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Problemy metodologiczne badan naukowych
w opiece paliatywnej

Alicja Przytuska-Fiszer, Agnieszka VWWojcik

Wprowadzenie

Problematyka etyki badarn naukowych obejmuje wiele grup zagadnieni
oscylujacych wokét etosu naukowca. Za najwazniejsze uznaé nalezy: zasady do-
brej praktyki naukowej, problem relacji pomiedzy wolnosécig badani naukowych a
odpowiedzialnodcia naukowca (m.in. za sposéb prowadzenia badan i wykorzy-
stanie ich wynikéw), okreslenie zasad i warunkéw prowadzenia badani nauko-
wych i eksperymentéw na czlowieku (oraz na zwierzetach) a takze zapobieganie
patologiom w pracy naukowe;.

Najwazniejsza wartoscia etosu naukowca jest prawda. W kodeksie Dobre
obyczaje w nauce szczeg6lna wage przypisuje sie wiarygodnosci - zobowiazaniu do
gloszenia prawd pozyskanych zgodnie z ustalonymi przez nauke metodami ich
zdobywania, oraz racjonalnosci - uzaleznieniu stanowczosci gloszenia twierdzen
od stopnia ich uzasadnienia. Ceni sie takze bezinteresownos¢, jawnos¢ warsztatu
naukowego, obiektywizm, krytycyzm i odpowiedzialnos¢l. Wszystkie powyzej
wymienione wartoéci, poza ostatnia, mozna traktowac jako wartosci instrumen-
talne ze wzgledu na to, ze ich przestrzeganie w praktyce zapewni¢ ma odpowied-
nig jakos¢ procesu badawczego i umozliwi¢ osiagniecie wartosci autotelicznej -
prawdy (wiedzy) naukowej. Przestrzeganie zasad pracy naukowej zostalo takze
uznane za najwazniejsza regute Dobrej praktyki badan naukowych, oprécz wlasciwe-
go kierownictwa i wspotpracy w zespotach, uwzgledniania potrzeb mtodych ba-
daczy, zabezpieczenia i przechowywania wynikéw badan, przestrzegania zasad
autorstwa publikacji oraz unikania konfliktéw intereséw?. W Rekomendacjach opra-
cowanych przez Zesp6t Etyki w Nauce przy Ministrze Nauki uznano, ze przez
wladciwe zasady pracy naukowej rozumie¢ nalezy: adekwatnos¢ i standaryzacje
metod, dokumentowanie wynikéw, sceptycyzm wobec wlasnych rezultatow,
uznawanie naleznego udziatu wspotpracownikéw oraz rzetelne ocenianie innych.

Takze w pracach z zakresu metodologii badant naukowych podkresla sie bardzo

1 Dobre obyczaje w nauce [2001].
2 Dobra praktyka badan naukowych [2004].
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wyraznie normatywny aspekt metodologii jako paradygmatu rzetelnych dociekari nauko-

wych3.

Problem

Zgodnie z Deklaracja Helsifiska badania naukowe na czlowieku powinny
by¢ prowadzone zgodnie z zasadami naukowymi i zasadami moralnymi, do kto-
rych m.in. nalezy stawianie troski o interes osoby badanej ponad interesem nauki,
zapewnienie wszystkim (takze grupie kontrolnej) wyprébowanych metod lecze-
nia, wymaganie pisemnej zgody na udzial w badaniach oraz brak stosunku zalez-
noéci pomiedzy badaczem a osobami badanymi. Takze zgodnie z Kodeksem Etyki
Lekarskiej cel i sposéb prowadzenia badani powinny by¢ zgodne z zasadami etyki
medycznej. Badacz powinien dba¢ o rzetelnos¢ naukowq badarn, ale ma takze
obowiazek moralny przestrzegac¢ praw czlowieka, do ktérych nalezy m.in. prawo
do podejmowania autonomicznych wyboréw, sprawiedliwego traktowania oraz
ochrony zdrowia i jakosci zycia. Stawia to lekarza (fizjoterapeute) prowadzacego
badania naukowe w sytuacji konfliktu dwéch rél: badacza i osoby sprawujacej
opieke medyczng nad pacjentem. Nalezy podkresli¢, ze jest to konflikt niewsp61-
miernych wartosci oraz zasad moralnych. Rzetelnos¢ prowadzenia badant wyma-
ga przestrzegania okreslonych regul metodologicznych. Z kolei przestrzeganie
tych zasad moze wejs¢ w konflikt z zasadami etyki medycznej. Problem mozliwe-
go konfliktu norm moralnych przy wypetnianiu dwoéch rél spotecznych: badacza i
fizjoterapeuty, przedstawiony zostanie na przykladzie prowadzonych przez dr A.
Wojcik badan nad jakoscig Zycia pacjentéw w ostatniej fazie choroby nowotworo-
wej, podlegajacych domowej opiece paliatywnej, w tym opiece fizjoterapeutycz-
nej. Wskazuje na problemy z jednoczesnym przestrzeganiem zasad dobrej prakty-
ki naukowej w badaniach nad jakoscia zycia pacjentow oraz zasad etycznych

uznanych za wlaéciwe w opiece paliatywnej/hospicyjne;j.

