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Uwagi ogodlne

1. Od zarania dziejow spoteczenstwa staraty sie zapewni¢ wsparcie i komfort swoim chorym i
umierajacym, zwykle otaczajgqc osobe umierajgcg ogromng czcig, czesto w atmosferze mi-
stycyzmu. Okres po $mierci zwykle charakteryzuje sie podporzadkowaniem sie Scistym re-
gutom zachowania i ustanowionych protokotéw oraz rytuatdw. Potrzeba optakiwania uko-
chanej osoby jest uznawana przez wiekszos$¢ spoteczenstw, chociaz przejawy zatoby i jej
formalna dtugosc¢ trwania waha sie w réznych kulturach.

2. Choroba i $mier¢ sg teraz i bedg zawsze nieodtaczng i integralng czescig doswiadczen ludzkich.
Sposdb, w jaki staramy sie zidentyfikowac i zaspokoi¢ wyjatkowe i indywidualne potrzeby
osoby umierajacej i rodziny radzacej sobie z postepujaca strata, jest czutym wskaznikiem
dojrzatosci spoteczenstwa. Zawsze kiedy to mozliwe, nalezy zapobiega¢ chorobom. Kiedy
choroba sie rozwinie, musimy prébowac jg zwalczy¢ lub w najgorszym przypadku opdéznic



jej postep. Réwnolegle z tymi wysitkami musimy zaoferowac¢ wszystkim chorym optymalny
poziom leczenia bélu i innych objawow w potaczeniu ze wsparciem psychologicznym, so-
cjalnym, emocjonalnym i duchowym.

3. W ostatnich 2-3 dziesiecioleciach opieka u schytku zycia zaczeta zyskiwac role, na jakg zastugu-

je. Rozpoczeto wydawanie szczegodtowych czasopism naukowych, dziatalno$¢ rozpoczety
organizacje zarowno profesjonalne, jak i pozarzadowe, takie jak Europejskie Towarzystwo
Opieki Paliatywnej - European Association for Palliative Care, a takze zostaty opublikowane
narodowe programy rozwoju i rekomendacje dotyczace opieki paliatywnej, na przyktad w
Irlandii przez Krajowy Komitet Doradczy w Opiece Paliatywnej (National Advisory Commit-
tee on Palliative Care 2001) i w USA przez Instytut Medycyny (Field and Cassell 1997).

Krotki rys historyczny

4. Wzajemne oddziatywanie miedzy zyciem i umieraniem jest statym elementem, ktéry wystepuje

5.

od narodzin az do $mierci. Zyjac umieramy, a umierajac, ciagle jeszcze zyjemy. Programy
opieki zdrowotnej i spotecznej na Swiecie sg opracowywane w celu osiggania i podtrzymy-
wania optymalnej jakosci zycia jednostek, rodzin i spoteczenstw. W kontekscie opieki palia-
tywnej, gdzie oczekiwane przezycie jest ewidentnie ograniczone, zagadnienia te stajq sie
bardziej naglace i nie cierpigce zwtoki, poniewaz dazymy do jak najlepszego wykorzystania
catego dostepnego czasu.

Od zarania dziejow spoteczenstwa staraty sie zapewni¢ wsparcie i komfort swoim chorym i

umierajacym. Jednak w potowie ubiegtego wieku nauki medyczne miaty niewiele do zaofe-
rowania w zakresie efektywnego leczenia bdlu i innych objawow. Rozwdj farmakoterapii w
latach piecdziesigtych XX wieku w potaczeniu z wiekszym zrozumieniem potrzeb psycholo-
gicznych, spotecznych i duchowych umierajacych chorych, utorowaty droge do rozwoju
roznych form opieki paliatywnej. Zasady opieki paliatywnej zostaty szerzej zrozumiane i
wprowadzone w drugiej potowie XX wieku.

6. W czasach $redniowiecznych termin ,hospicjum” byt uzywany na okreslenie miejsca schronienia

dla pielgrzyméw i podréznych. W Europie powigzanie pomiedzy hospicjum a opieka dla
chorych umierajacych datuje sie od 1842 r. - dokonan Mme Jeanne Garnier w Lyonie we
Francji. W Irlandii Zgromadzenie Sidstr Mitosierdzia, zatozone przez Matke Marie Aikenhe-
ad, zatozyto hospicja w Dublinie i Cork w latach 70. XIX w., a nastepnie w Londynie w 1905
r. (Hospicjum $w. Jozefa). Instytucje te byty Scisle zwigzane z opieka nad chorymi z za-
awansowanymi, nieuleczalnymi chorobami, jednak wtasciwe leczenie przeciwbdlowe i le-
czenie innych objawow byto utrudnione z powodu braku efektywnych lekdéw.

7. W latach 50. XX wieku wprowadzono szereg waznych lekow: srodki psychotropowe, pochodne

fenotiazyny, leki przeciwdepresyjne oraz niesterydowe leki przeciwzapalne. Rowniez w tym
czasie lepiej zrozumiano nature béléw nowotworowych i role opioidow w ich leczeniu. Do-
stepnosc¢ tych lekow stworzyta nowe, bardziej efektywne mozliwosci leczenia bdlu i innych
objawow choroby nowotworowej.

8. Wystepowat ogromny opor w odniesieniu do stosowania opioidow, wywodzacy sie z fatszywych

informacji i bezpodstawnych obaw dotyczacych ich uzycia. Przesadne obawy zwigzane z ta-
kimi zagadnieniami, jak uzaleznienie, narkomania, tolerancja i niewydolno$¢ oddechowa,
utrudniaty wtasciwe zastosowanie opioidéw w praktyce klinicznej. Te obawy byly wspot-
udziatem zaréwno srodowisk medycznych, jak i catego spoteczenstwa. Na poziomie rzado-
wym czesto wystepowaty znaczne nieporozumienia dotyczace dobrodziejstwa - waznej roli
leczniczej opioidédw i mozliwosci ich naduzywania. W niektérych krajach stosowanie opio-
idéow byto prawnie zakazane. W innych panstwach stosowanie opioidéw do celéw medycz-
nych byto zalegalizowane, ale ich dostepnos¢ byta utrudniona przez nadmierng biurokracje
zwigzang z ich przepisywaniem, przechowywaniem i sprzedaza. Jest niezwykle wazne, aby-
$my wyciagneli wnioski z bteddéw przesziosci. Nie powinno sie myli¢ prawidtowego stosowa-
nia klinicznego opioidéw z mozliwoscig ich naduzywania.
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9. Rozwdj nowoczesnego ruchu hospicyjnego i opieki paliatywnej wiele zawdziecza wizji, odwadze

i zaangazowaniu Dame Cicely Saunders. Pielegniarka, pracownik socjalny i lekarz, jest po-
wszechnie uznawana za pioniera nowoczesnego ruchu hospicyjnego. Po kilku latach pracy
w Hospicjum $w. Jézefa w Londynie (dzielnica Hackney), Dame Cicely otworzyta w 1967
roku Hospicjum $w. Krzysztofa w Londynie. Bylo to pierwsze nowoczesne hospicjum zaj-
mujace sie rowniez dziatalnosciq dydaktyczng i badaniami naukowymi. Dame Cicely po-
Swiecita swoje zycie zawodowe i prywatne opiece i studiowaniu probleméw chorych cierpig-
cych z powodu zaawansowanych nieuleczalnych chordb. Pani Saunders rozpoznata trudng
sytuacje oséb umierajacych i ich bliskich i odpowiedziata na przerazajacy deficyt w zakresie
zaspokajania potrzeb os6b umierajgcych i ich rodzin. Zawsze skupiata sie na specyficznych
i wyjatkowych potrzebach kazdego konkretnego chorego i jego rodziny. Dame Cicely Saun-
ders nauczyta nas catosciowej opieki nad chorym, opieki nad rodzing, opieki w okresie osie-
rocenia oraz potrzeby prawdziwej, zespotowej pracy interdyscyplinarnej. W zaskakujaco
krétkim czasie doprowadzita do transformacji tego obszaru opieki zdrowotnej i sprostata
wyzwaniu przeciwstawienia sie utrwalonym negatywnym postawom i uprzedzeniom. Pod-
sumowujac, stwierdzi¢ trzeba, ze zrewolucjonizowata sposéb, w jaki zaspokajamy zrozni-
cowane potrzeby umierajacych chorych i ich rodzin.

10. Hospicjum $w. Krzysztofa zawsze poszukiwato drog promowania zasad opieki paliatywnej we

wszystkich aspektach opieki zdrowotnej. Entuzjazm w rozpowszechnianiu wiedzy i umiejet-
nosci nie ograniczat sie wylacznie do Wielkiej Brytanii, ale rozposcierat sie na caty $wiat.
Pracownicy ochrony zdrowia z réznych kontynentéw uczyli sie w Hospicjum $w. Krzysztofa,
a nastepnie stosowali nowo zdobytg wiedze i umiejetnosci w swoich krajach. Nie ma jedno-
litego modelu opieki paliatywnej, ktory moze by¢ zastosowany w kazdych warunkach, jed-
nak podstawowe zasady opieki paliatywnej, ktadace nacisk na zaspokajanie specyficznych i
wyjatkowych potrzeb kazdego indywidualnego chorego i jego rodziny sq uniwersalne. Spo-
sob, w jaki sg osiggane te cele, moze by¢ rézny w poszczegdlnych krajach, a nawet roz-
nych regionach.

11. Kiedy analizujemy rozwdj opieki paliatywnej w réznych krajach $wiata, jest niezwykle wazne,

aby zauwazy¢ wptyw, jaki moze wywrze¢ na wprowadzenie zmian chociazby tylko jedna,
wysoce umotywowana osoba. Zwykle jedna osoba, ktéra zauwaza mozliwosci stworzenia
lepszych form opieki, daje wstepny impuls do zmian. Czesto z powodu niedawnych do-
$Swiadczen osobistych osoba ta dziata jak katalizator i inspiruje innych we wprowadzaniu
zmian. Nie jest mozliwe lub wtasciwe skatalogowanie rozwoju opieki paliatywnej w kazdym
kraju. Wystarczajace jest stwierdzenie, ze rézne formy opieki paliatywnej sg obecnie rozwi-
jane, aczkolwiek w réznym tempie i w rdznym stopniu ztozonosci na wszystkich kontynen-
tach.

12. Opieka paliatywna nie sprowadza sie jedynie do opieki instytucjonalnej. Jest raczej filozofig

13.

opieki, ktéra moze by¢ zastosowana we wszystkich miejscach pobytu chorego. Zwykle ob-
serwuje sie tworzenie zespotow Srodowiskowych, ktore oferujg opieke nad chorym w jego
witasnym domu lub w domu opieki spotecznej. Réwnie czesto obserwuje sie inne modele
opieki paliatywnej, prowadzonej w szpitalach. Idealnym rozwigzaniem jest, aby pacjenci
mogli wybra¢ miejsce sprawowania opieki zgodnie ze swoimi preferencjami: dom, hospi-
cjum lub szpital. Jezeli to mozliwe, chorzy powinni mie¢ mozliwo$¢ skorzystania z réznych
form opieki, zaleznie od ich potrzeb klinicznych i osobistych preferencji.

Z czasem szczegdlne potrzeby pacjentdw hospicyjnych i ich rodzin przyciagajgq zwiekszong

uwage i dyskusje nad programami opieki zdrowotnej na réznych kontynentach. Chociaz
podstawowe zasady, na ktdorych opiera sie opieka paliatywna, majg uniwersalne zastoso-
wanie, to metody, jakimi osigga sie ustalone cele, mogg roznic¢ sie w poszczegolnych kra-
jach. Na osobach planujgcych rozwdj opieki zdrowotnej w poszczegdlnych krajach spoczy-
wa odpowiedzialno$¢ za wiasciwe okreslenie specyficznych potrzeb i stosowne strategiczne
planowanie. Jesli chodzi o planowanie rozwoju opieki paliatywnej w przyszto$ci, mozemy
wiele sie nauczyc¢ z przesztosci. Wszystkie wysitki powinny by¢ zogniskowane na dazeniu do
osiggniecia i podtrzymywania optymalnej jakosci zycia kazdego chorego i jego rodziny. In-
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dywidualne, instytucjonalne i grupowe programy powinny by¢ podporzadkowane potrze-
bom chorych i ich rodzin.

Wybrane dane dotyczace opieki paliatywnej w krajach euro-
pejskich

14. W ostatnim czasie kilka przeprowadzonych badan dostarczyto danych o podobienstwach i roz-
nicach w rozwoju opieki paliatywnej w Europie. W badaniu uczestniczyto 28 panstw z Euro-
py Wschodniej i Azji Centralnej. Przy uzyciu wachlarza metod ilosciowych i jakosciowych
ustalono, ze sg znaczne rdéznice w zakresie, w jakim opieka paliatywna jest dostepna dla
0s0Ob jej potrzebujacych, a takze niezwykte podobienstwo w zainteresowaniu i energii po-
$Swiecanej dla rozwoju powszechnej opieki paliatywnej (Clark & Wright 2003 Transition in
end of life care, Hospice and related developments in Eastern Europe and Central Asia,
Open University Press, Buckingham, Philadelphia).

15. Polska i Rosja majg najwieksza ilo$¢ jednostek opieki paliatywnej, a w niektorych bytych repu-
blikach radzieckich nie ma zadnych form opieki paliatywnej. W Europie Wschodniej opieka
domowa jest najczestszg forma opieki, nastepna w kolejnosci forma sg szpitalne oddziaty
opieki paliatywnej, zdecydowanie rzadziej dziatajg szpitalne zespoty wspierajace, osrodki
opieki dziennej oraz zespoty wspierajagce w domach pomocy spotecznej. Badanie zidentyfi-
kowato pie¢ tak zwanych wiodacych (beacons) krajowych osrodkéw opieki paliatywnej w
czterech panstwach: Rumunia - 1 (Hospice Casa Speranta, Brasov); Wegry - 1 (Hungarian
Hospice Foundation, Budapest), Polska - 2 (Hospicjum Palium - Katedry i Kliniki Medycyny
Paliatywnej AM w Poznaniu oraz Warszawskie Hospicjum dla Dzieci) i Rosja -1 (St. Pe-
tersburg Hospice); centra te odegraty kluczowg role w rozwoju opieki paliatywnej i nadal
sq wiodacymi os$rodkami szkoleniowymi.

16. Badanie ujawnito szereg waznych probleméw, ktére sa wspoétudziatem panstw Europy
Wschodniej:
e brak programoéw uznawania, finansowania i rozwijania opieki paliatywnej,
e niedostateczna dostepnosc¢ opioidow,
e trudnosci w naborze pracownikdw,
e brak sprzetu medycznego i do pielegnaciji,
e brak mozliwosci badan naukowych,
¢ negatywne stereotypy spoteczne.

17. Badanie ,Pallium" finansowane przez Komisje Europejska przeanalizowato koncepcje opieki
paliatywnej i odpowiednie programy jej rozwoju w siedmiu krajach Europy Zachodniej (Ten
Have & Janssens 2002).

18. W Holandii specjalne projekty rozwoju opieki paliatywnej rozpoczeto w domu pomocy spotecz-
nej w Rotterdamie w latach 70. XX wieku (osrodek referencyjny, podobny do wspomnia-
nych powyzej). Zgodnie z wynikami badania ,Pallium”, najwiekszy udziat w opiece palia-
tywnej w Holandii ma opieka domowa, sprawowana przez konwencjonalnych opiekundéw
oraz opieka w domach pomocy spotecznej. Hospicja majg znacznie mniejszy udziat w opie-
ce paliatywnej; wyrdznia sie hospicja sprawujace opieke bardziej i mniej intensywng (low-
care and high-care hospices) dawniej hospicja dziataty gtéwnie dzieki wolontariuszom,
obecnie udziat profesjonalistow jest bardziej zaznaczony.

19. W 1998 roku rzad zdecydowat o utworzeniu programowych osrodkéw rozwoju opieki paliatyw-
nej we wszystkich akademiach medycznych. Program rozwoju opieki paliatywnej w Holan-
dii dgzy do integracji hospicjow z narodowym systemem opieki zdrowotnej. Objawem tego
rozwoju sg oznaki zwiekszonego zainteresowania opiekg paliatywng w uczelniach medycz-
nych: wiele programéw szkolenia podyplomowego i ustawicznego ksztatcenia zawodowego.
Coraz czesciej domy pomocy spotecznej otwierajg oddziaty opieki paliatywnej we wtasnych
budynkach lub w specjalnych, oddzielnych siedzibach.
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Ze wzgledu na tradycje w opiece domowej, wiele wysitku w Holandii wktada sie w ksztatcenie
lekarzy rodzinnych. Miedzy innymi doprowadzito to do utworzenia sieci wyjazdowych ze-
spotow konsultacyjnych w catym kraju. Od roku 2000 dziata rzadowy program wspierania
wolontariuszy, dotyczacy gtownie dziatan koordynacyjnych i szkolenia.

Zgodnie z wynikami badania ,Pallium” w Belgii, zostato wydane szereg Rozporzadzen Krolew-
skich, zarzadzajacych miedzy innymi, ze w kazdym szpitalu i w kazdym domu opieki lub
zaktadzie opiekunczo-leczniczym powinien dziata¢ wielodyscyplinarny zespot opieki palia-
tywnej. Rozporzadzenie konkretyzuje zawody, ktdre powinny by¢ reprezentowane w takim
zespole. Z drugiej strony profesjonalne organizacje, wspotpracujace na poziomie regional-
nym i krajowym w promocji opieki paliatywnej, kltadg nacisk na jej integracje z konwencjo-
nalnym systemem opieki zdrowotnej, koncentrujac sie na domu jako miejscu opieki.

W Szwecji rozwdj specjalistycznej opieki paliatywnej rozpoczat sie w oparciu o program hospi-
cyjnej opieki domowej na potudniu kraju w 1977; model ten rozprzestrzenit sie w catej
Szwecji w ciggu nastepnego dziesieciolecia. Szwecja w 1979 roku stanowczo odrzucita rza-
dowy raport dotyczacy utworzenia miejsc samotnego umierania (zobacz takze Filirst 2000).

W Niemczech organizacja opieki paliatywnej rozpoczeta sie, po okresie uwrazliwiania
niemieckiego spoteczenstwa, od utworzenia pierwszego szpitalnego oddziatu opieki
paliatywnej w 1983 roku, nastepnie podjeto wiele programoéw hospicyjnych, a z inicjatywy
rzadu utworzono 12 osrodkdéw opieki paliatywnej.

