwach, co utrudnia dalszg wspotprace w procesie leczenia.

Wdrozenie leczenia objawowego 1 przestrzeganie zalecen lekarskich

Coraz wigcej dowodow wskazuje na to, ze czas przezycia pacjentdow z rakiem
zalezy rowniez od skutecznej kontroli objawdw choroby, a skuteczne leczenie bolu
znaczaco przyczynia si¢ do poprawy jakoSci zycia. Terapia przeciwbdlowa jest juz
zdefiniowana jako istotna cze$¢ leczenia raka’!l. Opieka wspomagajaca’? stata si¢ czgscia
proponowanej przez Europejskie Towarzystwo Onkologii Medycznej (ESMO - European
Society for Medical Oncology) w 2018 r. koncepcji opieki skoncentrowanej na pacjencie
73, ktora obejmuje zaro6wno leczenie wspomagajace, jak i paliatywne. Ponadto badania
wykazaty, ze termin "paliatywny" moze mie¢ negatywne konotacje dla lekarzy, pacjentow
i ich opiekunéw oraz moze powodowaé znaczne opdznienia w kierowaniu do leczenia
objawowego lub interwencyjnego, w tym zwigzanego z leczeniem bolu74.
W przywotanym wyzej stanowisku ESMO w sprawie opieki wspierajacej i paliatywnej
podkreslono potrzebe zapewnienia opieki od momentu rozpoznania nowotworu i jej
$wiadczenia w sposob uwzgledniajacy zmiany potrzeb pacjentdéw i1 przeprowadzajacy

holistyczng ocene poziomu zaspokojenia tych potrzeb — w czasie kazdej konsultacji.

Réwniez w zaleceniach z 2016 r. American Society of Clinical Oncology (ASCO -
Amerykanskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej) wskazuje na potrzebe
zintegrowania leczenia 1 opieki paliatywnej, ktéra powinna obejmowac, oprocz leczenia
objawow, w tym boélu, budowanie relacji z pacjentami i ich opiekunami, edukacj¢ obu
stron na temat choroby i jej rokowania, wyznaczanie celdw leczenia i wspieranie decyzji
terapeutycznych 75. Od momentu przekazania diagnozy w catym procesie leczenia istnieje
mozliwo§¢ budowania sojuszu terapeutycznego miedzy lekarzem/zespotem
terapeutycznym a pacjentem, prowadzacego do przestrzegania zalecen dotyczacych
leczenia bolu, a takze zgodnosci w dokonywaniu wyboréw terapeutycznych

1 wspotodpowiedzialno$ci za podejmowanie i wykonywanie decyzji (samokontrola)76 77,
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Zalecenia National Institute for Health and Care Excellence z Wielkiej Brytanii
(NICE - Narodowego Instytutu Doskonatosci Klinicznej) dotyczace leczenia bolu za
pomoca lekow opioidowych wskazuja przede wszystkim na potrzebe rozmowy, ktora
obejmuje elementy edukacji pacjenta i opiekuna. Jeszcze przed przepisaniem lekoéw
opioidowych zaleca si¢ przeprowadzenie rozmowy lekarza z pacjentem na temat
probleméw zwigzanych z leczeniem. Powinna ona obejmowaé weryfikacj¢ przekonan
1 obaw dotyczacych potencjalnego uzaleznienia, tolerancji, skutkéw ubocznych
1 progresji choroby, ktére moga pojawi¢ si¢ podczas stosowania silnych opioidow.
W drugim kroku zaleca si¢ wprowadzenie zardwno ustnych, jak i pisemnych informacji
dotyczacych leczenia raka, w tym tego kiedy i dlaczego leki opioidowe sg stosowane.
Omowienia wymagaja oczekiwania co do skutecznos$ci, mozliwe skutki uboczne, objawy
toksyczno$ci 1 inne istotne informacje’. Waznym elementem edukacji (zaréwno
w krajach, gdzie obecne jest zjawisko opioidofobii, jak i tych doswiadczajacych epidemii
opioidowej) jest spdjnos¢ informacji przekazywanych pacjentom na wszystkich etapach
leczenia: od lekarzy rodzinnych przez onkologéw, po specjalistéw medycyny paliatywne;j,
leczenia bolu czy farmaceutow, ktorych rola jest nie tylko ocena, czy recepta na

opioidowe leki przeciwbolowe jest prawidlowo wystawiona79 80 81 82,
Opieka paliatywna w pandemii — stare i nowe potrzeby oraz wyzwania

Pandemia COVID-19 wymusila zmian¢ organizacji opieki medycznej we wszystkich
praktycznie warunkach: opieki podstawowej, ambulatoryjnej, szpitalnej oraz hospicyjne;.
W czasie jej trwania grupg pacjentéw najbardziej narazong na zachorowanie byty osoby
w podesztym wieku oraz obcigzone wielochorobowos$cig® 84, Stanowilo to wielkie
wyzwanie oraz wysitek organizacyjny dla osrodkow prowadzacych opieke nad tymi
chorymi. Wraz z odkryciami mechanizmow rozprzestrzeniania si¢ wirusa oraz zgodnie
z zaleceniami stuzb epidemiologicznych hospicja stacjonarne wprowadzaly szereg
rozwigzan majacych minimalizowaé ryzyko zarazenia oraz umozliwiaé, optymalng
w tych warunkach, opieke nad pacjentami. Od rozpoczecia epidemii kontakty pacjentow
z rodzinami 1 opiekunami zostaly ograniczone. Jedynie w sytuacji zblizajacej si¢ $mierci
mozliwe byly odwiedziny rodzin i najblizszych w pelnym, mozliwym do zorganizowania,

rezimie sanitarnym, a wigc ograniczone w czasie i w specjalnie przygotowanych do tego
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miejscach. Dla pacjentdw oznaczato to konieczno$¢ opuszczenia swojej sali, dla rodzin
1 opiekunéw brak mozliwo$ci poznania warunkéw w jakich na co dzien przebywaja ich
bliscy.

W czasie prowadzenia badania na oddziale ograniczono zespot do bezpiecznego
minimum, mi¢dzy innymi do psychologow (mozliwy byl kontakt telefoniczny),
fizjoterapeutow oraz kapelana. Zespo6l leczacy zostat zmniejszony do 3 z 6 lekarzy
1 ograniczonego grona pielggniarek 1 opiekunoéw medycznych, rotujacych w trybie pracy
zmianowej. Oprocz braku rodzin 1 bliskich na oddziale, mocno zauwazalna byla tez
nieobecnos¢ wolontariuszy, w tym wolontariuszy kompetencyjnych takich jak fryzjer,
kosmetyczka, podolog czy muzyk. Brak kontaktow i relacji spotecznych poglebiat fakt,
ze pacjenci praktycznie nie widywali si¢ ze sobg, poniewaz w obawie przed zakazeniem
odmawiali opuszczania swoich sal, nawet do pokoju kapielowego czy wewnetrznego
ogrodu hospicjum.

Telefony pacjentow, ogdlne telefony hospicjum oraz uruchomione w tym celu

dodatkowe telefony obstugiwane przez pracownikow hospicjum byly podstawowym
kanatem komunikacji z rodzinami i bliskimi. Zgodnie z rekomendacjami Europejskiego
Towarzystwa Opieki Paliatywnej (EAPC) 1 Polskiego Towarzystwa Opieki Duchowej
w Medycynie (PTODM) z okresu pandemii COVID-19 oddziat zostal wyposazony
w tablety umozliwiajace komunikacj¢ z zastosowaniem technologii teleinformatycznych.
Urzadzenia przekazywane byly pacjentom zdolnym do ich samodzielnej obstugi lub
wykorzystywane z pomocg pracownikoOw hospicjum. Polagczenia byly nawigzywane na
prosbe pacjentéw lub ich rodzin, za zgoda tych pierwszych.
W wyniku restrykeji sanitarnych, pacjenci stracili tez dostep do domowych positkow,
ulubionych produktéw oraz prywatnych ubraf, prasy i1 ksigzek. Otrzymywanie paczek
zawezono do przedmiotow niezbednych, mozliwych do zdezynfekowania i poddania
kwarantannie w specjalnie przygotowanym do tego celu pomieszczeniu. Fundacja
prowadzaca hospicjum dostarczata dodatkowe zaopatrzenie w wyze] wymienione
produkty z zachowaniem rygoru sanitarnego. W czasie trwania badania wstrzymywane
byly takze okresowo przyjecia nowych pacjentéw do oddziatu.

Opieka paliatywna prowadzona w warunkach pandemii przyniosta wiele zupeie

nowych wyzwan dla zespotu leczacego. Jednym z najpowazniejszych problemow
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etycznych bylo realizowanie opieki skoncentrowanej na osobie pacjenta i jego rodzinie
wobec wymogow i rygordw rezimu sanitarnego niezbednych dla ochrony pozostatych
pacjentdw, rodzin i1 czlonkow zespotu leczacego (szczegélnie w sytuacji brakow
kadrowych). Roéwnie waznym 1 nielatwym do realizacji bytlo poznanie oczekiwan
1 potrzeb pacjentow w tej nowej dla nich sytuacji. Jednym ze zrodel tych wyzwan byt
fakt, ze ta pierwsza w XXI wieku pandemia w skali globalnej, zmusita systemy ochrony
zdrowia do dziatania pod presja czasu w ramach ograniczonej wiedzy o zagrozeniu.
Analiza 1 wnioski z tych do$§wiadczen mogg da¢ cenne wskazowki dla rekomendacji

i standardow opieki w podobnych sytuacjach w przysztosci.

Zatozenia i cele pracy

Ze wzgledu na to, ze nie przeprowadzono dotychczas kompleksowych badan,
ktére pozwolityby opisaé wspotczesne nastawienie, opinie oraz potrzeby w zakresie
opieki paliatywnej pacjentow, ich opiekunéow oraz lekarzy, ze szczegdlnym
uwzglednieniem leczenia przeciwbolowego, a takze ich specyfiki w okresie pandemii,

W powigzanym tematycznie cyklu prac postawiono nastepujace cele:
Cel 1

Porownanie opinii na temat stosowania opioidowych lekéw przeciwbdlowych wsrdd

pacjentow opieki paliatywnej 1 lekarzy.

Pytanie badawcze 1.1.: Czy lekarze podzielaja opini¢ o przewadze szkodliwosci
1 zagrozen zwigzanych ze stosowaniem opioiodowego leczenia przeciwbdlowego

nad jego korzy$ciami terapeutycznymi?
Pytanie badawcze 1.2.: Czy pacjenci podzielajg opini¢ o przewadze szkodliwosci

1 zagrozen zwigzanych ze stosowaniem opioidowego leczenia przeciwbolowego

nad jego korzy$ciami terapeutycznymi?
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Pytanie badawcze 1.3.: Jaki odsetek pacjentow dos§wiadczyt silnego bolu

(>7/10 VAS) w przebiegu choroby nowotworowej?

Cel 2

Analiza grupowa potrzeb pacjentdw hospicjum oraz ich rodzin, a takze pordéwnanie

hierarchii tych potrzeb w okresie pandemii

Pytanie badawcze 2.1.: Ktore potrzeby umieszczali najwyzej w hierarchii pacjenci

opieki paliatywnej w sytuacji pandemii COVID-19?

Pytanie badawcze 2.2.: Ktére potrzeby umieszczali najwyzej w hierarchii bliscy

1 rodziny pacjentow opieki paliatywnej w sytuacji pandemii COVID-19?

Cel 3

Identyfikacja kluczowych czynnikéw wplywajacych na powodzenie terapii

przeciwbolowej w oparciu o przeglad literatury.

Pytanie badawcze 3.1: Jakie sg bariery skutecznego leczenia przeciwbolowego

w opiece paliatywnej lezace po stronie pacjentow i ich opiekundéw?

Pytanie badawcze 3.2: Jakie sa czynniki decydujace o powodzeniu leczenia

przeciwbolowego?
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Metodologia

Badania przeprowadzono zgodnie z zaleceniami Deklaracji Helsinskiej i po
uzyskaniu zgody Komisji Bioetycznej Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Byly
one czescig wigkszego projektu badawczego majgcego na celu ocen¢ dostgpnosci
i stosowania lekéw opioidowych w Polsce. Dlatego tez, oprocz pytan o opinie,
w kwestionariuszu dla lekarzy znalazly si¢ pytania dotyczace do$wiadczenia
zawodowego, stosowanych lekow oraz wiedzy, rowniez empirycznej. Kwestionariusz dla
pacjentow sktadat si¢ z czgsci poswigconej opiniom i doswiadczeniom w leczeniu bolu
nowotworowego. Wykorzystano tu oryginalne narzgdzia opracowane przez zespot
badawczy na potrzeby niniejszego badania. Ankieta (pisemna ankieta, przekazywana
przez personel) zawierala pytania punktowane w 5-punktowej skali Likerta 1 zostata
udostepniona  pacjentom Hospicjum Onkologicznego oraz lekarzom specjalistom
(ankieta internetowa) w terminie od 15 marca 2020 r. do 30 czerwca 2020 r.
Wyselekcjonowano pacjentdow przyjetych do hospicjow stacjonarnych, hospicjow
domowych i przychodni opieki paliatywnej Fundacji Hospicjum Onkologiczne im. Sw.
Krzysztofa z siedzibag w Warszawie. Do badania wlaczono 104 pacjentow
onkologicznych.

Oproécz pacjentow uwzgledniono takze lekarzy zatrudnionych w placéwkach
podstawowej 1 ambulatoryjnej opieki zdrowotnej oraz w hospicjach. Lekarzy
rekrutowano z réznych regionéw kraju, stosujac strategie zbierania danych metoda "kuli
$nieznej", przy czym pierwsi uczestnicy zapraszali kolejnych do przylaczenia si¢ do
badania, a ci uczestnicy z kolei zapraszali innych itp. Grupa lekarzy sktadata si¢ z 41
specjalistow chorob wewnetrznych, 38 psychiatrow, 31 anestezjologow, 28 lekarzy
pierwszego kontaktu, 15 onkologéw, 8 chirurgow, 7 neurologow, 7 specjalistow
medycyny paliatywnej, 5 neurochirurgdw, 3 pediatrow, 2 geriatrii, 31 nie okreslito
specjalizacji. Udziat w badaniu byt calkowicie dobrowolny, a dane zbierane
1 przechowywane byly z zachowaniem wszelkich zasad anonimowos$ci. Wszyscy badani
wyrazili §wiadoma zgodg.

Analize statystyczng przeprowadzono przy uzyciu oprogramowania IBM SPSS

Statistics 25. Do okres$lenia, czy istniejg istotne rdznice miedzy grupami w zakresie miar
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wynikéw, zastosowano test Chi-kwadrat (X2). Do badania normalnos$ci rozktadu cigglych
danych liczbowych, zar6wno dla calej proby, jak i w obu grupach, wykorzystano test
Shapiro-Wilka. Jezeli dane spetniaty zatoZenia dotyczace rozkladu normalnego, korelacje
obliczano przy uzyciu parametrycznych wspoétczynnikéw korelacji Pearsona.
W przypadku danych odbiegajacych od normy zastosowano nieparametryczng korelacje
rang Spearmana.

Druga czeg$¢ cyklu obejmuje badanie jakoSciowe z zastosowaniem ankiet

zawierajacych pytania otwarte, ktore zostato przeprowadzone w okresie pandemii
w dniach 22.04.20 - 08.05.2020 w dwoch grupach: pacjentéw oraz ich rodzin
1 opiekunéw. W momencie zbierania kwestionariuszy w hospicjum nie stwierdzono
zadnego przypadku zarazenia COVID-19.
Udziat w badaniu byt dobrowolny. Ankiety byly anonimowe, przedktadane pacjentom do
samodzielnego wypetnienia lub uzupelniane w trakcie rozmowy z pracownikiem
hospicjum (rozmowa nie byla nagrywana). Kwestionariusze byly takze rozsytane
mailowo lub wypetiane w trakcie rozmowy telefonicznej pracownikéw hospicjum
z czlonkami rodzin i opiekunami. Badanie objeto wszystkich pacjentéw przebywajacych
na oddziale, zdolnych do zrozumienia pytan i chetnych do udzielenia odpowiedzi,
pozostajacych minimum 7 dni pod opieka hospicjum. Celem badania bylo poznanie
potrzeb oraz ich hierarchii w badanych grupach, zakresu, w jakim sa one wspdlne,
a w jakim rozbiezne. Szczegotowe pytanie badawcze brzmiato: Jak sytuacje izolacji
wymuszone] pandemia postrzegaja pacjenci, a jak rodziny i opiekunowie? Wywiad
ukonczyto 12 pacjentéw 1 9 0so6b sposrod rodzin i opiekunow.

Ze wzgledu na jakoSciowy charakter drugiego etapu badania oraz specyfike
tematu 1 badanej grupy, do analizy zebranego materialu zastosowane zostalo podejscie
antropologii medycznej. Zapewnia ono szeroka humanistyczng perspektywe pozwalajaca

pochyli¢ si¢ nad ztozonym 1 bogatym do$wiadczeniem pacjentow i ich bliskich8s 86 87 88,
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Wyniki

Opinie, doswiadczenia 1 nastawienie. Na podstawie badania ilosciowego.
Pacjenci

W kwestionariuszach pacjentow analizowano odpowiedzi dotyczace ich doswiadczen
w leczeniu bolu i1 pogladow na temat lekéw opioidowych. Ocenie poddano metryki oraz
odpowiedzi na pytania, wybrane przez badanych zgodnie z instrukcj3: ,,zaznacz
odpowiedz, z ktérg najbardziej si¢ zgadzasz” w skali od 1 do 5.

Wigkszo$¢ chorych z nowotworem zglaszala, ze w trakcie choroby odczuwala bol
(87,5%), ktorego nasilenie wynosito srednio 7,01+2,44/10 pkt. w wizualno-analogowej
skali (VAS). Ogotem 29,7% pacjentow nie otrzymato od lekarza leczenia
przeciwbolowego, a 44,9% pacjentow podalo, Ze samodzielnie szukato lekarza
przepisujacego leki przeciwbolowe. Proaktywna postawa lekarzy dotyczyta wigkszosci
pacjentow (64%). Jednak na pytanie: ,Czy lekarz z wlasnej inicjatywy pytat
o dolegliwosci bolowe?”, 36% pacjentdéw odpowiedziato, ze nie. Lacznie 21% pacjentow
stwierdzito, ze lekarz na ich obawy dotyczace nieskutecznego leczenia bolu zareagowat
lekcewazaco.

Na pytanie, czy lekarz informowat o dziataniu lekéw, mozliwych skutkach ubocznych
1 sposobach radzenia sobie z nimi, 60,2% pacjentéw odpowiedziato, ze nie. Dodatkowo
13,2% respondentow stwierdzito, ze przedwczesnie wprowadzone leki przeciwbolowe
moga przesta¢ dziata¢, gdy beda bardziej potrzebne, za$ 10,2% przyznato, ze lekarz
w trakcie stosowania lekow przeciwbdlowych rozmawial z nimi o mozliwosci
uzaleznienia lub pogorszenia przebiegu choroby w wyniku ich stosowania. 9,1%
pacjentdw zgodzito si¢ z opinig, ze bol nalezy przezwycigzy¢ bez stosowania lekow
(odpowiedzi na pytania wspdlne dla obu badanych grup znajduja si¢ w tabeli 1). W tej
grupie stwierdzono stabag dodatnig korelacje (tabela 2) z wiekiem badanych (r=0,2953).
Staba dodatnig korelacj¢ stwierdzono takze pomiedzy wiekiem respondentéw a ich
opiniag, ze opioidowe leki przeciwbolowe moga przyspieszy¢ $mieré pacjenta, jak
zauwazyto 13,4% respondentow (r=0,2547) lub przyspieszy¢ rozw6j nowotworu, jak
zauwazyto: 11,5% respondentéw (r=0,2034). Najsilniej dodatnig korelacje z wiekiem

wykazala opinia, ze w przypadku bolu przewleklego wystarczajace jest leczenie bolu
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lekami z grupy lekow podobnych do paracetamolu, co stwierdzito 21,6% respondentow
(r=0,3334). Stowo ,,morfina” jest btednie rozumiane przez wigkszos¢ pacjentdw opieki
paliatywnej (74,5%). Az 83,7% pacjentow przyznato, ze ludzie nie rozumiejg pojecia
opioidy, a 11,5% pacjentdow zgodzilo si¢ ze stwierdzeniem, ze leczenie bolu opioidami
moze przyspieszy¢ rozwdj nowotworu. Ogotem 64,3% respondentéw zgodzito si¢ ze
stwierdzeniem, ze ,pacjenci boja si¢ stosowaé narkotyczne leki przeciwbolowe
(opioidy)”, natomiast 32,7% uwaza, ze ,narkotyczne leki przeciwbolowe (opioidy) sa
niebezpieczne dla ludzi”, za§ 25% uwaza, ze ,,nalezy je stosowa¢ wylacznie w ostatniej
fazie choroby”. Ogotem 35,5% pacjentow uwazato, ze stosowanie opioidowych lekow
przeciwbolowych szybko prowadzi do uzaleznienia, a 24,7% pacjentow uznalo
uzaleznienie od narkotykow za duzy problem w Polsce. Ogotem 69,1% pacjentéw
majacych doswiadczenia z opieka paliatywna stwierdzito, ze narkotyczne leki
przeciwbolowe poprawiajg jako$¢ ich zycia i daja szans¢ na normalne zycie i aktywno$¢

pomimo choroby.

Lekarze

Z kwestionariusza lekarzy do analizy wykorzystano pytania dotyczace ich opinii na temat
stosowania lekoéw opioidowych, gtéwnie z rozdziatu ,,Opinie”. Byla to ostatnia cze$¢
ankiety, ktora poprzedzono ,doswiadczeniami zawodowymi”, ,,wyborami lekéw”,
,przeszkodami i obawami”, ,postrzegang skutecznoscig i zaleceniami” oraz
,ograniczeniami regulacyjnymi i administracyjnymi”. Ogoétem 34,3% badanych lekarzy
przeszto szkolenie w zakresie medycyny paliatywnej lub terapii bolu, a tylko 9,4%
stwierdzito, ze nigdy nie ma kontaktu z pacjentami chorymi na nowotwory, ktorzy
odczuwaja przewlekly bol nowotworowy. Pozostala wigkszo§¢ zajmuje si¢ takimi
pacjentami (42% kilka razy w roku, 24,1% kilka razy w miesigcu, 9,4% kilka razy
w tygodniu, 15,1% codziennie). Ogétem 7,9% lekarzy uwazalo si¢ za ,,zdecydowanie
kompetentnych” w leczeniu bolu opioidami, a 37,9% uznato si¢ za ,,dosé
kompetentnych”. Odpowiedz ,,ani tak, ani nie” wybrato 16,8% respondentow. Ogoélem
16% lekarzy zgodzito si¢ ze stwierdzeniem, ze ,,wickszos$¢ pacjentow moze obejs¢ si¢ bez
lekow przeciwbolowych”, a 4,7% calkowicie si¢ z ta opinig zgodzito. Ponadto 35%

ankietowanych stwierdzilo, Ze ,,pacjenci czgsto przesadzaja w méwieniu o swoim bolu”,
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a 46,3% stwierdzito, ze pacjenci zbyt chetnie przyjmuja leki przeciwbolowe. Ogodtem
26,7% lekarzy wyrazito opinig, ze bol nalezy pokonac bez lekow, 15,9% stwierdzito, ze
leczenie bolu paracetamolem/ibuprofenem jest wystarczajace nawet w przypadku bolu
przewlektego, natomiast 33,2% nie mialo zdania w tej kwestii. Jako rozsadng miarg bolu,
ktora moze zastgpi¢ samoopisowag ocen¢ pacjenta, 11,2% lekarzy uznato ocen¢ lekarza
lub pielggniarki, natomiast 19,6% nie miato zdania na ten temat. Stwierdzenie ,,leczenie
bolu opioidami moze przyspieszy¢ rozwoj nowotworu” uznato za zgodne ze swojg opinig
19,8% lekarzy. Ponadto 26,7% zgodzito si¢, ze ,,przyjmowanie narkotycznych lekéw
przeciwbolowych szybko prowadzi do uzaleznienia”, a 30,9% zgodzito si¢, ze
,harkotyczne leki przeciwbdlowe moga przyspieszy¢ $mieré pacjenta”. Ponad
piecdziesigt dziewie¢ procent lekarzy zgodzito si¢, ze pacjenci boja si¢ stosowania
opioidowych lekow przeciwbolowych; 72,9% uwaza, ze pacjenci obawiali si¢
uzaleznienia, natomiast 53,3% lekarzy podzielala obawe, ze pacjenci beda uzywac
opioidow w celach innych niz lecznicze. Ponadto 33,3% respondentow uznato, ze
dlugoterminowe przepisywanie opioidéw jest ucigzliwe dla lekarzy. Zwickszone
obcigzenia administracyjne jako powod nieprzepisywania opioidowych lekéw
przeciwbolowych podato 33,7% lekarzy; obawa przed kontrola NFZ powstrzymywata
30% lekarzy, a problemy z administracyjnym nadzorem nad dystrybucja lekow — 25,7%.
Ponadto 27,3% lekarzy zdecydowalo si¢ nie przepisywaé opioidow, aby uniknaé

problemow z rodzing pacjenta, a 20,6%, aby unikna¢ probleméw z pacjentem.

