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Uwagi ogodlne

Mimo Zze w wielu panstwach wieksza czes¢ budzetdw na opieke zdrowotng jest wydawana
na leczenie i opieke ludzi w ich kofcowych latach zycia, nie zawsze otrzymuja oni $wiadczenia,
ktére by najbardziej odpowiadaty ich potrzebom.

Opieka paliatywna nie jest zwigzana z konkretng chorobg i obejmuje czas od rozpoznania
zaawansowanej choroby do konica okresu osierocenia; czas opieki moze sie wahac¢ od lat do tygo-
dni, (rzadko) dni. Opieka terminalna (u schytku zycia) nie jest synonimem opieki paliatywnej, ale
stanowi istotng jej sktadowa.

Stworzenie w krajach cztonkowskich sprzyjajacej atmosfery, promujacej wazna pozycje
opieki paliatywnej, jest zadaniem kluczowym.

Spotfeczenstwo, w tym chorzy i ich rodziny, potrzebuje dziatan edukacyjnych, objasniaja-
cych wazna role opieki paliatywnej oraz to, co ona oferuje.

Szereg przeprowadzonych niedawno badan, prezentujacych dane z 35 krajow w Europie,
wykazato réznice miedzy panstwami w odniesieniu do opieki paliatywnej, obejmujace zakres re-
fundacji swiadczen, odmiennosci w organizacji systemu opieki zdrowotnej oraz miejsce opieki pa-
liatywnej w tym systemie; réznorodne czynniki etyczne i kulturowe; role organizacji rzadowych i
miedzynarodowej wspotpracy w zakresie opieki paliatywnej; dostepnos$¢ opioidow; zagadnienia
szkolenia kadr i rozwoju opieki paliatywnej.

I. Wytyczne - zasady opieki

Program rozwoju opieki paliatywnej powinien by¢ oparty na wartosciach przedktadanych
przez Rade Europy: prawach cziowieka, prawach pacjenta, godnosci cztowieka, spotecznej wiezi,
demokracji, réwnosci, solidarnosci, réwnosci ptci, wspotudziatu i wolnosci wyboru.

Opieka paliatywna ma nastepujgce podstawowe wymiary:

. tagodzenie objawdw.

o Wsparcie psychologiczne, socjalne, duchowe i emocjonalne.
o Wsparcie rodziny.

. Wsparcie w okresie osierocenia.



Rekomendacje opierajq sie na nastepujacych zasadach:

1.

10.

I1.

Opieka paliatywna jest istotng i integralng czescig opieki zdrowotnej. Zabezpiecze-
nie jej rozwoju i funkcjonalnej integracji powinno by¢ zawarte w strategiach pan-
stwa w zakresie ochrony zdrowia.

Kazda osoba, ktéra wymaga opieki paliatywnej, powinna mie¢ do niej dostep bez
jakiegokolwiek niepotrzebnego opdznienia, w miejscu najbardziej odpowiednim do
jej lub jego potrzeb i preferencji.

Opieka paliatywna ma na celu osiggniecie i utrzymywanie jak najwyzszej jakosci zy-
cia chorych.

Opieka paliatywna zajmuje sie somatycznymi, psychologicznymi i duchowymi
aspektami zwigzanymi z zaawansowang chorobg. Dlatego tez wymaga skoordyno-
wanego dziatania wysoko wykwalifikowanego i odpowiednio wyposazonego, interdy-
scyplinarnego zespotu fachowcéw z réznych dziedzin.

Inwazyjne interwencje medyczne w sytuacjach naglacych powinny by¢ podejmowa-
ne zgodnie z wolg pacjenta, ale nie nalezy ich podejmowac, jezeli najlepsza opieka
paliatywna moze by¢ kontynuowana i takie sg preferencje chorego.