W Hiszpanii zgodnie z wynikami badania ,Pallium”, rozwdj opieki paliatywnej nie rozpoczat sie,
jak w wielu innych krajach, od oddolnego poparcia spotecznego, lecz zostat zainicjowany
przez narodowy system opieki zdrowotnej; pionierskie osrodki znajdowaty sie w szpitalach
rejonowych. W 2000 roku Narodowy Plan Opieki Paliatywnej wymieniat 241 instytucji opie-
ki paliatywnej, potowa z nich to os$rodki opieki domowej, sprawujace opieke nad 23 000
chorych rocznie. Jednak oérodki te nie sg roztozone réwnomiernie i nie obejmuja teryto-
rium catego kraju.

Wielka Brytania byta w duzej mierze kolebka specjalistycznej opieki paliatywnej w Europie,
angielscy wspotpracownicy uczestniczacy w badaniu ,Pallium” podkreslaja, ze silny brytyj-
ski ruch hospicyjny zawsze pozostawat poza Narodowym Systemem Opieki Zdrowotnej,
medycyna paliatywna jest uznawana za specjalizacje medyczng od wielu lat, a jej status
jako dyscypliny akademickiej rosnie. Jednak, jak w wielu innych krajach, wiekszos¢ fundu-
szy w opiece paliatywnej pochodzi z sektora prywatnego.

We Wtoszech rozwoj opieki paliatywnej datuje sie od lat 70. XX wieku, duza liczba hospicjéw
dziata w catym kraju; w ostatnim czasie rzad wtoski nadat opiece paliatywnej priorytetowe
miejsce w narodowym planie opieki zdrowotnej -,Plano sanitario nazionale”.

Dane uzyskane z konca 1999 roku dla siedmiu krajow, ujete w projekcie ,Pallium” przed-

stawiono ponizej:

. . . . . . Wielka

Belgia Niemcy Wiochy Holandia Hiszpania Szwecja Brytania
Populacja (miliony) 10.1 81.9 57.4 15.6 40 8.8 57.1
Hospicja stacjonarne 1 64 3 16 1 69 219
Oddziaty opieki 49 50 0 2 23 69 219
paliatywnej
Zespoly opieki do- 55 1 0 34 45 41 336
mowej zwigzane ze
szpitalem lub do-
mem opieki
Opieka domowa 45 582 88 286 75 67 355
Opieka dzienna 2 9 0 0 0 13 248

28. W poszczegolnych kantonach Szwajcarii istnieje rozny udziat opieki paliatywnej w ramach or-
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ganizacji opieki zdrowotnej: we francuskojezycznej Szwajcarii w opieke paliatywng zaanga-
zowany jest rzad, podczas gdy w kantonach niemieckojezycznych lub wioskojezycznych
jest to pole dziatania dla inicjatyw prywatnych.
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W 2000 roku w Szwajcarii byto 9 oddziatow szpitalnych, 6 hospicjow, 6 wyjazdowych ze-
spotow domowych i 5 zespotéw wsparcia w szpitalach (z tego 2 w szpitalach uniwersytec-
kich). Wedtug raportu Societe de Medecine et des Soins Palliatifs z 2000 roku, szkolenie
w szkotach medycznych i pielegniarskich jest bardzo zréznicowane: jedna szkota medycz-
na ma odrebny przedmiot ,opieka paliatywna” zajmujacy w catosci 8 godzin; nie jest on
przedmiotem egzaminacyjnym, szkolenie wyglada réznie.

Wspomniany wyzej raport szwajcarski wymienia wiele problemodw i trudnosci, po pierwsze
wynikajacych z federalnej struktury panstwa, co utrudnia koordynacje dziatan zmierzajq-
cych do rozwoju opieki paliatywnej, po drugie brak specjalizacji, poniewaz ,rzekomo”
wszyscy wiedza, co to jest opieka paliatywna, po trzecie wreszcie ograniczenia budzetowe
hamujace rozwdj nowych dziedzin opieki zdrowotnej, takich jak opieka paliatywna.

Specyficzne problemy dotyczace opieki domowej opisano nastepujqco:
e w wielu regionach tradycyjna struktura rodzinna ulegta zmianie, wielu starszych ludzi
zyje samotnie i nie moze liczy¢ na wsparcie rodziny,
e 50% powaznie chorych oséb woli przebywac¢ w domu,
e gtdwng przeszkodq sg czesto braki finansowe.

Raport wskazuje na kilka waznych punktéw: po sukcesach w poczatkowym okresie, ruch opie-
ki paliatywnej w Szwajcarii zostat zahamowany, prawdopodobnie dlatego, ze byt on wyni-
kiem osobistego zaangazowania kilku pionieréw tego ruchu, ktérzy nie zadbali o to, by
mie¢ nastepcow. Jednak w niektérych kantonach (szczegolnie Vaud) opieka paliatywna
rozwija sie na bazie porozumienia pomiedzy wszystkimi zaangazowanymi profesjonalista-
mi, co cho¢ trudne, jest bardzo istotne. Ostatnim problemem, ktéry oczywiscie nie jest
specyficzny dla Szwajcarii, jest fakt, ze jak dotad informacja publiczna o opiece paliatywnej
jest niewystarczajqca.

Na Wegrzech ostatnio notuje sie znaczacy rozwdj opieki paliatywnej. Ustawa o opiece zdro-
wotnej z 1997 roku zawierajgca wyrazne odniesienia do opieki paliatywnej, ktére formalnie
upowazniaja chorego do uzyskania leczenia objawowego i przebywania ze swojg rodzing,
stwierdza, Ze opieka domowa ma byc¢ zapewniona, gdy tylko jest to mozliwe i ze wsparcie
dla rodziny oraz duchowe wsparcie zaréwno dla rodziny, jak i bliskich chorego powinno by¢
dostepne dla wszystkich.

Ministerstwo Zdrowia i Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej-Hospicyjnej opublikowato i rozpo-
wszechnito profesjonalne wytyczne, ktére w catosci zostaty ostatnio wydane.

We wrzesniu 2001 r. rozpoczeto roczny program szkolenia dla pielegniarek hospicyjnych i ko-
ordynatorow. W 2001 w kraju byly 4 hospicja (w sumie 55 t6zek); 14 zespotow opieki do-
mowej, 2 osrodki opieki dziennej, 2 zespoty wyjazdowe ( Budapeszt) i oddziaty w 5 do-
mach opieki.

Szkolenie przeddyplomowe w szkotach medycznych obejmuje 10 godzin po$wieconych lecze-
niu bélu i innych objawdéw oraz 30 godzin dotyczacych problemdw psychosocjalnych. W
szkotach pielegniarskich jest 80 godzin opieki paliatywnej w nauczaniu podyplomowym,
jest réwniez szkolenie podyplomowe dla lekarzy.

W Austrii od 3 lat uwzgledniono opieke paliatywna w zadaniach opieki zdrowotnej i opracowa-
no plan okreslajacy potrzebng ilos¢ tdzek opieki paliatywnej, ktérych 3/4 ma by¢ odda-
nych do uzytku do 2005 roku.

Austria nie ma specjalizacji z opieki paliatywnej ani rozpoznawalnych, specjalnych ekspertéw
w tej dziedzinie. Jest 8 hospicjow, w sumie 100 t6zek (2001 rok).

Szkolenie w opiece paliatywnej jest czescig programu w szkotach pielegniarskich i ma byc¢ cze-
écig programu medycznego od 2002 roku. W szkoleniu specjalistycznym rozwaza sie nie-
wielkie, ale wzrastajqce zainteresowanie opiekg paliatywna.
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39. Wsparcie finansowe zaréwno oddziatdow stacjonarnych, jak i oddziatdw opieki domowej jest
problemem do rozwigzania, poniewaz istnieje zbyt duza zalezno$¢ od dos$¢ niepewnych
form dodatkowego finansowania prywatnego.

Definicja i gtldwne zasady

40. Jak zaznaczono w rekomendacji, niniejsze dokumenty opierajg sie na definicjach i opisach
opieki paliatywnej okreslanych przez WHO w 1991 i 2002 r. i mocno popieranych przez
$srodowisko opieki paliatywnej.

41. Przed dyskusjg nad definicjami i gtdwnymi zasadami wazne jest zwrdcenie uwagi na to, ze
opieki paliatywnej nie nalezy traktowac jako zasadniczo réznej od innych form opieki zdro-
wotnej. Takie zasadnicze réznice spowodowatyby trudnosci, a nawet niemoznos¢ integracji
opieki paliatywnej z istniejgcym systemem opieki zdrowotnej.

Wiele waznych aspektéw opieki paliatywnej ma zastosowanie w medycynie zajmujacej sie
leczeniem, dodatkowo rozwdj opieki paliatywnej moze mieé rowniez pozytywny wptyw na
inne formy opieki zdrowotnej przez zwrdécenie uwagi na niektdre niedoceniane elementy,
takie jak problemy duchowe.

Definicje
42. Definicja opieki paliatywnej powstawata przez wiele lat, jako ze rozwijata sie ona w wielu kra-
jach.

Opieka paliatywna jest definiowana nie w odniesieniu do narzadu, wieku, rodzaju choroby
czy patologii, lecz raczej przez ocene prawdopodobnej prognozy i w odniesieniu do specy-
ficznych potrzeb indywidualnego pacjenta i jego/jej rodziny. Tradycyjnie, opieke paliatywng
rozpatrywano jako majacg wytacznie zastosowanie wtedy, gdy smier¢ byta blisko.

Obecnie akceptuje sie role opieki paliatywnej jako dziedziny majacej wiele do zaoferowania
W znacznie wczesniejszym okresie postepujacej choroby.

43. Okreslenie ,paliatywny” pochodzi od tacinskiego ,pallium” okreslajagcego ,maske” lub
~ptaszcz”. Etymologia ta wskazuje, czym zasadniczo jest opieka paliatywna: maskuje skut-
ki nieuleczalnej choroby lub zapewnia ,ptaszcz” dla otulenia tych, ktérzy sq pozostawieni w
chtodzie osamotnienia, poniewaz nie moze im pomoc medycyna ukierunkowana na lecze-
nie.

44, Opieka paliatywna wilacza zastosowanie wszystkich wtasciwych interwencji paliatywnych, ktore
mogq zawiera¢ terapie modyfikujacg przebieg choroby, taka jak chirurgia, radioterapia,
chemioterapia, hormonoterapia etc. Ostatecznym celem wszystkich tych interwencji jest
rehabilitacja pacjenta w najwiekszym mozliwym wymiarze i osiggniecie mozliwie najlepszej
jakosci zycia. W zwigzku z tym jest niezmiernie istotne, aby programy opieki paliatywnej
byty w petni zintegrowane z ustalonymi programami opieki zdrowotnej w szpitalu oraz
miejscu zamieszkania pacjenta.

Wzgledne zalety wszystkich rodzajow podejscia do opieki, zarowno postepowania modyfiku-
jacego przebieg choroby, jak i objawowego, muszg by¢ oceniane indywidualnie u kazdego
chorego i odpowiednio czesto, tak by mozna byto wdrozy¢ wiasciwe schematy postepowa-
nia.

45. WHO (Swiatowa Organizacja Zdrowia) okreélita opieke paliatywna jako aktywna catosciowq
opieke nad chorym, ktérego choroba nie reaguje na leczenie przyczynowe. Opanowanie bo-
lu, innych objawow oraz problemdw psychologicznych, socjalnych i duchowych jest priory-
tetowe. Celem opieki paliatywnej jest osiggniecie mozliwie najlepszej jakosci zycia pacjen-
tow i ich rodzin (WHO 1990).
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46. Definicja ta jest godna polecenia, jako ze koncentruje sie na chorym, podkreslajac wielowy-
miarowos$c¢ ludzkiej kondycji oraz wskazuje na jakos$¢ zycia jako ostateczny cel. Jednakze
uzycie stowa ,leczenie przyczynowe” jest niejednoznaczne, jako ze wiele schorzen przewle-
ktych nie moze by¢ wyleczonych, ale moze dawac prognoze przezycia wielu lat.

47. Doyle wyjasnia, ze uzywajac okreslenia ,paliatywny”, koncentruje sie na ostatnich latach lub
miesigcach zycia, gdy $mier¢ jest spodziewana raczej niz tylko przewidywana, zwracajac
uwage na obecnos$¢ towarzyszacego wielowymiarowego cierpienia somatycznego, emocjo-
nalnego, spofecznego i duchowego, ktére powinno i moze by¢ usmierzone.

48. Nowsza, opracowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia definicja opieki paliatywnej ktadzie
wiekszy nacisk na zapobieganie cierpieniu:

».Opieka paliatywna jest dziataniem, ktére poprawia jakos¢ zycia chorych i ich rodzin staja-
cych wobec problemdw zwigzanych z zagrazajacq zyciu chorobg, poprzez zapobieganie i
znoszenie cierpienia dzieki wczesnej identyfikacji oraz bardzo starannej ocenie i leczeniu
bélu i innych problemdw: somatycznych, psychosocjalnych i duchowych (Sepulveda C. et
al. Palliative Care: The World Health Organization’s Global Perspective. J Pain &Symptom
Management 2002;24(2):91-96-).

Zasady opieki paliatywnej

49. W zataczniku do swojej najnowszej definicji WHO wprowadza nastepujace najnowsze zasady,
wg ktorych opieka paliatywna:
e zapewnia ulge w bélu i innych objawach,
afirmuje zycie, a umieranie uwaza za normalny proces,
nie jest jej celem przyspieszanie ani odraczanie Smierci,
integruje psychologiczne i duchowe aspekty opieki nad chorym,
oferuje system wsparcia pozwalajacy choremu zy¢ tak aktywnie, jak to tylko mozliwe
az do Smierci,
oferuje rodzinie system wsparcia zaréwno w czasie choroby pacjenta, jak i w okresie
zatoby,
e opiera sie na dziataniach zespotowych w celu zaspokojenia wielorakich potrzeb chorego
i jego rodziny, wiaczajac w to wsparcie w okresie zatoby, jesli jest to wskazane,
poprawia jako$¢ zycia i moze rowniez mie¢ pozytywny wptyw na przebieg choroby,
ma zastosowanie wczesniej w przebiegu choroby, jednoczesnie z innymi rodzajami te-
rapii majacymi na celu przedtuzenie zycia, takimi jak chemioterapia, radioterapia, jak
tez uwzglednia wykonanie tych badan, ktore potrzebne sg dla lepszego zrozumienia i
opanowywania dokuczliwych powiktan klinicznych.

50. Zaleca sie dalsze rozwijanie tych gtdwnych zasad opieki paliatywnej.

e Opieka paliatywna odgrywa duza role w osiggnieciu i utrzymaniu optymalnego poziomu
leczenia bolu i innych objawow. Wymaga to doktadnej oceny kazdego indywidualnego
chorego, z uwzglednieniem doktadnego wywiadu, badania fizykalnego i jesli to wiasci-
we, wykonaniem badan dodatkowych. Chory musi mie¢ tatwy dostep do wszystkich
mozliwych lekdw, wiaczajac w to rézne opioidy i szerokg game preparatéw. Leczenie
modyfikujgce przebieg choroby moze rowniez dawac korzys¢ w postaci tagodzenia ob-
jawow i powinno by¢ dostepne, jesli tylko jest wymagane.

e Opieka paliatywna afirmuje zycie, a umieranie uwaza za naturalny proces. Ta podsta-
wowa zasada dotyka pewnych trudnosci zwigzanych ze specyfika opieki paliatywnej.
Jedyna rzeczg faczacg nas wszystkich jest nieunikniona konieczno$¢ $mierci. Chory
wymagajacy opieki paliatywnej nie moze by¢ traktowany jako porazka medycyny.
Opieka paliatywna dazy do zapewnienia choremu jak najpetniejszego, aktywnego, uzy-
tecznego przezywania konczacego sie zycia az do chwili $mierci. Waznga role w przywra-
caniu fizycznej, psychicznej i duchowej rownowagi odgrywa réowniez rehabilitacja.
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e Opieka paliatywna nie ma na celu przyspieszania ani opdzniania $mierci. Dziatania
opieki paliatywnej nie sg i nie powinny by¢ skierowane na przedwczesne zakonczenie
zycia. Tak samo bardzo wazne jest zrozumienie i akceptacja stanowiska, ze technologie
dostepne w nowoczesnej praktyce medycznej nie majg zastosowania w przedtuzaniu
zycia w sposob nienaturalny. Lekarz nie ma obowigzku kontynuowania leczenia, ktore
nie przynosi pozytku choremu i jest dla niego szczegdlnie ucigzliwe. Réwniez pacjent
ma prawo odmoéwié¢ poddania sie postepowaniu leczniczemu. W opiece paliatywnej ce-
lem jest dazenie do zapewnienia choremu najwyzszej jakosci zycia. W okresie, gdy
proces chorobowy doprowadza zycie do naturalnego korica, chory powinien miec¢ za-
pewnione wszystkie mozliwe $rodki do somatycznego, emocjonalnego i duchowego do-
brostanu. Szczegdlny nacisk nalezy potozy¢ na fakt, ze eutanazja i samobdjstwo chore-
go wspomagane przez lekarza nie sq zawarte w zadnej definicji opieki paliatywnej®, co
jest przedmiotem stanowiska w tej sprawie. Patrz rozdziat VIII.

e Opieka paliatywna integruje psychologiczne i duchowe aspekty opieki. Wysoki standard
opieki ukierunkowanej na potrzeby somatyczne jest oczywiscie bardzo istotny, ale sam
w sobie nie jest wystarczajacy. Nie wolno nam redukowac¢ osoby ludzkiej do prostego
bytu biologicznego.

e Opieka paliatywna oferuje system wsparcia pozwalajacy choremu prowadzi¢ tak aktyw-
ne zycie, jak to tylko mozliwe do samej Smierci. W tym aspekcie wazne jest stwierdze-
nie, ze to pacjent ustala cele i priorytety. Rolg personelu medycznego jest wspomaga-
nie chorego w osiggnieciu okreslonych przez niego celéw. Jest oczywiste, ze priorytety
indywidualnego chorego moga ulega¢ z biegiem czasu dramatycznym zmianom. Perso-
nel medyczny musi by¢ swiadomy tych zmian i odpowiednio na nie reagowac.

e Opieka paliatywna pomaga rodzinie radzi¢ sobie podczas choroby i zatoby. W opiece
paliatywnej cata rodzina jest podmiotem opieki, a co za tym idzie, cztonkowie rodziny
beda mieli swoje wiasne problemy i trudnosci, ktére muszg by¢ zidentyfikowane i okre-
$lone. Praca zespotu opieki nad osieroconymi nie moze rozpocza¢ sie dopiero po smierci
chorego. Patrz rozdziat VIII.

e Opieka paliatywna wymaga skoordynowanego, zespotowego podejscia. Jasno wynika z
dotychczasowych rozwazan, ze zwykle ani jedna osoba, ani jedna specjalnosc nie sg w
stanie wiasciwie rozwigzac zakresu i ztozonosci problemdw pojawiajacych sie w okresie
sprawowania opieki paliatywnej. Cho¢ zazwyczaj gtéwny trzon zespotu, ktéry stanowig
lekarz, pielegniarka i pracownik socjalny sg w stanie zapewni¢ konieczng opieke, czeste
sq sytuacje, ze pomoc potrzebna jest ze strony wielu rodzajow stuzb medycznych, pie-
legniarskich i innych profesjonalistow medycznych. Dla zapewnienia spdjnego dziatania
zespotu niezmiernie wazne jest dokonanie podziatu celéow i zadan oraz wypracowanie
sprawnego sposobu porozumiewania sie. Patrz rozdziat VII.

e Opieka paliatywna stara sie poprawic¢ jakos¢ zycia. W ostatnich latach temat ,jakos¢ zy-
cia” wywotat duze zainteresowanie badawcze. Wazne jest zrozumienie, ze nie jest to po
prostu ocena komfortu fizycznego i stopnia sprawnosci fizycznej . Raczej jest to cos, co
moze byc¢ okreslone tylko przez poszczegdlnego pacjenta i co z uptywem czasu moze
sie znacznie zmienic.

e Opieka paliatywna ma zastosowanie wczesnie w przebiegu choroby, w tacznosci z le-
czeniem modyfikujacym chorobe i przedtuzajacym zycie. W aspekcie historycznym,
opieka paliatywna wigzana byta z opiekg oferowang chorym na nowotwor, ktorzy zbli-
zali sie do $mierci. Obecnie zrozumiano, ze opieka paliatywna ma wiele do zaoferowa-
nia chorym i ich rodzinom we wczesniejszym okresie choroby, przynajmniej do momen-
tu, gdy zostanie osiggniety stan znacznego zaawansowania choroby i prawdopodobnie
nie mozna unikna¢ progresji. Wymaga to Scistego zintegrowania opieki paliatywnej z
szerokim zakresem $wiadczen medycznych w szpitalu i Srodowisku pacjenta.

