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of patients with brain neoplastic disease

Czynniki determinujace jako$¢ zycia pacjentéw z choroba nowotworowa mézgu

Zdrowie uznawane jest za najcenniejsza warto$¢ oraz stanowi najwazniejsza komponentg jakosci
zycia'. Zwykle jakos¢ zycia rozumiana jest jako dobrostan, (well-being), ktéry odzwierciedla indywi-
dualne odczucia, doznania i oceny cztowieka®. Jako$¢ zycia odnosi si¢ zaréwno do zdrowia i choroby.
Dla przecigtnego cztowieka wiaze sig z satysfakcja, ze szczg$ciem i spelnieniem.

Dazac do szczgicia ,,..kazdy cztowiek poszukuje sposobéw, narzgdzi, okazji, mozliwosci, by do-
skonali¢ swoje otoczenie, a takze siebie samego...”. Jednostka majac ograniczony dostep do wszela-
kich débr tego §wiata wybierze taka ich kombinacjg, ktéra pozwoli mu dojs$¢ do szczg$cia. Czyli spo-
$réd wszystkich celéw, jakie w danej chwili moze osiagna¢ zwykle do realizacji wybierze te, dzigki
ktérym moze si¢ najbardziej przyblizy¢ do swoich marzen, oraz wyobrazen o sobie samym, jak réw-
niez o miejscu i roli, jaka ma do odegrania w §wiecie.

Choroba nowotworowa w obrgbie mézgu oraz zwigzana z nia utrata sprawnosci psychoruchowe;j
powoduje nagla, duza, negatywna zmiang w zyciu chorego i jego najblizszego otoczenia. Uposledza
ona nie tylko funkcje biologiczne organizmu lecz w gtéwnej mierze doprowadza do trwatych zmian w
zakresie wyzszych funkcji psychicznych u osoby dotknigtej procesem nowotworowym. Nowotwor
moézgu typu glejowego wystgpuje zazwyczaj w wielu miejscach w obu pétkulach mézgu - miewa
ksztalt kulisty - wystgpuja w nim jamy wypelnione pltynem, poszerzone naczynia zagrazajace powsta-
waniem krwawien domézgowych, zakrzepéw i niedotlenieniem co wiaze si¢ z uszkodzeniem innych
partii mézgu. Rokowania w przypadku glejopochodnych nowotworéw mézgu sa na ogét niepomyslne,
stawia to pacjenta i jego rodzing przed bardzo trudnym okresem w Zyciu.

CHOROBA NOWOTWOROWA W OBREBIE MOZGU I JEJ WPLYW NA JAKOSC ZYCIA

Wieloogniskowe uszkodzenie mézgu bedace skutkiem powstania rozrostu oraz procesu terapeu-
tycznego glejaka umiejscowionego w tkance mézgowej powoduja ujemne konsekwencje w funkcjo-

! Wotowicka L., Podlaszewska J.: Jako§¢ zycia chorych po reanimacji. Postepy Pielegniarstwa i Promocji Zdrowia,
cz. IX a, Poznan 1996.
% Stelcer B.: Rozwdj badan jakosci zycia chorych terminalnie. Postepy Pielegniarstwa i Promocji Zdrowia, cz. XI,
Poznan 1997, s. 156-160.
3 Skrzypek E.: Jakoé i efektywnosé¢. wydawnictwo UMCS Lublin 2000, s. 9.
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nowaniu chorego i jego opiekunéw. Powoduje to zwykle wielorakie deficyty w stanie neurologicznym
i psychicznym pacjenta. Zaburzenia emocjonalne wystgpujace u przewazajacej grupy pacjentdw oraz
szybkos¢ z jaka dochodzi do drastycznego ograniczenia samodzielnosci, niemozliwosci samodzielne-
go sprawowania przez chorego podstawowych funkcji zyciowych stanowi tragedi¢ dla niego i jego
rodziny.