Tabela 1. Pytania wspolne w badanych grupach: pacjentow i lekarzy.

Odpowiedzi twierdzace (%)
Tres¢ pytania
Lekarze Pacjenci
W polskich mediach zbyt czesto
wyolbrzymia si¢ sprawy zwigzane z 12.1 26.8
leczeniem bolu
Wigkszo$¢ chorych potrafi obywac si¢ bez
¢ . YERP Y ¢ 20.7 14.3
lekow przeciwbolowych
Chorzy czgsto wyolbrzymiajg swoje bole 35.0 22.9
Polacy nazbyt chetnie biorg leki
?, L ! 46.3 50.5
przeciwbolowe
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Uzaleznienie od lekéw narkotycznych w

30.8 24.7
Polsce to duzym problemem
Ludziom Zle kojarzy si¢ stowo ,,morfina” 63.6 74.5
Ludzie nie rozumiejg poj¢cia opioidy 51.9 83.7
B0l trzeba przezwyci¢zac bez uzycia lekow 26.7 9.1
Pacjenci obawiaja si¢ stosowania
przeciwbolowych lekéw narkotycznych 59.2 64.3
(opioidéw)
Uwolnienie pacjenta od bolu jest moralnym
o 63.6 93.7
obowigzkiem lekarza
Leki opioidowe sg wylacznie do leczenie
) P AWy 19.2 37.8
silnych bolow ostrych
Leczenie roznego typu bolow opioidami
8 .yp P 16.0 232
moze by¢ wylgcznie krotkotrwate
Leczenie bolu opioidami moze przyspieszy¢ 197 s
rozw0j choroby nowotworowej ' '
Leczenie bolu opioidami to ,,zto konieczne”
. 20.0 47.5
lub ,,mniejsze zto”
Leczenie bolu lekami typu paracetamol/
ibuprom jest wystarczajace nawet w bolu 15.9 21.6
przewlektym
Zazywanie narkotycznych lekow
przeciwbdlowych w szybkim czasie 26.7 354
prowadzi do uzaleznienia
Wprowadzenie medycznej marihuany do
legalnego obrotu pomaga w doborze 40.7 56.2
optymalnego leczenia p/bolowego
Leki narkotyczne przeciwbolowe mo
) Y _ P . 5 30.8 13.4
przyspieszy¢ $mier¢ pacjenta
Leki narkotyczne przeciwbolowe poprawiaj
) ‘y ) P pop a 83.6 69.1
jakos$¢ zycia pacjentow
Leki opioidowe daja mozliwo$¢ normalnego
63.2 68.7

zycia 1 aktywno$ci w chorobie
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Tabela 2. Rozklad odpowiedzi pacjentéw oraz lekarzy na pytania.

W polskich mediach zbyt czgsto wyolbrzymia si¢ sprawy Korelacja 0,675

zwigzane z leczeniem bolu Pearsona

Wiekszos¢ chorych potrafi obywac si¢ bez lekow Korelacja 0,566

przeciwbolowych Pearsona

Chorzy czesto wyolbrzymiaja swoje bole Korelacja 0,273
Pearsona

Polacy nazbyt chetnie biorg leki przeciwbolowe Korelacja 0,767
Pearsona

Uzaleznienie od lekéw narkotycznych w Polsce sa duzym Korelacja 0,912

problemem Pearsona

Ludziom zle kojarzy si¢ stowo ,,morfina” Korelacja 0,8
Spearmana

Ludzie nie rozumiejg pojecia opioidy Korelacja 0,771
Pearsona

Bol trzeba przezwycieza¢ bez uzycia lekow Korelacja 0,745
Pearsona

Pacjenci obawiajg si¢ stosowania przeciwbolowych lekow Korelacja 0,75

narkotycznych (opioidoéw) Pearsona

Uwolnienie pacjenta od bolu jest moralnym obowigzkiem Korelacja 0,872

lekarza Spearmana

Leki opioidowe sg wylacznie do leczenia silnych bolow Korelacja -0,268
Pearsona

Leczenie réznego typu bolow opioidami moze by¢ wytacznie Korelacja 0,323

krotkotrwate Pearsona

Leczenie bolu opioidami moze przyspieszy¢ rozwdj choroby Korelacja 0,077

nowotworowe;j Pearsona

Leczenie bolu opioidami to ,,zto konieczne™ lub ,,mniejsze zto” Korelacja -0,116
Pearsona
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Leczenie bolu lekami typu paracetamol/ibuprom jest Korelacja 0,382

wystarczajace nawet w bolu przewlektym Pearsona
Zazywanie narkotycznych lekow przeciwbolowych w szybkim  Korelacja 0,906
czasie prowadzi do uzaleznienia Pearsona
Wprowadzenie medycznej marihuany do legalnego obrotu Korelacja 0,765
pomaga w doborze optymalnego leczenia Pearsona
Leki narkotyczne przeciwbolowe moga przyspieszy¢ $§mierc¢ Korelacja 0,961
pacjenta Pearsona
Leki narkotyczne przeciwbolowe poprawiajg jakos¢ zycia Korelacja 0,874
pacjentow Pearsona
Leki opioidowe dajg mozliwo$¢ normalnego zycia i aktywnosci Korelacja 0,779
w chorobie Pearsona

Pacjenci 1 ich rodziny w pandemii COVID-19. Na podstawie badania jakosciowego

Potrzeby pacjentow

Istotnymi polami tematycznymi w ankietach pacjentow okazaty si¢ by¢ migdzy
innymi potrzeby: powrotu do domu, fizycznego kontaktu z bliskimi, leczenia bolu,
pomocy, wsparcia i empatii ze strony personelu. Ponadto waznymi byly: szczera
komunikacja z bliskimi; lepsza komunikacja z lekarzami, rozmowa o chorobie i rodzinie,
o umieraniu 1 pochowku. A takze brak poczucia izolacji, do§wiadczenie wolnosci
1 intymnosci.

Potrzeba bliskosci (z rodzing, ale takze z personelem medycznym) w swoich
najwazniejszych wymiarach: bezpieczenstwa, przynaleznosci, stabilnosci 1 czutosci byta
doswiadczana przez pacjentow zarOwno emocjonalnie, poznawczo, jak i fizycznie.
W jednej z ankiet mozemy przeczytaé: ,,Nie wyobrazam sobie, Ze bede umierac¢ sama. Ze
na pogrzebie bedzie 5 0sob albo nikogo. (ptacz) To jest tragiczne”.

Kategoria domu pojawila si¢ w konteks$cie checi powrotu do sytuacji i stanu
sprzed choroby, ale rdwniez w zwiazku z poczuciem bezpieczenstwa przypisywanym

obecnosci bliskich 1 znanym wlasnym miejscem. Wypowiedzi pacjentdw wskazujg jednak
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na ostabienie poczucia bezpieczenstwa zwigzanego z domem na rzecz hospicjum,

w ktoérym pacjenci czujg si¢ bardziej bezpiecznie.

Wartosc komunikacji i znaczenie jej formy

,Bycie razem to najlepsza forma przekazywania informacji”, ,,wida¢ reakcje”.
Potrzeba komunikacji twarza w twarz podnoszona w odpowiedziach pacjentéw odnosita
si¢ zarowno do rodzin jak i do personelu medycznego. W odniesieniu do tego drugiego,
maseczki 1 przylbice nie tylko utrudniaty odczytywanie ekspresji, mimiki i przekazu
werbalnego, ale takze w pewnym stopniu anonimizowaly osoby uczestniczace
w rozmowie. Cze$¢ pacjentow wskazywala, ze komunikacja zaposredniczona przez obraz
wideo tylko poglebia doznanie braku fizycznej obecnosci, kontaktu i wzmaga zaréwno
uczucie smutku, samotnosci jak i osamotnienia.

Ograniczone mozliwosci komunikacji z bliskimi 1 personelem medycznym
wzmagaty niepokdj pacjentow. Szczegdlnie w odniesieniu do trudnych zdarzen, ktorych
byli §wiadkami (np. $mierci innych pacjentow obok nich) czy niepewnosci dotyczacej ich
stanu zdrowia, postgpu choroby, mozliwego leczenia, nadchodzacej $mierci. ,,7ak. Boje
sie Smierci. Ze umre, ze ktos umrze obok mnie w pokoju. Boje sie, Ze jak sie potoze, to
umre. Strach. Lek.”, ,,Kazda jedna smier¢ mnie dotyczy. Bardzo przezywalam, zZe pani

Maria krzyczata ostatnie noce i dni.”.

Bezpieczeristwo, a doswiadczenie bycia objetym opiekg hospicjum stacjonarnego

Pandemia COVID-19 rzadko pojawia si¢ w wypowiedziach pacjentow. Jest
jednak postrzegana jako przyczyna aktualnych problemdéw i potencjalne zagrozenie dla
cztonkéw rodziny, zyjacych w niebezpiecznym $wiecie poza murami hospicjum. Tylko
w kilku ankietach pojawiajg si¢ $lady leku przed zakazeniem np. ,,Tu si¢ rzucg wszyscy,
Jjak otworzycie” albo ,,Czy ksigdz jak przychodzi i daje komunie, nie zarazi mnie?”.

Dla pacjentow bycie pod opieka hospicjum oznaczato: przestrzeganie rygoru
higienicznego, punktualno$¢, sprawne leczenie bolu, pozytywne emocje okazywane

pacjentom, przewidywalnos¢, zapewniona opieka, spokoj i cisza.
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~Mysle, ze Wy myslicie o nas i wiecie co robi¢”. Poczucie bezpieczenstwa pacjentow jest
opisywane jako wysokie i zalezne od profesjonalizmu zespolu leczacego bedacego
filarem opieki paliatywnejs® (ta kategoria pojawia si¢ réwniez w czg$ci poswigconej
bezpieczenstwu w odpowiedziach rodzin). Jak waznym wymiarem profesjonalizmu jest
relacja terapeutyczna oparta na komunikacji dowodzi fakt, ze mimo tak wysokiego
poczucia bezpieczenstwa, niektorzy pacjenci wyrazali potrzebg lepszej komunikacji
lekarz — pacjent (przekazywania zrozumiatych i wyczerpujacych informacji o ich stanie

oraz bardziej empatycznego podejscia)

Potrzeby rodzin

Kolejnymi interesujgcymi obszarami tematycznymi w ankietach pacjentow
okazaty si¢ by¢ miedzy innymi potrzeby: opieki, kontroli, bezpieczenstwa, zapewnienia
wsparcia dla chorych ze strony zespotu leczacego, lepsza komunikacja z personelem
hospicjum, wigcej informacji o stanie chorego, kontakt wzrokowy, kontakt fizyczny.

Najwazniejszymi potrzebami wyrazanymi w odpowiedziach rodzin byto explicite:
poczucie bezpieczenstwa oraz implicite: potrzeba opiekowania si¢ chorym. Tym dwom
pierwszym towarzyszyly potrzeby sprawniejszej komunikacji z personelem
umozliwiajacej nadzor nad chorym i komunikacji jego potrzeb, a takze potrzeba fizycznej

obecnos$ci bedacej srodkiem skutecznego sprawowania opieki.

Funkcja komunikacji i znaczenie jej formy

Na réwni z potrzebg bezpieczenstwa rodziny stawiaty informacje o stanie chorego
przekazywane przez lekarzy lub inny personel medyczny: ,jak si¢ czuje”, ,.czy jadta, co
jadta, ,potrzebuje zapewnienia, zZe dostaje od razu informacje, jakby sie cos dziato”,
wkonkretow. W wypowiedziach rodzin daje si¢ zauwazy¢ pewnag nieufno$¢ wobec
informacji przekazywanych przez chorych co do stanu ich zdrowia, samopoczucia czy
aktywnos$ci. Mozna ja czeSciowo przypisa¢ trudnosci w zweryfikowaniu stow pacjenta,

ktory moze nie chcie¢ martwi¢ swoich bliskich lub traci¢ krytycyzm wobec swojego
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stanu w wyniku postepu choroby. Tym bardziej w ocenie opiekundéw znaczenia nabiera
ocena personelu medycznego i przekazywane przez niego informacje.

W komunikacji z chorym telefon jest gldownym sposobem kontaktu — zostal
wymieniony w praktycznie wszystkich ankietach. Daje dodatkowe informacje czerpane
z sity glosu, jego modulacji: ,,Stysze jego dobry nastroj —> wtedy wiem, Ze jest tak jak
mowi” ale tez stwarza pewne ograniczenia: ,,Nie moge mowi¢ nic waznego. Mowimy
o rzeczach mato istotnych”.

Komunikacja zaposredniczona przez obraz wideo byla sposobem komunikacji
preferowanym przez opiekunéw (jedna z ankiet opisuje trudnosci emocjonalne po stronie
chorego, wynikajace z korzystania z tego narzedzia—,Skype jest trudny — zaczqtby tata
plakac... Za bardzo to przezywa”).

Opiekunowie, ktorzy wyrazali w kwestionariuszach zadowolenie z jakosci komunikacji
z personelem — ,,czuje sie poinformowany w wystarczajgcy sposob”, ,jak chce to sie
dowiem, nie mam problemow z dowiadywaniem si¢”, byli jednocze$nie zadowoleni
z samej opieki ,,Ja sie czuje szczesliwy, ze mama jest u was, a nie w zwyktym szpitalu
iwdomu”.

W odpowiedziach rodzin pojawiaja si¢ podobne jak ankietach chorych watki
samotno$ci 1 tesknoty ,smutek, tesknota”, ,smutno mi jest po prostu i brakuje mi
mozliwosci odwiedzin”, jednak rzadziej niz w ankietach chorych. Czgséciej pojawiaja si¢
tematy zwigzane z dziataniami opiekunczymi, ktore w pelni przejelo hospicjum.
Ograniczenie funkcji opiekuna (jak np. kontrolowania stanu chorego) mogto by¢ zrodtem
niepokoju stresu, cierpienia, a w niektorych sytuacjach utraty waznej roli zyciowe;j.
Pojawia si¢ takze strach przed samotnos$cia — ,,o swdj los, jak bedzie bez niego” i $§miercia
chorego — ,,zeby nie przegapic”. Opiekunowie wyrazali tez niepokdj o stan psychiczny
chorych: , Jak wplywa na nig brak kontaktu z innymi. Ja widze, ze ona traci stowa, mniej

plynnie mowi (...)”, 1 dobrostan — ,,niepokoj, zZe brakuje mu jego ulubionych positkow”.

Bezpieczeristwo, a doswiadczenie bycia objetym opiekqg hospicjum stacjonarnego. Opiekunowie
jako pacjenci drugorzedowi.

Pandemia COVID-19 byla cze$ciej wspominana przez rodziny, niz

pacjentow. Rodziny narazone byly na codzienne bezposrednie zagrozenie wirusem,
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natomiast chorzy czuli si¢ odseparowani od $wiata w relatywnie bezpiecznej przestrzeni
hospicjum.

Zaréwno w ankietach chorych, jak i rodzin pojawity si¢ wypowiedzi wskazujace
na konflikt miedzy potrzebami bezpieczenstwa i bliskosci: ,, Tesknie, ale trzeba
zrozumied, ze to dla ich dobra (chorych) i naszym. Dla taty zlapanie wirusa rowna sig
smier¢. Te ograniczenia to dla naszego dobra tez, i naszych dzieci”, ,Jestem
spokojniejszy, ze ona jest w wyizolowanym miejscu i Ze jest pod lekarzy opiekq, ale
odczuwam brak jej fizycznej obecnosci. Wielki brak.”.

Bezpieczenstwo w hospicjum bylo postrzegane podobnie w obydwu grupach
badanych. I podobnie, jak w ankietach chorych, tym co warunkowalo poczucie
bezpieczenstwa, byl ,profesjonalizm opieki hospicjum”, ,,Profesjonalizm — tak, to”.
Niektorzy opiekunowie postrzegali pielegniarki jako ,,bardzo mite i cierpliwe”. ,,Lekarki
i pielegniarki narazajg swoje Zycie dla nas i naszych bliskich”. Tylko jedna ankieta
bezposrednio krytykuje lekarza — ,,niegrzeczny”. ,,Pielegniarki sq rozne, mite i niemite”.
Wobec zespotu leczacego wyrazane sg tez konkretne oczekiwania np. ,,zeby dostat tata
leki na czas i te ktore trzeba” (do lekarzy), ,,Zeby zapytaly Taty jak si¢ czuje, to jest dla
niego bardzo wazne.” (do pielegniarek), ,,zeby bardziej neutralizowali samotnos¢ mamy”

(do psychologow).

Rdznice w hierarchii potrzeb pacjentdw i ich opiekunow

Dla chorych gtéwnym celem kontaktu z opiekunami jest praktykowanie blisko$ci.
Dla rodzin istotnym celem poza bliskoscig jest sprawowanie opieki. W ankietach rodzin
zauwazy¢ mozna rysujaca si¢ zaleznos¢ migdzy potrzebg kontroli (opieki), a poziomem
zadowolenia z komunikacji z personelem medycznym. Osoby wyrazajace potrzebe
kontroli stanu chorego — ,kontakt wzrokowy i obstuga”, ,,Nie mam oglgdu jej ciata,
domy¢”, ,,Brak statego kontaktu to jest niepokoj, zZe tata cos potrzebuje, brak mozliwosci
spetnienia”, byly jednocze$nie nieusatysfakcjonowane komunikacjg z pracownikami
hospicjum. Wyrazenie potrzeby kontroli, moglo by¢ jednoczesnie satysfakcja z opieki
hospicyjnej: ,,Mozliwos¢ zajecia si¢ mezem, dopilnowanie wszystkiego — chociaz jestem

zadowolona z opieki”. Komunikacja oparta na wideo rozmowie dawala mozliwosci
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obejrzenia chorego, pozwalala oceni¢ do pewnego stopnia jego stan fizyczny. Tym
samym dawala namiastke opieki, nadzoru nad chorym —,Wideokonferencje, obserwacja
stanow sq dla mnie czynnikiem uspokajajgcym”. Rdéznica w postrzeganiu komunikacji
wideo wynika z roéznic celow tych dwoch grup. Wideo rozmowa nie pozwala osiggnac
celu najwazniejszego dla pacjenta — doswiadczenia bliskosci, fizycznego kontaktu -
widok bliskiego na ekranie stawal si¢ jeszcze bole$niejszym potwierdzeniem jego
nieobecnosci.

Réznice potrzeb pacjentow i rodzin w procesie leczenia wymagaja innego podejscia
w relacji pomiedzy lekarzem/zespolem leczacym, a pacjentami i ich rodzinami.

W komunikacji roznice te mogg zaréwno dotyczy¢ tresci, jak 1 jej preferowanej formy.

Pacjenci onkologiczni i1 ich opiekunowie w procesie leczenia przeciwbolowego.

Szanse 1 zagrozenia na podstawie przegladu literatury.

Niezadowalajace efekty leczenia bolu moga by¢ spowodowane czynnikami
poznawczymi, psychologicznymi, spotecznymi, kulturowymi lub dowolng kombinacja
wszystkich czterech (fakt ten jest uwzgledniony w 4 standardach leczenia bolu w raku
2019 wg EFIC).%0 W kazdym z tych przypadkow niskie lub catkowity brak przestrzegania
zalecen lekarskich zaburza przebieg terapii i ogranicza badz niweczy skutecznos¢
schematu leczenia“!l.

Stopien przestrzegania wytycznych terapeutycznych dotyczacych stosowania
opioidéw szacuje si¢ w literaturze na okoto 51-70%, cho¢ w niektorych badaniach siega
on nawet 90% 92. Rzetelne realizowanie zalecen lekarskich przypisuje si¢ wysokiemu
poziomowi motywacji pacjentow 1 ich wiedzy, wynikajacym z odpowiedniej
czestotliwoscei 1 jakosSci interakcji z zespotem interdyscyplinarnym podczas leczenia. Jest
to szczegolnie istotne w przypadku wystapienia dzialan niepozadanych farmakoterapii
(takich jak np. zaparcia czy nudnosci). Brak negatywnego wplywu na wspotprace
w leczeniu, niezaleznie od specyficznych dla pacjenta barier przekonan, thumaczy si¢
odpowiednig, wczesng edukacja 1 dodatkowym leczeniem wspomagajacym w trakcie

terapii onkologicznej®3.
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Bariery w leczeniu bdlu

Przeglad badan przeprowadzonych w latach 1986-2007, w ktorych oceniano
zwigzek migdzy barierami opartymi na przestankach poznawczych pacjentow (wiedza,
przekonania, postawy mierzone za pomocg kwestionariusza barier, Barriers Questionnaire
BQ)% a adekwatno$cig leczenia bolu (Pain Management Index, PMI)% wykazal, ze
pacjenci z ujemnym wskaznikiem PMI, ktory definiuje nieoptymalne stosowanie lekow
przeciwbolowych, mieli znacznie wyzszy wynik BQ (wigcej barier poznawczych) niz
osoby, ktorych leczenie byto adekwatne. Ponadto pacjenci, ktorzy niechetnie ujawniali
swojemu lekarzowi informacje o swoim boélu i niech¢tnie przyjmowali leki
przeciwbdlowe, wykazywali wyzszy poziom barier poznawczych niz ci, ktorzy
swobodnie komunikowali si¢ w tym zakresie.?¢ Deandrea 1 wsp. przeanalizowali badania
z lat 1987-2007, w ktorych wykorzystano PMI (26 artykulow) jako miare skutecznosci
leczenia bolu. Ich dane wskazuja, ze 43% pacjentow jest leczonych nieodpowiednimi
schematami®’. Wskaznik leczenia bolu (PMI) jest uzywany do pomiaru adekwatnosci
stosowania lekow przeciwbdlowych u os6b z boélem nowotworowym. W oparciu
o drabine analgetyczng WHO, PMI jest poréwnaniem najsilniejszego leku
przeciwbolowego stosowanego przez pacjenta w stosunku do poziomu bolu tego

pacjenta.

Pacjenci moga, zarowno celowo, jak i nieumys$lnie, wptywac¢ na nieadekwatnos¢
lub nieskuteczno$¢ leczenia®. Czynniki zalezne od chorych obejmuja to, czy pacjenci
zglaszaja bol, ktorego doswiadczaja, jak adekwatnie go opisuja, czy mowig o swoich
obawach, watpliwosciach dotyczacych dawkowania lekow i wreszcie, czy postepuja
zgodnie z zaleceniami w dtuzszej perspektywie (zgtaszane przez siebie pomijanie dawek

przy nizszych odczuciach bélowych, zwiekszanie przy wyzszych).

Brak aktualne; wiedzy, falszywe przekonania 1 negatywne nastawienie do
opioidowego leczenia przeciwbolowego sa identyfikowane w wielu badaniach jako
powszechne przeszkody zaréwno wsrdd pacjentéw, jak 1 opiekundéw oraz lekarzy.
Najczestszymi przekonaniami podzielanymi w tych grupach sa obawy przed
uzaleznieniem, rozwojem tolerancji i wystgpieniem nieprzyjemnych skutkéw ubocznych

podczas stosowania opioidow?.
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Specyficzne dla pacjentow obawy odnoszace si¢ do leczenia przeciwbolowego,

wymieniane w literaturze to:

* obawy zwigzane z mozliwo$cig odwrocenia uwagi lekarza od leczenia raka,

obawy przed otrzymaniem reputacji trudnego lub narzekajacego pacjenta,
przekonanie, ze bol jest zarOwno waznym wskaznikiem informacyjnym
o przebiegu choroby, jak i niezbednym do jej leczenia,

fatalistyczny stosunek do mozliwosci usmierzenia bolu.