51. Jak jasno wynika z powyzszych okreslen, opieka paliatywna nie jest przeznaczona dla szcze-
golnego schorzenia lub rodzaju choroby. Potencjalnie ma zastosowanie dla chorych w kaz-

dym wieku, w zaleznosci od oceny prawdopodobnej prognozy i szczegdlnych potrzeb pa-
cjenta.
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52. Opieka terminalna jest kontynuacjq opieki paliatywnej i oznacza opieke nad chorym w okresie
bezposredniego, bliskiego zagrozenia $Smiercig, ktéra prawdopodobnie nastapi w ciggu kilku
godzin lub co najwyzej dni. Uzywanie tego terminu dla okreslenia wszystkich elementéw
opieki paliatywnej jest niewtasciwe i nieprzydatne.

53. Medycyna paliatywna jest specjalistyczng medyczng opieka nad pacjentem z aktywng, poste-
pujaca i zaawansowang chorobg, u ktdrego rokowanie jest ograniczone, a istotg postepo-
wania jest poprawa jakosci zycia. Medycyna paliatywna uwzglednia réwniez rozpatrywanie
potrzeb rodziny za zycia i po $mierci chorego.

Postepowanie oparte na podstawowych zasadach opieki paliatywnej (Palliative care appro-
ach). Wszyscy profesjonalni pracownicy stuzby zdrowia powinni zna¢ podstawowe zasady
opieki paliatywnej i muszg odpowiednio je stosowaé w swojej praktyce.

Podstawowa opieka paliatywna (General palliative care)

Uwaza sie, ze niektdrzy profesjonalni pracownicy stuzby zdrowia, cho¢ nie sg zaangazowani
wytacznie w praktykowanie opieki paliatywnej, mogg posiada¢ dodatkowe przeszkolenie i
doswiadczenia w zakresie opieki paliatywnej. Okreslenie ,podstawowa opieka paliatywna”
dotyczy dziatalnosci takiego personelu.

Specjalistyczna opieka paliatywna

Przez specjalistyczng opieke paliatywng definiuje sie dziatalno$¢ ograniczong gtéwnie do
zapewnienia opieki paliatywnej. Znajduje zwykle zastosowanie w opiece nad chorymi z bar-
dziej ztozonymi i wymagajacymi duzego doswiadczenia i umiejetnosci potrzebami i w kon-
sekwencji wymaga wyzszego stopnia przeszkolenia, wiekszego personelu i innych znacz-
niejszych zrédet pomocy.

54. Nawet wtedy, gdy tzw. aktywne, modyfikujace przebieg choroby leczenie nie jest dtuzej wia-
éciwe, opieka paliatywna jest bardzo aktywng forma opieki, w niektdrych przypadkach po-
rownywalng z intensywng opieka, cho¢ rdézniaca sie od tego, co jest istotg oddziatéw inten-
sywnej opieki medycznej.

Aktywne interwencje, takie jak leczenie hiperkalcemii, radioterapia w leczeniu bdlu,
krwawieniach lub ucisku na rdzen kregowy, chemioterapia przy rozpoczynajacym sie
zespole zyly gtéwnej gérnej czy interwencja chirurgiczna przy ztamaniach lub niedroznosci
jelit sq powszechnie stosowane. Rowniez praca z chorymi i rodzinami, ktére doswiadczajq
intensywnego i czasami przerastajacego ich sity cierpienia zwigzanego z postepujacymi
utratami stanowig aktywne, potaczone czesto z potrzebg intensywnych dziatan
Rgaalititacja jest uznawana za wazng forme aktywnej opieki paliatywnej (Doyle, Hanks and
Mac Donald, 1998).

55. Opieka paliatywna jest jednak nie tylko aktywna, lecz rowniez pro-aktywna: stara sie przewi-
dziec¢ i jesli to tylko mozliwe, zapobiega¢, uwzgledniajac zawsze mozliwos¢ wystgpienia
nowych probleméw w przebiegu procesu chorobowego.

56. Podstawowe zasady lezgqce u podstaw dziatania wszystkich form opieki paliatywnej sg skiero-
wane na zapewnienie najlepszej mozliwej do uzyskania jakosci zycia kazdego chorego i je-
go rodziny. Polega to na doktadnosci i starannosci w rozpoznawaniu i usmierzaniu dolegli-
wosci i catosciowym podejsciu, uwzgledniajagcym dotychczasowe zyciowe dos$wiadczenia
chorego oraz potozeniu nacisku na otwarte i serdeczne komunikowanie sie z chorym, opie-
kunami oraz z kolegami zespotu opieki paliatywnej .

57. W Irlandii w 1996 r Ministerstwo Zdrowia opublikowato strategie leczenia choroby nowotworo-
wej. Dokument ten okresla nastepujace zasady, ktére musza by¢ stosowane przy rozwija-
niu i $wiadczeniu opieki paliatywnej:
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¢ Chory powinien mie¢ zapewniong mozliwos¢ i by¢ zachecany do wyrazania swoich pre-
ferencji co do miejsca, gdzie chce, by sie nim opiekowano i gdzie chciatby spedzi¢
ostatni okres swojego zycia.

e Formy opieki paliatywnej powinny by¢ wystarczajaco nie zrutynizowane i tak zintegro-
wane, aby umozliwi¢ choremu zmiane formy i miejsca opieki w  zaleznosci od jego
sytuacji klinicznej i osobistych preferencji.

e Ostatecznym celem powinno by¢, aby kazdy chory w razie potrzeby miat dostep do
specjalistycznej opieki paliatywnej.

58. Opieka paliatywna jest dziatalnoscig obfitujacg w dylematy etyczne: wiekszos¢ z nich podobna
jest do tych, ktére mogg by¢ podnoszone w innych dziedzinach opieki zdrowotnej. Jednak
pewne problemy, dotyczace sytuacji zwigzanych z koncem zycia, sq wyraznie bardziej za-
znaczone.

59. Rozwazanie zasad etycznych w opiece paliatywnej opiera sie na stwierdzeniu faktu, ze nieule-
czalnie i/lub terminalnie chory pacjent nie jest biologiczng ,pozostatoscia”, dla ktorej nic
wiecej nie mozna zrobi¢, ani tez bytem wymagajacym znieczulenia (anestezji), ktérego zy-
cia nie nalezy niepotrzebnie przedtuzac, lecz jest osobg, ktéra jako taka jest zdolna do sa-
mego konca, jesli jest zintegrowana w relacjach miedzyludzkich, realizowa¢ swoje zycie i
doswiadcza¢ osobowosciowego wzrostu i osiggniec.

60. Profesjonalisci powinni uznac¢ ograniczenia medycyny i powstrzymac sie od uporczywego le-
czenia.

Wazne jest zwalczanie iluzji, ze wyeliminowanie bdlu i cierpienia dziataniami medycznymi
jest jedynym sposobem postepowania u chorych z bélem i cierpieniem. Nalezy rowniez pa-
mietaé, ze bdl wszechogarniajacy (lek przed $miercig, niepokdj, separacja, samotnos¢, pro-
blemy egzystencjalne, odczucie bycia ciezarem dla innych itd.) nie moga by¢ leczone meto-
dami wylacznie medycznymi. Z tego wynika, ze w przypadku bdlu wszechogarniajacego
skutecznos$¢ analgetykow zalezy od potaczenia postepowania medycznego z nawigzaniem
szczegdlnych relacji z chorym.

61. Zgodnie z czterema zasadami etycznymi sformutowanymi przez Beauchampa i Childresse
(1994) (poszanowanie autonomii, czynienie dobra, nie czynienie zta oraz sprawiedliwosc),
podobnie jak we wszystkich innych dziedzinach dziatalnosci medycznej, lekarze i inne oso-
by opiekujace sie powinny wykazywac¢ poszanowanie autonomii chorego przez uzgodnienie
z chorym i jego opiekunami priorytetéw i celdow postepowania, nie zatajanie informacji, z
ktérymi chory chce sie zapozna¢ oraz respektowanie woli chorego, ktory nie chce otrzy-
mywac leczenia.

62. Osoby opiekujace sie powinny ostroznie wywazac korzysci i ucigzliwosci leczenia (,beneficen-
ce”) i oceniac ryzyko versus (kontra) korzysci kazdej decyzji klinicznej (,non-maleficence”-
nie czynienie zta), aby unikna¢ nieskutecznego leczenia i dokona¢ wyboru takiego poste-
powania, ktére w tym okresie zaawansowania choroby nie moze juz zapobiega¢ rozwojowi
choroby i jej wyleczeniu, a ma zapewnia¢ wszechstronng opieke, rehabilitacje i niesienie
ulgi w bélu i cierpieniu. Nalezy rowniez unika¢ interwencji, ktére cho¢ mogg by¢ czesciowo
skuteczne, jednak przynosza szkode ogoélnemu dobremu samopoczuciu chorego.

63. Podejmowanie decyzji na podstawie czterech podstawowych, wyzej przedstawionych zasad,
moze by¢ w tej dziedzinie niewystarczajace. Kierowanie sie zasadami etyki opieki (ethics of
care, Toronto 1993) i etyki moralnej (Mc Intyse 1995) wydaje sie szczegdlnie odpowiednie
dla opieki paliatywnej. Etyka ,opieki” podkresla szczegolnie wrazliwg i zalezng od innych
nature istoty ludzkiej.

W zwigzku z tym postuluje sie, ze etyka nie powinna dotyczy¢ tylko problemu podejmowa-
nia decyzji, ale rowniez jakosci wzajemnych stosunkoéw, takich jak ciggtos¢ opieki, otwar-
tos¢, zaufanie i wiarygodnosé.
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64. ,Virtue ethics”- etyka moralna oparta na poszanowaniu istotnych wartosci ocenia decyzje z
punktu widzenia ich charakteru, podkreslajac wage narastajacej tendencji do postepowania
W prawy, uczciwy sposob.

65. Chorzy na zaawansowane schorzenia i umierajacy majg te same prawa jak inni chorzy, takie
jak prawo uzyskania opieki medycznej i wsparcia osobowosciowego (np. przez obecnosé
osoby bliskiej, krewnego przy swoim tdzku), prawo bycia informowanym, ale réwniez pra-
wo odmowy uzyskania informacji i/lub procedur diagnostycznych i/lub leczenia. Odmowa
leczenia wymaga uszanowana szczegolnie wtedy, gdy wiasciwe postepowanie medyczne
nie moze zapobiec $mierci, a odmowa leczenia nie moze w zaden sposéb wptynac na ja-
kos¢ opieki paliatywnej. Co najwazniejsze, chory otoczony opiekg paliatywng ma prawo do
maksymalnie osiggalnej ludzkiej godnosci, do najlepszego, dostepnego zniesienia bolu i
zmniejszenia cierpienia.

66. Jako przyktad podajemy zasady etyczne w opiece paliatywnej sformutowane przez wegierskie
towarzystwo opieki hospicyjnej i paliatywnej (Hegedus 2000):

1.

Cztonkowie zespotu opieki paliatywnej okazuja szacunek dla autonomii pacjenta po-
przez ustalanie z chorym i jego opiekunami priorytetow i celdw, omawiajac opcje tera-
peutyczne i wspodlnie formutujac plan opieki, spetniajacy potrzeby pacjenta odnosnie
informacji o jakimkolwiek leczeniu i respektujacy wole pacjenta odmowy leczenia.
Cztonkowie zespotu opieki paliatywnej powinni rozwazaé korzysci obcigzenia leczeniem
(beneficence), oceniajac ryzyko versus korzysci kazdej medycznej decyzji (non-
maleficence), uznawaé prawo kazdego indywidualnego chorego do otrzymania najwyz-
szego standardu opieki w ramach dostepnych srodkéw i rozumie¢ decyzje dotyczace
alokacji i uzycia dostepnych $rodkow.

Podstawowym prawem umierajagcego chorego sq: prawo uzyskania opieki medycznej,
prawo do zachowania godnosci ludzkiej, prawo osobowego wsparcia, prawo do zniesie-
nia bolu i ulgi w cierpieniu, prawo do informacji, prawo do samookreslenia sie i prawo
do odmowy leczenia.

Chory ma prawo do otrzymania doktadnych informacji dotyczacych swojego stanu
zdrowia wigcznie z oceng medyczng; proponowanych badan i interwencji (zabiegéw),
potencjalnych korzysci i ryzyka wynikajacych z ich przeprowadzenia lub zaniechania,
zaplanowanych termindw tych badan i interwencji, prawa chorego do podjecia decyzji
dotyczacych wykonania badan i wykonania zabiegdéw, innych alternatywnych proce-
dur i sposobdw postepowania, przebiegu leczenia i oczekiwanych efektow.

Pacjent ma prawo uczestniczy¢ w decyzjach dotyczacych badania lub leczenia. Warun-
kiem przeprowadzenia kazdej interwencji medycznej jest uzyskanie swiadomej zgody
pacjenta.

Prawo odmowy leczenia: chory cierpigcy na powazng chorobe, ktéra wedtug aktualnego
stanu wiedzy medycznej doprowadzi wkrétce do $mierci nawet przy prawidtowym po-
stepowaniu medycznym, moze odmowic zastosowania podtrzymujacych zycie lub nawet
ratujacych zycie zabiegéw, co nie zaktdca naturalnego przebiegu choroby. Osoba zdol-
na do dziatan prawnych - w odniesieniu do jego lub jej pdzniejszego stanu poczytalno-
éci, moze odmowic¢ przy pomocy prawnego dokumentu (tj. tzw. testamentu zycia) po-
dejmowania wobec niej w przysztosci pewnych zabiegow podtrzymujacych lub ratujg-
cych zycie, w sytuacji cierpienia lub choroby nieuleczalnej, bedac niezdolng do fizycznej
samowystarczalnosci w wyniku choroby lub bdlu nie dajgcego sie opanowac wiasciwym
postepowaniem.

Chory jest upowazniony do wyznaczenia innej osoby do egzekwowania tych praw w
przypadku swojej niezdolnosci do podejmowania decyzji, deklaracje takg moze w kaz-
dym czasie wycofaé. Pacjent odmawiajacy leczenia ma petne prawo do leczenia bolu i
tagodzenia cierpienia.

Kazda decyzja musi by¢ udokumentowana w formie pisemnej.
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Miejsce sprawowania i formy opieki

67. Opieka paliatywna moze by¢ sprawowana w:

domu chorego

domu opieki

domu dla ludzi starszych
szpitalu

hospicjum

68. Jak dotad najczesciej opieka paliatywna jest sprawowana w domu. Nawet jesli chorzy w kon-
cu umierajg w oddziatach stacjonarnych, zwykle wiekszo$¢ czasu, gdy sg objeci opieka pa-
liatywng, spedzajg w domu. Rodzi to wazne nastepstwa dla dalszego sprawowania opieki
paliatywnej, co zostato ponizej omowione.

69. W ciggu ostatnich dwudziestu lat wiele raportow z Wielkiej Brytanii dotyczylo rozwoju opieki
paliatywnej. Raporty te identyfikowaty nastepujgce zasady opieki:

Podstawowq zasadq opieki paliatywnej jest zapewnienie choremu dostepu do opieki w cza-
sie i warunkach zgodnych z jego/jej klinicznymi potrzebami i osobistymi preferencjami.
Opieka paliatywna powinna by¢ dostepna dla wszystkich chorych, gdziekolwiek sie znajdu-
ja. Jak stwierdzono w rozdziale dotyczgacym definicji, obowigzkiem wszystkich profesjonali-
stow opieki zdrowotnej jest zaznajomienie sie z podstawowymi zasadami opieki paliatyw-
nej. Aby to osiggnaé, konieczne jest wiaczenie opieki paliatywnej do podstawowego pro-
gramu ksztatcenia profesjonalistow medycznych z pokrewnych dziedzin. Personel medyczny
musi miec¢ rowniez mozliwos$¢ aktualizowania swoich umiejetnosci i wiedzy przez udziat w
statych programach doskonalacych. Tak wiec, jesli pacjent jest konsultowany w szpitalu,
klinice, poradni lekarza domowego (ogdlnego), w domu opieki czy w innej placowce stuzby
zdrowia, musi mie¢ pewnos¢, ze otrzyma podstawowy zakres opieki paliatywnej zgodny z
jego potrzebami.

70. Wiadomo réwniez, ze niektdére placowki stuzby zdrowia, cho¢ nie zajmuja sie wytacznie opiekg
paliatywng, beda mie¢ wielu pacjentow wymagajacych wspierajacej opieki paliatywnej.

Oczywiste wobec tego jest, ze niektore domy opieki, osrodki opieki nad osobami starszymi i
osrodki z duzg liczbg chorych onkologicznych bedg potrzebowaty profesjonalistow dysponu-
jacych wiekszym doswiadczeniem w opiece paliatywnej.