Badania jakoSci zycia

Pojecie jakosci zycia (ang. QL - quality of life) jest trudne do zdefiniowania i
cho¢ funkcjonuje w medycynie od wielu lat, to intensywny rozw¢j badart QL ob-
serwuje sie stosunkowo od niedawna. Impulsem do ich rozwoju stato sie¢ wzrasta-
jace zainteresowanie zaré6wno obiektywnymi wynikami leczenia, jak i subiektyw-
nymi odczuciami chorego. QL najczesciej poréwnywana jest ze szczeSciem, satys-

takcja, dobrostanem lub zadowoleniem*. Ogélne tendencje w definiowaniu jakosci

3 Frankfort-Nachmias, Nachmias [2001] s. 29.
4 Sokolnicka, Mikuta [2003].
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zycia skupily sie ostatecznie wokot catoksztaltu potozenia zyciowego danego
czlowieka w okreslonym czasie, jednak kazdy z badaczy okreélat ten termin od-
miennie, zaleznie od tego, jaka reprezentowat dyscypline naukowa?.

Szczegodlne miejsce w projektach badawczych zajmuja badania nad jakoscia
zycia 0s6b chorych, a zwlaszcza tych, ktére cierpia na ciezkie choroby grozace ka-
lectwem, utrata czynnosci zycia codziennego oraz $miercig. Trudne polozenie
chorego w kontekscie choroby nowotworowej przysparza badaczom wielu dyle-
matow i prowadzi do trudnych wyboréw. Szczeg6lne miejsce w onkologii zajmuja
badania jakosci zycia w opiece paliatywnej. Badanie tak zltozonego konstruktu,
jakim jest QL, generuje wiele probleméw natury metodologicznej niemal na kaz-

dym etapie planowanych i realizowanych badari.

Filozofia opieki paliatywnej

Stan terminalny w zaawansowanej chorobie nowotworowej mozna trakto-
wac jako fakt o cechach krytycznego wydarzenia zyciowego. Filozofia opieki w
tym okresie opiera sie na podstawowej zasadzie, ktéra mozna okresli¢ jako akcep-
tacje nieuchronnoéci $mierci. Przyjecie tej zasady, ze wszystkimi jej konsekwen-
cjami, jest rewolucja w dotychczasowym mysleniu lekarskim. Zasada akceptacji i
nieuchronnosci $émierci os6b znajdujacych sie w stanie terminalnym okresla zara-
zem gléwny cel opieki paliatywnej, jakim jest dobra jakos$¢ zycia chorego, wlacz-
nie z jakoscig umierania, ktora jest jego ostatnia faza. Uznanie dobrej jakosci zycia
chorego jako wartosci priorytetowej oznacza probe zaspokojenia w sposéb zin-
dywidualizowany gtéwnych jego potrzeb, w tym takze potrzeb duchowych.

Model opieki paliatywnej/hospicyjnej zapewnia skoncentrowang na osobie
pacjenta, wspolczujaca forme opieki dla tych, ktérzy utracili szanse na aktywne
leczenie, a ktérych czas zycia jest znacznie ograniczony. Gléwnym wskaznikiem
skutecznosci sprawowanej opieki jest poziom jakosci zycia i jakoé¢ podejmowa-
nych wobec pacjenta dziatani. Ocenie moga podlega¢ skutki oddzialywan terapeu-
tycznych na chorego w celu zaplanowania dalszej pracy zespotu, jak réwniez po-
réwnanie réznych metod leczenia w celu wybrania metody najwlasciwszej lub
poréwnanie réznych modeli opieki paliatywnej®. Poprzez wieloaspektowos¢ swo-
ich dzialarr, a wiec pomoc w zakresie fizycznym, psychicznym, spotecznym czy
duchowym, zaré6wno w stosunku do chorego, jak i jego rodziny, opieka paliatyw-
na ma charakter holistyczny. Realizacja opieki w jej wspélczesnym rozumieniu
wymaga wspolpracy wielu specjalistow i powinna by¢ sprawowana zespolowo.

5 Bartoszek [2000].
6 Bartoszek [2000], Walden-Gatuszko [1997].
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Jest to jedna z najstarszych i generalnych zasad opieki paliatywnej. Podstawowy-
mi zasadami etycznymi opieki paliatywnej sa: poszanowanie niezaleznoéci pogla-
déw chorego poprzez respektowanie jego prawa do prawdy, prywatnosci czy po-
dejmowania decyzji; respektowanie zasady sprawiedliwosci, a wiec udzielania
opieki wszystkim potrzebujacym; przestrzeganie zasady czynienia dobra, tj. le-

czenie, zmniejszanie cierpienia oraz towarzyszenie choremu’.