Przekonania podzielane przez pacjentéw i opiekunow wptywajace na postawy wobec

opioidowego leczenia przeciwbolowego:

opioidy stosuje si¢ tylko w ostatnich dniach choroby,

leki te powoduja uposledzenie lub ograniczenie funkcji poznawczych

stosowanie lekéw opioidowych zmierza do eutanaz;ji

ich stosowanie spotka si¢ z negatywna reakcja rodziny, gdy zostanie

poinformowana, ze chory zazywa $rodki odurzajace.

Ponadto przekonania oparte na stereotypach spolecznych (warto$¢ cierpienia w
milczeniu, cierpienie jako naturalny element starosci) i przekonaniach religijnych, takie
jak warto$¢ przywigzywana do doswiadczania cierpienia: cierpienia za grzechy innych,
przyjmowanie cierpienia jako kary bozej itp. s slabiej zwerbalizowane i trudne do

ujawnienia 1 zbadania100 101 102 103 104 105.

Adekwatne stosowanie opioidowego leczenia przeciwbdlowego wynikajgce z wiedzy i
nastawienia - komunikacja i edukacja

Modyfikowanie poziomu wiedzy 1 jej wlasciwego rozumienia jest mozliwe dzigki
dostarczaniu pacjentom 1 ich opiekunom wuzytecznej, zrozumiatej i opartej na
najnowszych doniesieniach informacji. Temu poswigcone s3 programy edukacyjne
1 zalecenia. Interwencje majgce na celu edukacje pacjentow w zakresie schematow
leczenia bolu w chorobie nowotworowej doczekatly si¢ juz analiz na podstawie przegladu

parasolowego,!9 ktory wyrdznit nastgpujace kluczowe czynniki dla pacjentow:
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informacje o naturze i mechanizmach boélu; rady jak komunikowac 1 opisywaé bol, oraz
dla lekarzy: jak poglebia¢ ocen¢ bolu w czasie konsultacji; jak radzi¢ sobie z barierami
adherencji; jak podtrzymywaé regularno$¢ oceny bolu. Te oraz inne czynniki zostaly

opisane jako elementy wieloetapowego i1 roztozonego w czasie procesu edukacji

Rycina 1. Schemat wraz z opisem - za Adam 1 wsp. 2015.

=
Komunikacja pacjenta
z lekarzem dotyczaca bélu
nie jest optymalna.

Pacjent niewlasciwie interpretuje bol
badz akceptuje go jako to, co nieuniknione.

Pacjent nie jest pewien jak szukacé
medycznej opieki. Ocena bélu jest nieadekwatna.
Pacjent nie informuje
0 bélu.

Pacjent Pacjent
doswiadcza hélu rozpoczyna
racjonalizuje go leczenie

)

Ponowna Rozpoczecie terapii
ocena hélu przeciwhélowej i jej
modyfikacje

Rozwazanie

antynowotworowych
i niefarmakologicznych Lekarz
terapii nie zleca
adekwatnej
terapii
przeciwbdlowej
Pacjent celowo
nie przestrzega zaleceri
(np. decyzja niemaskowania bélu,
obawy przed skutkami ubocznymi
i uzaleznieniem), Przypadkowe nieprzestrze-
ganie zaleceri przez pacjenta — niewlasciwe
zrozumienie dawkowania, roztargnienie.

Zmiany w bélu np. z powodu

progresji choroby / tolerancja
na terapig przeciwbdlowq. Lekarz nie bierze pod uwage uzupeiniajgcych
terapii antynowotworowych czy terapii
Brak ponownej oceny bélu. niefarmakologicznych
2/
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Dyskusja

Opieka paliatywna jest w swoich zalozeniach skupiona na osobie pacjenta, jego
celach, preferencjach i wyznawanych wartosciach. Jej elementem jest opieka konca zycia
- najbardziej radykalnie podporzadkowana wyborom i decyzjom chorych, juz nie tylko
w odniesieniu do wartosci zdrowia 1 jako$ci zycia, ale rowniez S$mierci. Tak
zdefiniowana, nie moze realizowa¢ swych zadan bez rozpoznawania potrzeb pacjentoéw,
szczeg6lnie  w odniesieniu do najczgséciej wystepujacych objawow, takich jak bol, czy
tez nowych trudnych okoliczno$ci choroby 1 leczenia jakie moga stanowi¢ np. warunki
epidemii. Dla analizy zjawisk rozpoznanych 1 opisanych w literaturze w ciggu ostatnich
dekad wykorzystano w cyklu badan podejscie ilosciowe. Dla eksploracji i identyfikacji
nowych zagadnien dotyczacych wyzwan wspodiczesnosci takich jak pandemia

1 wymagajacych dalszych badan si¢gnigto po narzedzia badan jakosciowych!07,

W Polsce pacjenci onkologiczni obejmowani sa opieka paliatywna po zakonczeniu
leczenia przyczynowego, zwykle dopiero u kresu zycia. Starzenie si¢ spoteczenstwa
i wydtuzanie $redniej dhlugosci zycia chorych na nowotwory niesie ze sobg nowe
wyzwania w tym obszarze. Poprawnie i1 adekwatnie stosowane interwencje opieki
paliatywnej zgodnie z jej nowoczesng definicjg: na najwczesniejszym mozliwym etapie,
powinny prowadzi¢ do zawigzania i utrzymywania relacji terapeutycznej migdzy osoba
zyjaca z chorobg zagrazajaca zyciu i jej opiekunami a cztonkami zespotu leczacego
w przebiegu catego procesu diagnozowania, leczenia, umierania oraz zatoby.

Pierwszym celem opieki jest rozpoznanie tego jak pacjent widzi swojga sytuacje
w chorobie, jak ja rozumie, co i w jaki sposob to w jego zyciu zmienia. Jakie sg jego cele
1 jakie zasoby wewnetrzne i zewngtrzne (w tym spoteczne) do podjecia 1 wytrwania
w procesie leczenia.

W badaniu ilo$ciowym cyklu, najwigksza rozbiezno$¢ opinii pomie¢dzy pacjentami
1 lekarzami wida¢ bylo w przypadku stwierdzenia, ze leczenie bdlu opioidami jest ,,ztem
koniecznym” lub ,,mniejszym ztem”. Z tym stwierdzeniem tacznie zgodzito si¢ 42,3%
pacjentow, a jedynie 10,7% lekarzy. Jedna z przyczyn rozbiezno$ci w projekcie
badawczym mozna przypisa¢ niskiej $wiadomosci pacjentdéw dotyczacej stopnia

trudnosci leczenia skutkow ubocznych zwigzanych ze stosowaniem opioidow. Innym
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powodem moze by¢ che¢ stosowania opioidow przez pacjentéw odczuwajacych bol

pomimo ich opinii i obaw. Podobne wyniki odnotowano w badaniach amerykanskich.

Drugim celem jest edukacja zwigzana z chorobg, jej potencjalnymi scenariuszami
1 rokowaniami. Utatwia to pacjentowi komunikowanie swoich objawOw 1 obcigzen
wynikajacych zarowno z choroby, jak i leczenia. W obu grupach badanych wystepowaty
negatywne konotacje zwigzane ze stowem ,morfina”. W kontekscie Igku przed
uzaleznieniem potwierdza to stygmatyzacje pacjentdéw stosujacych opioidowe leki
przeciwbolowe. Glownym celem medycyny paliatywnej jest leczenie ucigzliwych
objawow nowotworu 1 skutkéw ubocznych leczenia w celu poprawy jakosci zycia
ocenianej przez pacjental%®. PodejScie uwzgledniajace potencjalne ryzyko i1 korzysci
stosowania lekow opioidowych, nie tylko w przypadku jednorazowych interwencji, ale
takze w leczeniu przewleklym, moze prowadzi¢ do ztagodzenia zaréwno opiodofobii, jak
1 kryzysu opioidowego!09.

Kolejnym celem jest otwarta dwustronna komunikacja pozwalajaca pacjentowi
1 rodzinie przekaza¢ i przyja¢ adekwatne informacje. Sg to czynniki niezbedne do
poznawczego 1 emocjonalnego rozeznania sytuacji, mozliwych procedur leczenia, ich
prawdopodobnych skutkéw oraz skutkow niepodejmowania decyzji, a takze podjecia
wspotodpowiedzialnosci za dzialania badz ich zaniechanie. Nie mozna wykluczy¢, ze
widoczna w niniejszym badaniu ostrozno$¢ 1 nieufnos¢ polskich lekarzy wobec opioidow
moze zosta¢ wzmocniona przez wielo§¢ 1 zmienno$¢ zalecen zwigzanych z kryzysem
opioidowym. Co wiecej, obawy wyrazane w zwiazku z uzywaniem opioidow przez
pacjentow, do celow innych niz leczenie, moga wskazywac albo na brak zaufania co do
adekwatnos$ci oceny bolu, albo niskg skuteczno$¢ opioidow w leczeniu. Réwnie istotny
wydaje si¢ potencjat opioidow do szybkiego rozwoju uzaleznienia i naduzywania.
Uzyskane wyniki okazaty si¢ zgodne z danymi w innych publikacjach, w tym
przegladach badan, w ktorych wymieniano nieprawidlowa ocen¢ 1 dokumentacje
poziomu bolu, bledy w leczeniu i ograniczong edukacje pacjentéw jako gltowne
przeszkody w odpowiedniej terapii!l0 111,

Celem porozumienia osiggni¢tego miedzy cztonkami zespolu leczacego

a pacjentem, jest ustalanie planu opieki zgodnie z dynamika postepu choroby i leczenia,
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a takze zmian celéw 1 preferencji pacjenta. Opinie o matej rzetelno$ci oceny natezenia
bolu przez pacjentdow moga $wiadczy¢ o braku zaufania lekarzy do swoich pacjentéw
i trudnosciach w budowaniu porozumienia. Rowniez obawy pacjentOw zwigzane ze
stygmatyzacja jako osob uzaleznionych, ktorych celem jest uzywanie opioidow w celach
innych niz dziatanie przeciwbolowe, mogg takie porozumienie utrudniac.
Najwigksza rozbiezno$¢ pomigdzy obiema grupami stwierdzono jednak

w przypadku stwierdzenia, ze leczenie bdolu moze przyspieszy¢ rozwdj nowotworu.
Z takim stwierdzeniem zgadzata si¢ prawie jedna piata lekarzy (19,8%), w poréwnaniu
z zaledwie okoto jedna dziesigta pacjentow (11,5%). %), a prawie polowa (47,9%)
pacjentow stwierdzila, Ze nie ma zdania na ten temat, co rowniez moze stanowi¢ zrodto
do niepokoju dla badaczy i klinicystow. Najmniej wspolnych opinii pomigdzy grupami
dotyczyto zasadnos$ci stosowania opioidow w leczeniu bolu. Te zwigzane z rodzajem bolu
wymagajacym stosowania opioidéw moga wynika¢ z braku wiedzy pacjentow na ten
temat. Wazng przyczyng obaw zwigzanych z uzywaniem opioidow, wyrazang przez
wiekszos¢ (53,3%) lekarzy w prezentowanym badaniu, byto ryzyko ich naduzywania
przez pacjentow. Analogiczne watpliwosci wyrazili takze pacjenci, opisujac swoje
interakcje z lekarzami zajmujgcymi si¢ leczeniem bolu. Stygmatyzacja o0soéb
poddawanych leczeniu opioidami ma swoje historyczne korzenie w uzywaniu morfiny
1 opium w Europie na przetomie XIX i XX wieku!!2.
Opinie lekarzy dotyczace trudnosci administracyjnych i zagrozen nadzoru regulacyjnego
byly porownywalne z obawami wyrazanymi w zwigzku z niezadowoleniem pacjentow
i rodziny w przypadku przepisywania opioidowych lekéw przeciwbolowych. Ustalilismy,
ze zagrozenie uzaleznieniem bylo w podobnym stopniu ponoszone zaréwno przez
pacjentow, jak 1 lekarzy. Jest to zgodne z przegladami prowadzonymi na przestrzeni
ostatnich 20 lat, wskazujacymi na wzrost rozpowszechnienia naduzywania opioidow!13.

Przyszte badania nad leczeniem przeciwbolowym, zgodnym z zaleceniami redukcji
uzycia lekéw opioidowych 1 pdzniejszymi modyfikacjami tych zalecen, pozwola na peing
oceng ich wptywu na do$wiadczenia pacjentow w takich krajach jak Polska, gdzie nie
rozwingto si¢ zjawisko okreslane jako epidemia opioidowall4.
Jednym z celow skoordynowanych interwencji zespotu interdyscyplinarnego w opiece

paliatywnej jest rowniez rozpoznanie relacyjnych aspektow autonomii chorego
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1 rozszerzenie opieki na osoby wazne w jego sytuacji zyciowej. Wspotpraca z pacjentem
w tym zakresie, ma doprowadzi¢ do uksztaltowania adekwatnego obrazu choroby,
$wiadomosci tego, czego bliscy moga si¢ spodziewaé¢ w jej przebiegu i jak moga
wspiera¢ swojego chorego!!s. Badanie jako$ciowe cyklu pokazato, ze cele 1 oczekiwania

opiekundw 1 pacjentéw wobec otrzymywanej opieki mogg by¢ rdzne.

Podsumowanie

Relacja terapeutyczna w opiece paliatywnej — potrzeba 1 wyzwanie

Zawigzanie sojuszu 1 relacji terapeutycznej opiera si¢ na otwartosci, zaufaniu oraz
profesjonalnej empatii pomi¢dzy osoba zmagajaca si¢ z chorobg a lekarzem, wobec
wyzwan, ktorych pacjent doswiadcza w zwiazku z kryzysem zdrowia, choroby i $mierci.
Ich podstawg jest obustronne rozpoznanie kontekstu i warunkéw realizacji celu, ktore
obie strony uznaja za najbardziej pozadany i1 mozliwy do osiagnigcia. Zgodnie
z zalozeniem, ze to czlonek zespolu leczacego pomaga pacjentowi przetozy¢ jego
warto$ci, preferencje 1 cele (kompetencja pacjenta) na konkretne decyzje medyczne
(kompetencja lekarza, pielegniarki, psychologa, fizjoterapeuty itd.) dzien po dniu
w procesie leczeniall. Jak pokazaty wyniki badania ilo§ciowego oraz przeglad literatury
edukacja pacjentow prowadzona przez zespot leczacy ma znaczacy wpltyw na opinie
1 przekonania chorych dotyczace leczenia.

Gltowna réznica migdzy wykonaniem zadania, rozumianego jako $wiadczenie medyczne
lub ustuga, a czynnoscia (nawet czysto techniczng) realizujaca sojusz terapeutyczny,
polega na uznaniu unikalno$ci osoby w roli pacjenta, ale takze osoby w roli cztonka
zespotu leczacego, w konkretnej sytuacji chorowania i1 konkretnych warunkach
wykonywania zawodu!!7. Opinie konkretnych lekarzy dotyczace schematow leczenia, ich
wyksztalcenie 1 umiejegtnosci, ale rowniez dostgp do rekomendacji 1 zalecen ksztattuja
doswiadczenia konkretnych pacjentéw w dynamicznym procesie choroby. Opieka
paliatywna, podobnie jak opieka zorientowana na czlowieka, dostrzega w swoich
zatlozeniach potrzebe rozpoznania osoby réwniez w roli cztonka zespotu leczacego.

Uznaje wage tej rownosci w rozumieniu etycznym do tego stopnia, ze definiuje swoja
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unikalno$¢ jako opieki zorientowanej na relacje terapeutyczng, gdzie dominacja zadnej
z 16l nie jest efektywna ani dla procesu leczenia, ani dla utrzymania wysokiej motywacji
i energii do wykonywania zawodu!l8 119 Podstawg tego podejscia jest pojecie troski
w filozoficznych podstawach pielggniarstwa oraz etyki troski w medycynie.

Koncepcja etyki troski ograniczonej sprawiedliwoscia w opiece paliatywnej, definiuje
relacje¢ Lekarz/Zespot Leczacy — Pacjent/Rodzina, jako zmierzajaca do przywracania
pacjentowi kontroli nad jego zyciem i leczeniem. W takiej wymianie wszystkie strony
starajg si¢ dzien po dniu dazy¢ do przezwyciezenia iluzji o zyciu bez jakiegokolwiek
cierpienia i $mierci w oparciu o troske o Pacjenta jako Osobg. Cztowieka znajdujacego
si¢ w konkretnym stanie, konkretnej sytuacji spotecznej i ekonomicznej, ograniczonego
sprawiedliwos$cig wobec rodziny, opiekundéw innych pacjentéw oraz zespotu leczacego.
Relacja ta opiera si¢ na trosce jako wartosci w kazdym z przejawow istnienia:

zdrowiu, chorobie, umieraniu (w sytuacji kompetencji faktycznej pacjenta i w jej braku).
Tak rozumiana troska staje si¢ zrodlem etycznych obowigzkéw lekarza czy pielegniarki
wobec pacjenta, gdzie warto$ci ustanawiajgce: troska i sprawiedliwos$¢, ograniczaja
wartosci zalezne: zgode 1 autonomig Pacjenta.

Sojusz terapeutyczny wymaga prowadzenia i1 podtrzymywania komunikacji
przestrzegajacej co najmniej nastepujacych zasad: budowania wiezi migdzy pacjentem
1 lekarzem, przekazywania informacji, pozyskania informacji, otwierania dyskusji,
zrozumienia perspektywy pacjenta, osiggania porozumienia co do postgpowania oraz
podsumowywania ustalen i1 planu dziatania!20. Badania jakosSciowe takie jak zawarte
w cyklu pozwalaja identyfikowaé nowe zagadnienia zwigzane ze specyfika warunkow

leczenia.

Komunikacja 1 edukacja

Rozwdj wiedzy na temat stosowania opioidowych lekow przeciwbolowych 1 jej
wlasciwe zrozumienie jest mozliwe, jesli pacjenci i opiekunowie otrzymaja uzyteczne,
zrozumiale i aktualne informacje. Programy edukacyjne i rekomendacje maja na celu

rozwo0j tego obszaru, a interwencje zmierzajace do poprawy $swiadomosci pacjentow
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w temacie schematéw leczenia bolu w chorobie nowotworowej zostaly juz
przeanalizowane w przegladach systematycznych!2!1.

Okreslono w nich kluczowe dla pacjentdow czynniki, takie jak: informacje
o naturze 1 mechanizmach boélu, a takze kwestie dotyczace komunikowania 1 opisywania
bolu.

Dla klinicystow kluczowymi czynnikami s3:

® Jak poprawi¢ ocen¢ bolu podczas konsultacji?

® Jak radzi¢ sobie z barierami w przestrzeganiu zalecen lekarskich?

* Jak utrzymac regularno$¢ oceny bolu?

Poniewaz kazde dzialanie podejmowane w procesie leczenia powinno by¢
weryfikowane ze wzgledu na stopien realizacji wyznaczonego celu, w opiece paliatywnej
zorientowanej na osobe miarg jest subiektywna ocena pacjenta. Zarowno w odniesieniu
do objawdéw somatycznych, jak boél, jak 1 wymiaru psychospotecznego, celem zespotu
leczacego jest uzyskanie oceny nasilenia objawu i jego wpltywu na funkcjonowanie
pacjenta wedlug jego wlasnej opinii.

W przebiegu choréb przewleklych, szczegolnie w sytuacji zagrozenia wartosci
elementarnych takich jak utrata zdrowia i Zycia, obcigzenia wynikajace ze skutkow
choroby oraz leczenia, rzucaja gleboki cien na wszystkie inne wymiary zycia pacjentow
ich rodzin i bliskich. Wptywaja tez na to, jak sg oni postrzegani przez lekarzy i1 cztonkow
zespotu leczacego. Przeciwdziatanie degradacyjnego zredukowania o0soOb zyjacych
z chorobg wylacznie do roli pacjentéw jest jednym z fundamentalnych celow opieki
zorientowanej na pacjencie w opiece paliatywnej. Wszystkie oddzialywania majace za
zadanie przywota¢ oraz umozliwi¢ realizacj¢ innych rol 1 aspektow funkcjonowania
pacjentow, w tym rol zawodowych, rodzinnych, spolecznych, pomagaja zardowno osobom
chorym, ich rodzinom jak i zespotowi leczagcemu, widzie¢ i rozumie¢ petny kontekst

Zycia powierzanego opiece.
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Ograniczenia badan

Pomimo podjetych staran nie udato si¢ zidentyfikowaé wszystkich wyzwan oraz
jawnych 1 niejawnych potrzeb, co stanowi pewne ograniczenie badania. Potozono jednak
szczegllny nacisk na to, by skupi¢ uwage na tych, ktére wydaja si¢ by¢ kluczowe
w obecnych czasach. Z pewnos$cig dyskusja dotyczaca tematu cyklu badawczego moze
stanowi¢ podstawe i zaowocowaé poglebieniem badan na rzecz lepszego rozumienia
potrzeb pacjentéw, ich rodzin i1 Srodowiska leczacego, a takze szybszego identyfikowania
wyzwan w medycynie paliatywnej 1 poszukiwania skutecznych rozwigzan. Cykl prac ma
szans¢ zwroci¢ uwage S$rodowiska klinicznego na wage problemu jakim jest
humanistyczne zorientowanie si¢ na osobe pacjenta i1 jego potrzeby w zakresie
adekwatnego leczenia bolu.

Badanie ilosciowe ma kilka ograniczen, z ktérych najwazniejszym jest rozna wielko$¢
prob badanych grup. W szczeg6lno$ci grupa lekarzy byta dwukrotnie liczniejsza od grupy
pacjentow, co ograniczalo mozliwos¢ wyciggania trafnych wnioskéw dotyczacych
porownan i korelacji pomiedzy nimi. Istotnymi ograniczeniami byty takze
retrospektywny charakter badania i1 przeglady leczenia bolu w przebiegu choroby. Mogto
to mie¢ wplyw na nadreprezentacj¢ reakcji zwigzanych z silnymi negatywnymi
doswiadczeniami 1 stabsza reprezentacje reakcji zwigzanych ze wspomnieniami bolu,
ktére z czasem zanikaja. Mimo przeprowadzenia badan z nalezytg starannoscia, dbajac
o rzetelng interpretacj¢ analizy statystycznej, nalezy podkresli¢ jeszcze jedno potencjalne
ograniczenie. Odpowiedzi w kwestionariuszach mogly nie by¢ peini zgodne ze stanem
faktycznym, na co zwykle zwraca si¢ uwage w badaniach o podobnej metodologii.

Obok najistotniejszej zalety badania jakosciowego, ktora w cyklu jest pelniejszy obraz
potrzeb pacjentéw i ich opiekundéw oraz wyzwan opieki, analiza wynikéw badania mierzy
si¢ z jego ograniczeniami. Spos$rod nich nalezy wymieni¢ trudno$¢ zbierania danych,

a takze specyfike kontekstu chorowania i opieki w warunkach epidemii i jej obostrzen.
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Whnioski

W odniesieniu do postawionych pytan badawczych zaprezentowane w cyklu artykulow

badania wskazuja na to, ze:

1.

Tzw. ,,opioidofobia” (tj. przekonanie, ze opioidy sg szkodliwe i niebezpieczne poza
ich warto$cig terapeutyczng) jest w duzym stopniu podzielana przez pacjentéw
i lekarzy. Zaobserwowano znaczne podobienstwo odpowiedzi na pytania dotyczace
tego zagadnienia wsrod lekarzy i pacjentow. Wigkszos¢ chorych i lekarzy obawia si¢
stosowania leczenia przeciwbolowego wykorzystujacego opioidy u pacjentow
z chorobami nowotworowymi objetych opieka paliatywna.

W szczegolnos$ci, badanie ilosciowe wskazuje na wysoki stopien ogolnej zgodnosci
w zakresie opinii pacjentdow chorych na nowotwory i lekarzy na temat stosowania
opioidowych lekéw przeciwbdlowych. Najwigksze rozbieznosci w opiniach
dotyczyly wiedzy medycznej, co moze wskazywa¢ na staba edukacj¢ pacjentéw
w zakresie stosowania opioidéw oraz stabg komunikacj¢ pomiedzy pacjentem
a lekarzem.