Przynajmniej niektorzy z zatrudnionych w nich pracownikéw muszg mie¢ mozliwos¢ odbycia
dodatkowych szkolen i zyskania dodatkowej wiedzy z zakresu opieki paliatywnej. Powinni
oni rowniez nawigzac blizsze zawodowe kontakty z osrodkami specjalistycznej opieki palia-
tywnej. Celem takiego postepowania jest zapewnienie choremu uzyskania w kazdym czasie
catosciowej fachowej pomocy zgodnej z jego szczegdlnymi potrzebami.

Formy dziatania

71. Przydatne jest rozréznienie pomiedzy opieka paliatywna niespecjalistyczng i specjalistyczna.
Niespecjalistyczne (konwencjonalne) jednostki zapewniajg opieke paliatywna, nie czynigc z
niej swojego gtdwnego zajecia. Sq to pielegniarki sSrodowiskowe, lekarze ogdlnie praktyku-
jacy, zespoty opieki domowej, szpitalne oddziaty internistyczne, domy opieki.

72. Wieksza czes$¢ opieki paliatywnej jest i prawdopodobnie zawsze bedzie sprawowana przez te
niespecjalistyczne jednostki. W wielu przypadkach opieka ta bedzie sprawowana bez inter-
wencji specjalistdw, w wielu innych przypadkach interwencje specjalistyczne z zakresu
opieki paliatywnej bedq wspomagac opieke niespecjalistyczna, podczas gdy w niewielkim
procencie przypadkow specjalisci opieki paliatywnej bedg musieli przejaé catkowitg opieke.
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73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

Pomoc niespecjalistyczna witacza rowniez jednostki, ktdre sg zaangazowane jedynie incyden-
talnie, takie jak oddziaty radiologii i radioterapii oraz chirurgii.

Oddziaty te majgq czasem dtugg ,kolejke” oczekujacych, co moze by¢ szczegdlnie ucigzliwe
dla pacjentow opieki paliatywnej, poniewaz majq oni krétki czas zycia, w ktérym mogliby
odniesc¢ korzys¢ z zastosowanego tam leczenia. W zwigzku z tym proponuje sie, aby chorzy
ci mieli preferencyjny dostep do tych $wiadczen.

Specyficznym polem dziatalnosci, na ktére w ostatnich latach zwraca sie szczegdlng uwage w
aspekcie opieki paliatywnej, jest oddziat intensywnej terapii.

Niespecjalisci mogg zdoby¢ wystarczajagce doswiadczenia we wzglednie nieskomplikowanej
opiece paliatywnej, lecz w zwigzku z niewielkg liczbg takich pacjentéw (np. w Holandii le-
karz ogdlny ma w ciqgu roku 2-6 ,paliatywnych” pacjentow) nie mogg uzyskac¢ doswiad-
czenia w kompleksowej opiece paliatywnej. Doswiadczenia z tatwo dostepng specjalistycz-
ng pomocyg konsultacyjng z zakresu opieki paliatywnej wskazujg na mozliwo$¢ wsparcia
niespecjalistow, z pozostawieniem chorego nadal pod ich opieka.

W skfad zespotu specjalistycznych osrodkéow opieki paliatywnej, ukierunkowanych wytacznie
na $wiadczenie opieki paliatywnej, wchodzg osoby specjalnie wyszkolone w tej dziedzinie.
Zespoty te nie zajmujg miejsca pracownikdéw stuzby zdrowia pierwszej linii, Swiadczacych
podstawowg domowg opieke zdrowotng, opieke i leczenie szpitalne oraz $wiadczenia reha-
bilitacyjne, ale wspomagajq i uzupetniaja dziatalno$¢ tych pracownikéw medycznych w za-
leznosci od potrzeb chorych i ztozonos$ci sytuacji. Niezaleznie od tego, gdzie tacy chorzy by
sie znajdowali, muszg oni mie¢ zapewniony dostep do specjalistycznych osrodkéw opieki
paliatywnej bezzwitocznie.

Do najczesciej spotykanych form specjalistycznej opieki paliatywnej nalezy zaliczy¢: specjali-
styczne oddziaty opieki paliatywnej, szpitalne wspierajace zespoty opieki paliatywnej, ze-
spoty opieki domowej, o$rodki opieki dziennej, hospitalizacje domowg oraz poradnie medy-
cyny paliatywnej

Istnieje mato dowoddéw swiadczacych o tym jakiego rodzaju formy opieki paliatywnej sg prefe-
rowane przez chorych. Wilkinson i inni wskazujg na to, ze chorzy chetniej w poréwnaniu z
opiekg sprawowang w szpitalach wybierajgq specjalistyczng opieke paliatywna zaréwno na
oddziatach stacjonarnych, jak i w domu (Wilkinson i in. 1999). Jednak do stwierdzen tych
nalezy podchodzi¢ ostroznie.

Do niespecjalistycznych swiadczen z zakresu opieki paliatywnej nalezy zaliczy¢ opieke spra-
wowang przez:
¢ - nieformalnych opiekundéw

- wolontariuszy

- pielegniarki $rodowiskowe

- lekarzy rodzinnych

- profesjonalistow nie bedacych specjalistami w dziedzinie opieki paliatywnej.

Do specjalistycznych zespotow opieki paliatywnej zaliczamy te zespoty, ktérych dziatalnosé¢ w
catosci poswiecona jest sprawowaniu opieki paliatywnej. Pracownicy specjalistycznych ze-
spotow opieki paliatywnej wymagajg wysokiego stopnia umiejetnosci nabywanej od szko-
lacych specjalistbw z tej dziedziny oraz konieczne jest uzyskanie wysokiego stopnia
wskaznika zatrudnienia personelu stosownie do liczby pacjentow pozostajacych pod opie-
ka.. Zespoty specjalistyczne powinny by¢ dostepne i stuzy¢ wsparciem choremu we wszyst-
kich miejscach, gdzie przebywa, w domu, szpitalu, opiece rezydenckiej, domu opieki, w
osrodku opieki dziennej i w poradni lekarza domowego. Chorzy mogaq korzysta¢ z ambula-
toryjnej i stacjonarnej specjalistycznej opieki paliatywnej. Specjalistyczne zespoty opieki
paliatywnej petnig wazng role we wspieraniu ustug innego personelu medycznego, $wiad-
czacego podstawowg opieke paliatywng w szpitalu i w Srodowisku. Wszyscy pracownicy
stuzby zdrowia powinni mie¢ w razie potrzeby zapewniony dostep oraz mie¢ mozliwos¢ sko-
rzystania z rady lub wsparcia specjalistycznego zespotu opieki paliatywnej.
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81. Kluczowe kryteria charakteryzujgce specjalistyczne zespoty opieki paliatywnej zostaty opra-
cowane przez Krajowg Rade Hospicjow i Specjalistycznych Zespotdw Opieki Paliatywnej
(National Council for Hospice and Specialist Palliative Care) w Wielkiej Brytanii oraz przy-
jete przez Krajowy Komitet Doradczy w Opiece Paliatywnej (National Advisory Commit-
tee on Palliative Care) w Irlandii. Mozna zbiorczo przedstawic je jak nastepuje:

e zapewnianie wsparcia uwzgledniajgcego potrzeby somatyczne, psychologiczne, spo-
teczne i duchowe w oparciu o réznego rodzaju umiejetnosci, charakteryzujace sie wie-
lodyscyplinarnym zespotowym dziataniem;

e co najmniej jedna z os6b w kazdej grupie wchodzacej w sktad wielodyscyplinarnego ze-
spotu powinna mie¢ odpowiednie wyszkolenie praktyczne oraz by¢ uznanym specjalistg
w dziedzinie opieki paliatywnej;

e chory i rodzina powinni by¢ wspierani i uczestniczy¢ w podejmowaniu decyzji odnos$nie
planowania opieki;

e chorzy powinni mie¢ mozno$¢ wyrazania swoich preferencji odnosnie miejsca sprawo-
wania opieki oraz miejsca, gdzie chcieliby umrze¢;

e osoby opiekujace sie i cztonkowie rodziny korzystajg ze wsparcia w czasie choroby bli-
skiej osoby i w okresie osierocenia; opieka nad osieroconymi powinna by¢ ukierunko-
wana na zaspokajanie ich potrzeb;

o konieczna jest wspdtpraca i wspodtdziatanie z personelem medycznym podstawowej
opieki zdrowotnej, szpitalnym oraz opieki domowej w celu udzielania wsparcia chore-
mu, gdziekolwiek by przebywat;

¢ nalezy doceni¢ znaczenie wspotudziatu wolontariuszy;

e zespét powinien odgrywac bezposrednig lub posrednig (zewnetrzng) role w prowadze-
niu szkolen dla potrzeb akademickich, jak réwniez (wewnetrzng) role w szkoleniu
cztonkow zespotu;

e zespdt wypracowuje standardy, na ktorych opiera sie edukacja i szkolenie prak-
tyczne;

e programy oceniajace zapewnianie jakosci Swiadczen powinny by¢ dostepne i ciggle
uzytkowane do oceny wykonywanych ustug;

e audyt kliniczny oraz programy badawcze sq wykorzystywane do oceny stosowanego le-
czenia i oceny efektow postepowania;

e istnieje dostep do oséb zatrudnionych w petnym lub cze$ciowym wymiarze godzin, kto-
re stuzg wsparciem personelowi specjalistycznego zespotu opieki paliatywnej w zalezno-
éci od potrzeb.

Wymogi dotyczace skiadu specjalistycznego zespotu opieki pa-
liatywnej

82. Wiadomo, ze rozwdj opieki paliatywnej jest zrdéznicowany w roéznych krajach europejskich.
Wiele czynnikéw, w tym réwniez uwarunkowania ekonomiczne majg wptyw na wielkosc i
sktad specjalistycznych zespotow opieki paliatywnej. Niezaleznie od tego podstawowym
wymogiem kazdego specjalistycznego zespotu opieki paliatywnej jest posiadanie wykwalifi-
kowanej, doswiadczonej w opiece paliatywnej kadry lekarzy i pielegniarek stanowigcych
trzon zespotu.

83. Krajowa Rada Hospicjéw i Specjalistycznych Zespotéw Opieki Paliatywnej (National Council
for Hospice and Specialist Palliative Care) w Wielkiej Brytanii zaleca, aby ponadto naste-
pujacy pracownicy byli zatrudnieni na petnym, czesciowym etacie lub na zasadach regular-
nego udziatu w spotkaniach:

e fizjoterapeuta;

e terapeuta zajeciowy;

e pracownik socjalny;

¢ specjalnie przygotowany personel potrafigcy rozpoznawac psychosocjalne potrzeby cho-
rego, rodziny i oséb sprawujacych opieke;
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pracownicy przygotowani do opiekowania sie osobami osieroconymi;
koordynator opieki duchowej;

logoterapeuta;

dietetyk/klinicysta zajmujacy sie zywieniem;

farmaceuta;

terapeuta od terapii komplementarnej;

koordynator wolontariuszy;

personel edukacyjny;

bibliotekarz;

odpowiednia liczba personelu administracyjnego, sekretariatu oraz wspomagajacego
pracownikow.

84. Nie wszystkie specjalistyczne zespoty opieki paliatywnej sq w stanie spetni¢ powyzej przed-
stawione rekomendacje.

Regulacje prawne

85. Specjalistyczne zespoty opieki paliatywnej powinny zapewnia¢ roézne opcje opieki w szero-
kim zakresie miejsc pobytu chorego.

Istnieje potrzeba tworzenia wyodrebnionych struktur opieki paliatywnej w celu umozliwienia
chorym i ich rodzinom korzystania z wybranego przez siebie zaleznie od potrzeb klinicznych
os$rodka i zmiany miejsca sprawowania opieki. Ponizej przedstawiono rézne umiejscowienia,
gdzie specjalistyczna opieka paliatywna moze by¢ sprawowana. Osrodki te nie stanowig wy-
izolowanych struktur, lecz dziatajg na zasadach koordynacji, integracji i spdjnosci.

Oddziat opieki paliatywnej

86. W tej strukturze wydzielone t6zka sg przeznaczone na opieke paliatywnga. Taka jednostka wy-
maga obsadzenia personelem interdyscyplinarnym o wysokim poziomie kwalifikacji i jest
przeznaczona do sprawowania opieki nad chorymi i ich rodzinami w przypadkach ztozo-
nych, trudnych do zaspokojenia potrzeb natury somatycznej, psychosocjalnej i duchowej.
Osrodek ten winien by¢ zintegrowany z licznymi zespotami dziatajacymi na bazie szpitala
lub w Srodowisku, ktdére czesto sg zlokalizowane w obrebie zasiegu szpitala ogoélnego.

Szpitalny zespot opieki paliatywnej

87. Termin ten odnosi sie do specjalistycznego zespotu opieki paliatywnej funkcjonujacego jako
jednostka petnigca funkcje konsultacyjne (doradcze) i wspierajagce w szpitalu ogdlnym.
Opieka nad chorym pozostaje nadal przede wszystkim obowigzkiem lekarza leczacego,
rowniez zabiegowca (chirurga), wspieranego przez specjalistyczny personel opieki palia-
tywnej. Model taki stuzy krzewieniu zasad opieki paliatywnej wsrod pracownikéw medycz-
nych szpitala.

Srodowiskowy zespo6t opieki paliatywnej

88. Wielu chorych wyraza zyczenie korzystania z opieki sprawowanej w ich wiasnym domu albo w
miejscu, ktore stato sie ich domem, np. w domach opieki, w domach spokojnej starosci etc.
Specjalistyczny zespo6t opieki paliatywnej odwiedza tam chorych i doradza w zakresie opieki
nad nimi. Niektorzy chorzy mogg wymagac przyjecia na krotki okres do specjalistycznego
stacjonarnego oddziatu opieki paliatywnej, w celu rozwigzania szczegdlnie ztozonych pro-
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blemoéw. Zaktada sie jednak, ze bedq oni w stanie powroci¢ do miejsc swojego statego za-
mieszkania.

Opieka dzienna

89. Opieka dzienna moze byc¢ $wiadczona w formie stacjonarnego (kilkugodzinnego pobytu) od-
dziatu opieki paliatywnej, ale rowniez w ramach domu opieki albo w innych instytucjach,
gdzie chorzy mogg by¢ przyjmowani na jeden lub wiecej dni tygodnia. Swiadczenia mogg
obejmowacd: ustugi medyczne (transfuzje krwi, wizyty w poradni przeciwbolowej, leczenie
objawowe etc.), socjalne (prysznic/kgpiel), rehabilitacyjne (fizjoterapia / terapia zajecio-
wa), relaksacyjne (masaz) czy inne (sztuka i rzemiosto). Stuzg one rdwniez temu, aby
gtowny opiekun chorego zyskat nieco wolnego czasu.

Opieka ambulatoryjna i stacjonarna

90. Zapewnienie opieki ambulatoryjnej jest waznym elementem programu opieki paliatywnej.
[Wilkinson EK § Col. Patients and carer preferences for, and satisfaction with, specialist
models of palliative care: a systematic literature review. Palliat Med 1999; 13: 197-216]

91. Specjalistyczne oddziaty stacjonarne zwykle licza od 10 do 15 t6zek, przyjmuje sie na nie cho-
rych, ktérych stopien cierpienia (somatycznego/psychicznego/socjalnego) wymaga specja-
listycznej, interdyscyplinarnej (stacjonarnej) opieki paliatywnej, czy to krotkotrwatej, czy
az do S$mierci. Spetniajg one rowniez funkcje szkoleniowg i badawczg. Mogq by¢ umiejsco-
wione w szpitalach, uzyskujac w ten sposdb mozliwos$¢ korzystania z porad specjalistow z
innych dziedzin i dzieki temu czerpiac korzysci z dostepnej technologii medycznej, lub mo-
gq by¢ zupetnie niezalezne. W tym drugim przypadku pozadana jest dobra wspotpraca ze
szpitalem posiadajacym odpowiednie zaplecze technologiczne.

92. Ilos$¢ wolnych miejsc na specjalistycznym oddziale stacjonarnym musi by¢ taka, aby umozli-
wiata przyjecie chorych bezzwlocznie, w kazdym czasie, a szczegodlnie tych leczonych wcze-
$niej w domach. Do niedawna zapotrzebowanie na t6zka w zakresie opieki paliatywnej dla
chorych na nowotwory byto szacowane na okoto 50 na kazdy milion mieszkancéw. Jednak
liczba ta, nie uwzgledniajaca potrzeb chorych cierpigcych na schorzenia nieonkologiczne
oraz wzrastajacej czestotliwosci chordb przewlektych, zwigzanych ze starzeniem sie popu-
lacji europejskiej, prawdopodobnie jest zanizona o potowe. Uogdlniajac, liczba tdzek w da-
nym regionie zalezy od sytuacji demograficznej i socjalno-ekonomicznej oraz dostepnosci
innych specjalistycznych ustug w zakresie opieki paliatywnej (f6zka w opiece wyreczajacej,
hospitalizacja domowa etc.).

93. Szpitalne zespoty opieki paliatywnej sktadajq sie zazwyczaj z przynajmniej jednego lekarza i
jednej pielegniarki specjalizujacych sie w opiece paliatywnej, czesto w ich sktad wchodza
takze inni pracownicy (pracownik socjalny, psycholog, kapelan etc.). Udzielajg konsultacji
na prosbe personelu, hospitalizowanego pacjenta i jego rodziny. Ponadto wspodtpracujg bli-
sko z réznymi innymi specjalistami (lekarzami kierujacymi chorego do konsultacji, onkolo-
gami, radioterapeutami etc.) oraz innymi pracownikami opieki zdrowotnej, takimi jak pra-
cownicy socjalni, psycholodzy i kapelani. Prowadzg rowniez szkolenia.

94. Funkcje i tryb pracy zespotéw opieki domowej sq podobne do szpitalnych. Opiekujg sie one
chorymi mieszkajacymi w domach, domach opieki lub innych zaktadach opieki na wniosek
zespotu podstawowej opieki zdrowotnej®.