Zalecana metodologia badan naukowych

Pojecie jakosci badan klinicznych jest wieloptaszczyznowe, sklada sie na
nie: uzasadniony naukowo protokél, w pelni swiadoma zgoda pacjenta, wlasciwa
uwaga poswiecona osobom badanym, przeprowadzona zgodnie z protokolem
procedura badawcza, rzetelna weryfikacja wynikéw. Badania wptywu leczenia (w
przypadku prezentowanych badan leczenia usprawniajacego) na jakos¢ zycia re-
alizuje si¢ w badaniach klinicznych, ktére powinny by¢ prowadzone wedlug na-
stepujacej sekwengji®:

¢ jasne sformutowanie probleméw i hipotez badawczych,

e zgoda komisji etycznej dzialajacej w jednostce podejmujacej projekt badaw-
czy,

e wybor populadji, na ktérej prowadzone beda badania i liczebnoé¢ grupy,

¢ losowy dobér pacjentow,

e wykonanie badan jakosci zycia u wyselekcjonowanych chorych,

e przeprowadzenie postepowania okreslonego programem badania (lecze-
nia),

e ponowne wykonanie badan jakosci zycia,

e analiza statystyczna wynikow.

Poprawnie zaprojektowane badanie to dopiero potowa drogi. Kolejny etap
jest znacznie bardziej skomplikowany, zalezy bowiem gléwnie od badacza, jego
celéw, mozliwosci doktadnego monitorowania, doswiadczenia i etyki w postepo-

waniu.

Problemy metodologiczne

Moéwiac o problemach zwigzanych z prowadzeniem badarn w terminalnej
fazie choroby nowotworowej podkresla sie szczegdlnie problemy zwigzane z de-
finiowaniem pojeé, trudnosci w wyborze odpowiednich narzedzi badawczych i

planowaniu przebiegu badania oraz dylematy etyczne. Z punktu widzenia wy-

7 Gorecki [2000], Walden-Gatuszko [2005].
8 Majkowicz [1997].
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magan nauki istotnym mankamentem tego typu badarn jest to, ze uzyskane wyniki
maja bardzo niski stopieri ogélnosci i nie mozna ich uog6lni¢ na okreslong popu-
lacje.

Wedlug Majkowicza odmienno$é¢ sytuacji badawczych mozna sprowadzic¢
do dwoéch podzbioréw, za$ kryteriami podziatu sa: realizm zyciowy (wysoki-
niski) oraz kontrola zmiennych (wysoka-niska). Optymalna sytuacja badawcza jest
woweczas, kiedy przeprowadzenie badari empirycznych cechuje wysoki stopien
realizmu zyciowego przy zachowaniu wysokiego stopnia kontroli zmiennych. W
sytuacji opieki paliatywnej spotkamy sie z wysokim poziomem realizmu zycio-
wego, ale niskim poziomem kontroli zmiennych®.

Z praktycznego punktu widzenia od badaczy zajmujacych si¢ mierzeniem
jakosci zycia wymagamy zdefiniowania pojecia QL w konkretnej sytuacji klinicz-
nej i przedstawienia sposobu dokonania pomiaréw!?. Zwraca si¢ uwage na nie-
prawidlowo$¢ polegajaca na definiowaniu jakosci zycia oraz tworzeniu narzedzi
badawczych na podstawie intuicyjnych prze$wiadczent badaczy, oraz na odwro-
ceniu kolejnosci poszczegdlnych etapéw projektowania. Proces operacjonalizacji i
pomiaru wyprzedza konceptualizacje badanych zmiennych ,,...najpierw «co$» sie
bada, a potem nadaje sie temu, mniej lub bardziej zawezong, nazwe jakosci zy-
cia”1l. Podkredla sie takze tendencje badaczy do mierzenia tego, co wydaje sie im
proste, zamiast tego, co jest wazne dla chorych’2.

Badania QL chorych w stanie terminalnym sg nieliczne w poréwnaniu do
ogo6lnej liczby badan przeprowadzanych we wczesniejszych fazach choroby. Zda-
niem badaczy w ocenie opieki paliatywnej bardziej wskazane sa tzw. kryteria
~miekkie” jakosci zycia chorego, a wiec poziom kontroli objawéw czy tez stopient
satysfakcji z opieki. Kryteria ,twarde”, w postaci $miertelnosci czy wynikéw ba-
dan laboratoryjnych, okazuja sie¢ w tych warunkach badawczych niezasadne?3.

Do najczestszych probleméw, jakie mozna napotkaé¢ podczas oceny jakosci
zycia chorych, objetych opieka paliatywna i wptywajacych na koniecznosci mody-
tikacji projektu badan, zalicza sie:

e kliniczny stan pacjenta (chorzy sa czesto stabi i zmeczeni, i pomimo prawi-
dlowego postepowania lekarskiego stan moze stale pogarszac sie z powodu
progresji choroby),

9 Tamze.

10 Walden-Gatuszko, Majkowicz [1994].

11 Dziurowicz-Koztowska [2002] s. 81.

12 Jaeschke, Guyatt, Cook, Miller [1999].

13 Ahmedzai [1990], Walden-Gatuszko [1997].
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e duza dynamika i zmienno$¢ standéw psychicznych chorych (zaburzenia
$§wiadomosci, znaczne nasilenie emocji negatywnych),

e problem z wyborem trafnej strategii badawczej,

e brak odpowiednich narzedzi badawczych (skale uzywane we wczesniej-
szym stadium choroby sg zbyt obszerne i meczace),

e duza trudnoé¢ w interpretacji danych (gléwnie z powodu niedostosowania
narzedzi do postepujacych w krétkim czasie zmian w stanie chorego),

e mala ilos¢ doniesiert w pisémiennictwie wskazujacych na badania posiadaja-
ce najwiekszg moc dowodowa,

e opory psychiczne i niechetny stosunek rodziny.