Dostep do opieki paliatywnej powinien by¢ uzalezniony od potrzeb i nie powinien
podlega¢ wptywom zwigzanym z typem choroby, potozeniem geograficznym, statu-
sem socjoekonomicznym i innymi podobnymi czynnikami

Programy edukacji w opiece paliatywnej powinny by¢ wigczone do szkolenia studen-
tow i wszystkich specjalistow ochrony zdrowia, ktérzy moga uczestniczy¢ w opiece.
Powinny by¢ prowadzone badania naukowe, ktdrych celem jest podnoszenie jakosci
opieki. Wszystkie interwencje w opiece paliatywnej w najwyzszym mozliwym stop-
niu powinny sie opiera¢ na odpowiednich danych z badan naukowych.

Opieka paliatywna powinna otrzymywac¢ adekwatny i oparty na sprawiedliwym po-
dziale srodkéw poziom finansowania

Tak jak w innych dziedzinach opieki medycznej, pracownicy stuzby zdrowia zaanga-
zowani w opieke paliatywng powinni w petni respektowac¢ prawa chorego, stosujac
sie do zawodowych zasad i powinnosci, oraz w tym kontekscie dziata¢ w najlepszym
interesie pacjenta.

Miejsce sprawowania opieki i zakres swiadczen

Opieka paliatywna to interdyscyplinarna i wszechstronna dziatalno$¢ majaca na celu
zaspokajanie potrzeb chorego, jak rowniez nieformalnych opiekundw, takich jak
cztonkowie rodziny.

Swiadczenia z zakresu opieki paliatywnej oraz polityka programowa powinny propo-
nowac szeroki zakres ustug, takich jak opieka domowa, hospitalizacje na oddziatach
specjalistycznych i ogdlnych, oddziale pobytu dziennego, korzystanie z opieki ambu-
latoryjnej w poradniach, pomoc w wypadkach nagtych oraz opieke wyreczajacq Po-
winny by¢ one kompletne i odpowiednie do systemu opieki zdrowotnej i kultury na-
rodowej oraz uwzglednia¢ zmieniajace sie potrzeby i preferencje chorego.
Nieformalni opiekunowie powinni by¢ wspierani w sprawowaniu opieki i nie ponosic¢
powaznych spotecznych konsekwencji, takich jak utrata pracy z powodu sprawowa-
nia opieki. Pozadane jest wprowadzenie oficjalnego prawa do urlopu na sprawowa-
nie opieki.

Wszyscy specjalisci zaangazowani w opieke nad chorymi z zaawansowanymi, poste-
pujacymi chorobami powinni mie¢ fatwy dostep do specjalistycznej wiedzy zawsze
wtedy, kiedy tego potrzebuja.

Specjalista opieki paliatywnej powinien by¢ dostepny dla wszystkich chorych, ktorzy
tego potrzebujg, o kazdej porze przez siedem dni w tygodniu i w kazdej sytuaciji.
Powinny by¢ powotane struktury - liderzy - osoby odpowiedzialne za kierowanie
rozwojem opieki paliatywnej na poziomie krajowym oraz zapewniona wtasciwa ko-
ordynacja osrodkow $wiadczacych te opieke, z jasnym podziatem obowigzkow i od-
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powiedzialnosci. Zalecane jest tworzenie regionalnych struktur, co pozwala na osia-
gniecie tego celu.

Chorzy powinni mie¢ zagwarantowany dostep do opieki paliatywnej bez barier finan-
sowych. Finansowe i inne ustalenia powinny gwarantowac ciggtos¢ opieki paliatyw-
nej dostosowanej do potrzeb chorego.

Nalezy zapewni¢ mozliwo$¢ hospitalizacji w celu okresowej opieki nad chorym wte-
dy, gdy opiekunowie sg przemeczeni sprawowaniem opieki domowej.

Regulacje prawne i organizacja

Opieka paliatywna powinna by¢ integralng czescig krajowego systemu opieki zdro-
wotnej i jako taka stanowic¢ sktadowg wszechstronnych planéw ochrony zdrowia oraz
wydzielonych programow dotyczacych na przyktad onkologii, chorych na AIDS oraz
geriatrii.