Zaburzenia emocjonalne u pacjenta sa jednym z gtéwnych czynnikéw utrudniajacych proces le-
czenia. Stanowig one réwniez powazne obciazenie dla najblizszego otoczenia chorego w zwiazku z
czgsta utrata z nim kontaktu werbalnego oraz ze §wiadomoscia konczacego sig zycia najblizszej osoby.
Opisywane jest to najczegsciej jako cierpienie egzystencjalne czy duchowe. Stan chorego charakteryzu-
je sig narastajacym poczuciem beznadziejnosci i utraty sensu zycia. Zaburzenia emocjonalne wywota-
ne uszkodzeniem tkanki mézgowej charakteryzuja si¢ brakiem zainteresowania otoczeniem, niechgcia
do nawiazywania i podtrzymywania kontaktéw z innymi ludzmi, niechgcia do przyjmowania pomocy,
brakiem checi przetrwania, depresja i oczekiwaniem $mierci. Objawom tym towarzyszy wyraznie
obnizona jakos¢ zycia.*

Choroba nowotworowa oraz towarzyszace jej ograniczenie sprawno$ci psychoruchowej zawsze
stawia przed czlowiekiem i jego najblizszym otoczeniem konieczno$¢ okreslenia nowych celéw zy-
ciowych. Jako$¢ zycia w tym dramatycznym dla pacjenta i jego opiekunéw okresie, przede wszystkim
zalezy od okreslania przez jednostke i wspierajace ja otoczenie hierarchii wartosci oraz od zrozumie-
nia i zaakceptowania sensu, metod i celéw terapii. Bardzo wazne jest okreslenie celéw zyciowych oraz
wypracowanie przez pacjenta i jego najblizsze otoczenie sposobu ich realizacji. Osoba dotknigta no-
wotworem moézgu, pomimo ograniczen spowodowanych choroba, ze swego zycia winna by¢ zadowo-
lona, bowiem zadowolony czlowiek widzi sens zycia, co warunkuje jego szczgscie. Latwiej wtedy jest
mu zy¢, takze latwiej jest wszystkim innym z nim przebywaé oraz wspétpracowaé z nim w procesie
leczenia’. Wypracowane rozwiazania powinny wskaza¢ na mozliwosci osiagania wewnetrznej réw-
nowagi oraz da¢ motywacjg do zaspokajania swych potrzeb.

CHOROBA NOWOTWOROWA MOZGU A HIERARCHIA WARTOSCI

W kazdym etapie zycia pojawiaja si¢ nowe potrzeby, ktére cztowiek stara si¢ zaspokoi¢. Choroba
nowotworowa zazwyczaj powoduje ograniczenie mozliwosci zaspokojenia fundamentalnych potrzeb
zaréwno pacjenta jak i oséb sprawujacych opiekg¢ nad nim. Moze to powodowac¢ szereg przykrych
nastepstw, takich jak deprywacja czy frustracja, prowadzacych w skrajnych przypadkach do agresji.®
Ograniczone w wyniku choroby mozliwosci realizacji dazen i aspiracji wptywaja destrukcyjnie na
funkcjonowanie jednostki w rodzinie i w spoleczenstwie.

Jednym z obszaréw, w ktérym cztowiek moze si¢ realizowaé bez wzgledu na stan psychofizyczny
jest szeroko pojeta sfera duchowa. Jest ona istotnym elementem zycia zaréwno dla oséb chorych na
nowotwor ztosliwy jak tez dla sprawujacych opieke nad nimi. Hierarcha warto$ci wynikajaca z rozwi-
nigtej sfery duchowej pomaga w radzeniu sobie z choroba, w odnajdowaniu sensu zycia, choroby i
cierpienia, w podtrzymywaniu nadziei. Liczne badania wykazywaly, iz rozwinigta duchowo$¢ zwiaza-
na jest z lepsza jakoscia zycia i lepszym stanem psychologicznym chorych na nowotwory. Z badan
wynika, Ze pacjenci z zaawansowana choroba nowotworowa stali si¢ w trakcie choroby “bardziej
religijni”, a choroba “zmodyfikowata” ich hierarchig warto$ci w wymiarze transcendentalnym.

Nalezy podkresli¢, ze pacjenci z rozwinigta duchowoscia z regulty maja wyzszy poziom jakosci
zycia. Ponadto oparta na wymiarze duchowym hierarchia wartoséci i sposéb radzenia sobie z proble-
mami jest zwigzany z lepszym dobrostanem emocjonalnym i socjalnym. Rozwinigta sfera duchowa
pomaga choremu i jego najblizszym zaakceptowa¢ fakt choroby, pozwala im realistycznie oceni¢
sSwoja sytuacje.