Wraz z pojawieniem sie pojecia QL pojawil sie réwniez problem oceny, po-
niewaz w wiekszosci przypadkéw jakos¢ zycia w medycynie mierzy sie w celu
oceny konkretnych zmian. Ocena jakosci zycia stanowi jednoczesnie metode opisu
danej populacji oraz metode pomiaréw skutecznosci interwencji'*. Waznym za-
gadnieniem staja si¢ wiec zar6wno sam proces oceny, jak i jej poszczegélne ele-
menty.

Moéwiac o ocenie jakosci zycia, wyrézni¢ mozna nastepujace jej skladowe,
ktére Walden-Galuszko uznaje za niezalezne od siebie zjawiskal>:

e polozenie, a wiec sytuacje okreslona obiektywnie (wyszczegolnienie pew-
nych realnych faktéw niezaleznie od pogladéw i emocji oceniajacego); po-
lozenie moze by¢ opisane obiektywnie przez osoby trzecie oraz subiektyw-
nie, kiedy opisu dokonuje osoba bezposrednio zainteresowana,

e ocene opisywanej sytuacji czesto subiektywna, uwarunkowang przezyciami
i pogladami oceniajgcego.

Przyjmujac ocene QL jako subiektywng ocene dokonywang przez pacjenta
wydaje si¢ w pelni uzasadnione, aby sam zainteresowany ocenit takze waznosc¢
poszczegodlnych obszaréw jakosci zycia. I cho¢ jest to ocena subiektywna, to jed-
nak jest najbardziej zalecana. Oceny jakosci zycia w tym stadium sa trudne do
przewidzenia, np. wyrazna poprawa kontroli symptoméw nie oznacza zgloszenia
przez chorego lepszej jakosci zycia. W stanie terminalnym wielu chorych nie jest
zdolnych do samodzielnej oceny i dlatego dos¢ czesto czynia to cztonkowie zespo-
tu. Dlatego w praktyce przy doborze pacjentéw do badan nalezy bra¢ pod uwage
to, w jak trudnej sytuacji znajduje si¢ pacjent, a wiec jego aktualny stan zdrowia -
jak bardzo cierpi, czy moze wykona¢ badanie, a co najwazniejsze, czy chce i czy

14 Jaeschke, Guyatt, Cook, Miller [1999].
15 Walden-Gatuszko, Majkowicz [1994], Walden-Galuszko [1997].
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wyraza zgode. Chory zawsze powinien wiedzie¢, ze moze odmoéwié¢ udzialu w
badaniach.

Nie bez znaczenia jest rowniez miejsce, w ktérym badanie jest przeprowa-
dzone. W chwili obecnej w Polsce opieka paliatywna/hospicyjna jest realizowana
w ok. 500 placéwkach. Zasadnicza forma opieki paliatywnej jest opieka domowa,
w ramach ktorej dzialaniami medycznymi otacza sie chorych przebywajacych w
swoich domach. Wszystkie zadania realizowane sa przez domowy zespét opieki
paliatywnej w miejscu zamieszkania osoby zgloszonej do opieki. W hospicjum
domowym najpelniej zauwaza sie szczeg6lna koncentracje uwagi na chorym i jego
rodziniel®. Rd6wniez w zaplanowanym programie usprawniania przyjete strategie
postepowania mialy na celu efektywne wykorzystanie wyuczonych zachowan w
konkretnych czynnosciach codziennych oraz spontaniczne, bezpieczne zachowa-
nia w zwyklych sytuacjach we wtasnym srodowisku, a wiec warunkach domo-
wych najblizszych choremu. W warunkach hospicjum domowego pacjenci sa rela-
tywnie w lepszym stanie klinicznym a prowadzone dzialania terapeutyczne sa
znacznie blizsze rzeczywistym potrzebom pacjentéw, niz ma to miejsce w warun-
kach oddzialu stacjonarnego. Nalezy jednak wzia¢ pod uwage, ze taka sytuacja
stwarza warunki znacznego ograniczenia kontroli wpltywu czynnikéw zewnetrz-
nych na ogoélnie rozumiany stan pacjenta, a tym samym na oczekiwane wyniki
prowadzonych badan, co zdecydowanie moze modelowaé rezultaty podjetych
dziatan.