Rzady powinny przeprowadzi¢ badania okreslajace zapotrzebowanie w zakresie:
$wiadczen w opiece paliatywnej, potrzeb edukacyjnych réznych grup personelu i
szkolenia réznych grup zawodowych, z wigczeniem wolontariuszy.

Bazujac na badaniach okreslajacych potrzeby w zakresie opieki paliatywnej, krajowe
i lokalne wtadze powinny zaprojektowac i wprowadzi¢ w zycie wszechstronng i ra-
cjonalng strategie rozwoju opieki paliatywnej, w Scistej wspotpracy z pracownikami
os$rodkow opieki paliatywnej, chorymi, ich rodzinami i ich przedstawicielami.

Jako czes$c¢ tej strategii rzady powinny rozpoznac¢ prawne, ustawowe, spoteczne,
ekonomiczne, kulturowe, administracyjne i fizyczne bariery w dostepie do opieki pa-
liatywnej. Inicjatywy i programy powinny by¢ wprowadzane w celu zmniejszenia
tych barier, ktdre czesto sg zrodtem nieréwnosci - ograniczen w dostepie.
Prawodawstwo powinno zapewni¢ dostepnos$¢ opioidow i innych lekdw w szerokim
wyborze dawek i dréog podawania do zastosowania w lecznictwie. Obawa przed nar-
komanig nie powinna utrudnia¢ dostepu do niezbednego i efektywnego leczenia.
Panstwa powinny podja¢ decyzje, czy wymaga to nowych aktow legislacyjnych, czy
tez poprawek do istniejacych regulacji prawnych.

Zalecane jest, aby zaréwno na poziomie krajowym, regionalnym i lokalnym powsta-
waly interdyscyplinarne, problemowe grupy lub rady poswiecone opiece paliatywnej,
w ktdrych sktad wchodza pacjenci, rodziny i inne zainteresowane osoby, w celu pod-
trzymywania politycznej i spotecznej rangi tej problematyki. Najlepiej, aby grupy te
wspotpracowaty z rzadem i innymi instytucjami w celu wprowadzania w zycie nie-
zbednych programow.

W celu utatwienia kontroli jakosci opieki paliatywnej, zaleca sie utworzenie jednolitej
rejestracji podstawowych danych - ,Minimalny Zestaw Danych” (“*minimum data
set” MDS), co jest konieczne przynajmniej na poziomie krajowym.

W celu zabezpieczenia réwnego, sprawiedliwego dostepu specjalng uwage nalezy
zwrdéci¢ na rozwijanie opieki paliatywnej dla grup nieuprzywilejowanych (na przy-
ktad: wieznidw, osob z uposledzonym procesem uczenia sie, bezdomnych i uchodz-
cow), uwzgledniajac znaczenie réznic kulturowych i etnicznych w zaspokajaniu po-
trzeb chorego. Rownie wazne jest zwrdcenie szczegodlnej uwagi na opieke paliatywng
nad dzieémi.

Pracownicy opieki paliatywno-hospicyjnej powinni otrzymywaé godziwe wynagro-
dzenie oraz uznanie dla swych kompetencji zawodowych i pracy, ktérg wykonuja.
Krajowy raport dotyczacy organizacji i funkcjonowania opieki paliatywnej powinien
by¢ publikowany corocznie.
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IV. Podnoszenie jakosci oraz badania naukowe

1.

10.

Nalezy zdefiniowac i wprowadzi¢ monitorowanie wskaznikow dobrej opieki paliatyw-
nej obejmujacej wszystkie obszary tej dziatalnosci, uwzgledniajace opinie chorego i
jego bliskich w tym wzgledzie.

Wytyczne kliniczne praktykowania opieki paliatywnej, oparte na najlepszych mozli-
wych dowodach, powinny by¢ wprowadzane w sposdb systematyczny ze wspot-
udziatem pacjentow.

State sprzezenie zwrotne w praktyce klinicznej w formie audytu jest podstawowym
warunkiem oceny jakosci opieki.