Niski poziom wiedzy pacjentow na temat mechanizmu dziatania, korzy$ci
z zastosowania 1 skutkow ubocznych lekow opioidowych moze by¢ zwigzany
z brakiem edukacji w przebiegu leczenia w tym zakresie 1 moze by¢ przyczyna,
lezaca po stronie pacjentéw, niepowodzenia terapii przeciwbolowych (84% pacjentow
doswiadczato bolu o s$rednim natezeniu — VAS: 7,01£2,44/10). Odnotowano
niepokojacg rozbieznos$¢ dotyczaca stosowania opioidow: pomimo, ze pacjenci
uznawali zazywanie opioidow za przydatne w celu zapewnienia fagodzenia bdlu
1 poprawy jakos$ci zycia, wigkszo$¢ z ankietowanych chorych zmagata si¢ z bélem
w trakcie choroby 1 leczenia. Odsetki te s3 wyzsze od podanych w $wiatowym
przegladzie z poprzednich lat 2005-2015 (4117 badan), w ktérym 55,0% pacjentow
zglaszato bol w trakcie leczenia przeciwnowotworowego, a 66,4% zglaszalo bol

w zaawansowanej fazie choroby.122

Poczucie bezpieczenstwa jest jedna najwyzej cenionych przez pacjentdw wartosci,

realizowang przez blisko$¢ (fizyczng z rodzing lub relacyjng w personelem
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medycznym) i1 wspierang przez profesjonalizm personelu medycznego (w tym przez
skuteczne leczenie bolu). Dla rodzin poczucie bezpieczenstwa jest zwigzane
z mozliwos$cig kontrolowania opieki nad ich bliskimi. Badane grupy rdznig si¢ jednak
hierarchig potrzeb. Gléwng potrzeba pacjentow jest fizyczna bliskos¢ rodziny.
Podstawowga potrzebg rodzin jest natomiast sprawowanie opieki nad chorym. W ich
przypadku wiagze si¢ to z aspektami, ktore sg potencjalnie mozliwe do zaspokojenia
np. poprzez popraw¢ komunikacji z lekarzami i1 przekazywanie wigkszej iloSci
informacji o stanie pacjenta, bagdz wprowadzenie innych zast¢pczych, zdalnych
sposoboéw sprawowania opieki nad chorym. Réznice w podstawowych potrzebach
wplywaja na preferowane drogi komunikacji. Pacjenci preferuja rozmowy
telefoniczne, poniewaz w ten sposob nie konfrontujg si¢ z poczuciem osamotnienia.
Cze$¢ rodzin wybiera wideo rozmowy, poniewaz spelniaja ich potrzebg wigkszej
kontroli nad stanem bliskiego, niz podczas zwyklej rozmowy przez telefon.

Bariery skutecznego leczenia przeciwbdlowego, lezace po stronie pacjentow i rodzin,
wymieniane w literaturze to przede wszystkim brak aktualnej wiedzy, falszywe opinie
1 negatywne nastawienie. Systematyczny przeglad badan wykazat silny wptyw
interakcji lekarz—pacjent i lekarz-rodzina na akceptacj¢ schematu leczenia opartego na
opioidach!23. W leczeniu nowotworow zalecenia dotyczace edukacji pacjentéw przez
personel medyczny sg jasno zdefiniowane i1 s3 uznawane za najskuteczniejszg $ciezke
edukacji przyczyniajaca si¢ do wysokiego poziomu przestrzegania zalecen
terapeutycznych. Spotecznos¢ medyczna wydaje si¢ by¢ grupa majaca mozliwos¢
wlasciwego reagowania na wyzwania kryzysu opioidowego, nie tylko w zakresie
zmniejszania jego obcigzen, ale takze poprzez zapewnienie pacjentom
(a w niektorych krajach wrecz przywrdcenie) odpowiedniego leczenia bolul?4.
Przygotowanie pacjentow 1 ich bliskich do udzialu w procesie leczenia,
uczestniczenia w podejmowaniu decyzji terapeutycznych, wspiera edukacja oraz
relacja terapeutyczna skupiona pacjencie 1 jego bliskich, oparta na wspotpracy lekarza
i pacjenta. Wptywanie na przekonania i postawy pacjentdw i ich opiekunéw, wymaga
dodatkowego czynnika, jakim jest relacja zaufania do Zzrodet oraz osoby przekazujacej
informacje.!25 Wazne jest stworzenie trwalej 1 aktywnie podtrzymywanej komunikacji

skoncentrowanej na pacjencie 1 odnoszacej si¢ do jego wartoSci 1 celow.
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W poszukiwaniu zasad optymalnej edukacji pacjentéw i opiekundéw Luckett i wsp., na
podstawie systematycznego przegladu i1 meta-analizy badan wyrdznita jako
wyjatkowo efektywne, interwencje skupione na wzmocnieniu poczucia wlasnej
skutecznos$ci pacjentow. Autorka wskazata, ze nie tylko przekazywanie wiedzy, ale

réwniez nauka nowych umiejetnosci jest kluczowa w radzeniu sobie z bolem 126,

5. O utrzymaniu pacjentéw, przy wsparciu ich rodzin, w wieloletnim procesie leczenia
chorob nowotworowych, decyduje umiejetnos¢ budowania, korygowania i utrzymania
relacji terapeutycznej miedzy lekarzem a pacjentem, oparta na zaufaniu, poczuciu
bezpieczenstwa 1 zasadach etyki. Specyfika leczenia opioidami jako substancjami
kontrolowanymi wymaga szczeg6lnego podejscia 1 otwartosci wobec pacjentow. Jako
ze leki te budza niejednokrotnie obawy wsrdd pacjentow i bliskich, a nierzadko nawet
samego personelu medycznego, ich stosowanie musi wigza¢ si¢ z przekonaniem
o stuszno$ci takiego postepowania. Pacjenci od poczatku leczenia powinni by¢
informowani o celu, formie i ograniczeniach terapii przeciwbolowej i, co nie mniej
istotne, mie¢ wptyw na podejmowane decyzje terapeutyczne w tym zakresie.

Jak wynika z omowionych publikacji, skuteczno$¢ leczenia przeciwbdlowego jest
w duzym stopniu zalezna od poziomu wspodtpracy pacjentéw, a ten jest z kolei

pochodng wiedzy, oczekiwan i1 przekonan na temat stosowanej terapii.

Powyzsze umozliwiajg sformulowanie nastepujacych konkluzji:

1. Cykl omawianych prac wskazuje, ze dostepne sa rekomendacje i zalecenia
leczenia przeciwbolowego (tabela 3), ktorych wykorzystanie moze prowadzi¢ do
nowoczesnego leczenia paliatywnego (przeglad narracyjny). Wiedza na ich temat
musi by¢ jednak propagowana zaréwno wsrdd lekarzy wszystkich pozioméw
referencji jak 1 pacjentow oraz opiekunéw w sposob ciagly. Wsrdd lekarzy
i czlonkow zespotu leczacego nie tylko w czasie studiow czy specjalizacji, ale
w trakcie wykonywania zawodu adekwatnie do pojawigjacych si¢ nowych
doniesien, ktoére powinny stawaé si¢ elementem edukacji pacjentow 1 ich
opickunéw. Wydaje si¢, ze niezbedny jest wiekszy nacisk kladziony na

uwspolnianie aktualizacji wiedzy i przekonan w wyzej wymienionych grupach.
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2. Warunkiem koniecznym skutecznego leczenia paliatywnego jest wspotdziatanie
w leczeniu pacjentéow i ich opiekunow. Odpowiedni poziom posiadanej wiedzy
umozliwia zawigzanie przymierza terapeutycznego z lekarzem. (badanie
ilosciowe). Wskazane staje si¢ wzmacnianie zasobow pacjentdw w procesie
leczenia (poznawczych, emocjonalnych, spotecznych) umozliwiajace im przyjecie
1 utrzymanie czynnej roli w tym procesie na wszystkich jego etapach.

3. Realizowanie opieki paliatywnej, ze swojego zatozenia skupionej na pacjencie
wymaga wprowadzania do codziennej praktyki klinicznej narzedzi jakosciowych

rozpoznawania potrzeb pacjentéw 1 ich opiekunow oraz zmieniajacych sig

warunkow leczenia (badanie jakosciowe).
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stosowaniem opioidéw. Med. Prakt., 2019; 10: 75-87

Leppert W, Wordliczek J et al. Recommendations for assessment and
management of pain in cancer patients. Oncol Clin Pract 2018; 14: 1-14.
Wordliczek J, Kotlinska-Lemieszek A, Leppert W, Woron J, Dobrogowski
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opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
opracowanie protokotu badania, zbieranie danych, analiza wynikow, wsparcie w redagowaniu
publikacji
Mo6j udzial procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 3 %.

Wktad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,
(imi¢ i nazwisko kandydata do stopnia)

obejmowal on: opracowanie protokotu badania, przeglad literatury, zbieranie danych, analiza

wynikow, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wktadu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

Jednoczesnie wyrazam zgode na wykorzystanie w/w pracy jako cze$é rozprawy doktorskiej

mgr Marii Wysockiej AN NA Elektronicznie podpisany
(imig i nazwisko kandydata do stopnia) przez ANNA KLIMKIEWICZ

Data: 2023.11.03 13:16:56
KLIMKIEWICZ J5ie0 "2 107

(podpis oswiadczajacego)

*w szczegodlnosci udziatu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.
(miejscowosc¢, data)

Jakub Klimkiewicz
(imig i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspdtautor pracy pt. Between “opioidophobia” and an opioid epidemic: a cross-
sectional comparison of opinions on opioid analgesic treatment between palliative care
patients with cancer and physicians in Poland

oswiadczam, iz méj wlasny wkiad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
opracowanie protokotu badania.

M0j udziat procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 1 %.
Wkiad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,
(imig i nazwisko kandydata do stopnia)

obejmowal on: opracowanie protokotu badania, przeglad literatury, zbieranie danych, analiza

wynikéw, przygotowanie publikacji

(merytoryezny opis wktadu kandyvdata do stopma w powstanme publikaci)*

Jednoczesnie wyrazam zgode na wykorzystanie w/w pracy jako cze$¢ rozprawy doktorskiej

mgr Marii Wysockiej

{(imig 1 nazwisko kandydata do stopnia)

(podpis o$wiadczajacego)

*w szczegdlnosci udzialu w przygotowaniu koncepcji, metodyki. wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Jerzy Jarosz
(imie i nazwisko)

oS
Jako wspotautor pracy pt. Betweer

sectional comparison of opinions on

patients with cancer and DPhysicians in

opracowanie protokotu badam¢~ =

Méj udziat procentowy w przygot

wynikéw, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkiadu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

Jednoczes$nie wyrazam zgode na wykorzys
mgr Marii Wysockiej :
(imi¢ i nazwisko kandydata do stopn_ig) 3
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Dokument podpisany elektronicznie

podpisem zaufanym
Warszawa,

(mle_] SCOwudL, uata)

Andrzej Silczuk

(imig i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspotautor pracy pt. Between “opioidophobia” and an opioid epidemic: a cross-
sectional comparison of opinions on opioid analgesic treatment between palliative care
patients with cancer and physicians in Poland

o$wiadczam, iz moj wlasny wktad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
analiza wynikow.

Mo6j udzial procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 1 %.
Wktad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,
(imi¢ i nazwisko kandydata do stopnia)
obejmowat on: opracowanie protokotu badania, przeglad literatury, zbieranie danych, analiza

wynikow, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wktadu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*
Jednoczesnie wyrazam zgode na wykorzystanie w/w pracy jako czg$¢ rozprawy doktorskiej

mgr Marii Wysockiej

(imig i nazwisko kandydata do stopnia)

(podpis oswiadczajacego)

*w szczegdlnosci udzialu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.

(miejscowo$é, data)

Tomasz Pasierski
(imi¢ i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspotautor pracy pt. Between “opioidophobia” and an opioid epidemic: a cross-
sectional comparison of opinions on opioid analgesic treatment between palliative care
patients with cancer and physicians in Poland

o$wiadczam, iz m6j wiasny wkiad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
analiza wynikéw.

Méj udziat procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 1 %.
Wkilad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,

(imig¢ i nazwisko kandydata do stopnia)
obejmowal on: opracowanie protokotu badania, przeglad literatury, zbieranie danych, analiza
wynikow, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkladu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

Jednoczes$nie wyrazam zgod¢ na wykorzystanie w/w pracy jako czg$¢ rozprawy doktorskiej
mgr Marii Wysockiej
(imig i nazwisko kandydata do stopnia)

(podpid oéwiad czajacego)

*w szczegolnosei udzialu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.

(miejscowos¢, data)

Martyna Hordowicz
(imi¢ i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspélautor pracy pt. Between “opioidophobia” and an opioid epidemic: a cross-

sectional comparison of opinions on opioid analgesic treatment between palliative care

patients with cancer and physicians in Poland

o$wiadczam, iz moj wlasny wklad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
analiza wynikow.
M6j udziat procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 1 %.
Wkiad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,

(1mig 1 nazwisko kandydata do stopnia)
obejmowal on: opracowanie protokotu badania, przeglad literatury, zbieranie danych, analiza
wynikéw, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkladu kandydata do stopnia w powstanic publikacji)*

Jednoczesnie wyrazam zgode na wykorzystanie w/w pracy jako czg$¢ rozprawy doktorskiej
mgr Marii Wysockiej

(1mi¢ 1 nazwisko kandydata do stopnia)

*w szezeg6lnosci udzialu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpret

acji wynikow







Warszawa, 03.11.2023 r.
(miejscowosé, data)

Tomasz Pasierski
(imie i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspdtautor pracy pt. Cancer patients and their caregivers in the face of opioid
analgesic treatment — opportunities and threats to the treatment proces
o$wiadczam, iz moj wlasny wkiad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
analiza danych
Moj udziat procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 1,5 %.
Wklad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,

(imig¢ i nazwisko kandydata do stopnia)
obejmowat on: przeglad literatury, analiza danych, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkladu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

Jednocze$nie wyrazam zgode na wykorzystanie w/w pracy jako cz¢$é rozprawy doktorskiej

mgr Marii Wysockiej

(imie i nazwisko kandydata do stopnia)

*w szczegblnoéci udzialu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikéw



; Warszawa, 03.11.2023 r.

(miejscowosc, data)

Anna Klimkiewicz
(imig i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspotautor pracy pt. Cancer patients and their caregivers in the face of opioid
analgesic treatment — opportunities and threats to the treatment proces
o$wiadczam, iz médj wilasny wkiad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie 1
opracowanie baLlaﬁ oraz przedstawienie pracy w, formie publikacji stanowi:
przeglad literatury
Moj udziat procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 3%.

Wkiad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,
(imig 1 nazwisko kandydata do stopnia)
obejmowat on: przeglad literatury, analiza danych, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkiadu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

Jednocze$nie wyrazam zgode na wykorzystanie w/w pracy jako czg$¢ rozprawy doktorskiej

mgr Marii Wysockiej
(imi¢ i nazwisko kandydata do stopnia)

odpis o$wiadczajacego)

*w szezegdlnoscei udzialu w przy gotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.
(miejscowos¢, data)

Martyna Hordowicz
(imig¢ i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspotautor pracy pt. Cancer patients and their caregivers in the face of opioid
analgesic treatment — opportunities and threats to the treatment proces

o$wiadczam, iz mdj wlasny wklad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
przeglad literatury
M@j udzial procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 1 %.
Wkiad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,
(imi¢ i nazwisko kandydata do stopnia)

obejmowal on: przeglad literatury, analiza danych, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkladu kandydata do stopnia w powstanie publikacyi)*

Jednoczesnie wyrazam zgode na wykorzystanie w/w pracy jako czgs¢ rozprawy doktorskiej
mgr Marii Wysockiej

(imig i nazwisko kandydata do stopnia) Martyna Hordo'fvicz

s

*w szezegblnosci udzialu w przygotowaniu koncepeji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.

(miejscowosé, data)

Jakub Klimkiewicz
(imie i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspdtautor pracy pt. Cancer patients and their caregivers in the face of opioid
analgesic treatment — opportunities and threats fo the treatment proces
oswiadczam, iz moj wiasny wkiad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikaciji stanowi:
przeglad literatury
Mgj udziat procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 1,5 %.
Wkiad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 90 %,

{imig i nazwisko kandvdata do stopnia)

obejmowal on: przeglad literatury, analiza danych, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkladu kandydata do stopnia w powstanie publikacjiy*

Jednoczesnie wyrazam zgod¢ na wykorzystanie w/w pracy jako czes$¢ rozprawy doktorskiej
mgr Marii Wysockiej

{1imig 1 nazwisko kandydata do stopnia)

(podpis o§wiadczajacego)

*w szczegdlnodei udziatlu w przygotowaniu koncepcji. metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.
(miejscowos$é, data)

Jerzy Jarosz
(imig i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspotautor pracy pt. Potrzeby pacjentow i ich rodzin objetych opiekq hospicjum
stacjonarnego w dobie pandemii COVID-19 — podobienstwa i réznice. Badanie jakosciowe
o$wiadczam, iz mdj wiasny wkiad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
opracowanie protokotu badania
Moj udziat procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 2 %.

Wkiad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 85 %,

(imie i nazwisko kandydata do stopnia)
obejmowat on: opracowanie protokotu badania, przeglad literatury, zbieranie danych, analiza
wynikdw, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkladu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

Jednocze$nie wyrazam zgodg na wykorzystanie w/w pracy jako czg$¢ rozprawy doktorskiej
mgr Marii Wysockiej .

(imi¢ i nazwisko kandydata do stopnia)

(bodpis o$wiadczajacego)

El
§

*w szczegdlnodei udzialu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.

(miejscowo$é, data)

Tomasz Pasierski
(imi¢ 1 nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspolautor pracy pt. Potrzeby pacjentow i ich rodzin objetych opiekg hospicjum
stacjonarnego w dobie pandemii COVID-19 — podobienstwa i roznice. Badanie jakosciowe
oSwiadczam, iz moj wilasny wkiad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
analiza wynikéw
Méj udziat procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 2 %.

Wkiad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 85 %,

(imi¢ i nazwisko kandydata do stopnia)
obejmowal on: opracowanie protokotu badania, przeglad literatury, zbieranie danych, analiza
wynikow, przygotowanie publikacji

(merytoryczny opis wkiadu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

Jednocze$nie wyrazam zgod¢ na wykorzystanie w/w pracy jako czg¢$¢ rozprawy doktorskiej
mgr Marii Wysockiej

(imig i nazwisko kandydata do stopnia)

*w szczegodlnosei udziatu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.

(miejscowosc, data)

Anna Klimkiewicz
(imi¢ i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspolautor pracy pt. Potrzeby pacjentow i ich rodzin objetych opiekg hospicium
Stacjonarnego v.v dobie pandemii COVID-19 — podobienstwa i roznice. Badanie jakosciowe
o$wiadczam, iz mdj wiasny wkiad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i
opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:
przeglad literatury
Moj udzial procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 1 %.

Wkiad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 85 %,
(imig i nazwisko kandydata do stopnia)
obejmowat on: opracowanie protokotu badania, przeglad literatury, zbieranie danych, analiza
wynikow, przygotowanie publikacji
(merytoryczny opis wkladu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

-

Jednoczesnie wyrazam zgode¢ na wykorzystanie w/w pracy jako czg$¢ rozprawy doktorskiej

mgr Marii Wysockiej

(imi¢ i nazwisko kandydata do stopnia)

(podpis o$wiadczajacego)

*w szczegdlnosei udziatu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan, interpretacji wynikow



Warszawa, 03.11.2023 r.

(miejscowosc, data)

mgr Jan Frydrych
(imie i nazwisko)

OSWIADCZENIE

Jako wspotautor pracy pt. Potrzeby pacjentow i ich rodzin objetych opiekg hospicjum
stacjonarnego w dobie pandemii COVID-19 — podobienstwa i roznice. Badanie jakosciowe
o$wiadczam, iz mdj wlasny wklad merytoryczny w przygotowanie, przeprowadzenie i

opracowanie badan oraz przedstawienie pracy w formie publikacji stanowi:

przeglad literatury, kodowanie i analiza danych, interpretacja wynikéw, wnioski, tekst i

przygotowanie publikacji

M6j udzial procentowy w przygotowaniu publikacji okreslam jako 48,5 %.

Wklad mgr Marii Wysockiej w powstawanie publikacji okreslam jako 48,5 %,
(imi¢ i nazwisko kandydata do stopnia)

obejmowal on: przeglad literatury, opracowanie badania, zbieranie danych, przygotowanie
publikacji

(merytoryczny opis wkladu kandydata do stopnia w powstanie publikacji)*

Jednoczesnie wyrazam zgode na wykorzystanie w/w pracy jako cze$¢ rozprawy doktorskiej

mgr Marii Wysockiej

(imig i nazwisko kandydata do stopnia)

Tl

(podpis oswiadczajacego)

*w szczeg6lnosei udziatu w przygotowaniu koncepcji, metodyki, wykonaniu badan -interpretacii-wynikow—
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Abstract
Introduction. Inadequate pain control may contribute to a desire to die. Early use of opioid analgesics
could improve pain treatment. On the other hand, opioids are associated with risk of addiction.
We aimed to compare the opinions on opioid analgesic use between palliative care patients and physi-
cians.

Material and methods. Data on the opinions of hospice and palliative care patients (n = 104) and
physicians of different specialties (n = 216) were collected using a survey with closed-ended questions
scored on a 5-point Likert scale.

Results. The majority (87.5%) of cancer patients experienced pain during their iliness (mean intensity:
7.01+2.44). More than half (53.3%) of physicians had concerns that patients overuse opioid drugs. Neg-
ative connotations associated with the word “morphine” were expressed in both study groups. Survey
responses of both patients and physicians were consistent with the phenomenon of “opioidophobia”.
Conclusions. We found a high degree of consensus between cancer patients’ and physicians' opin-
ions on opioid analgesic use. However we also found some discrepancies in opinions and they were
mostly related to medical knowledge, which may indicate poor patient education about opioid use
and poor communication between patients and physicians. It is concerning to note these significant
discrepancies concerning opioid use since patients considered opioids useful in ensuring pain relief
and improving their quality of life. The majority (almost 90%) of patients surveyed struggled with pain
over the course of their illness and treatment.

Keywords: analgesics, opioid, palliative care, hospices, opioid epidemic, pain
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Introduction

Failure to adequately manage pain may result in re-
duced quality of life, deterioration of psychologi-
cal functioning, increased depressive symptoms, and
clinical demoralization [1]. In the years 2007-2016,
the prevalence of pain in patients with advanced or ter-
minal cancer disease increased from 64.0% to 66.4%,
with similar increases noted both during anti-cancer
treatment (55% to 59%) and in the post-treatment pa-
tients setting (33.0% to 39.3%) [2, 3]. A review of
studies conducted from 2014 to 2020 found that the
prevalence of pain during the 3-month period after
anti-cancer treatment is 55% [4]. Poorly controlled
pain is one of the reasons preventing patients from
continuing rigorous treatment, leading to poor func-
tioning and a desire to die [5]. This is consistent with
the symptoms of a proposed “demoralization syn-
drome”, including a sense of hopelessness, powerless-
ness, and loss of purpose and meaning in life. In turn,
these symptoms can lead to a risk of poor long-term
treatment adherence [6]. Analgesic therapy is defined
as part of oncological treatment [7, 8] and support-
ive care has become part of the concept of patient-
centered care, as proposed by the European Society
for Medical Oncology [9]. Graczyk et al. [10] demon-
strated the negative effect of medical consultations on
the opinions and attitudes of patients concerning opi-
oid use.