Dobér pacjentow

Istotnym wymogiem stawianym badaniom, aby ich wyniki mozna bylo
ostatecznie uogdlni¢ na okreslona populacje, jest losowy doboér pacjentow. Jesli
zasada ta nie jest przestrzegana, uzyskane wyniki moga ulec znacznemu znie-
ksztalceniu. Zalecane jest rowniez, aby przed dokonaniem losowania, jasno spre-
cyzowaé kryteria wlgczania i wylaczania z badanej grupy. Podobnie przedziat
wiekowy pacjentéow powinien by¢ okredlony przed rozpoczeciem badan. Zasada
ta w badaniach dotyczacych pacjentéw paliatywnych czasami nie bywa przestrze-
gana. Wlacza sie do badan osoby, ktére sa dostepne dla badacza, a nie losowo do-
brane. Nie bez znaczenia jest takze prawidlowa informacja o prowadzonym bada-
niu oraz motywacja pacjentéw biorgcych w nim udziat i ich przekonanie do celow
badania. Jesli chorzy uczestnicza w badaniu anonimowo, to stuzy ono celom na-
ukowym i uczestnicy moga wnioskowa¢, ze nie bedzie mialo wptywu na poste-

powanie medyczne. Jesli podaja swoje dane, to moga przypuszczad, ze dokonana

16 Gorecki [2000].
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przez nich ocena moze mie¢ wplyw na terapie. W zaleznosci od opinii pacjenta, co
do sily wplywu jego oceny na postepowanie terapeutyczne, wyniki pomiaréw QL
moga si¢ roznic.

Na wzgledzie nalezy mie¢ przede wszystkim dobro pacjenta oraz jego pra-
wo do autonomii i mozliwosci wyboru pomiedzy uczestniczeniem lub rezygnacja
z badan. Szczegélnie w sytuacji, kiedy badani znajduja sie w zaawansowanym
stadium choroby, co ma miejsce, np. w opiece paliatywnej, gdzie poszczegélne
fazy choroby wiaza sie z ogromnymi emocjami, lekiem, cierpieniem zaréwno fi-
zycznym jak i psychicznym czy tez bélem egzystencjalnym. Nalezy mie¢ swiado-
moé¢ aktualnego stanu klinicznego osoby badanej oraz jego subiektywnego sto-
sunku do sytuacji pomiarowej, czy wyraza zgode, czy chce, a co najwazniejsze,
czy moze wykonac badanie. Dlatego tez dobér takich chorych do badart powinien
by¢ zawsze przeprowadzony z uwzglednieniem zasad etyki i ze szczegdlna uwa-
g3, a pacjent powinien by¢ poinformowany o tym, ze w kazdej chwili moze prze-
rwacé badanie. Szczegdlny problem moze stanowic¢ kwestia uzyskania pisemnej
zgody na przeprowadzenie badan. Zdarza sie, ze chorzy wyrazaja zgode na udziat
w badaniach, jednak nie chca podpisa¢ formalnego dokumentu, ktéry poswiad-
czalby ich wole.

Szczegodlnie kontrowersyjna kwestig jest stworzenie tzw. grupy kontrolnej
w sytuacji, w ktorej badacz jest przekonany, ze Sciste przestrzeganie rygoréw me-
todologii naukowej nie moze by¢ w tym przypadku uzasadnione ani z medyczne-

go, ani z moralnego punktu widzenia.

Wybér narzedzia badawczego

Istotnym krokiem jest prawidlowy i trafny wybodr narzedzia badawczego.
Cechy wybranego instrumentu zaleza od kontekstu klinicznego, a jego dobér od
celu badania. R6znorodno$¢ narzedzi wynikajaca z wieloaspektowos$ci zagadnie-
nia moze sta¢ si¢ powodem probleméw na tym etapie badan. Przy wyborze in-
strumentéw badawczych nalezy jasno i precyzyjnie okresli¢, czy badaniu podlega
globalny wskaznik jakosci zycia, czy moze rézne jej obszary. Przy konstruowaniu
narzedzia warto pamietaé, iz najpierw badani powinni dokona¢ czastkowej oceny
jakosci zycia poszczego6lnych sfer, a dopiero na koricu oceni¢ zycie globalnie. Nie-
jednokrotnie pocigga to za soba decyzje o zastosowaniu jednoczesnie kilku narze-
dzi, obejmujacych ogélny pomiar wartosci danego stanu zdrowia, oraz kilku in-
strumentéw specyficznych. To z kolei rzutuje na czas poSwiecony pomiarowi i
SciSle wigze si¢ ze stanem klinicznym badanego, ktérego kondycja w trakcie diu-
gotrwalego badania moze pogorszy¢ sie na tyle, iz uniemozliwi mu uczestniczenie
w danym pomiarze lub w kolejnych jego etapach.
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Wiekszoé¢ kwestionariuszy lub skal stosowanych u pacjentéow we wcze-
$niejszych fazach choroby nie nadaje sie do badari w stanach terminalnych. Dlate-
go tez niezmiernie wazne jest wybranie takiego narzedzia, ktére bedzie wystarcza-
jaco diugie, aby zrealizowac¢ badany cel i uzyska¢ wystarczajaco pewne dane, a
zarazem tak krétkie, aby okazalo sie¢ mozliwe do zrealizowania. Wiekszo$¢ in-
strumentéw przeznaczonych do pomiaréw QL powinna zawiera¢ elementy takich
obszaréw jak sprawnos$é¢ fizyczna, psychiczna, poznawcza, spoteczna i duchowa
czy tez dobrostan rodzinny, emocjonalny, satysfakcja z leczenia. Podobnie jak
przy badaniach chorych onkologicznych réwniez w stanie terminalnym przy oce-
nie jakosci zycia badane sa cztery obszary:

e sprawno$¢ ruchowa rozumiana jako stopiert zdolnosci do samoobstugi,

e stan somatyczny wyrazony gléwnie jakoscig kontroli objawoéw,

e stan psychiczny okreélony stopniem przystosowania do choroby,

e obszar spoleczny w odniesieniu do interakcji spotecznych, gléwnie rodzin-
nych oraz posiadanych warunkéw materialnych.