95. W kilku pracach opisano liczne przeszkody organizacyjne, funkcjonalne i finansowe, na jakie
napotykajq dziatajace niezaleznie zespoty opieki szpitalnej i domowej. Konieczne jest, aby
zespoty te wspotpracowaty, albo przynajmniej miaty bliskie zwigzki z oddziatami stacjonar-
nymi. Takie zwigzki, zaréwno formalne, jak i nieformalne, zapewniajg im wsparcie, state
szkolenia i prowadza do wiekszej ciggtosci w opiece nad chorymi.
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96. Osrodki opieki dziennej oferujg chorym mieszkajacym w domu opieke w ciggu dnia, w jeden
lub wiecej dni tygodnia. Dotychczas placéwki tego typu rozwinety sie gtownie w Wielkiej
Brytanii. Dostepne dane wskazujg na wielkg réznorodnos¢ funkcji i sposobu ich pracy. Ce-
lem osrodkow opieki dziennej moze byc¢ ocena objawdw, udzielanie réznych sSwiadczen
leczniczych w przyjaznej atmosferze, przynoszenie ulgi chorym, ich bliskim i zespotowi
opieki podstawowej. Utatwia sie w ten sposdéb pobyt chorego w domu i unika niepotrzebnej
hospitalizacji, jednoczes$nie zapewniajac wsparcie psychologiczne, umozliwiajgc inne kom-
plementarne podejscie (terapia muzyka etc.), majace na celu poprawe jakosci zycia cho-
rych i ich rodzin.

97. W niektérych krajach, na przyktad we Francji i Finlandii, istnieje $wiadczenie zwane ,hospitali-
zacjg w domu” albo ,domowym szpitalem”,zapewniajgqce zwiekszong opieke medyczng i
pielegniarska. Umozliwia to pozostanie w domu chorym, ktérzy w innym wypadku musie-
liby by¢ hospitalizowani. Sktada sie na nig opieka bardziej zblizona do szpitalnej niz ta, kto-
rg zwykle gotowe sq $wiadczy¢ zespoty opieki domowej. Przybiera ona rézne formy organi-
zacyjne, poczgwszy od ulepszania istniejacych urzadzen domowych, konczac na zapewnie-
niu opieki specjalistycznego zespotu zajmujgcego sie wszystkimi potrzebami chorego.

98. Poradnie usytuowane sg zwykle w szpitalach przyjmujqcych ostre stany chorobowe, natomiast
doraznych porad - konsultacji przebywajacym w domu chorym, ktérzy beda mogli uczesz-
czac do poradni, udziela zespdt wyjazdowy szpitala.

99. Telefoniczne potgczenie dla niesienia pomocy (infolinia) stuzy udzielaniu porad personelowi
medycznemu w zakresie opieki had chorymi wymagajacymi opieki paliatywnej i utatwia do-
step do osrodkow specjalizujacych sie w opiece paliatywnej, takich jak zespoty wyjazdowe
oraz oddziaty stacjonarne. Utrzymujac relacje z innymi specjalistami i wolontariuszami,
oferuje rowniez pomoc w formie porad i konsultacji, wymaganych dla danej specyficznej
sytuacji. Infolinie tego typu sg zwykle rezultatem wspotpracy pomiedzy kilkoma wyspecjali-
zowanymi placowkami z jednego regionu.

100. Jakos$¢ swiadczonej opieki w danym regionie zalezy nie tylko od jakosci opieki swiadczonej
przez poszczegdlne placéwki, ale réwniez od wspotpracy pomiedzy wyspecjalizowanymi
placéwkami oraz placéwkami opieki podstawowej i koordynacji $wiadczonych przez nie
ustug. Zorganizowanie placdwek w skoordynowang sie¢ regionalng poprawia dostepnosc
opieki paliatywnej, jej jakosc¢ i ciqgtos¢ (Elsey and MclIntyre 1996; Michell and Price 2001;
Schroder and Seely 1998).

101. Dziatanie takiej sieci wymaga powotania zespotu lub osoby koordynujacej (funkcja ta moze
by¢ wykonywana przez interdyscyplinarny zespdt specjalistow reprezentujacych rézne pla-
cowki wtgczone w sie¢, albo przez oddziat stacjonarny), zdefiniowania zakresu $wiadczen
odpowiadajacych réznym stopniom opieki wymaganej przez chorych (oddziat stacjonarny,
t6zka w opiece wyreczajacej, dom, hospitalizacja w domu, osrodek opieki dziennej, zaktad
opieki diugoterminowej, oddziat opieki doraznej) i posiadania jednostek posredniczacych
(szpital, zespdt wyjazdowy i zespoty opieki domowej - Zalot 1989). Sie¢ tego typu stuzy
kilku réoznym celom: zaréwno koordynowaniu opieki, jak i sprawdzaniu rezultatéw jej dzia-
tania (audyt) oraz koordynowaniu szkolen i badan.

102. Dla dobrego funkcjonowania sieci potrzebne sa:
e wspodlne ustalenie celéw i standardéw jakosci,
e zastosowanie ujednoliconych, upowszechnionych kryteridow przyjec¢ i wypisow, na kaz-
dym szczeblu opieki,
e stosowanie wspolnych metod oceny,
e wdrozenie wspdlnych strategii terapeutycznych opartych w miare mozliwosci na wyni-
kach badan klinicznych.
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Regulacje prawne i organizacja

103. Poszczegodlne kraje cztonkowskie Unii Europejskiej wprowadzity w ostatnich dekadach szcze-

gotowe plany rozwoju i utrzymania na wysokim poziomie opieki paliatywnej jako integral-
nej czesci narodowego systemu opieki zdrowotnej.

104. Dla przykfadu, nie roszczac sobie przy tym pretensji do stuprocentowej doktadnosci, wymie-

105.

106.

107

108

109

110

nimy trzy takie kraje. Patrz takze rozdziat ,Rozwazania ogolne”.

Hiszpania rozwineta plan opieki paliatywnej, ktéry zostat przyjety przez miedzyregionalng
komisje narodowej stuzby zdrowia (Plan Nacional de Cuidados Paliativos; Bases Para Su
Desarrollo) (18 grudnia 2000). Plan ten zaktada, ze opieka paliatywna jest oferowana sto-
sownie do potrzeb, przy czym preferuje sie publiczne jej finansowanie. Koordynuje on
Swiadczenia poszczegolnych szczebli opieki zdrowotnej, zapewnia rownos¢ w zakresie do-
stepnosci, podnoszenie jakosci, skutecznosci i wydajnosci, a takze zapewnia satysfakcje
chorych, ich bliskich i specjalistéw. Szczegdtowo ujmujac, plan ma na celu utatwienie inter-
dyscyplinarnosci i wspoétpracy z innymi (nie nalezacymi do opieki zdrowotnej) sektorami,
skierowanie uwagi na dom jako najodpowiedniejsze miejsce do sprawowania opieki palia-
tywnej, zapewnienie regularnej poprawy wytycznych i standardéw oraz stymulowanie edu-
kacji specjalistow i rodzin. Odnosnie edukacji plan rozréznia podstawowy, $redni i zaawan-
sowany stopien szkolenia. Plan hiszpanski zawiera bardzo szczegdtowy opis sposobu, w jaki
bedzie oceniany.

Na Wegrzech Ustawa o opiece zdrowotnej z 1997 r. zawiera bezposrednie odniesienie do
opieki paliatywnej, co formalnie uprawnia do leczenia objawowego chorych, do przebywa-
nia z ich rodzinami, do zapewnienia kiedy to tylko mozliwe opieki domowej oraz duchowe-
go wsparcia zaréwno dla rodzin, jak i krewnych - co jest wyszczegdlnione w ustawie. We-
gierskie Ministerstwo Opieki Zdrowotnej i Stowarzyszenie Hospicyjno-Paliatywne opubliko-
waty i rozprowadzity specjalistyczne wytyczne w tym zakresie.

. Jako ostatni przyktad mozemy wymieni¢ Irlandie, gdzie w 1999 r. minister zdrowia i opieki

nad dzie¢mi powotat Narodowy Komitet Doradczy w sprawie opieki paliatywnej, ktéry opu-
blikowat zalecenia obejmujgce wszystkie aspekty prawne w zakresie opieki paliatywnej,
rowniez te odnoszace sie do organizacji i finansowania, w ktérych zaproponowano, aby
opieka paliatywna stata sie oddzielnym obszarem finansowanym przez rzad (National Ad-
visory Committee on Palliative Care 2001).

. W wiekszosci dokumentédw odnoszacych sie do polityki narodowej i regionalnej duza wage

przykiada sie do opinii publicznej i roli rzaddéw, grup zawodowych i organizacji pozarzado-
wych w promowaniu wiasciwego obrazu $mierci i umierania oraz opieki nad chorymi z za-
awansowanymi, nieuleczalnymi chorobami. Przyktadem takiej polityki poza Europg jest
projekt ,Smier¢ w Ameryce” (,Death in America”), prowadzony przez fundacje Sorosa, w
ktérym zagadnienia zwigzane ze $miercig i umieraniem zostaty publicznie przedyskutowa-
ne we wszystkich rodzajach znaczen, poczynajac od debaty publicznej az po sztuki teatral-
ne.

. Podstawg polityki w zakresie opieki paliatywnej, zaréwno narodowej jak i regionalnej, jest

wiedza o potrzebach pacjentow. W celu rozwijania i monitorowania strategii narodowych w
zakresie opieki paliatywnej panstwa beda potrzebowaé ciagtego gromadzenia podstawo-
wych danych, Minimalnego Zestawu Danych (Minimal Data Set - MDS), ktéry bedzie na
przyktad zawierat dane epidemiologiczne, dane o wykonywaniu ustug w zakresie opieki pa-
liatywnej z uwzglednieniem poszczegoélnych grup oraz dane o dostepnosci takich ustug w
réoznych regionach; zawartos¢ tego Minimalnego Zestawu Danych zalezy czesciowo od spe-
cyficznego zapotrzebowania na informacje w réznych krajach.

. Niektore panstwa cztonkowskie dokonaty analizy potrzeb. Na przykiad w Holandii przeprowa-

dzono sponsorowane przez rzad badania, w ktorych probuje sie okresli¢ aktualne i przyszie
potrzeby pacjentéw z zaawansowang chorobg; na tej podstawie okreslany jest typ i ilos¢
potrzebnych zaktadéw opieki. Doswiadczenia z tzw. Minimalnym Zestawem Danych, okre-
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$lajagcym minimalng iloé¢ danych potrzebnych do gromadzenia i monitorowania takiej ana-
lizy potrzeb sg zachecajace (Narodowy Komitet Doradczy w zakresie Opieki Paliatywnej -
National Advisory Committee on Palliative Care 2001).

. Chociaz dane o stopniu, w jakim nieuprzywilejowani cztonkowie spoteczenstwa majg dostep

do opieki paliatywnej, sa skape, to jednak Komisja uwaza, ze bezdomni, osoby z uposle-
dzeniem umystowym, uciekinierzy i inni mogg napotkac trudnosci w dostepie do potrzebnej
im opieki paliatywnej. Istniejg przestanki, ze ludzie z mniejszosci etnicznych nie sg dosta-
tecznie reprezentowani wsrdd pacjentdw korzystajacych z opieki paliatywnej. Moze to wy-
nika¢ z braku ,zrozumienia” specyficznych potrzeb kulturowych chorych wymagajacych
opieki w u schytku zycia.

. Dzieci z nieuleczalng i zagrazajacg zyciu chorobg stawiajg szczegdlne wyzwania przed opiekg

paliatywng, ktora najczesciej oferowana jest wtedy w domu, jednakze skgpe dane sugeru-
ja, ze dostepnosc¢ opieki paliatywnej dla dzieci jest niewystarczajaca (Clark 2002; Mabrouk
2001). Dzieci wymagajg specjalnych $wiadczen, udzielanych przez personel z przygotowa-
niem pedagogicznym, w szczegdlnosci przez pielegniarki. Powinno to byc¢ przestrzegane
przez $wiadczacych opieke domowg, oferujaca wsparcie dla dzieci i ich rodzin.

. W wielu krajach opieka paliatywna jest albo nieznana ogotowi spoteczenstwa, albo kojarzona

z negatywnymi zjawiskami, takimi jak fatalizm. Moze to spowodowac brak dostatecznej
uwagi spotecznej, co z kolei moze prowadzi¢ do niewystarczajacego zainteresowania, na
przyktad przystepowaniem do organizacji zrzeszajacych wolontariuszy. Brak spotecznego
zainteresowania moze réwniez prowadzi¢ do wzrastajgcej marginalizacji $mierci i umiera-
nia.

. Istniejq dane sugerujace, ze dostep do opieki paliatywnej uzalezniony jest od rodzaju choro-

by, na jakg cierpi chory (chorzy na nowotwory majg lepszy dostep), a réwniez od warun-
kéw socjalno-ekonomicznych. Ponadto w niektdrych panstwach dostepnos$c¢ do intensywnej
opieki terminalnej jest ograniczona do chorych z krétka prognoza, np. 3-miesieczng. To
ograniczenie prawie zawsze powoduje powazne problemy, kiedy chorzy zyja dtuzej niz po-
czatkowo prognozowano, ale nadal potrzebujg wysokiej jakosci opieki paliatywnej.

Interwencje farmakologiczne stanowia podstawe leczenia objawowego. Innym obszarom
cierpienia, takim jak zmiany w zyciu spotecznym zwigzane z ciezkg chorobg i umieraniem,
jak réwniez potrzeby duchowe, o wiele tatwiej mozna zaradzi¢, jesli zastosowano odpo-
wiednie leczenie medyczne. Jednakze w niektérych panstwach mogg wystapi¢ problemy
zwigzane z produkcjg lekow i ich dostepnoscig na lokalnym szczeblu opieki zdrowotnej. Na-
lezy ubiegac sie o wsparcie ekonomiczne zaréwno na szczeblu krajowym, jak i lokalnym,
poniewaz moze by¢ ono niezbedne dla zapewnienia odpowiedniego leczenia farmakologicz-
nego.

. Dostepnosc¢ srodkow narkotycznych stanowi szczegdlny problem, gdyz jest ona niewystarcza-

jaca ze wzgledu na ograniczenia prawne dotyczace zaréwno roznorodnosci dostepnych
opioiddw, jak i dopuszczalnej wielkosci dawki. Najczesciej stosowanym opioidem jest mor-
fina. Wiekszos¢ bdléw typu nowotworowego jest podatna na leczenie opioidami, ale w
przeciwienstwie do wiekszosci innych lekow analgetycznych skutek uzalezniony jest od
dawki, co oznacza, ze nie mozna stosowac jednolitego dawkowania, lecz moze byc¢ ko-
nieczne jej zréznicowanie, np. w odniesieniu do morfiny od 10 do kilku tysiecy mg na dobe
(Foley 1995; Foley 1996). Konieczna jest dostepnos$¢ réznych opioidéw, gdyz reakcje cho-
rego w rozumieniu dziatania leczniczego i dziatan ubocznych mogg wymagac¢ zmiany jed-
nego leku na inny (Indelicato and Portenoy 2002).

117. Jesli opioidy sg uzywane odpowiednio do leczenia bdlu, nie ma zadnych dowoddéw na to, by

ich naduzycie stanowito problem. Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) i Europejskie Sto-
warzyszenie Opieki Paliatywnej (EAPC) opublikowaty wytyczne co do metod postepowania
i leczenia bdlu (Hanks et al. 2001; World Health Organisation, 1990).
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118. Plany federalne, krajowe i regionalne w szczegdlnosci powinny zwrdci¢ uwage na grupy
mniejszosciowe wsrdd pacjentow, takich jak mieszkancy doméw opieki spotecznej i niepet-
nosprawni, dzieci, wiezniowie etc. Osoby te powinny mie¢ natychmiastowy dostep, w kaz-
dym czasie i bezwarunkowo, do $wiadczen udzielanych przez rézne osrodki i do opieki od-
powiedniej do ich specyficznych potrzeb.

Poprawa jakosci i badania naukowe
Poprawa jakosci

119. Zasadniczo poprawa jakosci w opiece paliatywnej nie rézni sie od poprawy jakosci w opiece
zdrowotnej, tak jak opisano to w rekomendacjach Rady Europy R (97) 17 i ich uzupetnie-
niach.

120. Jednakze niektére specyficzne obszary opieki paliatywnej (przyktadanie wiekszej wagi do
preferencji chorego, do rodziny jako jednostki opieki, do znaczenia problemoéw duchowych i
egzystencjalnych i zaangazowania 0sdb spoza profesji lekarskiej (patrz rozdziat 1), pocig-
gajq za sobg w opiece paliatywnej. specyficzne aspekty poprawy jakosci i jej utrzymania.

121. W profesji medycznej jedng z gtdwnych innowacji stat sie rozwdj wytycznych klinicznych
opartych na dowodach. Chociaz wytyczne dla opieki paliatywnej zostaty rozwiniete w wielu
krajach, stosunkowo staba baza dowodowa dla wielu czestych interwencji w opiece palia-
tywnej stata sie przeszkoda do rozwoju Scistych wytycznych. Optymistycznym akcentem
jest wspotpraca z ,Cochrane”, najwazniejszym organem miedzynarodowym promujgcym
wytyczne oparte na dowodach, zawierajgcym rozdziat poswiecony opiece paliatywnej.

122. Ciggta poprawa jakosci opieki moze byc¢ zdefiniowana jako systematyczny proces oceny i
poprawy jakosci swiadczonych ustug.

123. W wielu instytucjach specjalizujgcych sie w opiece paliatywnej wcigz brakuje procedur (na-
rzedzi) do oceny jakosci opieki. Z tego powodu literatura z tej dziedziny dostarcza niekom-
pletnych danych.

124. Niedoktadnosci w ocenie jakosci wynikaja z wielu powoddw. Miedzy innymi ocena jakosci
wymaga umiejetnosci metodologicznych i organizacyjnych, ktore zwykle nie sg dostepne
niewielkim instytucjom. Wprowadzenie procedur oceny wymaga wczesniejszego zdefinio-
wania standardow jakosci, uzycia odpowiednich do sytuacji metod oceny, takich jak wielo-
dyscyplinarne audyty oraz odpowiednich narzedzi do pomiaru rezultatéw.

125.Wykonywane pomiary mogg po prostu sktadac sie z gromadzenia danych demograficznych,
administracyjnych i diagnostycznych, ktore dostarczytyby standaryzowanej informacji o
chorych, nad ktorymi sprawowana jest opieka. Mogg przedstawia¢ wskazniki dziatania, ta-
kie jak czas wykonania $wiadczenia czy proporcja pacjentow ze schorzeniami nienowotwo-
rowymi, ktére dadza mozliwo$¢ oszacowania stopnia, w jakim osiggnieto wyznaczone cele.
Moga to by¢ rowniez bardziej ztozone pomiary korzystajace z narzedzi do oceny rdéznych
aspektéw jakosci. Sposrdd aktualnie dostepnych niektére zostaty specjalnie rozwiniete i
zaakceptowane do_stosowania w opiece paliatywnej, takie jak na przyktad ,Support Team
Assessment Schedule” (STAS), ,Edmonton Symptom Assessment System” (ESAS), czy
~Palliative Outcome Scale” (POS). (Bruera et al. 1991; Hearn and Higginson 1999; Higgin-
son and McCarthy 1993).