“The United States has been experiencing a drug
overdose mortality epidemic marked by the introduc-
tion and spread of opioids across rural and urban com-
munities over the past 20 years.” [11]. The causes
for the opioid crisis thus described are two-fold [12].
They are linked to addiction to prescribed opioids
as well as to non-prescribed use. The most prevalent
mechanisms are misuse of opioids prescribed as anal-
gesics (e.g. oxykodon) and voluntary use of opioids
for recreation (e.g. fentanyl). Specialists managing pa-
tients with long life expectancy are faced with the
dilemma of whether to administer opioid analgesics
early or undertreat pain [13, 14]. The use of opioid
medications in Eastern and Southern European coun-
tries is significantly lower than in Western and North-
ern European countries [15]. In 2016, in the United
States, new recommendations for the use of opioids in
the treatment of chronic pain were issued to minimize
their use in patients who do not undergo or have com-
pleted anticancer treatment [16]. The usage of opi-
oid drugs in Poland remains low and many patients
may not be receiving appropriate pain treatment de-
spite it being legally guaranteed in Poland [17, 18].
Reports on the third wave of the opioid crisis are shap-
ing public opinion in Poland, which is reflected in the
latest guidelines and recommendations for the medi-
cal community [19, 20]. While stigmatization of opi-
oids is common [21], there is a growing awareness

of the role terminology plays when physicians refer
to them while talking to patients. The recommenda-
tion is to abandon the use of such terms as “drug”
and “narcotic” [22]. Patients’ and physicians’ percep-
tions can result in ineffective or inadequate treatment.
This depends on, for example, whether patients re-
port the pain they are experiencing, how adequately
they describe it, whether they are willing to discuss
their concerns or doubts about the dosage, and how
they adhere to recommendations for long-term treat-
ment, including skipping or adjusting dosages based
on self-perceived changes in pain intensity [23]. The
most common patients’ opinions concerning opioid
analgesics are related to fears of taking the treatment
focus away from cancer and being perceived as a dif-
ficult patient as well as the belief that, as the dis-
ease progresses, pain will develop and get worse [24].
The “morphine myth” discussed in the medical liter-
ature reinforces concerns about deteriorating cogni-
tive functioning, shortened life span, and poor ther-
apeutic efficacy [25]. The extent to which patients
share these opinions is largely dependent on the qual-
ity of communication and level of trust [26]. A sys-
tematic review published in 2017 concluded that pa-
tients and doctors often have negative attitudes con-
cerning opioid use, a fear of addiction, intolerance,
and side effects [27]. Important obstacles to opioid
treatment include insufficient assessment of pain and
its treatment, reluctance of patients to use opioid med-
ications, and inadequate knowledge of medical per-
sonnel [28, 29]. Another review published in 2022
concluded that the main reason for under-treatment of
cancer pain lies more in a lack of knowledge of, and
confidence in, the benefits of opioid analgesics, rather
than the view that patients can tolerate cancer-related
pain [30]. The phenomenon of opioidophobia is de-
fined here as an excessive fear of the risks associated
with opioid agents, which prevents the appropriate use
of opioid medications for medical indications. These
fears can affect anyone involved in the distribution and
prescribing of medicines as well as patients, their fam-
ilies, and members of the community [20]. A study
conducted in 2015 across ten Asian countries found
a discrepancy in pain assessment, whereby 88.3% of
doctors reported that they had used a scale to deter-
mine pain levels, whereas 49.5% of patients reported
that no scale was used in assessing their pain [30].
Other reviews also indicated potential differences in
the attitudes toward opioid analgesics between doc-
tors from different countries. Despite the prevailing
reluctance to use high-dose opioids, many doctors for
example in the United States are less concerned about
patients becoming addicted and tend to prescribe opi-
oids more frequently [32].

This study aimed to compare the opinions on opi-
oid treatment between Polish oncology palliative pa-
tients and physicians.
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Material and methods

This prospective study was conducted in accordance
with the recommendations of the Declaration of
Helsinki and after approval from the Bioethics Com-
mittee at the Medical University. The study was part
of a larger research project to evaluate access to and
use of opioid medicines in Poland. Therefore, in addi-
tion to the questions about opinions, the questionnaire
for doctors also included questions on professional ex-
perience, drugs used, and knowledge and experience.
The questionnaire for patients consisted of a section
dedicated to opinions and experiences of cancer pain
management. The study used the original question-
naires developed by the research team for this study.
A survey (written questionnaire handed over by staff)
included questions scored on a 5-point Likert scale
and was conducted online among patients of the On-
cology Hospice in Poland and specialist physicians
between the 15" of March 2020 and the 30™ of June
2020. Respondents were instructed to select the an-
swer they most agreed with. We selected patients ad-
mitted to inpatient hospice, home hospice, and pallia-
tive care outpatient clinics of St. Christopher’s Oncol-
ogy Hospice Foundation (Fundacja Hospicjum Onko-
logiczne Sw. Krzysztofa) located in Warsaw, Poland.
We included 104 oncology patients (Tab. 1).

In addition to patients, we also included physicians
involved in in- and out-patient primary care and hos-
pice settings. Physicians were recruited from differ-
ent regions of the country using a snowball sampling
strategy, with the first participants inviting others to
join the study, and these participants, in turn, inviting
others, and so on.

The physician group consisted of 41 internal
medicine specialists, 38 psychiatrists, 31 anesthesiol-
ogists, 28 general practitioners, 15 oncologists, 8 sur-
geons, 7 neurologists, 7 palliative medicine special-
ists, 5 neurosurgeons, 3 pediatricians, 2 geriatrics;
31 did not specify their specialization.

Participation was entirely voluntary, and the data
were collected and stored anonymously. All subjects
provided informed consent. Statistical analysis was
performed using IBM SPSS Statistics 25 software.
The Chi-squared (X?) test was used to determine

Table 1. Summary of the demographic characteristics of patients
and physicians

Patients Physicians
(n=104) (n=216)
Age, mean (SD) 703 (11.2) 39.1(11.4)
Sex__male [%] 396 376
Master's degree [%] 38 100
Large town (>100k) [%] 71 934

SD — standard deviation

Maria Wysocka et al., “Opioidophobia” and opioid crisis

whether there were significant between-group differ-
ences for the outcome measures. The Shapiro—Wilk
test was used to test for the normality of distribution
of continuous numerical data, both for the total sample
and in the two groups. If the data met the assumptions
for normal distribution, correlations were calculated
using parametric Pearson correlation coefficients. If
the data were non-normal, the non-parametric Spear-
man rank correlation was used.

Results

Patients

Patient questionnaires explored opinions regarding
their experiences of pain management and their views
on opioid medications. Most cancer patients reported
that they had experienced pain over the course of ill-
ness (87.5%), with mean pain severity of 7.01 4= 2.44
on the Visual Analog Scale. In total, 29.7% of pa-
tients were not offered analgesic treatment by their
doctor during their illness; 44.9% said that they had
sought out a prescriber of pain medication on their
own. The proactive attitude of the doctors was re-
ported by most patients (64%). However, when asked:
“Did the doctor ask about pain complaints of their own
initiative?”, 36% of patients stated that they had not
been asked. Twenty-one percent of patients claimed
that their physician reacted to their concerns about in-
effective pain treatment with disregard.

When asked whether the physician informed the
patient about the effects of the drugs, possible side ef-
fects, and how to deal with them, 60.2% of the patients
answered that they had not been informed. In addition,
13.2% of respondents were told that prematurely in-
troduced analgesics may no longer be effective later,
when they are more needed, whereas 10.2% admitted
that their physician told them about the possibility of
addiction or worsening of the course of the disease
when using analgesics.

Only 9.1% of respondents believed that pain should
be overcome without medication (answers to the ques-
tions that were identical in both surveyed groups
can be found in Tab. 2). In this group, we found
a weak positive correlation with the age of the sub-
jects (r = 0.2953). A weak positive correlation was
also found between the age of the respondents and
the opinion that opioid analgesics can accelerate the
patient’s death [3.4% of respondents (r = 0.2547)] or
accelerate the development of cancer [11.5% of re-
spondents (r = 0.2034)]. The strongest positive cor-
relation with age was found for the opinion that pain
treatment with paracetamol-type drugs is sufficient
for chronic pain [21.6% of respondents (r = 0.3334)].
The term “morphine” is widely misunderstood by
most palliative care patients (74.5%). On the other
hand, up to 83.7% of patients acknowledged that
people do not understand the term opioids, and
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Table 2. Positive answers for each question in both examined groups

Positive answers [%]

Question Physicians Patients
Pain management is too often exaggerated in the Polish media 12.1 268
Most patients can do without analgesics 20.7 14.3
Patients often exaggerate their pain 35.0 229
Polish people take analgesics too readily 46.3 50.5
Addiction to narcotic drugs is a big problem in Poland 308 247
The word “morphine” has a bad connotation for people 63.6 74.5
People don't understand the term opioids 51.9 83.7
Pain must be overcome without drugs 26.7 9.1
Patients are anxious about using narcotic analgesics (opioids) 592 64.3
Freeing the patient from pain is a moral obligation of the doctor 63.6 93.7
Opioid drugs are only for the treatment of severe acute pain 19.2 37.8
Treatment of various types of pain with opioids can only be short-term 16.0 232
Treatment of pain with opioids may accelerate cancer growth 19.7 11.5
Treating pain with opioids is a “necessary evil” or “lesser evil” 20.0 47.5
Pain treatment with paracetamol/ibuprofen is sufficient even for chronic pain 159 21.6
Use of narcotic analgesics quickly leads to addiction 26.7 354
Making medical cannabis legal helps to choose the optimal treatment 40.7 56.2
Narcotic pain medications may hasten the patient’s death 30.8 134
Narcotic analgesics improve patients’ quality of life 83.6 69.1
Opioid medication provides an opportunity to live a normal life and be active despite the disease 63.2 68.7

11.5% of patients agreed with the statement that opi-
oid treatment of pain can accelerate the growth of
cancer. Overall, 64.3% of the respondents agreed
with the statement that “patients are afraid of using
narcotic analgesics (opioids)”; 32.7% believed that
“narcotic painkillers (opioids) are dangerous for peo-
ple”, and 25% thought that “they should only be used
in the last phase of the illness”. In total, 35.5% of
patients believed that the use of opioid analgesics
quickly leads to dependence, and 24.7% of patients
considered drug dependence to be a big problem in
Poland. Altogether, 69.1% of patients who have expe-
rienced palliative care stated that narcotic analgesics
improved their quality of life and that these medica-
tions provide an opportunity to live a normal life and
be active despite the illness (68.8%).

Physicians

In the questionnaire for doctors, we used for this
analysis the questions about their opinions on opi-
oid medicine use, mainly from the section enti-
tled “Opinions”. This was the final part of the sur-
vey, which was preceded by sections on ‘“profes-
sional experiences”, “medication choices”, “imped-
iments and concerns”, “perceived efficacy and rec-
ommendations”, and “regulation and administration
constraints”. Overall, 34.3% of studied physicians re-
ceived training in palliative medicine or pain ther-
apy, and only 9.4% reported that they had never dealt
with cancer patients who experienced chronic can-
cer pain. The remaining majority dealt with such pa-
tients (42% several times a year, 24.1% several times
amonth, 9.4% several times a week, 15.1% daily). Al-

most eight percent (7.9%) of physicians felt “strongly
competent” to treat pain with opioids, and 37.9%
felt “quite competent”. The answer “neither yes nor
no” was selected by 16.8% of respondents. Sixteen
percent of physicians agreed with the statement that
“most patients can do without analgesics”, and 4.7%
answered, “I fully agree”. In addition, 35% of respon-
dents noted that “patients often exaggerate their pain”,
and 46.3% claimed that patients take painkillers too
readily. Overall, 26.7% of physicians expressed the
opinion that pain should be overcome without drugs,
and 15.9% said that pain treatment with paraceta-
mol/ibuprofen is sufficient even for chronic pain,
while 33.2% had no opinion on this matter. As a rea-
sonable measure of pain that can replace descriptive
self-assessment by the patient, 11.2% of physicians
regarded assessment by a doctor or nurse as a vi-
able alternative, while 19.6% had no opinion on the
matter. The statement “treatment of pain with opi-
oids may accelerate the development of cancer” was
selected by 19.8% of physicians as consistent with
their opinion. In addition, 26.7% agreed that “tak-
ing narcotic painkillers quickly leads to addiction”,
and 30.9% agreed that “narcotic painkillers can hasten
the patient’s death”. More than half (59.1%) of physi-
cians agreed that patients are afraid of using opioid
analgesics; 72.9% believed that patients were afraid
of becoming addicted, while 53.3% of physicians ex-
pressed fear that patients would use opioids for pur-
poses other than treatment. Furthermore, 33.3% of
respondents found chronic prescription of opioids to
be burdensome for physicians. Increased administra-
tive burdens were cited by 33.7% of physicians as
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Table 3. Summary of the linear relationships between patient and physician responses to closed-ended questions

Subject of correlations

Test statistics-statistic

Pain management is too often exaggerated in the Polish media
Most patients can do without analgesics

Patients often exaggerate about their pain

Polish people take analgesics too readily

Addiction to narcotic drugs is a big problem in Poland

The word “morphine” has a bad connotation for people

People don't understand the term opioids

Pain must be overcome without drugs

Patients are anxious about using narcotic analgesics (opioids)
Freeing the patient from pain is a moral obligation of the doctor
Opioid drugs are only for the treatment of severe acute pain

Treatment of various types of pain with opioids can only be short-term

Treatment of pain with opioids may accelerate cancer growth
Treating pain with opioids is a “necessary evil” or “lesser evil”

Pain treatment with paracetamol/ibuprofen is sufficient even for chronic pain

Use of narcotic analgesics quickly leads to addiction

Making medical cannabis legal helps to choose the optimal treatment

Narcotic pain medications may hasten the patient’s death
Narcotic analgesics improve patients’ quality of life

Opioid medication provides an opportunity to live a normal life and be active despite the disease

Pearson correlation 0.675
Pearson correlation 0.566
Pearson correlation 0.273
Pearson correlation 0.767
Pearson correlation 0912
Spearman correlation 0.8
Pearson correlation 0.771
Pearson correlation 0.745
Pearson correlation 0.75
Spearman correlation 0.872
Pearson correlation -0.268
Pearson correlation 0.323
Pearson correlation 0.077
Pearson correlation -0.116
Pearson correlation 0.382
Pearson correlation 0.906
Pearson correlation 0.765
Pearson correlation 0.961
Pearson correlation 0.874
Pearson correlation 0.779

Numbers close to +1.0 mean positive correlation toward physicians, numbers close to —1.0 mean negative correlation toward physicians

a reason for not prescribing opioid analgesics; fear
of an audit by the National Health Fund (the govern-
ment organization that oversees healthcare) held back
30% of physicians, while problems with administra-
tive oversight of drug distribution held back 25.7%.
Also, 27.3% of physicians chose not to prescribe opi-
oids to avoid problems with the patient’s family, and
20.6% to avoid problems with the patient.

The relationship between patients’ and
physicians’ responses

Since physician-patient responses were not coordi-
nated and the number of respondents differed between
the two groups it was not possible to examine point
correlations. The response distributions of these two
groups were compared, and the correlation of the dis-
tributions for the whole group and individual sub-
groups was checked (Tab. 3).

The strongest positive correlations across the pa-
tient and physician groups were for opinions about
the danger of opioid use in pain management. These
included the beliefs that opioid narcotics may hasten
the patient’s death (r = 0.961); that addiction to opi-
oid analgesics is a big problem in Poland (r = 0.912);
and that the use of opioid analgesics quickly leads to
addiction (r = 0.906). The weakest correlation was
found for opinions concerning the suitability of opi-
oid use, including the opinions that patients often ex-
aggerate their pain (r = 0.272). There was a weak neg-
ative correlation for the statement that opioids are only
for treating severe acute pain (r = —0.268). The study

found the weakest negative correlation between opin-
ions that opioid pain management is a “necessary evil”
or a “lesser evil”.

Discussion

We found that “opioidophobia” (i.e., the belief that
opioids are harmful and dangerous in addition to their
therapeutic value) was shared to a large extent by pa-
tients and physicians. There was significant similarity
in responses to questions on this issue among physi-
cians and patients. Furthermore, we also found that
87.5% of patients experienced pain over the course of
their illness, with a mean pain intensity of 7.01 £2.44
on the Visual Analog Scale. These values are higher
than those reported in a worldwide review of previous
years 2005-2015 (4117 studies), where 55.0% of pa-
tients reported pain during anti-cancer treatment, and
66.4% reported pain during the advanced phases of
the illness [33]. A systematic review of studies showed
a strong effect of physician-patient and family inter-
actions on the acceptance of an opioid-based treat-
ment regimen [34]. In the treatment of cancer, rec-
ommendations for patient education by medical staff
are well-defined; they are considered very effective,
which can contribute to high treatment adherence.
The medical community, rather than the public, is best
suited to respond to the challenges of the opioid cri-
sis, not only in terms of reducing its burden but also
by providing, and in some countries restoring, ade-
quate pain treatment for patients [35]. Future studies
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of analgesic treatment consistent with opioid reduc-
tion recommendations and subsequent modifications
will allow for full assessment of their impact on pa-
tient experiences in countries such as Poland, where
the opioid epidemic has not developed [36]. It can-
not be excluded that the caution and distrust of Pol-
ish physicians towards opioids as evident in this study
may be reinforced by the multiplicity and variability
of recommendations related to the opioid crisis. Fur-
thermore, the physicians’ concern expressed about pa-
tients using opioids for purposes other than medical
treatment may indicate either a lack of doctors’ con-
fidence in the adequacy of their assessment of pain,
the low efficacy of opioids for pain management, other
opioids’ potential for abuse and patients’ rapid addic-
tion. These findings are in agreement with prior re-
views about incorrect pain assessment and documen-
tation of pain levels, errors in treatment, and limited
patient education as major barriers to adequate pain
management [37, 38].

Another important cause of concern about non-
-medical opioid use expressed by most physicians in
this study (53.3%) was the potential for abuse. Stigma-
tization of patients undergoing opioid-based treat-
ment has its historical roots in the use of morphine
and opium in Europe during the late 19" and early
20" centuries [39]. This view was also expressed by
patients in our study when they described their in-
teractions with pain management practitioners. Physi-
cians’ opinions concerning administrative difficulties
and threats of regulatory supervision were compara-
ble to concerns raised by the patient and their family
when opioid analgesics are prescribed. We found that
the threat of addiction was shared to a similar degree
by both patients and physicians. This is in line with re-
views conducted over the past 20 years indicating an
increase in the prevalence of opioid abuse [40]. The
negative connotations associated with the word “mor-
phine” were expressed in both study groups. In the
context of fear of addiction, this confirms the stigma-
tization of patients using opioid analgesics.

However, the greatest discrepancy between the two
groups was found in the belief that pain treatment can
accelerate cancer development, with nearly a fifth of
doctors (19.8%) agreeing with this statement com-
pared to only about a tenth of patients (11.5%), and
nearly half (47.9%) of patients stating that they had
no opinion on the matter. The least commonly shared
opinions between the groups were those related to the
legitimacy of opioid use in pain management. Ques-
tions related to the type of pain requiring opioid use
may be due to lack of patient medical knowledge on
this matter. The opinions related to the low reliabil-
ity of patients’ assessment of pain intensity may re-
flect physicians’ lack of trust in their patients. It could
be also related to patients’ fear of being stigmatized

as addicts aiming to use opioids for purposes other
than analgesia. We found the greatest divergence of
opinion between patients and physicians was evident
in the statement that opioid pain treatment is a “neces-
sary evil” or “lesser evil”. In total, 42.3% of patients
agreed with this statement, compared to only 10.7%
of doctors.

One reason for the discrepancies found in our study
may be attributable to patients not being aware of the
difficulties of treating side effects related to opioid
use. Another reason may be that patients in pain are
willing to use opioids despite their opinions and fears.
Similar findings were reported in US studies [40].
The treatment of bothersome cancer-related symp-
toms and treatment-related side effects to improve
patient quality of life is the main goal of palliative
medicine [41]. An approach that weighs the potential
risks and benefits of opioid medications, not only in
one-off interventions but in chronic treatment, may al-
leviate both opiodophobia and the opioid crisis [42].

In Poland, patients with cancer are usually pro-
vided with palliative care after completion of the
causative treatment and only at the end of life. The ag-
ing of the population and longer life expectancy in
cancer patients bring new challenges in this area.

This study has several limitations, the most impor-
tant of which is the difference in sample sizes of the
studied groups. In particular, the group of physicians
was twice as large as the patient group, which lim-
ited the possibility of drawing accurate conclusions
concerning comparisons and correlations between the
two groups. The retrospective nature of the study and
reviews of pain management over the course of ill-
ness are also important limitations. This may have
led to the over-representation of responses associated
with strong negative experiences, and the weaker rep-
resentation of responses associated with memories of
pain that fade over time. Even though every effort was
made to draw conclusions based on sound statistical
analysis, the answers provided by respondents may
not have been necessarily consistent with factual evi-
dence.

Conclusions

In conclusion, we found a high degree of consensus
on opioid analgesic use between cancer patients and
physicians. The opinions of physicians showed con-
siderable convergence. The greatest discrepancies in
opinions were related to medical knowledge, which
may indicate poor patient education about opioid use
and poor communication between patients and physi-
cians. It is concerning to note that there are signif-
icant discrepancies concerning opioid use since pa-
tients consider opioids as useful to ensure pain re-
lief and improve quality of life. The majority (almost
90%) of patients surveyed struggled with pain over the
course of their illness and treatment.
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Introduction

ABSTRACT

Failure to alleviate cancer pain may deteriorate mental functioning, increase depression symptoms, result in the
clinical diagnosis of demoralization syndrome nonadherence of treatment, functioning discipline, which together,
may precipitate desire for euthanasia. Increased incidence of pain in patients with advanced or terminal disease
has been reported to range from 39% to 66.4% depending on the stage of the cancer being experienced. Further,
the progressive aging of societies and increased life expectancy in cancer patients has changed the dynamics of
modern treatment processes. Despite their efficacy, the use of opioids as an analgesic treatment during terminal
disease has been affected by the quality, availability, and negative reputation of these scheduled drugs. This review
aims to describe the specific factors and limitations of opioid pain management from the perspective of patients
and their caregivers. Further, we aim to identify and discuss the key factors which determine the success or failure of
opioid use for the treatment of pain with links to internationally recognized recommendations and current research.
Key words: analgesics, pain management, opioid, advanced cancer, palliative care
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United Nations stated that the lack of effective treat-
ment to assist those dealing with pain is a violation of the

In 2007, a comprehensive review of pain prevalence
research concluded that, despite clear recommendations
from the World Health Organization (WHO), pain in
cancer is still a problem for a large group of patients
[1]. The International Association for the Study of Pain
(IASP) declared the year between October 2008 and
October 2009 as the year for the Global Fight Against
Cancer Pain [2]. During this period, the IASP intro-
duced many initiatives for both the medical community
and the general public to raise awareness of cancer pain
and to provide useful information in its management.
Pain relief is considered a human right. In 2013, the

prohibition against torture and inhuman or degrading
treatment [3]. Since the WHO announced the principles
of the analgesic ladder in 1986, recommendations for
the treatment of cancer pain have been increasingly
published, both by recognized international and national
organizations [4].

Global opioid use increased from 28 mg in 2005 to
42 mg morphine equivalents per capita in 2012 [5]. Ad-
ditionally, opioid drug availability increased in 67 coun-
tries between 2006 and 2010 (ACM index increase) [5].
The understanding of the mechanisms of cancer pain,
methods of pain assessment and treatment, and the
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number of publications on this topic have all increased
significantly. Despite these successes, pain is still the
most common and one of the most severe symptoms
accompanying disease and cancer treatment. According
to a 2016 review [6] (4117 studies from 2005-2014), the
prevalence of pain in patients with advanced or terminal
disease was 66.4% (vs. 64% in 2007) [7], 55% (vs. 59%
in2007)duringcancer treatment,and39.3% (vs. 33%in 2007)
in post-treatment patients.

From the perspective of patients and
caregivers

Over the years, the ability to assess the effectiveness
of pain relief strategies has been hampered by differ-
ences in the methods used to estimate pain prevalence
[8] as well as differences in the index of adequacy of
opioid consumption [9] (different lists of opioid drugs
included in comparisons between countries [10]). These
differences are often misleading or fail to explain the
discrepancy between medical advances, increased
availability of treatment, and the lack of expected im-
provement in the pain management caused by both the
disease and its treatment.

The ability to globally assess the quality and avail-
ability of opioid analgesic cancer treatments is further
undermined by the co-occurrence of extreme anti-opioid
psychology in recent years — opioidophobia [11]. The
problems of quality and availability have been highlight-
ed in Poland [12] and the United States, respectively
[13, 14]. While there is limited access to opioids in most
countries, the misuse of controlled drugs is a major
public health problem in some countries.

By 2030, it is estimated that 21.4 million new cases
of cancer are expected worldwide [15]. Thus, for both
clinical practice and research, the identification and
understanding the conditions that determine effective
pain therapy and investigating the other variables that
model the treatment processes of specific patients are
still urgently required.

The role of patients in pain management failure
was recognized and identified as a significant factor in
the 1994 Agency for Healthcare Research and Quality
(AHCPR) recommendations [16]. In those recommen-
dations, the AHCPR identified patient-specific barriers
to the treatment of pain such as a resistance to commu-
nicate the severity of the pain being experienced due to
fear of the side effects of the treatment, disbelief in its
efficacy, fear of undermining the anti-cancer treatment,
or a misunderstanding of the link between pain and
disease progression due to incorrect information [17]. In
recent decades, the contribution of both the patient and
family attitudes to pain-treatment-failure has changed
with social and cultural developments and needs to be

continuously monitored like other treatment success
factors [18-20].