W prezentowanych tu przykladowo badaniach ostatni z wymienionych
powyzej obszaréw jakosci zycia nie zostal w ogéle uwzgledniony, poniewaz stan
kliniczny pacjentow uniemozliwial im branie udzialu w czterech badaniach, cho-
rzy nie byli w stanie fizycznie dotrwa¢ do konca wypelniania skal. Pogorszenie
stanu zdrowia pacjentow zadecydowalo tez o tym, ze na 87 badanych zakorczylo

je jedynie 20 os6b.

Przeprowadzenie postepowania okreslonego programem badania

Celem badan podjetych przez A. Wojcik byla przekrojowa analiza zmian
funkcjonalnych, jakie zachodza w poszczegélnych obszarach zycia (sprawnoscé
ruchowa, stan somatyczny, stan psychiczny) w grupie pacjentow z zaawansowana
choroba nowotworowa objetych rehabilitacja w warunkach domowych. Zapropo-
nowano przy tym nowatorska koncepcje programu usprawniania ruchowego
opracowang na podstawie kilkuletnich doswiadczeri autorki pracy w prowadze-
niu fizjoterapii os6b w zaawansowanym stadium choroby nowotworowej w war-
szawskich osrodkach hospicyjnych. Wykorzystywano jednoczesnie, niespotykane
dotad w literaturze dotyczacej usprawniania pacjentéw paliatywnych, elementy
takich neurofizjologicznych metod jak NDT Bobath (Neuro Developmental Tre-
atment) oraz PNF (Proprioreceptive Neuromuscular Facilitation)!”. Mimo wielu
doniesien o potrzebie stosowania rehabilitacji wsréd pacjentéw hospicyjnych nie

17 Adler, Beckers, Buck [2000], Davies [2000].
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znaleziono w literaturze $wiatowej informacji o stosowaniu tak ukierunkowanej
rehabilitacji ruchowej.

Zakwalifikowani do badan pacjenci usprawniani byli 2 razy w tygodniu w
miejscu zamieszkania przez okres 6 miesiecy. Raz w miesigcu proszeni byli o sa-
modzielne udzielenie odpowiedzi na pytania zawarte w skalach badawczych
(wskaznik Barthel, RSCL, HADS-M)!8. Kazdemu pacjentowi udzielono szczego-
lowych informacji dotyczacych celu i zasad prowadzonych badar, zapewniono o
anonimowosci i wykorzystaniu uzyskanych danych wylacznie do celéw nauko-
wych. Poinformowano pacjenta réwniez o tym, iz nie ma obowigzku odpowiada-
nia na pytania, ktére uzna za nieodpowiednie czy niewygodne. W sytuacji gdy
chory miat trudnosci z odpowiedzia, po chwili oczekiwania powtarzano pytanie i
warianty odpowiedzi tylko jeden raz. Badania realizowano bez udzialu cztonkéw
rodziny i opiekunéw. Badane cechy zbierano wedlug schematu ,przed/po”, z
dodatkowymi, w odstepach miesiecznych, pomiarami w trakcie prowadzonych
badan. Uzyskane dane miaty charakter ilociowy i jakosciowy.

Analiza statystyczna wynikéw badan potwierdzita zasadnos¢ obejmowania
fizjoterapia pacjentow w zaawansowanym stadium choroby nowotworowej,
usprawnianych w domu chorego. Prowadzona rehabilitacja ruchowa w spos6b
istotny podniosla jakos¢ zycia badanych pacjentéw poprzez zwiekszenie poziomu
sprawnoéci funkcjonalnej (wyrazonej wyzszym stopniem zdolnosci do samoob-
stugi), lepsza kontrole objawéw psychofizycznych oraz zmniejszenie poczucia
leku i depresji, pomimo iz chorzy w zaawansowanym stadium choroby nowotwo-
rowej nie rokuja szansy na poprawe zdrowia. Z trzech badanych obszaréw jakosci
zycia (sprawno$¢ ruchowa, stan somatyczny i stan psychiczny) najbardziej podat-
ny na zmiany w wyniku prowadzonego usprawniania jest obszar sprawnosci ru-

chowe;.