* Pessin H, Rosenfeld B, Breitbart W i wsp. End-of-life despair: A new assessment tool for use in palliative care
settings 3rd Research Forum of the European Association for Palliative Care; Italy 2004

* E. Skrzypek: Czynniki ksztattujace jako$é¢ zycia. Materiaty z V Miedzynarodowej Konferencji Naukowo-
Technicznej Ergonomia Niepetnosprawnym, Jakos$¢ Zycia “MKEN’2001”, £.6dz 16 -17.11.2001.

¢ Aronson E.: Cztowiek — istota spoleczna. Warszawa 1987.
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Reasumujac podkresli¢ nalezy, ze osoby, ktdre ,zmodyfikowaly” swoja hierarchig¢ wartosci w
wymiarze duchowym sa bardziej “aktywne” w walce z choroba.’

ZMIANA TRYBU ZYCIA JAKO KONSEKWENCJA NIEULECZALNE]J CHOROBY

Choroba nowotworowa w obrgbie mézgu, a zwlaszcza zwiazana z nig utrata sprawnosci psychofi-
zycznej pociaga za soba konieczno$¢ zmiany trybu zycia i dostosowania go do ograniczonych mozli-
wosci pacjenta. Koniecznos$¢ dostosowania trybu zycia do wymagan procesu leczenia na ogét postrze-
gana jest jako tragedia zyciowa i powoduje niepokdj oraz rezygnacjg. Sytuacja ta nie sprzyja proceso-
wi zdrowienia. Powoduje, ze osoby chore oraz ich opiekunowie przyjmuja bierna postawg wobec
proponowanych im procedur leczniczych. To jeszcze bardziej poglgbia stan rozpaczy i przygngbienia
oraz w oczywisty sposéb przyczynia si¢ do obnizenia jakosci zycia wszystkich uczestnikéw procesu
leczenia. Dotyczy to zaréwno chorego i jego najblizszego $rodowiska, jak tez personelu medycznego.

Czlowiek dotknigty choroba nowotworowa w obrgbie mézgu i czlonkowie jego rodziny stoja
przed koniecznoscia zaniechania dotychczasowych rél pelnionych w rodzinie, w srodowisku i w spo-
feczenstwie. Zaburza to hierarchi¢ wartosci, ktére determinowaty ich zycie przed choroba. Czgsta
reakcja na tg tragedig jest strategia wycofywania si¢ z petnionych funkcji rodzinnych, spotecznych i
zawodowych oraz bierna (wyczekujaca) postawa wobec procesu leczenia. Powstaje sytuacja, w ktorej
osoba chora i jej najblizsi nie widza lub nie chca widzie¢ mozliwo$ci kontynuowania petnionych rdl i
obowiazkéw. Ponadto zatamany psychicznie pacjent czgsto oczekuje nieuzasadnionej pomocy od
rodziny lub opiekunéw w najprostszych czynno$ciach. Staje si¢ wymagajacy, czgsto rozdrazniony,
niecierpliwy ale rowniez bezradny, zalezny. Postawa taka prowadzi do skupienia calej aktywnosci
pacjenta i jego najblizszego otoczenia na cierpieniu i chorobie.

Kultywowanie faktu cierpienia w sytuacji gdy niezbgdne sa szybkie i radykalne decyzje zwiazane
z rozwijajacym si¢ procesem nowotworowym utrudnia lub wrgcz uniemozliwia znalezienie rozwiazan,
ktére by stworzyly choremu szans¢ podjgcia leczenia oraz stworzytyby by perspektywe powrotu do
spoteczenstwa ludzi ,,zdrowych”.

ZADANIA PROCESU TERAPII

Jedna z najtrudniejszych do przezwycigzenia konsekwencji choroby nowotworowej oraz postgpu-
jacej utraty sprawnos$ci psychofizycznej jest zmiana harmonogramu dnia codziennego. Zmiana ta
zwykle dotyczy wszystkich elementéw Zzycia chorego i jego opiekunéw. Obejmuje zaréwno czynnosci
higieniczne, przyzwyczajenia, nawyki, jak i prac¢ zawodowa, hobby, kontakty towarzyskie itp.