Quality of life as determined by health

The progressive aging of the human population
in combination with the lengthening of survival periods in
cancer patients are changing the dynamics of medical
interventions. These have led to a shift from a “society
at risk” in which disease was treated as a transitional
state between lost and regained health to a “remis-
sion society” [21], in which prolonged and multistep
treatment makes it possible to live with a chronically
life-threatening disease at the expense of accepting the
impact and regime of treatment. Chronic treatment
requires the rebuilding of a lifestyle that may have been
broken down by the diagnosis and is based on the values
and relationships necessary to maintain it [22]. This new
lifestyle requires perseverance to adapt to the limitations
and recommendations of the primary healthcare persons
and caregivers in the case of multimorbidity, coping skills
in dealing with the health care system but also forces
one to relate the proposed lines of treatment (including
pain management) to all valued dimensions of life, not
only somatic but also functional or psychosocial [23].

Additionally, it has been shown that patients may
experience several deleterious health conditions due
to a failure to manage pain and other debilitating so-
matic symptoms. These can include a deterioration in
psychological functioning, exacerbating symptoms of
depression [24], or clinical demoralization syndrome
(in the ICD-10 International Classification of Diseases,
category R45.3 Demoralization, and apathy) [25]. These
by-products of ineffective pain management make it
seem impossible for some patients to live with the rigors
of treatment and can lead to the risk of desiring eutha-
nasia [26]. Further, the feelings of hopelessness, help-
lessness, and a loss of purpose that are associated with
demoralization symptoms can reduce compliance with
longer-term treatment [27]. However, studies investigat-
ing this phenomenon have highlighted the importance of
the patients’ maintenance of social relationships, a sense
of being recognized in their subjective role as well as
their relationship with the doctor as important factors
which help with successfully combating demoralization.

Knowledge and attitudes can shape
expectations

The results of Garzon’s 2018 study [28] support the
hypothesis that demoralization is related to a poor-quality
relationship with the treatment team. Additionally, Rob-
inson et al. [29] highlighted the impact of patient-centered
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communication on reducing feelings of hopelessness and
increasing satisfaction with care. Their data points to the
non-informational aspects of communication — such as
feeling in control of one’s treatment, being involved in
the decisions made about it, being seen as a person, and
being able to personally contact the doctor when there
are concerns or questions.

Patients’ attitudes and expectations about participat-
ing in long-term (months to years) cancer treatment
process are shaped by stereotypes, publicly available in-
formation, and the knowledge they gain from physicians
and other treatment team members during treatment.

A 2017 study by Jarosz et al. [30] indicated that the
singular strategy of informing patients about the nature
of opioid treatment without any other information or
support is insufficient. Their data indicated that patients
exhibited the least knowledge about opioids among the
groups studied: doctors, nurses, students, and even lower
than the general population.

In a study by Graczyk et al. (2017) [31], the negative
effect of medical consultations on opioid aversion was as-
sessed. In that study, the authors found that the triggering
or reinforcing of a patient’s fear of opioid analgesic treat-
ment occurred when patients interacted with physicians
whose own fears about the use of opioids influenced their
clinical practice. Undoubtedly, the process of informing
patients about treatment options includes — in addition
to information about the disease and its treatment — an
insight into the attitude of the physician which may
reinforce or weaken a patients’ defense mechanisms, at-
titudes, and expectations. Further, when an insufficient
amount of time is taken by the physician to clearly explain
both the disease and treatment regimens, the patient
may go into a state of denial which makes their further
cooperation in the treatment process difficult.

Early implementation of symptomatic
treatment — an opportunity for
compliance

Growing evidence suggests that the survival time for
cancer patients is also dependent on the efficient control
of disease symptoms [32]. Further, an increasing number
of studies have shown that effective pain management
contributes significantly to an improved quality of life [32].
Pain management therapy is already defined as an
essential part of cancer treatment [32]. “Supportive
care” [33] has become a part of the European Society for
Medical Oncology’s (ESMO) 2018 proposed concept of
“patient-centered care” [34] to include both supportive
and palliative treatment. Moreover, studies have shown
that the term “palliative” can have negative connota-
tions for doctors, patients, and their caregivers and can
cause significant delays in the referral of symptomatic

or interventional treatments, including those related to
pain management [35]. The same document emphasizes
the need for the provision of care from the moment of
cancer diagnosis and its delivery in a way that tracks
changes in patients’ needs and conducts a holistic as-
sessment of the level of satisfaction of those needs — at
the time of each consultation.

Also, in the 2016 recommendations, ASCO points
to the need to integrate treatment and palliative care,
which should involve, in addition to treating symptoms,
including pain, the building of relationships with patients
and their caregivers, educating both parties about the
disease and its prognosis, setting treatment goals and
supporting treatment decisions [36].

From the moment the diagnosis is communicated
throughout the entire treatment process, there is
room for building a therapeutic alliance between the
physician/treatment team and the patient, leading to
increased adherence to pain management recommen-
dations, as well as concordance in making treatment
choices and shared responsibility for making and carry-
ing out decisions (self-management) [37, 38].

Patient and caregiver interactions
shaping knowledge and attitudes

The National Institute for Health and Care Excel-
lence (NICE) recommendations for the treatment of
pain with opioid medications point first to the need
for a conversation that includes elements of patient
and caregiver education. Even before prescribing opi-
oid medications, a physician-patient discussion about
treatment concerns is recommended. These discussions
should include a clarification of beliefs and concerns
about potential addiction, tolerance, side effects, and
disease progression that may be induced when using
strong opioids. As a second step, an introduction of both
verbal and written information regarding cancer treat-
ment is recommended, including when and why they are
used, their expected effectiveness, possible side effects,
signs of toxicity, and other notable information [39].
An important element of education (both in countries
with opioidophobia and those experiencing an opioid
epidemic) is the consistency of information provided to
patients at all stages of treatment: from family physicians
[40, 41] to oncologists, to specialists in palliative medi-
cine [42], pain management or pharmacists, whose role
is not only to assess whether a prescription for opioid
analgesics is correctly issued [43].

A poor response to pain management may be due to
cognitive, psychological, social, cultural factors, or any
combination of all four [this fact is addressed in Standard
4 of the European Federation for the Treatment of Pain
in Cancer (EFIC) 2019 pain management standards] [44].
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In each of these cases, low adherence or a complete
lack of adherence disrupts the course of therapy and
limits or nullifies, the treatment regimen’s effective-
ness [45].

The degree of compliance to therapeutic guidelines
for opioid use is estimated in some analyses to be around
51-70%, however, in some studies, it is as high as 90% [46].
The high adherence is attributed to high levels of patient
motivation and patient knowledge which is derived
from the frequency and quality of the interactions with
the interdisciplinary team during treatment during the
onset of side-effects (such as constipation or nausea).
Further, in that study, 8 of 198 patients exceeded the
recommended doses by a small amount. This increase
in dose was attributed to an enhanced tolerance to
the medications the patients were taking. The lack of
negative effects on patient cooperation in treatment,
regardless of patient-specific belief barriers, is explained
by adequate, early education and additional supportive
treatment during cancer therapy.

Barriers to pain management due to
knowledge and attitudes

A review of studies from 1986 to 2007 which tracked
the relationship between barriers based on patients’
cognitive rationale [knowledge, beliefs, attitudes as
measured by Barriers Questionnaire (BQ)] [47] and
the adequacy of the treatment regimen used for pain
[Pain Management Index (PMI)] [48] showed that pa-
tients with a negative PMI, which defines a suboptimal
use of analgesics, had a significantly higher BQ score
than those who were treated adequately. Additionally,
patients who were reluctant to tell their physician about
their pain and were reluctant to take pain medica-
tion presented higher levels of cognitive barriers than
those who did not exhibit hesitancy [49]. Deandrea et
al. (2008) [50] retrospectively analyzed several stud-
ies from 1987 to 2007 which used PMI (26 papers) as
a measure for the effectiveness of pain management
treatments. Their data indicated that 43% of patients
are treated with inadequate regimens (PMI defined as
“an index that subtracts the patient’s rating of pain from
the rating of the strongest analgesic agent”).

The inadequacy or ineffectiveness of adequate
treatment can be influenced both intentionally or
unintentionally by patients [51]. These patient-driven
factors include whether patients report the pain they
are experiencing, how adequately they describe the
pain, whether they talk about their concerns, doubts
about medication dosing, and finally, how they follow
the recommendations in the long term (self-reported
skipping of doses at lower pain sensations, increasing
at higher ones).

A lack of current knowledge, false beliefs, and
negative attitudes about opioid analgesic treatment are
identified in many studies as common obstacles among
patients, caregivers, and physicians. The most commonly
shared beliefs in these groups are the fear of addiction,
the development of tolerance, and the onset of unpleas-
ant side effects during opioid use [52].

Specific concerns for patients are:

— concerns about distracting the physician’s focus on
the cancer treatment,

— concerns about receiving the reputation as being
a difficult or complaining patient,

— the belief that pain is both an important informative
indicator on the course of the disease as well as being
necessary for its treatment,

— fatalistic attitude to the possibility of pain relief.
Beliefs shared by patients and caregivers affecting

attitudes toward opioid analgesic treatment:

— opioids are used only in the last days of illness,

— they cause cognitive impairment or limitation (or
even euthanasia)

— their use will be met with a negative reaction from
the family when informed that they are taking nar-
cotic drugs.

In addition, beliefs that are based on social stereo-
types and religious beliefs, such as the value placed
on experiencing suffering, are less well verbalized and
difficult to disclose and research [53-58]

Opportunities for more appropriate
use of opioid analgesic treatment
due to knowledge and attitudes

— communication and education

The positive evolution of the knowledge on the
use of opioid analgesic treatment and its proper com-
prehension is possible if patients and caregivers are
provided with useful, understandable, and current
information. Educational programs and recommenda-
tions are dedicated to establishing and developing this
educational change.

Interventions aimed at educating patients about
pain management regimens in cancer have already
been analyzed in systematic reviews [59], which high-
lighted the following key factors for patients: informa-
tion about the nature and mechanisms of pain as well
as advice on how to communicate and describe the
pain. For clinicians, the key factors include: how to
enhance pain assessment during consultations, how
to deal with barriers to adherence, how to maintain
regularity of pain assessment. These and other fac-
tors were described as elements of a multi-stage and
staggered educational process. The pie chart in the
middle indicates the process necessary for optimal
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Figure 1. Essential steps for optimal cancer pain management [by: Adam R, Bond C, Murchie P. Educational interventions for
cancer pain. A systematic review of systematic reviews with nested narrative review of randomized controlled trials. Patient

Educ Couns. 2015]

treatment of cancer pain. External frames illustrate
the barriers that can hinder the effective treatment of
cancer pain. Educational interventions have usually
dealt with one or more of these identified barriers
(Fig. 1) [59].

Influencing the beliefs and attitudes of patients
and their caregivers requires trust between the person
providing the information and its source [60]. It is im-
portant to create and encourage an actively sustained
patient-centered line of communication that relates
to the patient’s values and goals. In their search for
principles of optimal patient and caregiver education,
Luckett et al. (2019) [61] based on a systematic review
(353 publications) and meta-analysis of 15 studies,
singled out interventions that focused on enhancing
patients’ sense of self-efficacy as particularly effec-
tive. The authors emphasized that not only imparting
knowledge but also learning new skills is crucial in pain
management [61].

Summary

Ensuring that patients with pain have access [62] to
analgesic treatment, including those which are based
on opioid medication, is important. However, preparing
patients to participate in the treatment process which
will enable them to live with their disease to the highest
possible quality whilst counteracting the adverse health
effects of the substances themselves, are two sides of
a single issue of the use of drugs based on controlled
substances that still need to be urgently improved upon.
Here, the studies reviewed have highlighted opioid
dosage as an important factor for the inadequate pain
management of patients with oncologic diseases. Both
the inadequately low or high use of narcotic medications
may be the result of an inconsistent and inadequately
supported education process in the knowledge and
skills of the medical community, patients, and their
caregivers at various stages of treatment. Novel research
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which elucidates knowledge and interrogates attitudes
towards opioid analgesic regimens and regularly inves-
tigates the effects of disruptors (such as fashion, social
trends, etc.) on this education can contribute to the
early detection of adverse or harmful trends. However,
this knowledge will not, by itself, change the attitudes
and motivation of physicians and other members of
treatment teams to use the available current knowl-
edge, apply it in clinical practice, and communicate it
to patients and caregivers. This task remains in physi-
cians’ hands, as does improving and applying knowl-
edge of the processes that patients living with chronic
life-shortening illnesses undergo.

The studies and recommendations described here
indicate that with the development of ever more modern
treatment lines, which determines the success or failure
of physicians’ work, the ability to keep a patient on sev-
eral years or decades of treatment is enhanced. Further,
the ability to build, correct, and maintain collaborative
relationships with treated patients and their caregivers
remains an essential aspect of palliative care.

The treatment of pain with controlled substances
such as opioids requires a special approach and open-
ness with patients. Since these drugs are often feared by
patients and their relatives, and often even by medical
personnel themselves; their use must be accompanied
by a conviction that the prescription of opioids is ap-
propriate. Additionally, patients should be informed
from the beginning of treatment about the purpose,
form, and limitations of pain therapy and, importantly,
have a say in the therapeutic decisions made in this
regard. As discussed in this review, the effectiveness
of pain treatment is highly dependent on the level of
patients’ cooperation, which in turn, is derived from
their knowledge, expectations, and beliefs about the
therapy applied. Alternatively, inadequate knowledge
among physicians and other medical personnel can
lead to inadequate treatment regimens and doubts

Table 1. Selected guidelines and recommendations

Krajnik M., Sobanski P., 2019 [63]
Leppert W. et al., 2018 [64]
Wordliczek J. et al., 2017 [65]
Ciatkowska-Rysz A., Dzierzanowski T.,
2014 [66]

Krajnik M. et al., 2013 [67]

Jarosz J. et al., 2013 [68]

Fallon M. et al., 2018 [69]
https://www.who.
int/publications/i/item/who-guidelines-for-
the-pharmacological-and-radiotherapeutic-
management-of-cancer-pain-in-adults-and-
adolescents [70]

9. NICE clinical guideline 140, 2012 [71]

10. Bennett M.I. et al., 2019 [72]

In Polish

bON=

In English

© N|o o

about the right course of action among patients and
their loved ones. Fortunately, the availability of nu-
merous guidelines and recommendations in this area
makes it possible to reach for reliable, transparent,
and detailed sources of knowledge, which can not only
further improve treatment outcomes but also reduce
both opioidophobia and the opioid epidemic. Selected
studies in Table 1.
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Streszczenie

Wstep: COVID-19 jest ogromnym zagrozeniem dla placéwek prowadzacych stacjonarna opieke
nad pacjentami przewlekle i nieuleczalnie chorymi oraz osobami w podeszlym wieku. Ta bez-
precedensowa sytuacja wymaga radykalnych i niestosowanych wczeéniej rozwigzan. Konieczne
stalo sie ograniczenie lub calkowite wykluczenie odwiedzin. Zmniejszono sklad personelu i za-
ostrzono rygor sanitarny. Stanowcze dziatania mialy bezposredni wplyw na podmioty placéwek
hospicyjnych — pracownikéw, pacjentéw i ich rodziny.

Cel pracy: Analiza potrzeb pacjentéw i ich rodzin, a takze potencjalnych réznic w hierarchii
w czasie pandemii.

Material i metody: Pilotazowym badaniem jakoSciowym objeto jedno z polskich hospicjow sta-
cjonarnych. Celem bylo pokazanie konsekwencji wymuszonych przez COVID-19 zmian oraz po-
moc w wypracowaniu rozwigzan adekwatnych do nowej rzeczywistosci. Wéréd pacjentéw oraz
ich rodzin przeprowadzono ankiety (kwestionariusze ankietowe z pytaniami otwartymi). Do ana-
lizy ankiet wykorzystano podejscie antropologii medycznej.

Wyniki: Wyrézniono kluczowe potrzeby obu badanych grup i wskazano réznice. Podstawowg
potrzeba pacjentéw okazata sie fizyczna bliskos¢. Dla rodzin byla to potrzeba sprawowania opieki
nad chorym.

Whioski: Réznice w potrzebach rzutowaly na preferowane formy komunikacji. Z analizy tresci
kwestionariuszy wynika, ze COVID-19 inaczej oddzialuje na pacjentéw, a inaczej na rodziny. Pi-
lotaz nie wyczerpuje tematu, konieczne sa dalsze badania poglebione.

Stowa kluczowe: COVID-19, hospicja, badania jakosciowe.

Abstract

Introduction: The COVID-19 pandemic has been a great threat to facilities providing inpatient
care to chronically/terminally ill patients or elderly people. This unprecedented situation has cal-
led for radical and previously untried solutions including restrictions or a complete ban on visiting
inpatients, reductions in the number of staff, and measures to improve the sanitary regime. These
far-reaching actions have had a direct impact on all actors involved in the system of social welfare
facilities: employees, patients, and their families.

Aim of the study: The analysis of the key needs of patients and their families and the potential
differences in their hierarchy in the new situation.

Material and methods: A qualitative pilot study was conducted in a Polish inpatient hospice to
identify the consequences of the changes outlined above and to help with the development of
solutions adjusted to the current situation. The study, based on questionnaires containing open-
-ended questions, was conducted among patients and their families. The questionnaires were ana-
lysed using a medical-anthropological approach.
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Results: The analysis provides a basis for identifying the key needs of both groups under study
and highlighting the differences between them. The basic need of the patients were shown to be
physical closeness. For families, it was a need to care for their relatives.

Conclusions: The differences in needs influenced the preferred forms of communication. Based
on the results of the questionnaires, COVID-19 was also observed to play different roles and vary
in importance among patients and their families. The findings of the pilot study are not exhausti-
ve, and further in-depth research is required to explore this area of interest.

Key words: COVID-19, hospices, qualitative research.
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WSTEP

COVID-19 wywoluje coraz wigeksze spustoszenie
na calym $wiecie. Ze wzgledu na specyfike zakaze-
nia najbardziej narazone sa osoby w podeszlym wie-
ku z chorobami wspdlistniejacymi [1, 2]. Stwarza to
ogromne zagrozenie dla osrodkéw prowadzacych
stacjonarng opieke nad tymi grupami pacjentow.
W odpowiedzi na niebezpieczenstwo wprowa-
dzono wiele rozwigzan majgcych zminimalizowac
ryzyko zarazenia. Wraz z wybuchem pandemii
ograniczone zostaly kontakty pacjentéw hospicjum
stacjonarnego z odwiedzajacymi rodzinami i opie-
kunami. Wyjatkiem byly przypadki zblizajacej sie
$mierci pacjentow, kiedy to pozwalano na odwiedzi-
ny rodzin i najblizszych w pelnym w miare mozli-
wosci rezimie sanitarnym. Wizyty te z koniecznosci
ograniczone w czasie, w przygotowanych do tego
miejscach, w separacji od innych pacjentéw dalekie
byty od komfortu. W chwili przeprowadzania bada-
nia na oddziale ograniczone byly wizyty psycholo-
gow (mozliwy byl kontakt telefoniczny) oraz fizjo-
terapeutow. Zesp6l leczacy zostal zmniejszony do
rotujacych 3 z 6 lekarzy i ograniczonego grona piele-
gniarek oraz opiekunéw medycznych. Zawieszone
byly wizyty wolontariuszy, fryzjeréw i kosmetyczki.
Ze wzgledu na sprzeczne informacje dotyczace spo-
sobu rozprzestrzeniania si¢ wirusa pacjenci bali sie
opuszczania wlasnych sal, niepokéj wywotywalo
nawet przemieszczanie si¢ do pokoju kapielowego
czy do wewnetrznego patio hospicjum. Z rodzina-
mi i bliskimi mozliwy byt tylko kontakt telefoniczny.
Uruchomione zostaly dodatkowe linie telefonicz-
ne obslugiwane przez pracownikéw hospicjum.
Spotkania wideo za pomocg komputeréw i zaku-
pionych w tym celu tabletéw réwniez obstugiwat
personel. Na poczatku pandemii wstrzymane byly
przyjecia nowych pacjentéw na oddzial. W czasie
calego okresu prowadzonego badania mozliwos¢
przekazywania paczek dla pacjentéw ograniczona
byla do przedmiotéw niezbednych, mozliwych do
zdezynfekowania i poddania kwarantannie w spe-
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cjalnie przygotowanym do tego celu pomieszczeniu.
Chorzy byli wiec pozbawieni domowych positkéw,
ulubionych produktéw oraz prasy i ksigzek. By zre-
kompensowa¢é te braki, Hospicjum zorganizowalo
dodatkowe zaopatrzenie dostarczane w rezimie sa-
nitarnym.

METODOLOGIA

Ze wzgledu na dynamike zmian w przebiegu
pandemii, brak mozliwosci przewidzenia rozwoju
sytuacji, potrzebe uchwycenia zastanych warun-
kéw w mozliwie jak najszerszej perspektywie in-
terpretacyjnej oraz ograniczong prébe badawcza
zdecydowano sie na metode jako$ciowa [3-5]. Bada-
nie ankietowe (kwestionariusze ankiet z pytaniami
otwartymi) zostalo przeprowadzone od 22 kwietnia
do 8 maja 2020 w dwoéch grupach: objetych opieka
hospicjum stacjonarnego pacjentéw oraz ich rodzin
i opiekunéw. W trakcie przeprowadzania ankiet
w hospicjum nie stwierdzono zadnego przypadku
zarazenia COVID-19.

Udziat w badaniu byt dobrowolny. Kwestionariu-
sze ankiet byly anonimowe, przedkladane pacjen-
tom do samodzielnego wypelnienia lub uzupetnia-
ne podczas rozmowy z pracownikiem hospicjum
(rozmowa nie byla nagrywana). Kwestionariusze
byly takze rozsylane mailowo lub wypeiniane
w czasie rozmowy telefonicznej pracownikéw ho-
spicjum z czlonkami rodzin i opiekunami. Badanie
objelo wszystkich pacjentéw przebywajacych na
oddziale, zdolnych do zrozumienia pytan i chet-
nych do udzielenia odpowiedzi, przebywajacych
minimum 7 dni pod opieka hospicjum. Byto to
12 0s6b. Sposréd rodzin i opiekunéw kwestionariusz
oddalo 9 oséb.

Celem badania bylo poznanie potrzeb oraz ich
hierarchii w badanych grupach, zakresu, w jakim sa
one wspélne, a w jakim rozbiezne. Szczeg6lowe py-
tanie badawcze brzmialo: Jak sytuacje izolacji wymu-
szonej pandemiq postrzegajg pacjenci, a jak rodziny i opie-
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kunowie? Kwestionariusze sa w zalgczniku na koficu
artykulu. Pojawiajace sie w tekscie cytaty z kwestio-
nariuszy zostaly wyréznione kursywa. Wszystkie
imiona badanych zostaly zmienione.

Ze wzgledu na jakosciowy charakter badania
oraz specyfike tematu i badana grupe do analizy ze-
branego materialu zastosowano podejscie antropo-
logii medycznej, wykorzystujace metode indukcyj-
nejanalizy tematycznej. Zapewnia ono humanistycz-
na perspektywe pozwalajaca pochyli¢ sie nad zlo-
zonym i bogatym doswiadczeniem pacjentéw i ich
bliskich [6-9].

WYNIKI
Pacjenci
Potrzeby - bliskos¢

Gléwnym motywem obecnym we wszystkich
kwestionariuszach, czasami wrecz dojmujgco nama-
calnym, jest szeroko ujeta potrzeba bliskosci. Umie-
ranie jest zdarzeniem spotecznym [10]. Pobyt w ho-
spicjum (poprzedzony czesto pobytem w szpitalu)
to etap izolacji i odseparowania od najblizszych [11].
Podczas pandemii izolacja zostala poglebiona. Zale-
cenie spolecznego dystansu uniemozliwiajac spotka-
nia z rodzing oraz ukrywajac personel pod odzieza
ochronng — maseczki, przylbice, fartuchy, skutecznie
odziera ten niezwykle intymny proces z jego spotecz-
nej otoczki [12]. Ujawniajaca sie w kwestionariuszach
potrzeba bliskosci to przede wszystkim potrzeba bez-
posredniego kontaktu z najblizszymi (rodzing), pra-
gnienie spotkan, odwiedzin (ktére przez pandemie
zostaly calkowicie wstrzymane). Jest to reakcja na
erozje dotychczasowych rél spotecznych stanowia-
cych wazny element konstruujacy tozsamosc okresla-
ng jako $mier¢ spoteczna. Chory/umierajacy przestaje
pelni¢ coraz wiecej rél spotecznych. Jak pokazaty ba-
dania Lawton oraz Glasera i Straussa, czlowiek zanim
umzrze fizycznie, umiera spolecznie [11, 13]. Potrzeba
bliskoéci to réwniez walka o mozliwo$¢ odgrywania
do konica tej fundamentalnej roli czlonka rodziny —
matki/ojca, zony/meza.