Trudnos¢ interpretacji

Nalezy jednak zachowaé duzg ostroznos¢ w interpretacji wynikéw badan,
szczegoblnie iz wykazano staby zwigzek pomiedzy poprawa sprawnosci fizycznej,
a parametrami stanu fizycznego i psychicznego w tej grupie badanych. Chorzy
wprawdzie wyrazali werbalnie swoje zadowolenie z prowadzonej rehabilitacji i
podkreslali jej duze znaczenie, to jednak nie przekladato si¢ to na réwnie pozy-
tywne odpowiedzi na pytania o lek, depresje czy poprawe wartosci zmiennych w

18 Wskaznik Barhel (zdolnoé¢ do samoobstugi), skala RSC -The Rotterdam Symptom Checklist
(stan somatyczny), skala HADS-M - The Hospital Anxiety and Depression Scale (stan psychiczny
okreslony stopniem przystosowania do choroby przez obecnos¢ lub brak uczué negatywnych - lek,
depresja, agresja).
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obszarze sfery psychicznej badanej odrebnymi narzedziami. Nawet, prezentowa-
ny w danym momencie, duzy poziom wewnetrznej nadziei, zwigzany z lepszym
poziomem sprawnosci, nie musi i$¢ w parze z wewnetrzng wolg zycia, ktérej brak
nie zawsze jest przez chorego u$wiadamiany. Analizujac wyniki badan nalezy
wzigé pod uwage, ze w zaawansowanym stadium choroby nowotworowej sam
wzrost sprawnoéci nie jest w stanie zatrzymac jej postepu. Trudno jest wiec ocze-
kiwac¢ lepszych efektow chociazby w obszarze kontroli objawéw fizycznych czy
psychicznych.

Wplyw na istotny wzrost wynikéw jedynie w obszarze sprawnosci fizycz-
nej mogt mie¢ fakt, iz zbieraniem danych oraz fizjoterapia w badanej grupie zaj-
mowala sie ta sama osoba. Niestety nie udato sie zrealizowa¢ wstepnych zatozer,
w ktorych badania mialy by¢ przeprowadzone przez przeszkolong osobe. Skala
trudnosci projektu i samej pracy, a takze zwigzek emocjonalny wykonawcy z pro-
blemem badawczym mogly by¢ na tyle wysokie, ze dla ograniczenia ryzyka bte-
déw nalezalo podja¢ prébe uniezaleznienia oceny jakosci wynikéw fizjoterapii od
opinii osoby usprawniajacej pacjenta.

Jednak ze wzgledéw organizacyjno-technicznych, medycznych i etycznych
nie udalo sie tego unikna¢. Przebieg badan zostal wymuszony po pierwsze, przez
warunki obiektywne w postaci mieszkania pacjenta (hospicjum domowe), w kto-
rym nie moglo przebywaé zbyt wiele os6b. Po drugie, przez koniecznos¢ pod-
trzymania zaufania pacjenta do cztonkéw zespotu opieki paliatywnej i uszanowa-
nia jego niecheci do kontaktu z osobami spoza tego zespolu. Po trzecie, niemoz-
nos¢ osobistej weryfikacji prowadzonych badar oraz procesu usprawniania mo-
globy istotnie utrudni¢ korekte opracowanej terapii.

Stworzylo to specyficzna sytuacje poznawcza i niosto ze soba ryzyko braku
obiektywnosci. Z jednej strony ocena realizacji celu postepowania terapeutyczne-
go przez autora i wykonawce programu wigza¢ sie mogla z nieuswiadomionym
przedkiadaniem interesu badacza ponad obiektywng ocene efektéw jego pracy
jako fizjoterapeuty. Z drugiej strony stosunek zaleznosci pomiedzy badaczem a
pacjentem mogl w sposéb mimowolny wpltywaé¢ na wyniki badan. Za kazdym
razem, w momencie badani kontrolnych, pacjent odpowiadal na ten sam zestaw
pytan, zadawanych przez te sama osoba. Nie mozna zatem wykluczy¢ celowego
dzialania pacjenta, ktéry chcac by¢ uwazany za coraz bardziej sprawnego, z kaz-
dym kolejnym pomiarem kontrolnym ,uczyl sie” odpowiadaé¢ na pytania, chcac

udowodni¢ samemu sobie i badaczowi, Ze jego stan sie poprawil.
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Podsumowanie

Gléwnym nurtem w badaniach naukowych w medycynie jest obecnie bez
watpienia poréwnywanie danych liczbowych (evidence based medicine). Gromadzi
sie¢ dane, a nastepnie poddaje analizie statystycznej, co w konsekwencji wytycza
nowe kierunki badan i nakreéla nowe strategie postepowania. Konieczna jest jed-
nak ostroznoé¢ przy prezentacji i interpretacji takich badar, poniewaz ,,...trudno
oceni¢, do jakiego stopnia wartoéci bezwzgledne i oceny uzyskane w badaniu kli-
nicznym moga by¢ uogoélnione dla celéw codziennej praktyki klinicznej”1°. Pacjent
powinien by¢ traktowany jako niepowtarzalna indywidualnos¢, a takie podmio-
towe podejécie do pacjenta z trudem poddaje sie¢ prawom statystyki i nie zawsze
daje sie pogodzic¢ z rygorystycznym przestrzeganiem regul metodologii naukowe;j.
Dobrze jest o tym pamietaé, aby analizujac dane statystyczne nie zgubi¢ z pola

widzenia potrzebujacego pomocy cztowieka.