Nawet starannie zaplanowane badania naukowe w opiece paliatywnej mogq napo-
tka¢ na trudne problemy etyczne. Swiadczenia i interwencje medyczne powinny by¢
oceniane przy zastosowaniu sprawdzonych narzedzi naukowych, zaréwno jakoscio-
wych, jak i ilosciowych. Badania takie powinny by¢ zogniskowane na praktycznych
aspektach opieki nad chorym.

Nalezy stworzy¢ korzystne warunki dla rozwijania wieloosrodkowych badan zaréwno
na poziomie krajowym, jak i europejskim.

Nalezy utworzy¢ stanowiska obserwatordw na poziomie krajowym i regionalnym w
celu zbierania, przetwarzania i rozpowszechniania odpowiednich informacji o rozwo-
ju i jakosci opieki paliatywnej.

Edukacja i szkolenia

Zaréwno dla badan naukowych, jak i dla dziatan edukacyjnych wazne jest rozwijanie
opieki paliatywnej na poziomie akademickim.

Opieka paliatywna powinna by¢ wigczona do wszystkich programoéw szkolenia
przeddyplomowego oraz podyplomowego dla lekarzy i pielegniarek. Powinny zostac
opracowane standardowe programy ksztatcenia uwzgledniajace ksztatcenie i szkole-
nia praktyczne podyplomowe oraz programy doskonalgce dla specjalistow opieki pa-
liatywnej.

Wspotpraca miedzynarodowa na polu ksztatcenia powinna by¢ wspierana, pomocne
jest publikowanie nazw osrodkéw gotowych do nawigzania wspotpracy — partner-
stwa z inng jednostka.

Wszyscy pracownicy profesjonalni i wolontariusze zaangazowani w opieke paliatyw-
ng powinni by¢ szkoleni odpowiednio do ich zadan, powinni oni otrzymywacé na
wszystkich poziomach szkolenia z zakresu opieki paliatywnej wiasciwy zasob wiedzy
uwzgledniajacy odrebnosci kulturowe i religijne.

Szkolenie w opiece paliatywnej powinno by¢ zaréwno mono, jak i interdyscyplinar-
ne.

Ksztatcenie w opiece paliatywnej powinno by¢ systematyczne i nadzorowane.

Centra referencyjne powinny by¢ utworzone w kazdym kraju w celu prowadzenia
ksztatcenia i szkolen w opiece paliatywnej.

Wzorcowo powinno sie wyrdzni¢ 3 poziomy (ciggtego) szkolenia dla kadry medycz-
nej: podstawowy, posredni i zaawansowany.

Zaleca sie, aby kraje cztonkowskie zwracaty szczegdlng uwage na ksztatcenie spote-
czenstwa w zakresie odpowiednich aspektow opieki paliatywnej.

Niestuszne negatywne przekonania dotyczace stosowania opioidow, a w szczegodlno-
éci morfiny ciggle niestety pokutujace wsrdd pacjentow, rodzin, pracownikéw ochro-
ny zdrowia i catego spotfeczenstwa powinny zosta¢ skorygowane przez zaznaczenie
istotnej réznicy miedzy zastosowaniami leczniczymi morfiny, a ewentualnym ryzy-
kiem narkomanii, ktére jest powodem niepokoju. W tym celu nalezy wykorzystac
zarowno kampanie spoteczne, jak i ksztatcenie specjalistyczne.
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VI.

VII.

Rodzina

Celem i zasadq jest pomoc tym, ktorzy sg blisko chorego (przede wszystkim czton-
kom rodziny), przez rozwiniecie ich zdolnosci do udzielania choremu praktycznej
pomocy oraz wsparcia emocjonalnego, a takze adaptacji do trudnego procesu i ra-
dzenia sobie w sytuacji straty i w Zatobie. Szczegdlng uwage nalezy zwrdci¢ na za-
pobieganie depresji wywotywanej przez wyczerpanie.

Komunikowanie sie z chorym i z rodzing

Opieka paliatywna wymaga odpowiedniego klimatu i postawy oraz zwigzku chory-
opiekun, utatwiajacego otwartos¢ w przekazywaniu informacji choremu i rodzinie.