W niektérych kwestionariuszach pojawiajg sie
wypowiedzi mogace Swiadczy¢ o probach szukania
zastepczej bliskoéci z personelem: Robig, co mogg,
przeciez nie bgdg ze mngq siedziaty 8 godzin.

Dom jako synonim bliskosci
i bezpieczenstwa

W kilku kwestionariuszach pojawiaja si¢ wypo-
wiedzi sugerujace potrzebe powrotu do domu. Wiele
badan potwierdza, ze to dom jest zwykle preferowa-
nym miejscem, gdzie badani chcieliby umrze¢, gdyby
mieli wybdr [14]. Visser wskazuje jednak, ze dom jest
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bardzo pojemna kategoria bedaca réznie postrzega-
ng, zalezng od relacji rodzinnych. Dom na miejsce
$mierci moze by¢ wybierany z réznych powodéw,
a kluczowe czynniki mozna wykorzysta¢ do zapew-
nienia komfortu w innym miejscu. By to zrozumie¢,
nalezy te kategorie zdekonstruowac [15]. Pandemia
jest wedlug Vissera okazja do takiej dekonstrukgji.
Nalezy by¢ jednak szczegélnie ostroznym — by wy-
jasni¢ wplyw pandemii na sytuacje pacjentéw ho-
spicjum stacjonarnego, konieczne jest badanie po-
réwnawcze pokazujace, jak duzym problemem dla
pacjentéw jest samotno$¢ w hospicjum poza pande-
mig. Wedlug Vissera potrzeba umierania w domu to
przede wszystkim potrzeba poczucia bezpieczenistwa
i obecnosci bliskich. Kwestionariusze pokazuja, ze
pandemia ma negatywny wplyw na poczucie bez-
pieczenistwa w domu. Pacjenci w hospicjum czuja
sie bezpieczniej (wiecej o bezpieczenistwie w dalszej
czesci artykulu). W sytuacji pandemicznej hospicjum
zdaje sie zapewniaé te jedna z potrzeb konstruuja-
cych ,domowos¢” lepiej niz dom. Niestety ma to
negatywne konsekwencje — rygor sanitarny i mury
hospicjum izoluja nie tylko od wirusa, ale réwniez
od bliskich. W tym wymiarze (potrzeba obecnosci
bliskich) hospicjum w czasie pandemii jest zaprze-
czeniem ,domowosci”. Visser wskazuje, ze pod wy-
obrazeniem umierania w domu mogg kry¢ sie bardzo
indywidualne potrzeby, takze $mier¢ w samotnosci.
Dlatego niezwykle istotna jest rozmowa z chorym
i zrozumienie motywacji ukrytych za deklarowang
potrzeba umierania w domu [15].

Potrzebe umierania w domu mozna réwniez roz-
patrywac jako element walki o zachowanie koheren-
cji: Tam sig czuje potrzebna i dowartosciowana, potrzebe
powrotu do sytuacji sprzed choroby, powrotu do
dawnych znaczen, restytucje — wyzdrowienie: Chc,
zeby bylo tak jak bylo kiedys.

Bliskos¢ w aspekcie komunikacji

Bycie razem to najlepsza forma przekazywania infor-
macji, widac reakcje. Komunikacja twarza w twarz to
najbardziej gesty sposob przekazywania informacji.
W procesie tym udzial bierze wiele kanaléw — nie
tylko méwimy i stuchamy, ale réwniez obserwujemy
sie i komunikujemy mimika, gestami, spojrzeniem
i przestrzenig miedzyludzka [16]. Ma to szczegélne
znaczenie u schylku zycia. Badania Glasera i Straus-
sa pokazaly, ze umieranie czesto uwiklane jest
w zlozone sytuacje komunikacyjne tworzone wokét
$wiadomosci chorego o jego stanie — swiadomosci
umierania. Wyrdznili oni cztery powtarzajace sie
wzorce postepowania. Jednym z nich jest tak zwany
kontekst wzajemnego udawania — sytuacja, w ktorej
strony udajg, ze nie wiedzg o tym, ze chory umie-
ra [13]. Powody moga by¢ rézne, np. che¢ ochrony
bliskich przed trudnymi do zaakceptowania infor-
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macjami. Innym jest kontekst podejrzeir — chory
domyséla sie, ze ukrywa sie przed nim informacje
o stanie jego zdrowia. Badania Straussa i Glasera
pokazuja, jak zlozone moga by¢ relacje os6b umie-
rajacych z personelem medycznym i rodzinami. Wa-
tek probleméw w komunikacji z rodzing pojawia sie
w wielu wypowiedziach: Syn mi nic nie méwi, Mam
nadzieje, ze to co mi przekazujq jest prawdg, dlatego ko-
munikacja twarzg w twarz i jej niewerbalny wymiar
ma tak duze znaczenie — pozwala lepiej poruszac sie
w zlozonej i trudnej sytuacji obwarowanej warstwa-
mi tabu i ukrywanych emocji.

Wydawa¢ by sie moglo, ze wideorozmowa moze
by¢ ekwiwalentem komunikacji bezposredniej. Kwe-
stionariusze ankiet pacjentéw wskazuja jednak tele-
fon jako gltéwny i preferowany sposéb kontaktu zdal-
nego z bliskimi. Wideorozmowa wymieniana jest na
drugim miejscu lub jest zdecydowanie krytykowana,
a czasami w ogdle pomijana. Wynika to z czynnikéw
pragmatycznych, jak klopoty ze wzrokiem albo nie-
obycie z nowoczesnymi formami komunikacji: Nie.
To juz nie dla mnie. Przyczyna moze by¢ tez bardziej
zlozona i wskazywaé na nieprzekladalnosé/niemoz-
liwoé¢ zastgpienia fizycznej bliskosci i komunikacji
bezposredniej. Stad pojawiajace sie wypowiedzi: Ale
dla mnie to tylko poglebia brak kontaktu, Nie chcg, bo jesz-
cze sig rozptacze. Widok na ekranie bliskiej osoby moze
jeszcze bardziej uswiadamia¢, ze jej z nami nie ma.
Wedlug Beltinga obraz w swej istocie jest swiadec-
twem braku przedstawianego przez niego obiektu
[17]. (...) prawdziwy sens obrazu polega na odzwiercie-
dleniu czegos, co jest nieobecne (...) — méwi Belting [17].
Rozmowa przez Skype staje sie przez to niewystar-
czajaca namiastka bliskosci dotkliwie przypominaja-
ca o samotnosci chorego.

Dotyk jako funkcja bliskosci

Dotyk jest najbardziej cielesng forma przezywania
bliskosci. W naszej kulturze zarezerwowany jest dla
0s6b nam najblizszych [18]. Ograniczenia pandemicz-
ne niestety pozbawity pacjentéw hospicjum tej podsta-
wowej formy okazywania czuloéci. Jego brak bardzo
wyraznie rysuje sie w kwestionariuszach: Usciskac
wnuki — tego mi brakuje, Po tej wideokonferencji to czutam
si¢ nawet gorzej, ze go tu nie bylo, nie moglam dotkngc.
Niemoznos¢ fizycznego kontaktu z ukochanymi w tym
niezwykle intymnym, przepelnionym wrazliwoscia
i bezsilnoscia waznym momencie zycia, jakim jest
umieranie, pokazuje tragizm sytuacji, w jakiej znalezli
sie pacjenci hospicjum. Problem ten zostat dostrzezony
przez wielu badaczy (kwesti¢ t¢ podejmujg miedzy
innymi Durgun, de Klerk, Solomon, Strang czy Visser
[12, 15, 19-21]). De Klerk opisuje, jak pandemia wpty-
nela na opieke, odzierajac z bliskosci i fizycznej obec-
nosci, a czasem nawet calkowicie ja uniemozliwiajac
(przypadki COVID-19 w domach opieki i spowodowa-
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ne tym radykalne zmniejszenie liczby personelu) [20].
Ten problem bardzo dosadnie punktuje Buchbinder:
What is it like to die without recalling the last time you saw
the flesh of a real human face? (Jak to jest umieraé, nie
pamigetajac, kiedy ostatni raz widziato si¢ prawdziwg
ludzka twarz) [12]. Strang w kontekscie os6b chorych
na COVID-19 zwraca uwage nie tylko na znaczaco
rzadsza obecno$¢ bliskich w momencie $émierci, ale
réwniez ograniczenie innych praktyk kluczowych dla
opieki paliatywnej, np. mozliwos¢ wyrazenia woli albo
przeprowadzenia end of life discussions — procesu oswa-
jania rodziny oraz chorego ze zblizajaca sie Smiercig
[21]. Badacze przywolujg historie rodzin zegnajacych
sie z umierajacym przez Facetime, krétkofaldwke albo
przez szybe oraz samotng zalobe w kwarantannie
i wplyw pandemii na ceremonie pogrzebowe [19, 20].
W jednym z kwestionariuszy mozemy przeczytac: Nie
wyobrazam sobie, ze bedg umierac sama. Ze na pogrzebie
bedzie 5 0séb albo nikogo (placz). 1o jest tragiczne.

Niepokdj — umieranie

Z brakiem zaspokojenia wyzej opisanych potrzeb
wigze si¢ deklarowany w kwestionariuszach nie-
pokdj. Najczesciej jest to niepewnos¢ i wynikajaca
z niej potrzeba ustrukturyzowania najblizszej przy-
szlo$ci. Przede wszystkim pojawiaja sie pytania, kie-
dy skonczy sie izolacja i mozliwe bedzie spotkanie
sie z rodzing: Kiedy si¢ skoriczy ten wirus. To dla mnie
najwazniejsze, bo wtedy rodzina przyjdzie. Rodza sie tez
watpliwosci, jak bedzie przebiegala choroba, lecze-
nie i prawdopodobne odchodzenie: Kiedy przyjdzie?
Jak przyjdzie? Ile bedzie jeszcze cierpienia?. Pojawia sie
lek przed $miercig wiasng i 0s6b z pokoju: Tak. Boje
sig Smierci. Ze umrg, ze ktos umrze obok mnie w poko-
ju. Boje sig, ze jak si¢ potozg, to umre. Strach. Lek, Kaz-
da jedna smier¢ mnie dotyczy. Bardzo przezywalam, ze
pani Maria krzyczata ostatnie noce i dni. Bycie $wiad-
kiem $mierci 0s6b z pokoju negatywnie wplywa na
komfort i dobrostan pacjentéw hospicjum, o czym
rzadko mozna przeczyta¢ w literaturze hospicyjnej/
paliatywnej. Wedlug Lawton proces umierania jest
niejednorodny. Zdarza sie, ze chory odchodzi spo-
kojnie i szybko — taka obserwacja moze mie¢ dziala-
nie terapeutyczne. Innym razem jest to proces dlugi
i trudny, jak Smier¢ pani Marii przytoczona w jed-
nym z kwestionariuszy, co moze by¢ dramatycznym
doswiadczeniem dla innych pacjentéw [11].

W zdecydowanej wiekszosci pacjenci nie odczu-
waja leku przed COVID-19: Koronawirus — nie, to jest
odlegle. Pojawia sie jednak zwigzany z pandemia nie-
pokdj o cztonkéw rodziny.

COVID-19 jako tto i przyczyna

Paradoksalnie COVID-19 nie jest wiodagcym mo-
tywem kwestionariuszy ankiet o pandemii wypel-
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nianych przez pacjentéw hospicjum. Jest jednak
istotnym kontekstem — postrzegany jest jako przy-
czyna aktualnych probleméw chorych i potencjalne
zagrozenie dla czlonkéw rodziny, zyjacych w nie-
bezpiecznym $wiecie poza murami hospicjum. Tylko
w kilku wypowiedziach pojawiaja sie przejawy leku
przed zakazeniem: Tu si¢ rzucg wszyscy, jak otworzycie
albo Czy ksigdz jak przychodzi i daje komunig, nie zarazi
mnie? COVID-19 jest jednak istotng zmienng, ktéra
wedlug pacjentéw uniemozliwia im kontakty z bli-
skimi lub powré6t do domu. Hospicjum jest catkowi-
cie zamkniete dla odwiedzajacych. By uchwycié, czy
w niektorych przypadkach pandemia nie jest spo-
sobem racjonalizowania samotnosci, nalezatoby od-
nieé¢ sie do okresu sprzed jej wybuchu. Niestety ta-
kiego odniesienia dla tej grupy badanych nie mamy.
Na podstawie badan Lawton albo Szenajcha mozna
przypuszczaé, ze narracje o samotnosci i che¢ po-
wrotu do domu pojawilyby sie réwniez, gdyby pan-
demii nie byto (jak to si¢ zwykle dzieje w hospicjach
stacjonarnych) [11, 22]. Poza ograniczeniem odwie-
dzin COVID-19 moze nie mie¢ zadnego znaczenia
dla pacjenta w tak dramatycznej sytuacji, jaka jest
przebieg ciezkiej choroby i zwigzany z nig etap po-
bytu w hospicjum oraz proces umierania.

Na podstawie pytan zadanych w kwestionariu-
szach trudno jest oszacowac faktyczny stan wie-
dzy respondentéw o pandemii. Pewne poszlaki da¢
moze informacja, ze duza czeé¢ badanych nie wyra-
za zainteresowania dodatkowa wiedza na ten temat:
Tyle w tej telewizji — dos¢ juz tego, (...) nie cheg sig bar-
dziej dolowac. Pojawiajace sie pytania o pochodzenie
pandemii czy jej koniec wskazuja raczej na nieukon-
tentowanie informacjami dostepnymi w mediach,
a nie na faktyczny brak wiedzy. Zdarzajq si¢ rowniez
wypowiedzi w tonie teorii spiskowych: Ze Chiriczycy
wypuscili to ...ale jak jest naprawde? O stanie wiedzy
Polakéw na temat koronawirusa i stosowaniu sie do
zalecen sanitarnych mozna przeczyta¢ w raporcie
zespolu Political Cognition Lab (IP PAN) [23].

Hospicjum — bezpieczenstwo i codziennosé
na oddziale

Muysle, ze wy myslicie o nas i wiecie co robic. Poczucie
bezpieczefistwa wérdéd badanych jest powszechne:
Tu mnie nikt nie zarazi. Tylko jedna osoba zasugerowa-
ta, ze nie czuje sie w pelni bezpiecznie: No w 100 pro-
centach to nie.... Czynniki, od ktérych zalezy poczu-
cie bezpieczenstwa to wedlug badanych miedzy
innymi zapewnienie opieki, przestrzeganie rygoru
higienicznego, punktualno$é, skuteczne leczenie
bélu, pozytywne emocje okazywane pacjentom,
spokdj i cisza, przewidywalnosé. Jak wida¢, poczu-
cie bezpieczehstwa wyrazone w kwestionariuszach
ankiet chorych jest pojemng kategorig, odnoszona
najczesciej do czynnikéw abstrahujacych od sytuacji
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pandemicznej. Prawdopodobnie §wiadczy to o klu-
czowym znaczeniu potrzeb wynikajacych z sytuacji,
w jakiej znalezli si¢ pacjenci — pobyt w hospicjum
(na co wskazuja tez inne fragmenty wypowiedzi).
Powyzsze potrzeby wpisuja sie w holistyczne zalo-
zenia opieki paliatywnej [24]. Tym samym stwier-
dzi¢ mozna, ze poczucie bezpieczefistwa pacjentow
zalezne jest w duzym stopniu od sprawnego spel-
niania misji hospicjum — profesjonalizmu (ta katego-
ria pojawia sie explicite w czeSci poswieconej bezpie-
czenstwu w kwestionariuszach ankiet rodzin).

W wielu wypowiedziach pojawit sie problem nie-
moznosci rozréznienia cztonkéw personelu — masecz-
ki i str6j ochronny skutecznie ukrywaja tozsamosc¢
pracownikéw hospicjum. Kilku badanych zwrécito
uwagge, ze nie wie, kim sg opiekunowie medyczni — nie
potrafi odr6zni¢ tej grupy od innych pracownikéw.

Czes¢ respondentéw zaznacza, ze nie potrzebuje
kontaktu z psychologiem, chociaz ogélne potrzeby
wylaniajace sie ze zgromadzonych danych wskazuja
problemy, ktérym moglaby zaradzi¢ taka konsultacja.
W trzech kwestionariuszach pojawila sie informacja
o takiej potrzebie. Sugeruje to koniecznoé¢ szerszego
wigczenia opieki psychologicznej w pandemiczna rze-
czywisto$¢ hospicjum.

Zdarzaty sie wypowiedzi zwracajgce uwage na po-
trzebe lepszej komunikacji lekarz-pacjent. Dotyczy to
zaréwno podawania wyczerpujacej informacji o stanie
chorego, jak i bardziej empatycznego podejscia.

Wolontariusze wedlug respondentdw sa niezastapio-
na grupa personelu. Odcigzaja innych pracownikéw
przy latwych zadaniach. Dostarczajg zywnoé¢ z ze-
wnatrz (najwyrazniej towar deficytowy w czasie pan-
demii). Ale takze Wrosili trochg radosci (.. .) herbatka itd.

Trzech badanych narzekalo na jedzenie — zimne
i nieestetycznie podane.

Wydaje sie, ze potencjalnie fatwg do spelnienia
potrzeba w sytuacji pandemii jest wyjscie do ogro-
du: Tak bardzo bym chciala wyjs¢ do ogrodu. Ogrod
moze stanowi¢ swego rodzaju odskocznie od zme-
dykalizowanej przestrzeni hospicjum, dawaé¢ po-
czucie normalnosci i sprawczosci.

Pola tematyczne uchwycone
w kwestionariuszach ankiet pacjentéw

Potrzeby

Powrét do domu, kontakt z bliskimi, dotyk bli-
skich, leczenie bélu, pomoc i wsparcie ze strony
personelu, wyjscie do ogrodu, spacet, brak izola-
¢ji, wolnos¢, normalne jedzenie, intymnosc¢, em-
patia ze strony personelu, spokdj, cisza, powrét
do stanu sprzed choroby, fryzjer, zalatwienie for-
malnosci, lepsza komunikacja z rodzing, szczera
rozmowa z bliskimi, rozmowa z psychologiem,
delikatno$¢ ze strony pielegniarek, rozmowa
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o umieraniu i pochéwku, papierosy, lepsza ko-
munikacja z lekarzami, rozmowa o chorobie i ro-
dzinie

Niepokdj

Strach przed $miercig i obserwacja umierania
osoby z pokoju, deklarowany brak niepokoju
o siebie i czlonkéw rodziny, o czas trwania izo-
lacji, o sprawy niezalatwione, deklarowany brak
strachu przed $miercig, o przebieg dalszego lecze-
nia, o zmiany klimatyczne, o kraj i o polityke

Kontakt z bliskimi

Sposoby komunikagji: telefon, wideorozmowy,
komunikatory internetowe, problemy zwigzane
z brakiem kontaktu z rodzing, niewystarczajacy
kontakt zdalny, dopilnowanie bliskich, by zatatwi-
li wazne sprawy, zalety bezposredniego kontaktu
z bliskimi, wady wideorozmowy, zalety kontaktu
telefonicznego, ukrywanie informacji przez bli-
skich, problemy z komunikacja spowodowane nie-
dostyszeniem, obawa o degradacje sieci kontaktéw
rodzinnych

COVID-19

Deklarowany brak niepokoju zwigzanego
z pandemia, deklarowany brak zainteresowa-
nia pandemia, pandemiczne teorie spiskowe,
lek przed zarazeniem, lek przed poluzowaniem
restrykcji, ciekawo$¢ dotyczaca genezy pande-
mii, niepokéj o rodzine, izolacja, zainteresowa-
nie pandemig i §ledzenie informacji na jej temat
w mediach

Hospicjum

Bezpieczenstwo, profesjonalizm, krytyka per-
sonelu, brak mozliwosci odréznienia personelu,
pochwata personelu i wolontariuszy, pochwata
i zadowolenie z fizjoterapii, krytyka jedzenia, nie-
dopowiedzenia ze strony lekarzy, deklarowanie
braku potrzeby pomocy ze strony psychologéw

Rodziny
Potrzeby — bezpieczenstwo i opieka

Pacjenci w kwestionariuszach zaznaczali potrze-
be bliskosci i zwigzane z nig aspekty — powr6t do
domu, bezposrednia komunikacja, dotyk. Dla ro-
dzin najwazniejsze bylo poczucie bezpieczefistwa
(Powrdt do normalnosci) oraz potrzeba opiekowania
sie chorym — sprawniejsza komunikacja z persone-
lem w celu lepszego nadzoru nad chorym i reali-
zacja jego potrzeb, a takze potrzeba bliskosci, ro-
zumiana jako $rodek skutecznego praktykowania
opieki.
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Bezpieczenstwo i powrdt
do normalnosci

Bezpieczenistwo chorych w hospicjum w obydwu
grupach kwestionariuszy zakladane jest per se, dla-
tego ta potrzeba nie pojawia si¢ w pierwszej grupie
(chorzy), a w drugiej (rodziny) i odnosi sie do oséb
znajdujacych sie poza hospicjum: Zdrowie mojej rodzi-
ny, praca, Zeby jak najszybciej ta pandemia si¢ skoriczyla,
zeby zycie wrdcito do normy. Kontrast ten — bezpieczen-
stwo/zagrozenie, przeklada sie w oczywisty sposéb
na obecno$¢ narracji o pandemii. Dla rodzin pande-
mia jest powaznym niebezpieczenstwem wplywaja-
cym na wiekszo$¢ aspektow zycia i dlatego problem
ten pojawia sie zdecydowanie czesciej niz w przy-
padku kwestionariuszy chorych.

Komunikacja jako kluczowy aspekt zdalnej
opieki

Podobnie jak bezpieczefistwo, potrzeba réwnie
czesto artykulowang jest komunikacja. Pacjenci
podkresdlajg role komunikacji z bliskimi, w kwestio-
nariuszach wypelnianych przez rodziny natomiast
zwracano uwage przede wszystkim na komunikacje
z personelem medycznym. Informacje o stanie zdro-
wia chorego czesto pozyskiwane sa od lekarzy, nie
od chorych. To od lekarzy oczekuje sie odpowiedzi
na pytanie: Jak si¢ czuje, Czy jadla, co jadla, Potrzebuje
zapewnienia, ze dostaje od razu informacje, jakby sig cos
dziato, Oczekuje konkretéw, Informacji o stanie zdrowia.
Z kwestionariuszy niestety nie mozna wywniosko-
wa¢, dlaczego rodzina zadaje takie pytania lekarzom.
Mozna przypuszczaé, ze stan niektérych chorych
uniemozliwia porozumiewanie sie. W tej sytuacji
nalezy zastanowi¢ sie, w jakim stopniu pacjenci sa
dysponentami informacji medycznych na swéj temat
oraz jaka role odgrywaja w relacji lekarz-pacjent-ro-
dzina. Nie mozna wykluczy¢, ze mamy w tej sytuacji
do czynienia z kolejnym etapem $mierci spoleczne;.
Chory przestaje by¢ postrzegany jako znaczacy pod-
miot w procesie choroby. Uciekajac sie do kategorii
Parsonsa — przestaje by¢ odpowiedzialny za stan
swojego zdrowia [25]. Odpowiedzialno$¢ cedowana
jest na personel, a chory jest pomijany w procesie
przekazywania informacji. Ponadto chory moze by¢
traktowany przez bliskich jak osoba niemogaca kom-
petentnie rozmawia¢ o swoim zdrowiu. Postugujac
sie klasycznym w antropologii medycznej rozr6z-
nieniem, bliscy moga by¢ mniej zainteresowani oso-
bistym do$wiadczeniem chorego — illness, a bardziej
specjalistycznym jezykiem medycznym, ktérym
postuguja sie lekarze — disease [26]. Jest to o tyle inte-
resujace, ze opieka paliatywna skoncentrowana jest
na illness oraz dobrostan chorego. Jezyk disease z kolei
wlasciwy jest dla biomedycyny i restytucji (dazenia
do wyleczenia). Charakterystycznym dla restytucji
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sposobem moéwienia o chorobie jest dyskurs wojny
- opowiadanie o chorobie w kategoriach walki i zwy-
ciestwa oraz przegranej. Slad takiego jezyka pojawia
sie w jednym z kwestionariuszy dla rodzin.