126. Sg one uzyteczne nie tylko do procesu oceny jakosci, ale rowniez w codziennej praktyce kli-
nicznej. Doradza sie raczej stosowanie narzedzi juz sprawdzonych niz rozwijanie nowych.

127. Konieczne jest rozwijanie standardoéw jakosci i ich rozpropagowanie wsérdd wszystkich insty-
tucji specjalizujacych sie w opiece paliatywnej. Audyty $wiadczen medycznych i sprawowa-
nej opieki muszg by¢ oparte na takich standardach, na podstawie ktérych bedzie mozliwa
ocena praktyki. Standard stanowi okreslenie ,dobrej praktyki” w danym obszarze opieki.

Memorandum wyjasniajace do Rekomendacji Rec(2003)24 strona 21 z 33



128. Standardy moga by¢ rozwijane na szczeblu krajowym i regionalnym/lokalnym. Zadaniem
szczebla krajowego jest spdjny rozwdj i strategia kontroli, jak réwniez oszczednos¢ czasu i
energii; szczebel regionalny/lokalny pozwala na adaptacje standardéw krajowych do specy-
ficznych warunkdéw regionu lub danej instytucji. Najlepszym podejsciem wydaje sie kombi-
nacja obu szczebli.

129. Wprowadzenie standardow jakosci musi by¢ poprzedzone przez mozliwie jak najszersze kon-
sultacje wszystkich zainteresowanych stron, aby zapewnic¢ ich moc prawng i poprawnosé
merytoryczng. Kilka krajéow rozwineto standardy jakosci, mogace postuzy¢ jako podstawa
do dyskusiji tym, ktore jeszcze ich nie maja.

130. Jak wykazano w pracy Higginson i innych, audyt techniczny jest szczegdlnie uzyteczng meto-
da oceny w obszarze opieki paliatywnej, szczegodlnie dla specjalistycznych zespotéw wielo-
dyscyplinarnych (Higginson 1993). Przybiera on forme systematycznej oceny poszczegol-
nych dziatan w formie ciggtych, cyklicznych procedur zawierajacych ustalanie celdow i stan-
dardow, obserwacje aktualnej praktyki w danym czasie i jej analize w $wietle ustalonych
celéw i standardéw oraz wprowadzenia potencjalnych srodkéw korygujacych.

131. Metoda ta skoncentrowana na chorych i ich bliskich umozliwia ocene wszystkich aspektow
$swiadczonych ustug, zaréowno klinicznych, jak i pozaklinicznych. Jej cele zawierajg nie tylko
ciagte podnoszenie jakosci, ale takze szkolenie profesjonalistéw zajmujacych sie procesem
analizy.

Prace badawcze w opiece paliatywnej

132. Praca badawcza ma (albo powinna miec¢) jako swoj podstawowy cel podniesienie jakosci
opieki nad chorymi, nalezy ja wiec omawiac¢ w dziale ,jakos¢”.

133. Od wczesnych lat prace badawcze przybraty forme integralnej czesci rozwoju medycyny i
opieki paliatywnej i byty traktowane priorytetowo. Medycyna paliatywna jest, albo powinna
by¢ oparta na dowodach w nie mniejszym stopniu niz inne obszary medycyny.

134. Dzieki pracom badawczym osiggnieto znaczacy postep w zakresie usmierzania bolu i leczenia
objawowego. Badania szybko rozwijajace sie w innych obszarach, zaréwno medycznym jak
i Swiadczen zdrowotnych, wymagajq dalszego rozwoju w innych dziedzinach zwigzanych z
biezacymi i przysztymi potrzebami. Wiele dziatari w opiece paliatywnej opiera sie na ,aneg-
dotycznych” przekazach i/albo historycznych dowodach. W wielu przypadkach nie sg one
oparte na metodach lub dowodach naukowych. Nie chcac pomniejsza¢ wartosci kreatywno-
éci i uzycia niekonwencjonalnych metod leczenia, komisja uwaza, ze wcigz pozostaje wiele
pracy do wykonania, aby oddzieli¢ praktyki uzyteczne od nieuzytecznych.

135. Wzgledny brak badan naukowych w opiece paliatywnej moze by¢ wyjasniony, inter alia,
przez czynniki, ktére ograniczajg prace badawcze w tej grupie pacjentéw. Nalezy wskazac
czynniki organizacyjne i demograficzne, czynniki akademickie i specyficzne problemy
etyczne zwigzane z badaniami w opiece paliatywnej.

136. Wybdr chorych do danego badania jest trudny i czasochtonny, co wynika z samej natury
opieki paliatywnej. Tak dtugo jak badanie jest wykonywane na z reguty niewielkich rozmia-
row oddziatach i w hospicjach, mogg one by¢ utrudnione. Co wiecej chorzy, ktérych stan
uznano za wystarczajgco stabilny do wziecia udziatu w badaniu, rzadko zostajgq dtugo na
oddziatach. Natomiast pacjenci, ktérzy sg na tyle chorzy, aby tam zosta¢, rzadko sg w sta-
nie znie$¢ dodatkowe niedogodnosci, jakie niosg ze sobg badania. W rezultacie niewiele
samodzielnych oddziatéw dysponuje odpowiednig liczbg pacjentdw wystarczajacg do prze-
prowadzenia badan w oczekiwanych ramach czasowych.

137. Dodatkowo istniejg specyficzne aspekty kliniczne, ktore pdzniej komplikujg badania na tym
polu. Pacjentami sg czesto osoby starsze, cierpigce z powodu chordb nie tylko jednego, ale
wielu organdw, czemu towarzyszy wiele réwnolegtych objawow. Postepujgca choroba i jej
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objawy mogg zmienia¢ sie bardzo szybko, szczegdlnie w stanach terminalnych. Czas prze-
zycia jest ograniczony i zwykle uzywa sie wiele lekow.

138. Te rdzne czynniki wymagajg poprawnej metodologii badan, tak aby mozna byto wybrac
schemat najlepiej pasujacy do zatozonego celu. Wybrany schemat moze by¢ jakosSciowy,
jak rowniez ilosciowy. Czesto najodpowiedniejszym podejsciem w opiece paliatywnej jest
podejsécie jakosciowe ze wzgledu na istote zagadnien jakosciowych, a takze problemoéw
psychospotecznych i emocjonalnych. Jakosciowe metody badawcze sg coraz czesciej ak-
ceptowane w naukach medycznych. Jednakze wiedza metodologiczna nie wystarczy, aby
sprostac takiemu wyzwaniu.

139. W wielu krajach medycyna i opieka paliatywna nie sg jeszcze uznawane jako oddzielna dys-
cyplina, ale bardziej jako filozofia opieki, ktéra podkresla ludzki wymiar cierpienia. Opieka
paliatywna ma wcigz niewiele powigzan z instytucjami akademickimi, ktére nie uznajg jej
jako jednego z priorytetéw publicznej stuzby zdrowia na réwni z innymi gateziami medycy-
ny. Z tego powodu wiekszo$¢ krajowych funduszy badawczych nie postrzega opieki palia-
tywnej jako oddzielnego obszaru badan i dlatego nie udostepnia niezbednych funduszy.

140. Inne mozliwe przeszkody w rozwoju kultury badan w opiece paliatywnej obejmujq: brak po-
wszechnych procedur oceny i niedostateczne korzystanie z nich; nieprecyzyjng definicje
opieki paliatywnej; brak zainteresowania ze strony firm farmaceutycznych, z wyjatkiem
kilku obiecujacych sektoréw, takich jak analgezja oraz brak koordynacji pomiedzy centrami
opieki paliatywnej zaangazowanymi w badania.

141. Niektorzy autorzy zakwestionowali badania nad terminalnie chorymi na gruncie etycznym, w
szczegodlnosci ze wzgledu na szczegolng wrazliwosc tej grupy chorych i ich niezdolno$¢ do
uczestniczenia w podejmowaniu decyzji (wysoki odsetek zaburzen umystowych) i/albo wy-
razenie dobrowolnej i w petni swiadomej zgody (zalezno$¢ od instytucji, ktéra sie nimi
opiekuje, uczucie wdziecznosci etc.). (Grande and Tood 2000; Hardy 1997; Kaasa and De
Conno 2001). Jednakze przewazajaca wiekszos¢ przyjmuje poglad, ze te wyzwania nie sg
specyficzne dla opieki paliatywnej i mozna je znalez¢ w innych obszarach medycyny (geria-
tria, intensywna opieka etc.). W zwigzku z tym nie ma powodu do umieszczania pacjentow
opieki paliatywnej w specjalnej kategorii i stosowania wobec nich kodeksu etycznego in-
nego niz zawarty w Deklaracji Helsinskiej (Crigger 2000). Badania w dziedzinie opieki pa-
liatywnej muszg zatem by¢ zgodne z zasadami etyki dotyczgacymi wszystkich badan klinicz-
nych z udziatem pacjentéw i by¢ usankcjonowane przez niezalezny komitet etyczny, regio-
nalny badz zwigzany z instytucja.

142. Szczego6lng uwage nalezy zwrdci¢ na ocene ryzyka i korzysci danego projektu badawczego,
ktérego interpretacja moze rozni¢ sie znaczaco w zaleznosci od stopnia zaawansowania
choroby. Cele opieki zwykle zmieniajg sie w stadiach terminalnych, kiedy to jako$¢ zycia
staje sie wazniejsza niz przezycie. Dlatego wazne jest, aby wzigé¢ pod uwage czynniki, kto-
re w wielu przypadkach nie sg biologiczne, a ktére prawdopodobnie beda zmieniac¢ percep-
cje chorych, wazac przy tym ryzyko i korzysci.

143. Chociaz EAPC (Europejskie Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej) dotozyto wszelkich staran,
aby zacheci¢ badaczy do wspodtpracy, do chwili obecnej obserwuje sie relatywny jej brak
pomiedzy krajami europejskimi. Wielonarodowa wspoétpraca w tym obszarze wydaje sie
przesadzona, chocby tylko z powodu czestych trudnosci w znalezieniu pacjentow do badan
klinicznych w opiece paliatywnej.

Edukacja i szkolenie profesjonalistow i woluntariuszy

144. Edukacja zaréwno profesjonalistow, jak i spoteczenstwa jest absolutng podstawg rozwoju
opieki paliatywnej. W wielu krajach okreslono trzy poziomy edukacji: poziom podstawowy,
przeznaczony dla wszystkich pracownikéw opieki zdrowotnej, poziom $rednio zaawansowa-
ny, dla tych pracownikéw, ktérzy w ramach swojego zawodu chca naby¢ specyficznego do-
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145.

146.

147.

148.

149,

150.

151.

152.

153.

Swiadczenia w opiece paliatywnej, nie zamierzajac przy tym stac sie specjalistami w tym
zakresie oraz poziom zaawansowany adresowany do tych, ktérzy chcg zostac specjalistami
w opiece paliatywnej.

Przeddyplomowy cykl nauczania pracownikoéw jest pierwszym etapem, w ktérym studenci
moga by¢ nauczani opieki paliatywnej. Wiele organizacji zawodowych, takich jak Krélewska
Akademia Lekarska (Royal College of Physicians) w Zjednoczonym Krdélestwie Wielkiej Bry-
tanii i Irlandii Pétnocnej czy Europejskie Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej (EAPC), rozwi-
neto propozycje takich plandw (,Czas na edukacje w opiece paliatywnej” - ,Time for educa-
tion in pallaitive care” 1997; Barzansky et al. 1999; Billings and Block 1997; Mularski, Ba-
scom, and Osborne 2001; Seely, Scott, and Mount 1997). Doswiadczenia z przeddyplomo-
wymi szkoleniami dla lekarzy, chociaz ograniczone, pokazujg, ze jest mozliwe nauczanie
podstaw opieki paliatywnej na tym etapie ksztatcenia. Niewiele jednak wiadomo o efektyw-
nosci i mozliwosciach realizacji przeddyplomowych programoéw nauczania dla pielegniarek i
dla innych oséb nie bedacych lekarzami.

We wszystkich programach i planach edukacyjnych opieki paliatywnej wazna pozycje zajmu-
ja dylematy etyczne i sposoby, w jaki opiekunowie, zarowno profesjonalisci jak i nieprofe-
sjonalisci, mogq sobie z nimi radzi¢. W takich programach zwraca sie uwage na $wiado-
mos$¢ studenta, jej/jego osobiste wartosci, np.odnoszenie sie do zagadnien schytku zycia i
ich mozliwy wptyw na sprawowanie opieki. Zacheca sie do otwartosci na te zagadnienia.

Wazne aspekty psychologiczne w edukacji obejmujg przekazywanie niepomysinych wiado-
mosci oraz rozpoznawanie i leczenie zaburzen psychologicznych, takich jak zto$¢, depresja
i zagubienie. Takze rozpoznanie zmienionego stanu $wiadomosci jest wazng czescig planu.
To samo dotyczy pomocy potrzebnej choremu i jego rodzinie.

Aspekty socjalne, takie jak warunki zycia chorego i jego rodziny oraz dostepnos$c¢ socjalnego i
praktycznego wsparcia, sq waznymi zagadnieniami w edukacji.

Jednym z bardziej typowych tematow dla edukacji z zakresu opieki paliatywnej jest poswie-
cenie uwagi aspektom duchowym i kulturowym. Studenci powinni nauczy¢ sie rozumienia
waznosci tych zagadnien dla chorych w ostatniej fazie ich zycia, aby rozpoznawac ich po-
trzeby i zorganizowac¢ niezbedng pomoc.

Nauczanie zagadnien organizacyjnych obejmuje wiedze o systemie opieki zdrowotnej i do-
stepnych s$wiadczeniach, uwzglednia wymagania statutowe oraz mozliwosci i ograniczenia
pracy zespotowej. Programy przed i podyplomowe powinny zawiera¢ wszystkie wspomnia-
ne aspekty. Wiekszos¢ z nich moze by¢ zintegrowana z inng biezacg edukacjg w szkotach
medycznych (seminaria, szkolenia).

W wielu krajach opieka paliatywna nauczana jest w ramach kontynuacji studiéw medycznych
(CME) na poziomie podstawowym. Niektére z krajowych stowarzyszen medycznych prowa-
dza lub wspierajq takie szkolenia przeznaczone dla lekarzy.

Oprocz regularnych programéw CME, niektore kraje rozwinety edukacje na bardziej zaawan-
sowanym poziomie, jednakze dla niespecjalistow ($rednio zaawansowany poziom). Przy-
kltadem takiego szkolenia jest kurs korespondencyjny z zakresu opieki paliatywnej wpro-
wadzony na Uniwersytecie Walijskim (University of Wales) lub szkolenia dla lekarzy pierw-
szego kontaktu prowadzone przez Holenderska Akademie Lekarzy Pierwszego Kontaktu
(Dutch College of General Practitioners ). Celem takich szkolen jest umozliwienie uczestni-
kom zostania ekspertami w opiece paliatywnej, przy rownoczesnej kontynuacji ich pier-
wotnej specjalnosci. Kolejnym przyktadem wyzszego poziomu edukacji uniwersyteckiej jest
dyplom wewnatrzuniwersytecki (DES) w Belgii, zapoczatkowany przez Uniwersytet Libre de
Bruxelles. Nacisk jest tu potozony na kontynuowanie opieki bez dogmatycznej granicy po-
miedzy opiekg ukierunkowang na leczenie przyczynowe a opieka paliatywna.

Na bardziej zaawansowanym poziomie prowadzony jest program szkolen dla specjalistow z
zakresu opieki paliatywnej, gtdownie rozwiniety w krajach europejskich, gdzie medycyna pa-
liatywna jest niezalezng specjalnoscia.

Memorandum wyjasniajace do Rekomendacji Rec(2003)24 strona 24 z 33



Komunikacja

154. Dobre umiejetnosci w komunikowaniu sie sg niezbedng czescig opieki zdrowotnej i jako takie
nie sg specyficzne dla opieki paliatywnej. Skargi dotyczace opieki ponizej standardu czesto
sgq spowodowane raczej nieefektywng komunikacjg niz niewfasciwg opieka. Komunikacja
wymaga znacznie wiecej niz dostarczania informacji. Jest to proces angazujacy wielu ludzi,
ktérego cele zawierajg wymiane informacji, wzajemne zrozumienie i wsparcie, poruszanie
trudnych i czasami bolesnych tematéw i zmaganie sie ze zwigzanymi z tym emocjonalnymi
rozterkami. Wymaga to czasu, zaangazowania i olbrzymiej woli, aby wystuchac i zrozumie¢
problemy innych. Czes$ciowo chodzi przy tym o udzielanie odpowiedzi, lecz w wiekszej
mierze celem jest wspieranie osoby zadajacej pytania, na ktére nie ma odpowiedzi, po-
przez probe empatycznego wspotodczuwania jej cierpienia. Nie jest to jaki$ ,opcjonalny
dodatek”, ale zyciowy, nieoditgczny i konieczny sktadnik opieki zdrowotnej. Tradycyjnie
wiele przeddyplomowych programoéw opieki zdrowotnej nie zawierato zagadnienia komuni-
kacji. Obecnie brak ten zostat rozpoznany i wiekszo$¢ programéw uwzglednia te zagadnie-
nia.

155. Komunikacja nie dotyczy tylko oséb zawodowo zajmujacych sie opiekg zdrowotng oraz kon-
taktami z chorym. Dotyczy to réwniez oséb zawodowo zajmujacych sie opiekg zdrowotna,
jego bliskich i rodziny (lub tych, ktérzy sg wazni dla pacjenta) i komunikacji pomiedzy réz-
nymi profesjonalistami opieki zdrowotnej w rozmaitych sytuacjach. Aby utatwi¢ szybkq i
efektywng komunikacje pomiedzy wszystkimi stronami, nalezy spetni¢ ponizsze wymogi:

e prowadzi¢ edukacje i szkolenia z zakresu komunikacji dla wszystkich os6b zawodowo
zajmujacych sie opiekg zdrowotng;

e szpitale i kliniki powinny udostepni¢ wygodne i odpowiednie miejsce, gdzie mogtyby
odbywac sie prywatne spotkania z chorymi i rodzinami;

¢ o0soby zawodowo zajmujace sie opiekg zdrowotng muszg planowac czas w kazdym ty-
godniu na spotkania z chorymi i rodzinami, a takze komunikowac sie z innymi profesjo-
nalistami;

¢ o0soby zawodowo zajmujace sie opiekq zdrowotng powinny mie¢ dostep do nowocze-
snych technologii informacyjnych.