Waznym problemem w procesie terapii jest usprawnienie psychiczne. Niewatpliwie najtrudniej-
Szym a zarazem najwazniejszym elementem tego procesu jest zaakceptowanie przez dang osobg i jej
najblizsze otoczenie faktu nieuleczalnej choroby. Niezmiernie istotne dla dalszych rokowan jest prze-
famanie stereotypéw moéwiacych, ze choroba nowotworowa wyklucza jakiekolwiek spelnienie i sens
zycia. Nalezy wigc szczegdlny nacisk potozy¢ na hierarchi¢ warto§ci wyznawana przez pacjenta i jego
otoczenie. Wskazane jest by dziatania terapeutyczne korygowaty nastawienie ludzi dotknigtych cigzka
choroba wobec siebie i wobec innych. Pomogty im zaakceptowa¢ siebie, przyzwyczai¢ si¢ do nowego
wizerunku oraz zaistnialej sytuacji, tak w odniesieniu do $rodowiska spotecznego, jak i otoczenia
fizycznego. Powinno si¢ tez pomdc choremu w odnalezieniu sensu zycia, w zbudowaniu hierarchii
warto$ci i w wyznaczeniu nowych celéw zyciowych. Daje to poczucie samodzielnosci i niezaleznosci,
a tym samym pozytywna postawe wobec siebie i wobec innych.®

W tym celu nieodzowne jest pokazanie cztowiekowi mozliwosci funkcjonowania z choroba nowo-
tworowa. Waznym jest zatem znalezienie takich rozwiazan, aby pacjent nie musial rezygnowac ze
wszystkich celéw zyciowych oraz aktywnosci w zyciu rodzinnym, zawodowym i spotecznym. Decy-
dujace znaczenie ma pokazanie jednostce obszar6w aktywnosci, z ktérych nie musi rezygnowaé z

" Daugherty CK, Fitchett G, Murpchy PE i wsp Trustning God and medicine: spirituality in advanced cancer pa-
tients volunteering for clinical trials of eksperimenta agents Psycho-Oncology 2004.
8 Kirenko J., Korczynski M.: Niepetnosprawni wobec niepetnosprawnosci Spoteczne zagrozenia zdrowia psychicz-
nego i somatycznego. Annales Universitatis Mariae Curie-Sktodowska Lublin — Polonia Vol. LV, Suppl. VII, 19
Sectio D 2000 s. 87.
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powodu choroby oraz wskazanie jej nowych sposobdw realizacji celéw zyciowych. Dlatego u podstaw
wspotczesnych modeli pomocy ludziom dotknigtym przewlekla choroba lezy prze§wiadczenie, Ze
jedynie pacjent wyposazony w wiedzg i umiejgtnosci radzenia sobie ze swoimi problemami zdrowot-
nymi oraz wtaczony w system spolecznego wsparcia ma szansg by¢ samodzielny, aktywny i twérczy’.

Szukajac rozwigzan majacych na celu poprawg jakosci zycia i funkcjonowania osoby dotknigtej
procesem nowotworowym w obrgbie mézgu nalezy zwréci¢ szczegdlng uwagg na fakt, ze choroba ta
prowadzi zwykle do duzej utraty sprawnosci psychofizycznej. W konsekwencji prozaiczne czynnosci
takie jak np. codzienna toaleta czy spozywanie positkdw czg¢sto urastaja do podstawowych codzien-
nych obowiazkéw oraz wypetniaja osobie chorej i jej opiekunom znaczng cz¢$¢ dnia. Czgsto tez pro-
ces leczenia wymaga wykonywania okreslonych dziatan o statych porach dnia (przyjmowanie lekow,
wypoczynek, zabiegi terapeutyczne itp.). Trzeba réwniez uwzgledni¢ fakt, ze osoby chore potrzebuja
znacznie wigcej czasu na realizacje wszelkich innych czynnosci niz ludzie zdrowi. Uwarunkowania te
sprawiaja, ze na realizacj¢ celéw zyciowych osobie dotknigtej choroba nowotworowa mézgu zostaje
zwykle bardzo mato czasu.