Pracownicy stuzby zdrowia powinni wzig¢ pod uwage, w jakim zakresie chory chciat-
by by¢ poinformowany o swojej sytuacji, w tym wzgledzie specjalng uwage nalezy
zwrocic¢ na roznice kulturowe.

Pracownicy powinni dostosowac sposob przekazywania informacji chorym do barier
emocjonalnych i poznawczych, czestych u chorych na zaawansowane postepujace
choroby.

W opiece paliatywnej sprawowanej nad dzie¢mi czy to ze wzgledu na ich chorobe,
czy tez chorobe rodzicéw lub rodzenstwa komunikowanie powinno by¢ dostosowane
do ich potrzeb.

VIII. Zespoly, praca zespotowa, planowanie opieki

1.

Opieka paliatywna jest dziatalnoscig interdyscyplinarng, w ktérej uczestnicza specja-
lisci z r6znych dziedzin, najczesciej zespot skitada sie z lekarza, pielegniarki i innych
pracownikéw stuzby zdrowia, ktérzy majg niezbedng wiedze i umiejetnosci koniecz-
ne do zaspokajania somatycznych, psychologicznych socjalnych i duchowych po-
trzeb pacjentdw i rodzin. Nalezy stworzy¢ warunki sprzyjajace tworzeniu takich ze-
spotow i utatwiajgce prowadzenie dziatalnosci takim zespotom.

Podejmowanie decyzji, a szczegdlnie planowanie, monitorowanie i regularne weryfi-
kowanie indywidualnych planéw opieki powinno by¢ dyskutowane z chorym, rodzing
i cztonkami zespotu, zawsze wtedy, gdy jest to stosowne i idzie w parze z oczekiwa-
niami chorego. Powinna zosta¢ zapewniona witasciwa komunikacja miedzy réznymi
Swiadczeniodawcami prowadzacymi leczenie i opieke nad tymi chorymi.
Wolontariusze stanowig wazng sktadowgq zespotu. Nie powinni oni wyrecza¢ zawo-
dowych pracownikow zespotu, ale mie¢ wtasne kompetencje i wktad w sprawowanie
opieki. Nalezy dazy¢ do stwarzania warunkow sprzyjajacych rozwojowi wolontariatu.
Wszyscy cztonkowie zespotu powinni by¢ kompetentni w swoich rolach i swiadomi
mozliwosci oraz ograniczen zaréwno swoich, jak i innych cztonkéw zespotu.
Przekazywanie pacjentowi i rodzinie spojnych informacji przez réznych cztonkéw ze-
spoftu odgrywa kluczowg role. Dlatego tez optymalny przeptyw informacji pomiedzy
sprawujgcymi opieke ma wazne znaczenie w zapobieganiu nieporozumieniom i roz-
bieznosciom. Wskazane jest wybranie gtdbwnego koordynatora, najlepiej (zaleznie od
okolicznosci) lekarza prowadzacego.

Przekazywanie informacji dotyczacych chorych i ich rodzin pomiedzy pracownikami
jest objete zasadq tajemnicy zawodowej, z catkowitym poszanowaniem prawa pa-
cjenta do tajemnicy medycznej i prawa rodziny do prywatnosci.

Opieka paliatywna zwykle dostarcza wiele satysfakcji, ale w réwnie duzym stopniu
moze wymagac poswiecen. Dlatego tez troszczenie sie o osoby sprawujace opieke
paliatywng odgrywa zasadniczg role, a poradnictwo zdrowotne dla pracownikow

Zatgcznik do Rekomendacji Rec(2003)24 strona D z 6



opieki paliatywnej powinno by¢ celem strategicznym programdw rozwoju opieki pa-
liatywnej.

IX. Osierocenie

1. Opieka w okresie osierocenia powinna by¢ dostepna dla tych, ktérzy potrzebujg
wsparcia.
2 Wszyscy pracownicy opieki paliatywnej powinni reagowac¢ na oznaki niepokojgco

powiktanej zatoby.
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