Komunikacja pomiedzy chorym
a osobami zawodowo zajmujacymi sie opieka zdrowotng

156. W trakcie trwania choroby pacjent spotyka wiele réznych oséb zajmujacych sie opieka zdro-
wotng. Kazde spotkanie daje mozliwos¢ komunikacji. Cze$¢ tego co komunikujemy jest
komunikacjg werbalng; wiekszos¢ jest niewerbalna. Generalnie chorzy wymagajg uczciwej,
wilasciwej, dostepnej i wyczerpujacej informacji dotyczacej ich choroby i jej nastepstw.
Wocale nierzadko osoby zawodowo zajmujgce sie opiekg zdrowotng i cztonkowie rodzin od-
czuwajg potrzebe, aby nie méwic¢ choremu catej prawdy, poniewaz pragng podtrzymac jego
nadzieje na wyleczenie. Ta wynikajaca z dobrej woli strategia tatwo moze prowadzi¢ do
duzych trudnosci, kiedy choroba postepuje. Zte wiadomosci sg zawsze niepomysine, jed-
nakze forma, w jakiej sq przedstawione, oraz obszar, w ktérym chorzy czujg sie wspierani,
akceptowani i rozumiani, bedzie miat wptyw na ich zdolnosci do radzenia sobie z ich nowg
rzeczywistoscia.

157. Co wiecej, istniejg wyrazne emocjonalne ograniczenia psychologiczne co do ilosci niepomysl-
nych informacji, jakie ludzie mogg otrzymaé w czasie jednej rozmowy: zaraz po przedsta-
wieniu ztych wiadomosci kolejne zwykle nie sg wystuchiwane, w szoku wywotanym przez te
pierwsze. Dlatego konieczne powinno by¢ dozowanie informacji i pozostawienie chorym i
rodzinom czasu, aby mogli sie oswoi¢ ze ztymi wiadomosciami. Dowiedziono, Zze bardzo
przydatne sg protokoty stopniowego podawania ztych wiadomosci (na przyktad protokét
Buckmana).
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158. Jako ogolng regute postepowania nalezy przyjaé, ze chorzy bedg informowani o chorobie,
mozliwosciach leczenia czy rokowaniu w delikatny i uczciwy sposéb, wraz z udzielaniem
wsparcia. W odniesieniu do autonomii chorego i respektowania dokonywanego przez niego
wyboru, szczegdlnie istotne jest, aby chory posiadat niezbedne informacje umozliwiajgce
dokonanie s$wiadomego wyboru. Roznice kulturowe mogq mieé¢ wptyw na ten proces w ta-
kim sensie, iz niektérzy chorzy moga przywigzywa¢ mniejsze znaczenie do dokfadnej in-
formacji niz inni i mogg w wiekszym stopniu pozostawia¢ podejmowanie waznych decyzji
innym osobom.

159. Uposledzenie funkcji poznawczych moze powodowad, iz komunikowanie sie w opiece palia-
tywnej jest szczegdlnie trudne. Istotne jest, aby bra¢ pod uwage uposledzenie funkcji po-
znawczych, ktére moze mie¢ zmienne nasilenie oraz regularnie sprawdzaé, na ile przeka-
zane informacje zostaty zrozumiane.

Komunikacja pomiedzy chorym i cztonkami rodziny

160. Chorzy i rodziny korzystajace z opieki paliatywnej czesto przezywajg stres. Nierzadko komu-
nikacja jest niedostateczna lub wcale nie istnieje. Te sytuacje stwarzajq bardzo duze ryzy-
ko wywotywania nieporozumien i wzajemnych uraz. Poszczegdlne osoby sprawujgce opieke
mogqg mie¢ poczucie ponoszenia niezastuzonego jej ciezaru. Odzywajg poprzednio odczu-
wane napiecia wynikajace z rywalizacji lub zazdrosci, co moze spowodowaé¢ wymykanie sie
spod kontroli catego procesu opieki nad chorym.

161. Pracownicy stuzby zdrowia majg obowigzek sprawowania opieki, jak réwniez rozpoznawania
oraz witasciwego reagowania na to zjawisko. Do ich podstawowych zadan nalezy przekony-
wanie potencjalnych stron konfliktu o potrzebie dzielenia sie informacjami oraz uswiada-
miania sobie wagi wzajemnego ujawniania swoich uczu¢ i emocji. Choc¢by jedno spotkanie z
rodzing (,konferencja rodzinna”) moze spowodowac¢ ogromng zmiane i pomoc w ratowaniu
sytuacji, ktéra w przeciwnym wypadku szybko moze wyzwoli¢ uczucia ztosci, goryczy i obu-
rzenia.

162. Nalezy zwrdci¢ uwage na zaspokojenie szczegdlnych potrzeb dzieci i mtodocianych. W bar-
dzo napietych sytuacjach rodzinnych dzieci sq czasami wykluczane z procesu opiekowania
sie w sposéb zamierzony, na skutek zle rozumianego usitowania ,,chronienia” ich. Podobnie
jak osoby doroste, dzieci potrzebujg sposobnosci, aby zosta¢ wystuchanymi i rozumianymi i
powinny by¢ wigczone w podstawowy skfad rodziny w mozliwie najpetniejszy sposdb. Dzieci
mogq by¢ zrédtem wielkiego komfortu i wsparcia dla swoich rodzicéw i innych os6b doro-
stych, pod warunkiem jednak zaspokojenia ich potrzeb w zakresie znacznego wsparcia i
udzielenia niezbednych wyjasnien.

Komunikacja pomiedzy pracownikami stuzby zdrowia

163. Duza liczba pracownikéw stuzby zdrowia, wywodzgca sie z réznych dyscyplin i pracujgca w
réoznych srodowiskach, moze by¢ witaczona w opieke nad jednym chorym. Pocigga to za so-
ba koniecznos$¢ stworzenia w miejscu sprawowania opieki dostepu do $rodkow umozliwiajg-
cych szybka i doktadng wymiane biezacych i znaczacych informacji. Poza ograniczeniami
czasowymi do czestych probleméw zwigzanych z komunikowaniem sie nalezy zaliczy¢ zde-
finiowanie rdl i kompetencji oraz réznice w sposobie sprawowania opieki nad chorym. Po-
dobnie jak w rodzinach, problem nie dotyczy tutaj prostej wymiany informacji. Trudnos¢
stanowi potrzeba zrozumienia odmiennych punktow widzenia, szczegdlnie gdy istniejg
réznice w opiniach dotyczacych witasciwej strategii postepowania. W takich okolicznosciach
omowienie przypadku danego chorego jest pomocne w wypracowaniu wspolnego stanowi-
ska, ktore jest przedstawiane choremu. Zalecane jest, aby nastgpita otwarta wymiana opi-
nii, z preferencjg udziatu osoby z zewnatrz, ktéra bedzie koordynowata spotkanie. Szcze-
gotowe omdwienie tej problematyki zawiera nastepny rozdziat.

Memorandum wyjasniajace do Rekomendacji Rec(2003)24 strona 26 z 33



Zespoly, praca zespotowa i planowanie opieki

164. Ze wzgledu na czeste wystepowanie ztozonych, trudnych probleméw, dotyczacych chorych z
zaawansowang chorobg i ich rodzin, zaréwno opieka podstawowa jak i specjalistyczna po-
winny by¢ sprawowane przez zespot interdyscyplinarny, zapewniajacy wsparcie ukierunko-
wane na somatyczne, psychologiczne, socjalne i duchowe aspekty cierpienia, w oparciu o
réoznorodne umiejetnosci, poprzez podejscie interdyscyplinarne i wspétdziatanie zespotu.
Nie jest to specyficzne jedynie dla opieki paliatywnej, poniewaz wszystkie formy komplek-
sowej opieki, zarobwno w ostrych jak i przewlektych stanach chorobowych wymagaja dzia-
talnosci zespotu wielodyscyplinarnego. Jednakze praca zespotu wielodyscyplinarnego w
opiece paliatywnej dodatkowo charakteryzuje sie kilkoma innymi cechami, takimi jak:
sprawowanie opieki przez osoby nie bedace profesjonalistami, jak woluntariusze i cztonko-
wie rodzin, potrzeba sprawowania opieki nad osobami opiekujacymi sie chorym i wazna
rola probleméw emocjonalnych i duchowych (Cummings 1998).

Jakkolwiek ciggle dowody sg niepetne, to jednak istnieje wystarczajaca wiedza wskazujaca
na korzysci, jakie odnosza chorzy otaczani zespotowg opieka paliatywna.

165. Wielkos$¢ zespotu moze ulegac zwiekszeniu w zaleznosci od potrzeb chorego; minimalnie po-
winien skiadac sie z lekarza rodzinnego i pielegniarki srodowiskowej, ale zwykle w sktad
zespotu wchodza pracownicy socjalni, psycholodzy i woluntariusze. Jest oczywiste, ze
wszyscy profesjonalisci i woluntariusze powinni mie¢ mozliwos¢ uczestniczenia w podejmo-
waniu decyzji zespotu; jednakze ciggle jest dyskusyjne, czy rodzine nalezy traktowac jako
cztonkow zespotu opieki paliatywnej. Uczestniczenie rodziny, czesto w sposdéb ciagty w
sprawowaniu opieki $wiadczy za cztonkostwem w zespole, podczas gdy przeciwko przema-
wia to, ze w tym samym czasie rownoczesnie rodzina jest ,obiektem opieki”.

166. Czesto dokonuje sie rozrdznienia pomiedzy zespotem interdyscyplinarnym i zespotem wielo-
dyscyplinarnym. Ten pierwszy przyktada mniejsze znaczenie do profesjonalnego rozréznie-
nia niz ten drugi - opieka jest zapewniana przez caty zespodt, dlatego zadania nie zawsze sq
przydzielane zgodnie z profesjq. Przewodzenie w zespole interdyscyplinarnym zalezy od
zadania, a nie hierarchii profesjonalnej, tak jak ma to miejsce w zespole wielodyscyplinar-
nym. Niektorzy autorzy wyrazajg wyrazng preferencje dla zespotdw inter- zamiast wielody-
scyplinarnych. Komitet (twdrcy dokumentu) nie posiada szczegdlnych preferencji, uznajac
ze rodzaj zespotu powinien zaleze¢ od specyfiki sytuacji i napotykanych problemodw.

167. Choc¢ nie wykonano do tej pory badan dotyczacych réznic pomiedzy zespotami prowadzonymi
przez lekarza i inne osoby, to jednak komitet zajmuje stanowisko, aby w specjalistycznych
zespotach co najmniej osoba kierujgqca zespotem, w kazdej grupie profesjonalnej, miata
przygotowanie i specjalizacje w dziedzinie opieki paliatywnej.

168. Ze wzgledu na konieczno$¢ przekazywania chorym tych samych informacji przez réznych
cztonkow zespotu i zapewnienie im wszystkim wspétudziatu w procesie opieki, konieczne
jest zapewnienie spojnej komunikacji petnigcej kluczowg role w pracy zespotowej. Zespoty
powinny wypracowaé przejrzyste sposoby komunikacji w celu uzyskania pewnosci, ze
wszyscy cztonkowie zespotu sg informowani o rozwoju sytuacji w mozliwie najszybszym
czasie.

Planowanie opieki i postepowania z wyprzedzeniem

169. Opieke paliatywng mozna usprawnic¢ poprzez oparcie dziatan o planowanie z wyprzedzeniem,
obejmujace nie tylko postepowanie w gtdwnych wystepujacych juz objawach, ale réwniez
w tych objawach, ktérych pojawienie sie mozna przewidywac, jak rowniez w rozwigzywa-
niu biezacych problemodw psychosocjalnych i duchowych, jak i tych, ktdre mogq sie pojawic
(Cummings 1998). Jesli zasady te sa przestrzegane systematycznie i w sposdb ciagty,
mozliwe jest unikniecie niepotrzebnych kryzysow i przyjec¢ chorego do szpitala.
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170. Dalsze planowanie opieki zwykle obejmuje omawianie przysztych zalecen, dotyczacych decy-
zji medycznych pod koniec zycia, takich jak zaprzestanie nieskutecznego leczenia, leczenia
bdlu i postepowania objawowego mogacego skracac zycie oraz stosowania sedacji pod ko-
niec zycia; lekarze powinni by¢ réwniez przygotowani do wyjasnienia ich punktu widzenia
na odmienne sprzeczne z zasadami opieki paliatywnej procedury, takie jak $mieré wspo-
magana przez lekarza (wspomagane samobdjstwo i eutanazja). Ze szczegotowym omodwie-
niem i zaleceniami Rady Europy w tym zakresie czytelnik moze sie zapozna¢ w Dokumen-
cie Rady Europy 8421 z dnia 21 maja 1999 ,Ochrona praw cztowieka i godnos$¢ terminalnie
chorych i umierajgcych”.

171. W kontekscie tego memorandum istotne jest przyjecie wspdlnego stanowiska odnosnie ko-
niecznosci podejmowania przez profesjonalnych opiekundéw otwartej dyskusji ze swoimi
chorymi (Quill 1996) pomimo zrdznicowanej oceny etycznej, dotyczacej réznych decyzji
podejmowanych przez lekarzy. Taka otwartos¢ w niektérych przypadkach moze nawet za-
pobiec prosbie chorego o samobdjstwo wspomagane przez lekarza. Wymagane jest, aby
profesjonalisci byli wystarczajgco przeszkoleni w zakresie prowadzenia dyskusji nad dyle-
matami etycznymi zwigzanymi z opieka nad chorymi pod koniec zycia i potrafili przedsta-
wic i przedyskutowa¢ w odpowiedni sposdb z chorymi i rodzinami przemyslany poglad na te
zagadnienia. Dylematy etyczne mogq sie pojawi¢ zwtaszcza wtedy, kiedy chory ponawia
prosby o skrocenie zycia, nawet jezeli sq dostepne wszelkie opcje opieki paliatywnej.
Jednakze czesciej kontrowersje moga dotyczy¢ dylematow nie zwigzanych z wspomaganym
przez lekarza umieraniem, a z opieka paliatywna, takich jak leczenie bdlu przy uzyciu wy-
sokich dawek morfiny, ktére moze lub przypuszczalnie moze mie¢ niepozadany efekt w po-
staci skrocenia (lub wydtuzenia!) zycia.

172. Oprocz oczywistych, podyktowanych postepem w etyce korzysci, wynikajacych z zaangazo-
wania chorych i rodzin w ustalenie i monitorowania planu postepowania, celowos¢ tych
praktyk potwierdzajg rowniez dowody sugerujace ich wptyw na postrzegang jakos¢ zycia.

173. Poniewaz wiele osdb, zarowno profesjonalistow, jak i oséb nie bedacych zawodowymi opie-
kunami, traktuje sprawowanie opieki paliatywnej w réznym stopniu zaréwno jako zaszczyt,
jak i wezwanie, nie budzi zdziwienia poswiecanie tak znacznej uwagi w literaturze zagad-
nieniu ,opieki nad opiekunami”. Jakkolwiek nie ustalono jednoznacznie, jaki jest najlepszy
sposOb sprawowania takiej opieki z punktu widzenia zdrowia, to jednak istnieje zgodnosc,
ze jakas forma opieki nad osobami opiekujacymi sie jest przydatna. Podczas spotkan ze-
spotu zagadnienie rozktadania ciezaru sprawowania opieki powinno by¢ systematycznie
omawiane, w celu zapobiegania zatamaniom. Odnosi sie to zaréwno do ciezaru ponoszone-
go przez cztonkdéw rodziny, jak réowniez do oséb, dla ktérych opieka jest zaréwno zawodem,
jak i regularnie sprawowanym zajeciem. Spotkania rodzinne, w obecnosci chorego i jednej
lub dwdch osob zawodowo sprawujacych opieke, moga byc¢ przydatne dla podtrzymania
silnego wsparcia rodziny i dla zapobiegania mozliwych do unikniecia sytuacji kryzysowych.

174. Cummings opisuje wazny i czesto pomijany aspekt pracy zespotu: dotyczacy zaréwno pracy
nad zbudowaniem zespotu, jak i umacnianiem jego spéjnosci (Cummings 1998). Zespoty,
szczegdlnie zespoty opieki paliatywnej, majg cykl zycia nieco podobny do cyklu zyciowego
poszczegollnych osdéb: pierwsza faza idealistycznego entuzjazmu, ktérg charakteryzuje
wspotpraca i charyzmatyczne przywddztwo; druga faza, ze wzmocnieniem komponenty po-
stepowania, gdzie inicjatorzy mogg mie¢ narastajgce problemy rozpoznania siebie w zespo-
le; trzecia faza, w ktorej nastepuje potaczenie idealizmu i pragmatyzmu.

Wolontariusze

175. Konieczne jest zwrdcenie uwagi na wolontariuszy, tych opiekunow, ktérych dziatalnos¢ jest
czesciowo, cho¢ nie catkowicie specyficzna dla opieki paliatywnej. Wolontariusze odgrywaja
wazng, cho¢ czesto nie doceniang role w opiece paliatywnej. Mogq zaoferowac¢ chorym go-
towo$¢ do wystuchania. Poniewaz nie sg zobligowani do profesjonalnego sprawowania
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opieki nad chorym, mogg catkowicie poswieci¢ sie choremu, ktéry czesto potrzebuje czasu,
aby opowiedzie¢ o swoim cierpieniu. Obecnos¢ trzeciej osoby (ktorej jest tatwiej zwierzy¢
sie), pozwala choremu poczu¢ sie partnerem z kims innym i by¢ postrzeganym jako osoba
zyjaca, ktora ciggle stanowi czes¢ spoteczenstwa.

176. Innym waznym zadaniem wolontariuszy jest umozliwienie cztonkom rodziny uzyskanie wol-
nego czasu, ktéry nie jest poswiecany opiece nad osobg chorg (co czesto tagodzi poczucie
winy). Mogg oni rowniez dzieli¢ sie swoimi emocjami z wolontariuszami i liczy¢ na ich
wsparcie po $mierci chorego, w okresie osierocenia.

177. Wolontariusze mogg réwniez petni¢ wazng funkcje dla profesjonalnych opiekundow, przez
przekazanie informacji o wsparciu osdb, ktérymi sie opiekujg, a takze dzieki zaangazowa-
niu w opieke nad chorym, ofiarujgc profesjonalnym opiekunom czas potrzebny do wypet-
nienia ich zadan. Sa réwniez dla nich zrodtem dodatkowej wiedzy o chorych.

178. Aby by¢ wiarygodnymi partnerami, wolontariusze muszg byc¢ przeszkoleni, doktadnie nadzo-
rowani i zaakceptowani przez Stowarzyszenie. Szkolenie jest sprawg podstawowg i musi
by¢ przeprowadzane tacznie z uwazng selekcjg. Sama chec niesienia pomocy nie jest wy-
starczajaca, aby by¢ wolontariuszem.