Wobec powyzszego niezmiernie istotnym w przygotowaniu pacjenta do funkcjonowania z choroba
jest dostarczenie mu wiedzy i umiejgtnosci efektywnego wykorzystania czasu, ktéry ma do dyspozycji
po wykonaniu codziennych czynno$ci wymuszonych przez chorobg oraz proces leczenia. Od umiejet-
nos$ci skutecznego zarzadzania czasem, zalezy z jak wielu form aktywnos$ci zyciowej chory bedzie
musial zrezygnowaé oraz ile nowych zadan bedzie mégt podja¢. W konsekwencji umiejgtnosci te
decyduja o mozliwosci realizacji dotychczasowych celéw zyciowych, co bezposrednio wplywa na
jako$¢ zycia jednostki.

SKUTECZNA KOMUNIKACJA Z CHORYM I JEGO RODZINA JAKO WARUNEK
SUKCESU LECZENIA

Jednym z kluczowych probleméw, przed ktérym stoi szpital §wiadczacy opiek¢ nieuleczalnie cho-
rym jest poznanie specyficznych potrzeb tej grupy pacjentéw. Pociaga to za soba konieczno$¢ dosto-
sowania kanaléw informacyjnych do uwarunkowan oséb z ograniczona sprawnoscia. Bez sprawnej
komunikacji miedzyludzkiej nie sposéb prawidtowo rozpozna¢ stan zdrowia jednostki oraz jej potrze-
by i oczekiwania'®. Od rozpoznania i realizacji indywidualnych potrzeb pacjentéw zalezy jak ci pa-
cjenci beda funkcjonowaé w obcym Srodowisku szpitala. Ma to bezposredni wptyw na przebieg hospi-
talizacji i tym samym na sukces procesu terapeutycznego.

Komunikacja pomigdzy lekarzem (calym zespolem terapeutycznym) a pacjentem jest bardzo waz-
nym elementem procesu diagnozy i leczenia. Jak pokazuja liczne badania wszyscy pacjenci chcieliby
uzyska¢ bardziej wyczerpujace informacje. Ponadto chorzy na chorobg nowotworowa z reguty sa
zainteresowani otrzymaniem rzetelnych informacji o rozpoznaniu i leczeniu, szczegdlnie o czasie
trwania terapii, objawach ubocznych i odsetku niepowodzen. Warto podkresli¢, ze chorzy preferuja
kontakt werbalny z lekarzem."!

Nieuleczalnie chory, jak kazdy czlowiek, poznaje rzeczywisto$¢, odwzorowuje rzeczywistos¢ w
tworzywo znakowe, postuguje si¢ jezykiem, ktéry stuzy mu gtéwnie do budowania wiedzy o otaczaja-
cej go rzeczywistosci, samoregulacji psychicznej i komunikacji z innymi'?. Efektywne komunikowa-
nie polega na wysylaniu i otrzymywaniu zrozumiatych przekazéw podczas dwustronnego procesu
zachodzacego miedzy dwoma osobami'®. Konieczne jest zatem efektywne zarzadzanie informacjami o
potrzebach pacjentéw. Powinno by¢ ono oparte na dziataniach kierownictwa ukierunkowanych na
rozwdj wlasciwych relacji migdzyludzkich w szpitalu. Im komunikacja lepsza, tym wigksza szansa na

° 7. Kawczyhska — Butrym (red.): Diagnoza pielegniarska. PZWL, Warszawa, 1999.

107, Jasik: Zarzadzanie wiedza i komunikacja z klientem w procesie dostosowywania oferty przedsigbiorstwa do
potrzeb os6b niepetnosprawnych. (w): J. Lewandowski, J. Lecewicz-Bartoszewska (red): Ergonomia niepetno-
sprawnym w procesie jednoczenia sig¢ europy, £.6dz 2002 s.149.

" Tomasevc Z, Jelic S, Radosavijevic D i wsp. What are the most important issues that cancer patients
want to know about disease and treatment? Ann Oncol 2004; 15 (suppl. 3): iii122 (Abstract Book of
the 29th ESMO Congress, 2004, Viena).