Bibliografia
Adler, Beckers, Buck [2000] - S.S. Adler, D. Beckers, M. Buck, PNF in Practice, 2/e., Sprin-
ger Verlag, Berlin-Heidelberg 2000.

Ahmedzai [1990] - S. Ahmedzai, Measuring quality of life in hospice care, ,Oncology”
(4)1990.

Bartoszek [2000] - A. Bartoszek, Cztowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty
opieki paliatywnej, Ksiegarnia sw. Jacka, Katowice 2000.

Beauchamp, Childress [1996] - T.L. Beauchamp, ].F. Childress, Zasady etyki medycznej,
tlum. W. Jacérzynski, Ksiazka i Wiedza, Warszawa 1996.

Brzezinski [1999] - ]J. Brzezinski, Metodologia badarn psychologicznych, PWN, Warszawa
1999.

Davies [2000] - P.M. Davies, Steps to Follow, Springer Verlag, Berlin-Heidelberg 2000.

Dobra praktyka badan naukowych [2004] - Zesp6t Etyki w Nauce przy Ministrze Nauki,
Dobra praktyka badan naukowych. Rekomendacje, 25 maj 2004.
http:/ /www.fnp.org.pl/files/dobra_praktyka.pdf

Dobre obyczaje w nauce [2001] - Polska Akademia Nauk, Komitet Etyki w Nauce, Dobre
obyczaje w nauce, Zbidr zasad i wytycznych, wyd. trzecie zmienione i uzupetnione,
PAN, Warszawa 2001.

Dziurowicz-Kozlowska [2002] - A. Dziurowicz-Kozltowska, Wokét pojecia jakosci zZycia,
~Psychologia jakosci zycia” (2) 2002.

19 Fayers [1997] s. 143.

130


http://www.fnp.org.pl/files/dobra_praktyka.pdf

Alicja Przytuska-Fiszer, Agnieszka Woéjcik ~ Problemy metodologiczne...

Fayers [1997] - P. Fayers, Praktyczne aspekty pomiaru jakosci zycia w badaniach klinicznych, w:
Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej, red. J. Meyza, Centrum Onkologii - Instytut
im. Marii Sklodowskiej-Curie, Warszawa 1997.

Frankfort-Nachmias, Nachmias [2001] - Ch. Frankfort-Nachmias, D. Nachmias, Metody
badawcze w naukach spotecznych, ttum. E. Hornowska, Zysk i S-ka Wydawnictwo,
Poznan 2001.

Gorecki [2000] - M. Gorecki, Hospicjum w stuzbie umierajgcych, Wydawnictwo Akademic-
kie ,,Zak”, Warszawa 2000.

Jaeschke, Guyatt, Cook, Miller [1999] - R. Jaeschke, G. Guyatt, D. Cook, J. Miller, Okresle-
nie i mierzenie jakosci zycia zwiqzanej ze zdrowiem, ,Medycyna Praktyczna” (04) 1999.

Majkowicz [1997] - M. Majkowicz, Problemy metodologiczne i techniki badawcze jakosci Zycia
w chorobach nowotworowych, w: Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej, red. J. Meyza,
Centrum Onkologii - Instytut im. Marii Sktodowskiej-Curie, Warszawa 1997.

Ostrowska [1991] - A. Ostrowska, Smieré w doswiadczeniu jednostki i spoteczeristwa, Instytut
Filozofii i Socjologii PAN, Warszawa 1991.

Rekomendacje [2004] - Wytyczne (Rekomendacje) Rec (2003) 24 Komitetu Ministrow dla
panstw cztonkowskich dotyczqce organizacji opieki paliatywnej, przyjete przez Komitet
Ministrow 12 listopada 2003 na 860 Konferencji Zastepcow Ministréw, Media Rodzina,
Poznan 2004.

Sokolnicka, Mikuta [2003] - H. Sokolnicka, W. Mikuta, Metody oceny jakosci zycia majgce
zastosowanie w medycynie, ,Medycyna Rodzinna” (24) 2003.

Stelcer [1997] - B. Stelcer, Rozwdj badan jakosci zycia chorych terminalnie, w: Postepy Piele-
gniarstwa i Promocji Zdrowia, Cz. XI, Poznani 1997.

Walden-Gatuszko, Majkowicz [1994] - K. Walden-Gatuszko, M. Majkowicz, Jakos¢ zycia w
chorobie nowotworowej, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdarskiego, Gdarisk 1994.

Walden-Gatuszko [1997] - K. Walden-Gatuszko, Ocena jakosci zycia uwarunkowana stanem
zdrowia, w: Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej, red. J. Meyza, Centrum Onkologii
- Instytut im. Marii Sklodowskiej-Curie, Warszawa 1997.

Walden-Gatuszko [2005] - K. Walden-Gatuszko, Podstawy opieki paliatywnej, PZWL, War-
szawa 2005.

131