W kwestionariuszach dla rodzin obecny jest pro-
blem komunikacji z chorym. Najczesciej wykorzysty-
wanym sposobem porozumiewania si¢ z chorym jest
telefon — wymieniany jest we wszystkich kwestiona-
riuszach. Niektérzy preferuja wideorozmowe. Jed-
na osoba zwrdcila uwage na trudnosci emocjonalne
pojawiajace sie podczas korzystania z kamer: Skype
jest trudny — tata zaczqtby plakac... Za bardzo to przezy-
wa. Chorym i ich rodzinom przy$wiecajg inne cele
komunikagji. Dla chorych wazne jest praktykowanie
bliskosci. Wideorozmowa nie pozwala osiggnaé tego
celu — widok bliskiego na ekranie staje sie bolesnym
doswiadczeniem jego nieobecnoéci. Dla rodzin istot-
nym celem poza bliskoscig jest opieka. Skype daje
mozliwosci zobaczenia chorego, pozwala oceni¢ jego
faktyczny stan i tym samym daje namiastke opieki,
nadzoru nad chorym: Wideokonferencije, obserwacja sta-
nu sq dla mnie czynnikiem uspokajajgcym.

Podobnie jak w kwestionariuszach chorych, row-
niez w kwestionariuszach rodzin pojawiaja sie wat-
ki wskazujace na konteksty swiadomosci: Stysz¢ jego
dobry nastrdj — wtedy wiem, ze jest tak jak mdwi albo
Nie moge mowic nic waznego. Mdowimy o rzeczach mato
istotnych.

Czesé¢ badanych wyrazita zadowolenie z jakosci
komunikacji z personelem: Czuje sig poinformowany
w wystarczajgcy sposdb, Jak cheg, to sig dowiem, nie mam
problemow z dowiadywaniem sig. Osoby te byly jedno-
cze$nie zadowolone takze z opieki: Ja sig czuje szczg-
sliwy, ze mama jest u was, a nie w zwyklym szpitalu czy
w domu. Korelacja ta odsyla do kolejnego zagadnie-
nia — opieki jako sposobu praktykowania bliskosci.

Opieka jako praktyka bliskosci

Analizujac kwestionariusze ankiet rodzin, zauwa-
zy¢ mozna zalezno$¢ miedzy potrzeba kontroli (opie-
ki) a poziomem zadowolenia z komunikacji z per-
sonelem. Osoby wyrazajace potrzebe kontroli stanu
chorego: Kontakt wzrokowy i obstuga, Nie mam oglgdu jej
ciata, domyc, Brak statego kontaktu to jest niepokdj, ze tata
cos potrzebuje, brak mozliwosci spetnienia, sa jednocze-
$nie nieusatysfakcjonowane komunikacja z pracow-
nikami hospicjum. Jedna osoba wyrazata potrzebe
kontroli oraz opieki i jednoczednie byta usatysfakcjo-
nowana opieka hospicyjng: Mozliwos¢ zajecia sig me-
zem, dopilnowanie wszystkiego — chociaz jest zadowolona
z opieki. Wyniki badania nie ttumaczg, dlaczego tak sie
dzieje ani nie wnikajg w relacje rodzin i pacjentéw.
Znajac jednak kontekst i sytuacje, w jakiej znaleZli sie
chorzy oraz ich rodziny, mozna przypuszczac, ze taka
zaleznos$¢ moze wynika¢ z glebokiej potrzeby opieki
nad bliska osobg i niemoznosci jej sprawowania.
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Opiekowanie si¢ to wedlug Kleinmana funda-
mentalna powinno$¢ definiujaca czlowieczenistwo
[27]. Altruistyczna postawa dawania siebie innym —
antyteza egoizmu [28]. W zaleznosci od etapu w zy-
ciu czlowiek albo potrzebuje opieki, albo ja nad kim§
roztacza. Opieka jest gleboko ucielesniong praktyka
polegajaca na relacji wzajemnosci. Nie jest to jednak
relacja lustrzana — opieka jest czyms$ innym dla opie-
kuna, a czyms$ innym dla osoby bedacej pod opieka.
Tym samym konstytuuje rézne postawy. Skladaja
sie na nie miedzy innymi: blisko$¢, dotyk, ton glosu,
spojrzenie, szacunek oraz uczucia takie jak wdziecz-
noé¢ czy miltosé [27]. Bez watpienia pacjenci hospi-
¢jum i ich rodziny réwniez zanurzeni sg w praktyki
opieki, a zwigzany z nimi proces, moze mie¢ swoj
poczatek jeszcze dlugo przed trafieniem do hospi-
cjum [21]. W stanie terminalnym opieka sprowadza
sie do praktykowania bliskosci, jest elementem pro-
cesu umierania i zwigzanej z nim entropii oraz prze-
formulowaniem znaczen. O dlugiej historii opieki
i checi jej kontynuowania moga §wiadczy¢ fragmen-
ty wypowiedzi z dokladnymi zaleceniami. Wskazuja
one na bardzo dobra znajomosci potrzeb chorego
i biegloéci w opiece nad nim: Mniejsze worki na pie-
luchy, Okna otwierac, Wietrzyc, Zeby moczyc, Pot kubka,
Pot tabletki.

Brak mozliwosci pelnienia opieki (czy czesci jej
elementéw skladowych, np. kontrolowanie stanu
chorego) moze by¢ odczuwany przez opiekuna jako
duzy dyskomfort i powodowa¢é niepokéj. Moze sie
to przekltadac na zwiekszone oczekiwania wzgledem
personelu hospicjum. Nalezy pamieta¢, ze fotal pain
lub trajektoria (trajektoria to termin wprowadzony
przez Schutzego na okreslenie bezwladnosci, po-
czucia braku kontroli i sensu w obliczu tragedii, jaka
moze by¢ umieranie bliskiej osoby [29]) to stany do-
$wiadczane nie tylko przez pacjentéw hospicjow, ale
réwniez przez ich bliskich. Diagnozowanie total pain
opisuje w swojej pracy Krawczyk. Prowadzac bada-
nia w jednym z kanadyjskich hospicjow zauwazyla,
ze lekarze radza sobie z trudnymi relacjami z rodzi-
nami lub kontekstami $wiadomosci, medykalizujac
je—diagnozujac total pain. Taka praktyka pozwala za-
uwazy¢ potencjalnie trudne sytuacje, przyja¢ odpo-
wiednig postawe w stosunku do rodzin i pacjentow
oraz nada¢ ramy dalszemu postepowaniu — zaanga-
zowac psychologa, wypracowaé podejscie ulatwia-
jace przystosowanie sie do nowej sytuacji, co w kon-
sekwencji przekladac¢ sie moze na przeformulowa-
nie i odzyskanie przez chorych i ich bliskich kontroli
nad trudnymi doswiadczeniami [30].

W wypowiedziach rodzin pojawiaja sie réwniez
charakterystyczne dla wypowiedzi z kwestionariu-
szy chorych watki samotnosci i tesknoty: Smutek,
tesknota, Smutno mi jest po prostu i brakuje mi mozli-
wosci odwiedzin. Takich kwestii jest jednak mniej niz
w kwestionariuszach chorych.
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Niepokdj - zycie

Niepokoéj deklarowany w kwestionariuszach rodzin
obejmuje wiele aspektow zycia. Przede wszystkim jest
to niepokéj zwigzany z sytuacjg poza hospicjum —z pan-
demig i zagrozeniami z niej wynikajgcymi. Respondenci
martwig sie o zdrowie swoje i swoich bliskich, a takze
o prace. Martwia sie réwniez o chorych, o ich stan psy-
chiczny: Jak wplywa na nig brak kontaktu z innymi. Ja widze,
Ze ona traci stowa, mniej ptynnie mowi (.. .),1 dobrostan: Nie-
pokdj, ze brakuje mu jego ulubionych positkéw. Pojawia sie
takze strach przed $miercia chorego: Zeby nie przegapic,
i samotnoscia: O swdj los, jak bedzie bez niego.

COVID-19 jako istotne zagrozenie

Temat COVID-19 zdecydowanie czesciej pojawia
sie w kwestionariuszach rodzin niz pacjentéw. Odpo-
wiedzi rodzin (tak jak chorych) nie pozwalaja osza-
cowac faktycznego stanu wiedzy na temat pandemii.
Pojawiaja sie deklaracje o zadowalajagcym albo nawet
duzym stanie wiedzy: Wiele wiem (...), Bardzo duzo
(...)- W odpowiedziach na pytanie: Co chciatby Pan/
Pani wiedzie¢ o pandemii COVID-19? zauwazy¢ mozna
réznice miedzy badanymi grupami. Wiekszo$¢ pa-
cjentéw nie wykazywala zainteresowania dodatko-
wa wiedzg, a jesli juz, to byly to ogdlne watpliwosci:
Jak to sig zaczgto (...)? Wypowiedzi rodzin artykuluja
natomiast potrzebe zdobycia konkretnej i pragma-
tycznej wiedzy: Uczciwych informacji, jak si¢ moina
zarazié, Co mi grozi, jak juz bede miat wirusa? Swiadczy
to o odmiennym stosunku do pandemii obu grup.
Rodziny wystawione s3 na bezposrednie zagrozenie
ze strony wirusa, w zwiazku z tym potrzebujg kon-
kretnej pragmatycznej wiedzy na jego temat. Chorzy
odseparowani od $wiata w bezpiecznym hermetycz-
nym hospicjum takiej wiedzy nie potrzebujg i moga
pozwoli¢ sobie na bardziej abstrakcyjne dywagacje.

Tak jak w kwestionariuszach chorych, tak i w kwe-
stionariuszach rodzin pojawiaja si¢ wypowiedzi
wskazujace na konflikt potrzeby bezpieczefistwa
i potrzeby bliskosci: Tesknig, ale trzeba zrozumiec, ze to
dla ich (chorych) i naszego dobra. Dla taty ztapanie wirusa
réwna sig Smierc. Te ograniczenia to dla naszego dobra tez,
i naszych dzieci, Jestem spokojniejszy, ze ona jest w wyizo-
lowanym miejscu i ze jest pod lekarzy opiekq, ale odczuwam
brak jej fizycznej obecnosci. Wielki brak.

Hospicjum — bezpieczenstwo i profesjonalizm

Poglady na temat bezpieczefistwa w hospicjum
sg takie same dla obydwu badanych grup. Chorzy
i rodziny uwazaja hospicjum za bezpieczne miejsce.
Czynnikiem, ktéry determinuje poczucie bezpie-
czefistwa, jest Profesjonalizm opieki hospicjum, Profe-
sjonalizm — tak, to. Pojawiaja sie réwniez wypowiedzi
chwalgce personel: Bardzo mile i cierpliwe (o piele-
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gniarkach), Lekarki i pielegniarki narazajg swoje Zycie dla
nas i naszych bliskich. Tylko jedna osoba bezposrednio
krytykuje pracownikéw: Niegrzeczne zachowanie leka-
rza. Pielegniarki sq rozne, mile i niemite. W stosunku do
personelu wyrazane sa tez konkretne potrzeby: Zeby
dostal tata leki na czas i te ktore trzeba (do lekarzy), Zeby
zapytaly Taty jak si¢ czuje, to jest dla niego bardzo wazne
(do pielegniarek), Zeby bardziej neutralizowali samot-
nos¢ mamy (do psychologéw).

Pola tematyczne w kwestionariuszach
ankiet rodzin

Potrzeby

Bliskos¢, opieka, kontrola, powrét do sytuacji
sprzed pandemii, stabilna sytuacja w czasie pande-
mii, wsparcie ze strony psychologéw, bezpieczen-
stwo, zapewnienie wsparcia w samotnosci chorego
ze strony psychologéw, konkretnych praktycznych
informacji o pandemii, dbanie o dobre samopoczucie
chorego, podnoszenie chorego na duchu, motywo-
wanie chorego do ¢wiczen, utrzymanie ograniczen
przez hospicjum, lepsza komunikacja z personelem
hospicjum, kontakt wzrokowy z chorym, kontakt fi-
zyczny, wiecej informacji o stanie chorego, test, czy
byto sie chorym na COVID-19

Niepokoj

O stan bliskiego, o samotno$¢ bliskiego, lek
przed samotnoscia po stracie, bezradnos¢, utrata
pracy, utrata zdrowia, o rodzine, o stan psychiczny
chorego, przekazywanie probleméw chorego, o za-
razenie sie bliskiego koronawirusem, o zniesienie
restrykgji, lek przed przegapieniem Smierci chore-
go, brak mozliwosci spelnienia potrzeb chorego,
niewystarczajaco szybkie przekazywanie informa-
cji, brak pozegnania

Kontakt z bliskimi

Srodki komunikagji, telefon, wideokonferencja,
problemy w komunikacji z chorym (rozmawianie
o rzeczach malo waznych), zalety i wady wide-
okonferencji oraz telefonu

COVID-19

Deklarowana wystarczajgca wiedza na temat
pandemii, niezadowolenie z informacji przekazy-
wanych przez media

Hospicjum

Profesjonalizm, bezpieczenstwo, dobry kontakt
z personelem, problemy w komunikacji z lekarzami

DYSKUSJA

Pandemia traktowana jako naturalny eksperyment
[3] w badaniu pacjentéw hospicjum i ich rodzin wpro-
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wadza zmienne trudne do zoperacjonalizowania.
Sa nimi: calkowity zakaz odwiedzin, zmniejszona li-
czebnos¢ personelu hospicjum, brak wolontariuszy,
dodatkowy rygor sanitarny (wplywajacy na wyglad
personelu) i zagrozenie w postaci koronawirusa. Wy-
niki badania nie pozwalajg wyizolowa¢ kluczowej
zmiennejspowodowanejpandemia (braku odwiedzin
rodzin) od typowej dla oddzialéw stacjonarnych izo-
lacji chorych. Pobyt pacjentéw w hospicjum jest krotki
(dominanta czasu przebywania chorych na hospicyj-
nych oddziatach stacjonarnych to zwykle 20-30 dni)
i sam w sobie jest zdarzeniem na tyle wplywajacym
na zycie, ze moze calkowicie zdominowac znaczenie
pandemii. Z tych powodéw konieczne jest badanie
poréwnawcze — punkt odniesienia sprzed lub po
pandemii badZ grupa kontrolna niepodlegajaca pan-
demicznym obostrzeniom.

Mozna przypuszczaé, ze zmienne wywolane pan-
demia beda mozliwe do nakresdlenia w badaniu per-
sonelu hospicjum: brak obecnosci rodzin na oddzia-
le hospicjum, brak obecnosci wolontariuszy, zmiany
w trybie pracy, zmniejszenie liczby personelu, nowe
praktyki zwigzane z rygorem sanitarnym oraz nowe
zagrozenie w postaci COVID-19. Perspektywa pra-
cownikéw moze by¢ bardziej uzyteczna, poniewaz
charakteryzuje sie stabilnoscia i ciggloscia umozli-
wiajacg obserwacje zmian spowodowanych przez
pandemie. Pracownicy maja odniesienie do sytuacji
sprzed pandemii. Ponadto reaguja bezposrednio na
zmienne spowodowane pandemig, a nie na zmiane
trajektorii zyciowej (ciezka choroba, pobyt w hospi-
cjum i umieranie), jak ma to miejsce w przypadku
pacjentow.

Follow-up w postaci wywiadéw narracyjnych po-
zwolitby wyjasni¢ i lepiej zrozumie¢ wiele kwestii po-
ruszonych w niniejszym badaniu. Istotng informacja,
ktorej zabraklo w kwestionariuszach ankiet, byt czas
pobytu w hospicjum. Informacja kluczowa, bo jak sie
wydaje mogaca wplywaé na potrzeby i obawy pa-
cjentéw oraz na dynamike interakcji z personelem
i by¢ moze podejscie do COVID-19. Zagadnieniem
wartym zglebienia jest potrzeba dotyku — bliskos¢
fizyczna w hospicjum w czasie pandemii. Dotyk
fizyczny towarzyszacy zabiegom fizjoterapeutycz-
nym, zaréwno techniczny (realizujacy zabiegi), jak
i nietechniczny (asekuracyjny, wyrazajacy wsparcie
emocjonalne) jest przez pacjentéw pozadany, a wo-
kot fizjoterapii budowane sa nowe cele krétko- i dtu-
goterminowe.

Wazna informacja jest przyczyna pobytu w hospi-
cjum stacjonarnym - dlaczego rodzina nie pelni
funkgji opiekuniczych w ostatnim etapie zycia cho-
rego. Odpowiedz na to pytanie pozwolilaby lepiej
zrozumie¢ dynamike relacji rodzinnych i kwestie
samotnosci — watek obecny prawie we wszystkich
kwestionariuszach pacjentéw. Istotna wydaje sie
réwniez préba ustalenia podejscia pacjentéw i ich
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Badanie jakosciowe

rodzin do pobytu w hospicjum. Jak jest problematy-
zowany? Jaki jest kontekst swiadomosci?

Niezbedne jest dopelnienie badania perspekty-
wa personelu. W warunkach zamkniecia spowo-
dowanego pandemig personel zapewnia chorym —
oprocz profesjonalnej opieki — kluczowy najbardziej
intymny i ucieleSniony wymiar — bliskos$¢. Z punk-
tu widzenia rodzin personel odgrywa niezwykle
istotng role — zastepuje je w sprawowaniu opieki,
jednoczeénie zdejmujac odpowiedzialno$¢ za stan
zdrowia chorego. Wydaje sig, ze jest takze glownym
dysponentem informacji medycznych. To bardzo
zréznicowany i trudny do zaspokojenia zbidr po-
trzeb. Perspektywa personelu pozwolitaby lepiej
zrozumie¢ obie grupy oraz pozna¢ dynamike inte-
rakgji. W kontekscie COVID-19 personel jest tgczni-
kiem obu $wiatéw — bezpiecznego hermetycznego
$rodowiska hospicjum i groznego $wiata pandemii.
Tym samym spoczywa na nim ogromna odpowie-
dzialno$¢. Przypuszczaé mozna, ze koronawirus jest
czynnikiem majacym najwieksze znaczenie wlasnie
dla tej grupy.

WNIOSKI

Mimo watpliwosci zarysowanych w dyskusji —
trudnosci w okresleniu faktycznego wplywu pande-
mii na dane przedstawione w badaniu — kwestiona-
riusze sa Zrodlem informacji o kwestiach kluczowych
dla pacjentéw i ich rodzin. Badane grupy réznig
potrzeby — podstawowa potrzeba pacjentéw jest
fizyczna blisko$¢ rodziny, a rodzin sprawowanie
opieki nad chorym. W pandemii obie potrzeby nie
sg zaspokajane w wystarczajagcym stopniu. W przy-
padku rodzin wiaze sie to z ze sktadowymi potrze-
bami, ktére sa potencjalnie mozliwe do zaspokoje-
nia, np. poprzez poprawe komunikacji z lekarzami
i przekazywanie wiekszej ilosci informacji o stanie
pacjenta badZ wprowadzenie zastepczych zdalnych
sposobéw sprawowania opieki nad chorym.

Réznice w podstawowych potrzebach wplywaja
na preferowane sposoby komunikacji. Pacjenci pre-
ferujag rozmowy telefoniczne, poniewaz w ten spo-
s6b nie konfrontuja sie z poczuciem osamotnienia.
Czeé¢ rodzin wybiera wideorozmowy, poniewaz
daja im namiastke kontroli nad stanem bliskiego.
Nie ulega jednak watpliwosci, ze dla obydwu grup
kontakt za posrednictwem telefonu i komputera jest
niewystarczajacy.

Hospicjum postrzegane jest przez badanych jako
miejsce izolujace od zagrozen pandemii. Pacjen-
ci czuja sie bezpiecznie, a rodziny nie martwia sie
o ryzyko ich zarazenia. Kontrast miedzy poczuciem
bezpieczenistwa w grupie pacjentéw a $§wiadomo-
Scig ryzyka zachorowania wéréd rodzin przejawia
sie zréznicowanym podejsciem do zagadnien zwig-
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zanych z COVID-19. Rodziny podchodza do kwestii  z braku wolontariuszy i niewystarczajacej dostepno-
pandemii w sposéb pragmatyczny. W tej grupie wi-  $ci psychologéw. Srodki ochrony osobistej (masecz-
doczny jest tez wiekszy niepokdj. Jest to strach nie ki) majg negatywny wplyw na interakcje pacjentéw
tylko o zdrowie, ale réwniez o prace i bliskich. Re-  z personelem.

zim sanitarny zapewniajacy poczucie bezpieczen-

stwa w hospicjum ma swoja cene — wypowiedzi

pacjentéw wskazuja na niedogodnosci wynikajace Autorzy deklarujg brak konfliktow interesdw.

IALACINIK

Ankieta potrzeb pacjentdw w opiece hospicjum stacjonarnego w okresie pandemii
COVID-19

. Co jest dla Pana/Pani najwazniejsze w obecnej chwili?

. Czego Panu/Pani najbardziej brakuje?

. Czy odczuwa Pan/Pani niepokdj? Co Pana/Panig najbardziej niepokoi?
. Czy odczuwa Pan/Pani niepokdj o siebie?

. Czy odczuwa Pan/Pani niepokéj o cztonkéw rodziny, przyjaciél?

. Czy wie Pan/Pani, jak radza sobie Pana/Pani najblizsi?

N O Ok W

. Skad Pan/Pani czerpie informacje o sytuacji rodziny?
8. Co chcial(a)by Pan/Pani im przekaza¢, ale obecna sytuacja to uniemozliwia?
9. Jaka jest obecnie najlepsza droga komunikowania sie/przekazywania informacji?
10. Co Pan/Pani wie o pandemii C-19?
11. Co chcial(a)by Pan/Pani wiedzie¢ o pandemii C-19?
12. Co Pana/Pania niepokoi w zwigzku z pandemia C-19?
13. Czy czuje sie Pan/Pani bezpieczna?
14. Czego oczekuje Pan/Pani w obecnej sytuacji od:
lekarzy,
pielegniarek,
opiekunéw medycznych,
psychologéw,
fizjoterapeutow.
15. Co wplywa na Pana/Pani poczucie bezpieczenstwa w opiece hospicjum stacjonarnego w sytuacji pan-
demii?
16. Czy jest co$, o czym chcial(a)by Pan/Pani porozmawiac?
17. Jakby Pan/Pani opisal(a)by swoje odczucia zwigzane z ograniczeniem odwiedzin na oddziale:
rodziny,
przyjaciol,
wolontariuszy.

Ankieta potrzeb rodzin pacjentéw w opiece hospicjum stacjonarnego w okresie pandemii
COVID-19

18. Co jest dla Pana/Pani najwazniejsze w obecnej chwili?

19. Czego Panu/Pani najbardziej brakuje?

20. Czy odczuwa Pan/Pani niepokéj? Co Pana/Pania najbardziej niepokoi?
21. Czy odczuwa Pan/Pani niepokéj o siebie?
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Badanie joko$ciowe

22. Czy odczuwa Pan/Pani niepokéj o cztonkéw rodziny, przyjaciél objetych opieka hospicjum stacjonar-

nego?

23. Czy Pan wie, jak radza sobie Pana/Pani najblizsi, jaki jest ich stan?

24. Skad Pan/Pani czerpie informacje o ich sytuacji?

25. Co chcialby Pan/Pani im przekazag, ale obecna sytuacja to uniemozliwia?

26. Jaka jest obecnie najlepsza droga komunikowania si¢/przekazywania informacji z bliskimi?

27. Co Pan/Pani wie o pandemii C-19?
28. Co chcialby Pan/Pani wiedzie¢ o pandemii C-19?

29. Co Pana/Pania niepokoi w odniesieniu do swoich bliskich objetych opieka hospicjum?

30. Czego oczekuje Pan/Pani w obecnej sytuacji od:
lekarzy,
pielegniarek,
opiekunéw medycznych,
psychologow.

31. Co wplywa na Pana/Pani poczucie bezpieczenstwa w opiece hospicjum w sytuacji pandemii?

32. Czy jest co$, o czym chcial(a)by Pan/Pani porozmawiac?

33. Jakby Pan/Pani opisal(a)by swoje odczucia zwigzane z brakiem odwiedzin?

34. Czy zauwazyl Pan/Pani jakas r6znice miedzy okresem przez pandemia a obecnym w informacjach otrzy-

mywanych w hospicjum ze strony:
lekarzy,
pielegniarek,
opiekunéw medycznych,
psychologow.
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