12 A. Grzegorczyk: Zycie jako wyzwanie, Wyd. IFIS Warszawa 1993, s. 69-70

13 E. Skrzypek: Jako$¢ i efektywno§¢ Wydawnictwo UMCS, Lublin 2000,. s. 53
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poprawg jakosci stosunkéw migdzyludzkich i jako$ci zycia zaréwno wéréd pacjentéw i ich rodzin, jak
tez personelu.

efektywnym zarzadzaniu informacja w ogromnej mierze decyduje wiedza, umiejgtnosci oraz do-
$wiadczenie personelu szpitala. Dlatego szczegdlng troska zarzadu powinno by¢ zapewnienie w szpita-
Iu optymalnych warunkéw oraz stworzenie sprzyjajacego klimatu w celu umozliwienia synergii wie-
dzy oraz zachgcenia pracownikow, pacjentéw i ich opiekunéw do wzajemnego dzielenia si¢ zdobyty-
mi umiej¢tnos$ciami i do§wiadczeniem.

Szczegdlng uwagg nalezy zwrdci¢ na najblizsze otoczenie osoby, ktéra w wyniku choroby musi
zmieni¢ zakres i formg¢ funkcjonowania w danym $rodowisku (rodzinnym, zawodowym, spolecznym).
Chodz decydujace znaczenie dla optymalnego funkcjonowania ma hierarchia wartosci, ktéra determi-
nuje zaangazowanie jednostki w proces leczenia to czgsto przetamanie stereotypOw i zaproponowanie
rozwigzan umozliwiajacych normalne funkcjonowanie przekracza sity i mozliwosci cierpiacego czlo-
wieka. Zasadny wigc jest postulat by w planowaniu terapii uwzgledni¢ tez dzialania skierowane do
najblizszego otoczenia osoby chorych. Dziatania te powinny obejmowac nie tylko edukacj¢ pacjenta i
jego rodziny w szpitalu. Szpital powinien rozszerzy¢ swoja ofert¢ na $wiadczenie ciagtych, przyja-
znych i skoordynowanych ustug edukacyjnych na rzecz pacjenta i jego otoczenia, w celu poprawy
jakosci Zycia zaréwno samego adresata ushugi, jak i catego spoteczenstwa'?.

POSUMOWANIE

Szpital $wiadczacy opieke chorym dotknigtym procesem nowotworowym w obrgbie mézgu powi-
nien ksztattowa¢ zdolnosci catego personelu do szybkiego nabywania nowych umiejgtnosci. Efektyw-
nie uczacy sig zespodt terapeutyczny daje mozliwos¢ wprowadzania szybkich i gruntownych zmian w
sprawowaniu opieki, jest gwarantem skutecznej adaptacji w procesie leczenia z zastosowaniem no-
wych rozwigzan oferowanych przez nauki medyczne do potrzeb i wymagan tej specyficznej grupy
pacjentdw. Istota wykorzystania postgpu technicznego i organizacyjnego w stuzbie pacjentowi jest
koncentracja sit i srodkdw w procesie przyswajania nowej wiedzy oraz stwarzanie klimatu sprzyjaja-
cego interpersonalnej komunikacji z chorym, jego rodzing i srodowiskiem w kreowaniu nowych roz-
wigzan.
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STRESZCZENIE

Zdrowie uznawane jest za najcenniejsza wartos¢, stanowi najwazniejsza komponentg¢ jakosci zy-
Gléwnymi determinantami zmian w jakoSci zycia u 0séb z choroba nowotworowa mézgu jest:
okres$lenie na nowo celéw zyciowych oraz wypracowanie sposobow ich realizacji,
modyfikacja hierarchii wartosci,
zmiana mozliwo$ci komunikowania si¢ z otoczeniem,
mozliwo$¢ nabywania wiedzy i umiejgtnosci niezbgdnej do radzenia sobie z problemami zdro-
wotnymi,
umiejgtno$¢ zarzadzania czasem.
Zmiany te stawiaja przed pacjentem, jego rodzing oraz stuzba zdrowia nowe wyzwania do realiza-

ABSTRACT

Health is considered to be the most valuable value and it constitutes the most important component

of the quality of life. The following are the main factors determining the changes in the quality of life
for people suffering from brain neoplastic disease:

re-establishing the life goals and developing the way to achieve such goals,
modification of value hierarchy,
change of the ability of communicating with other people,
possibility of acquiring knowledge and abilities necessary for coping with health problems,
ability to manage time.
All these changes constitute new challenges to be dealt with by the patients, their families and

health service.
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