179.Wolontariusze tworzg zespot, ktéry pracuje pod kierownictwem koordynatora, stuzacego jako
~potaczenie” pomiedzy wolontariuszami a opiekunami i pomiedzy szpitalem a Stowarzysze-
niem. Sg nadzorowani w kontekscie grup wsparcia.

180.Stowarzyszenia wolontariuszy stanowig struktury potrzebne do wprowadzenia wolontariuszy
do szpitali. Sq one takze niezbedne do zapewnienia pomocy w domu.

181. W zespole interdyscyplinarnym wolontariusze nie zajmujg miejsca innych cztonkéw zespotu;
uzupetniajg ich prace i nie zakidcajg jej. Po prostu dajg swdj specyficzny wktad w prace ze-
spotu. Ich rola i zadania, ktére beda spetniali, powinny zostac¢ Scisle zdefiniowane. Zawo-
dowi opiekunowie i administratorzy powinni odczuwac satysfakcje z obecnosci tych niepro-
fesjonalnych opiekundw.

182. W Belgii Dekret Krolewski z 1991 r. zezwolit na finansowe wsparcie dla réznych organizacji i
stowarzyszen opieki paliatywnej, ktére dziatajq aktywnie zaréowno w obrebie instytucji, jak i
w domach.

183. W czasach, gdy zagadnienia zwigzane ze $miercig stanowig tabu, obecno$¢ wolontariuszy
obok zawodowych opiekundw ma wazng wartos¢ symboliczng. Ponad i poza ich osobistym
oddaniem, reprezentujg oni spoteczenstwo wokot osoby umierajacej. Ich praca przywotuje
sasiedzkg solidarnos¢ z przesztosci, kiedy ludzie umierali w domu. Majg wptyw na ,resocja-
lizacje” $mierci i uswiadomienie, ze waga tego problemu dotyczy catego spoteczenstwa, a
nie tylko jest przedmiotem zainteresowania personelu medycznego.

Osierocenie

184. Wsparcie w osieroceniu jest w literaturze traktowane jako podstawowy element programow
opieki paliatywnej i jako rodzaj pomocy, ktéra powinna by¢ dostepna wszedzie tam, gdzie
zapewniana jest opieka paliatywna: w specjalistycznych jednostkach opieki paliatywnej,
szpitalach i w opiece domowej. Istniejg ku temu dwa powody. Po pierwsze, zazwyczaj osie-
rocenie rozpoczyna sie przed smiercig chorego, poniewaz faza zaawansowanej choroby w
opiece paliatywnej jest zasadniczo okresem coraz wiekszej straty, zaréwno dla chorego,
jak i rodziny. Po drugie, profesjonalisci w opiece paliatywnej traktujg rodzine (ktéra nieko-
niecznie stanowi krewnych) jako ,jednostke opieki”. Powoduje to logiczng kontynuacje
opieki nad rodzing po $mierci chorego, tak dtugo, jak jest to niezbedne (Doyle, Hanks i Ma-
cDonald 1998).

185. Zespoty zapewniajgce opieke osobom osieroconym zapewniajg pomoc chorym i rodzinom w
radzeniu sobie z wieloma stratami, ktére wystepuja podczas choroby i po $mierci chorego.
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Wsparcie w osieroceniu powinno zaleze¢ od wielu czynnikdw, uwzgledniajacych indywidual-
ng ocene, nasilenie zatoby, zdolno$¢ radzenia sobie i potrzeby postrzegane przez kazda ro-
dzine. Skutecznos¢ wsparcia w osieroceniu zostata wykazana w roznych badaniach nauko-
wych poswieconych profesjonalnym jednostkom pomagajgcym w osieroceniu i wolontariu-
szom wspieranym profesjonalnie. W podsumowaniu tych badan Parkes stwierdzit, iz zespo-
ty pomagajace w osieroceniu ,sg zdolne do zmniejszenia ryzyka zaburzen psychicznych i
psychosomatycznych spowodowanych osieroceniem” (Parkes 1980).

186. Zagadnienia zwigzane ze stratg, zalem i osieroceniem powinny by¢ brane pod uwage od po-
czatku opieki, w oparciu o ocene wyjsciowg, kontynuowang podczas trwania opieki. Czto-
nek rodziny, ktéry czuje, iz jego najblizszy otrzymywat wiasciwg opieke i miat mozliwos¢
wyrazenia swoich obaw i otrzymywania wsparcia, ma duzg szanse poradzenia sobie z za-
lem po utracie bliskiej osoby. Natomiast u tego cztonka rodziny, ktéry ma powazne watpli-
wosci dotyczgce jakosci opieki sprawowanej nad najblizszym i sobg, prawdopodobienstwo
wystapienia przedtuzonego zalu i zaburzen w okresie osierocenia jest znacznie wieksze.

187. Wsparcie rodzin obejmuje pomoc w czasie choroby i w okresie osierocenia. Obie formy po-
mocy sg ze sobg sScisle zwigzane: wszystkie pozytywne doswiadczenia przed $Smiercig osoby
najblizszej bedg pomagaty w radzeniu sobie w pdzniejszym okresie. Przygotowanie do stra-
ty stanowi juz czes$¢ procesu zatoby. Wsparcie w osieroceniu moze wiec by¢ zapewniane
przed, w czasie i po $mierci osoby bliskiej. Jest to proces, ktéry moze trwac od kilku godzin
do kilku miesiecy. Zawodowi opiekunowie mogg udziela¢ pomocy na wiele sposobow: po-
magajac cztonkom rodziny rozpoznawac i wyrazac ich uczucia i emocje w sposéb bardziej
wyrazny (ambiwalencja, poczucie winy, frustracja itp). W ten sposob zespoét moze pomagacd
w sytuacjach konfliktowych, ktore wydajg sie nie do rozwigzania. Zespdt opiekujacy sie
moze réwniez pomodc w przygotowaniach do pogrzebu i formalnosciach prawnych, zwigza-
nych z wolg zmartego itp.

188. Spojrzenie naprzod i przygotowanie do okresu po $mierci osoby bliskiej moze by¢ traktowane
jako przewidywanie procesu osierocenia.

189. Jezeli nastepuje zahamowanie wyrazania emocji, proces zalu i przezywania zatoby bedzie
prawdopodobnie utrudniony; zapewnienie mozliwosci ich wyrazenia powoduje, ze proces
ten przebiega ftagodniej. Podstawowgq sprawg jest tu zapewnienie czasu i miejsca.

190. Osoby bliskie zabierajg ze sobg doswiadczone wrazenia (obraz przezyc¢), co odgrywa istotng
role w procesie zalu. Po $mierci, kiedy czesto wystepuje nasilone uczucie pustki, osoba
osierocona czuje sie izolowana, podatna na zranienia i niezdolna do radzenia sobie w nowej
sytuacji. Rodzina i przyjaciele oferujg niewielkie wsparcie; jednostki opieki socjalnej nie
zapewniajq takiej opieki jak poprzednio. Wsparcie zapewniane przez opieke paliatywng wy-
petnia te luke: uroczystosci upamietniajagce, wymiana korespondencji, telefoniczne linie
pomocy, rozmowy indywidualne i grupy wsparcia stanowig formy opieki nad osobami osie-
roconymi. Zespoty opiekujace sie osobami osieroconymi powinny przywigzywac szczegdlng
wage do potrzeb dzieci i mtodocianych, ktérych sposdb rozumienia i radzenia sobie z zalem
moze by¢ catkiem inny niz oséb dorostych; istotne jest réwniez rozpoznawanie odrebnosci
kulturowych.

191. Brak jak dotad naukowych dowodow na skutecznos$¢ réznych form pomocy w okresie osiero-
cenia. Zespoty udzielajagce pomocy w osieroceniu s prowadzone i koordynowane przez
wykwalifikowany, zawodowy personel z przygotowaniem wtasciwym dla ponoszonej odpo-
wiedzialnosci. Wolontariusze, ktérzy zostali przeszkoleni w zakresie pomocy osieroconym,
zapewniajg wsparcie i sg nadzorowani przez profesjonalistow.

Poziomy wsparcia udzielanego osobom osieroconym

192. Wsparcie w okresie osierocenia moze by¢ podzielone na trzy poziomy (Worden 1999).
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Pierwszy poziom to ogdlne wsparcie w osieroceniu. Moze ono by¢ zapewnione przez do-
brze wyszkolony personel i nadzorowanych wolontariuszy. Nie jest to doradztwo,
chociaz wolontariusze przeszkoleni w udzielaniu wsparcia w osieroceniu posiadajq
umiejetnosci doradzania. Moze to by¢ szczegdlnie przydatne dla tych osdéb, ktérym
brak pomocy socjalnej lub czujg sie wyizolowane i pozbawione potencjalnych zrodet
pomocy. Poziom ten powinien zapewnia¢ sposdb zaspokajanie we wtasciwy potrzeb
wiekszosci 0s6b wymagajacych pomocy w okresie osierocenia.

Drugi poziom stanowi doradztwo w osieroceniu, ktére powinno by¢ zapewniane przez
wiasciwie wykwalifikowany personel, w specjalistycznej jednostce opieki paliatywnej
lub w $rodowisku. Powinno ono by¢ przeznaczone dla oséb, ktorych strata jest bar-
dziej skomplikowana, by¢ moze przez obecno$¢ dodatkowych czynnikdéw stresowych
w ich zyciu lub niewtasciwe sposoby radzenia sobie.

Trzeci poziom obejmuje bardziej intensywng psychoterapie, wymagajaca skierowania do
specjalisty. Moze to wystgpi¢ w sytuacji, kiedy strata wyzwala zaburzenia zachowa-
nia lub bardziej nasilony kryzys emocjonalny.

193.Wiaczenie tych trzech poziomoéw wsparcia w ocene ryzyka moze by¢ stosowane do prowadze-
nia dyskusji z poszczegdlnymi osobami lub catymi rodzinami i decydowac o poziomie opieki
nad osieroconymi, ktory jest najbardziej dla nich wtasciwy.

Stownik

Bezskutecznos¢ jest szeroko dyskutowang koncepcjg, obejmujaca stosowanie postepowania
medycznego, ktére nie przynosi znaczacych korzysci choremu w zakresie zapobiegania,
rozpoznawania i leczenia. Jest zwigzana z francuskim terminem ,acharnement thérapeuti-
que” (,zawzietos¢ terapeutyczna”), ktdra jest gtdwnie stosowana w leczeniu przyczynowym
lub przedtuzajacym zycie.

Hospicjum moze oznaczac instytucje lub opieke domowa. Niekiedy odrdznia sie hospicja o zroz-
nicowanym standardzie swiadczen.

Indywidualny plan opieki: patrz nizej ,plan opieki”.

Interdyscyplinarny odnosi sie do rodzaju pracy zespotowej, w ktdérej opieka jest zapewniana
przez zespét jako cato$¢; granice miedzy poszczegdélnymi dyscyplinami i ich zakresem
kompetencji sg postrzegane jako mniej istotne niz w zespotach wielodyscyplinarnych.

Jakos¢ zycia: podstawowym celem opieki paliatywnej jest uzyskanie optymalnej jakosci zycia.
Koncepcja ta jednak pozostaje trudna do zdefiniowania i do pomiaru u chorych z zaawan-
sowang choroba. Narzedzia stuzgace do pomiaru w badaniach podczas leczenia przyczyno-
wego, w wiekszosci nie mogg by¢ zastosowane w opiece paliatywnej, szczegdlnie ze wzgle-
du na nie uwzglednianie probleméw duchowych pod koniec zycia. Pomiar jakosci zycia
oparty na preferencjach chorych wydaje sie by¢ wtasciwy w opiece paliatywnej.

Medycyna paliatywna jest specjalnoscig medyczna- specyficznym rodzajem dziatan-, obejmuja-
cych chorych z aktywng, postepujacag i zaawansowang choroba, dla ktorej prognoza jest
ograniczona, a opieka koncentruje sie na jakosci zycia. Stanowi czes¢ opieki paliatywnej.

Narodowy/regionalny plan opieki paliatywnej: strategia opracowana przez politykdw, profe-
sjonalistow i chorych, ktorej celem jest zabezpieczenie dostepnosci, réwnosci i jakosci
(skutecznosci, wydajnosci i satysfakcji) w zapewnieniu opieki paliatywnej. Podstawowe
elementy racjonalnego planu stanowig ocena potrzeb, definicja jasno sformutowanych ce-
I6bw, zapewnienie specjalistycznych swiadczen, srodki przeznaczone na $wiadczenia w pod-
stawowej opiece medycznej (zwtaszcza te, wystepujace szczegdlnie czesto u chorych z za-
awansowang chorobg, w oparciu o opieke w $rodowisku), edukacja i szkolenie, promocja
dostepnosci opioiddw, specjalne regulacje prawne, finanse, opracowanie standardow i sys-
tematyczna ocena wynikow.
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Opieka dla opiekundow stanowi dziatanie w opiece paliatywnej, ktdre wyraznie odnosi sie do
trudnosci i obcigzen opiekunow, ktére moga by¢ zwigzane z opiekg nad osobg umierajaca.
Moze ona takze obejmowac opieke w okresie zatoby. Stanowi wazny element zapobiegania
wystgpienia zespotu wypalenia u opiekuna.

Opieka duchowa koncentruje sie na zagadnieniach poszukiwania sensu/znaczenia oraz pytaniach
dotyczacych egzystencji i religii, ktore sq czesto zadawane przez chorych z zaawansowang,
postepujaca chorobg i ich rodziny. Nie jest ograniczona do chorych, ktérzy wyznaja religie,
ale skierowana do wszystkich, zaréwno wierzacych jak i nie wierzacych chorych i ich ro-
dzin, zaréwno przed jak i po $mierci. bliskiej osoby

Opieka dzienna jest zwykle potaczona ze specjalistycznymi oddziatami opieki paliatywnej. Cho-
rzy mogq przyjezdzac raz lub wiecej razy w tygodniu. Oferowane ustugi obejmujg opieke
medyczng (przetaczanie krwi, niesienie ulgi w bélu i innych objawach itd.), socjalng (my-
cie/kgpiele), rehabilitacje (fizjoterapia/terapia zajeciowa), relaksacyjng (masaz) lub roz-
rywke (sztuka i rzemiosto). Stuzy takze jako zapewnienie mozliwosci uzyskania nieco wol-
nego czasu dla gtdwnego opiekuna (opieka wyreczajaca).

Opieka hospicyjna: nie istnieje petna, satysfakcjonujaca definicja opieki hospicyjnej*?. Poczat-
kowo, koncepcja ta odnosita sie do formy opieki rozwinietej w przeciwienstwie do gtéwnego
nurtu opieki zdrowotnej, w ktérej wiekszos$¢ pracy byta wykonywana przez woluntariuszy i
w ktérej preferowano zapewnienie komfortu i opieke duchowa. Obecnie, w wielu krajach
opieka hospicyjna jest rownoznaczna z opiekg paliatywna.

Opieka paliatywna: istniejg rézne definicje opieki paliatywnej. Te zalecenia i Wyjaéniajace me-
morandum stosuje nieco zmodyfikowang wersje definicji, sformutowanej przez Swiatowg
Organizacje Zdrowia w 1990 roku i poprawiong w 2002 roku: Jest to aktywna, catosciowa
opieka obejmujaca chorych z zaawansowang, postepujacq choroba. Podstawowe znaczenie
odgrywa zapobieganie i niesienie ulgi w cierpieniu poprzez usmierzanie bélu i innych obja-
woOw oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe. Celem opieki paliatywnej jest osig-
gniecie mozliwie najwyzszej jakosci zycia chorych i ich rodzin.

Opieka terminalna stanowi kontynuacje opieki paliatywnej i zwykle odnosi sie do postepowania -
opieki nad chorymi w ostatnich godzinach lub dniach zycia.

Opieka wyreczajaca stanowi forme opieki, majacg na celu czasowe odcigzenie rodziny w opiece
nad chorym; ktéra moze byc¢ niezbedna na przyktad w sytuacji zachorowania opiekuna lub
jego wakacji. Opieka wyreczajaca moze by¢ zapewniona przez szpitale, domy opieki, domy
dla oséb starszych lub hospicja. Granice miedzy opiekq wyreczajaca, opieka dzienng i cza-
sowym przyjeciem do szpitala z powodow medycznych mogg sie niekiedy zacieracd.

Plan opieki: dokument opracowany przez zespo6t opieki paliatywnej wspdlnie z chorym i rodzing,
regularnie sprawdzany, ktéry zawiera potrzeby i preferencje chorego i rodziny, oczekiwania
oraz zadania roznych opiekundéw bedacych profesjonalistami i nie profesjonalistami, zaan-
gazowanymi w opieke; plan opieki jest przede wszystkim nakierowany na przewidywanie i
zapobieganie sytuacjom kryzysowym.

Rehabilitacja jest przywrdceniem chorym z zaawansowang chorobg sprawnosci w stopniu mozli-
wym do uzyskania, w celu osiggniecia mozliwie najwiekszej aktywnosci i optymalnej jako-
éci zycia. Moze obejmowac prace fizjoterapeuty i terapeuty zajeciowego.

Rodzina: w kontekscie opieki paliatywnej rodzina obejmuje wszystkie osoby nie bedace profesjo-
nalistami, ktére na podstawie wczesniejszych relacji uczuciowych sg zaangazowane w
opieke nad chorym. Rodzina jest czesto traktowana jako ,jednostka opieki”; cho¢ moze to
nie by¢ catkowicie prawdziwe (chory powinien i stanowi ,centrum” opieki), potwierdza to, iz
rodzina jest wazna, poniewaz zaréwno zapewnia opieke jak i potrzebuje jej.

Specjalistyczne jednostki opieki paliatywnej sg jednostkami, ktérych podstawowg specjalno-
écig jest opieka paliatywna, ktora jest zapewniana przez zespot interdyscyplinarny, pod
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kierownictwem profesjonalisty, wiasciwie wyszkolonego i doswiadczonego w dziedzinie
opieki paliatywnej.

Wieloprofesjonalny odnosi sie do obecnosci wiecej niz jednej profesji w zespole. Zespot wielo-
profesjonalny moze sktadac¢ sie z lekarzy i pielegniarek oraz szeregu innych pracownikéw
stuzby zdrowia; moze pracowac jako zespét inter- lub wielodyscyplinarny.

Wolontariusze s3g opiekunami, ktdrzy poswiecajg czes¢ swojego czasu dla chorych w opiece pa-
liatywnej, bez wynagrodzenia i bez wczes$niejszego zwigzku z chorym. Sg zwykle szkoleni i
nadzorowani przez organizacje wolontariuszy. Profesjonalni pracownicy stuzby zdrowia mo-
gq réwniez by¢ woluntariuszami.
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