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Komitet Ministrow, powotujac si¢ na Artykut 15.b Statutu Rady Europy,

Biorac pod uwagg, ze celem Rady Europy jest osiagnigcie wyzszego poziomu integraci
pomigdzy panstwami cztonkowskimi oraz ze cel ten moze by¢ osiagniety, inter alia, przez
przyjecie wspdlnych regut (standardéw) w ochronie zdrowia;

Powolujac si¢ na artykut 11 Europegskiej Karty Praw Socjalnych (European Social Charter)
dotyczacy prawa do ochrony zdrowia oraz art. 3 Konwencji Praw Czlowieka i Biomedycyny
(Convention on Human Rights and Biomedicine) (ETS No.164). Poniewaz wymagane jest, aby
instytucje zawierajace kontrakty zapewniaty rowny dostep do swiadczen zdrowotnych stosownej
jakosci, w artykule 4 tejze Konwencji podkresla si¢, ze kazda interwencja w zakresie zdrowia,
tacznie z badaniami naukowymi, musi by¢ prowadzona zgodnie z odpowiednimi  zasadami
sztuki i standardami, artykut 10 Konwencji uznaje prawo kazdej osoby do zapoznania Si¢ ze
wszelkimi informacjami natemat swojego zdrowia;

Uznajac, ze system ochrony zdrowia powinien by¢ ukierunkowany na chorego oraz ze obywatele
powinni koniecznie uczestniczy¢ w decyzjach dotyczacych ochrony ich zdrowia;

Przywotujac w tym kontekscie rekomendacje Komitetu Ministrow dla panstw cztonkowskich,
Rekomendacja No. R (2000) 5 o rozwoju struktur, dla obywateli i chorych uczestniczacych w
podegymowaniu decyzji majacych wplyw na proces sprawowania opieki zdrowotney;

W przekonaniu, ze szacunek i ochrona godnosci 0sob chorych terminalnie i umierajacych
wymaga zapewnienia stosowne opieki w odpowiednim otoczeniu, umozliwiajacej choremu
umieranie z godnoscia;

Powolujac si¢ w tym kontekscie na rekomendacje¢ 1418 (1999) Parlamentu Europejskiego,
dotyczaca ochrony praw cztowieka i godnosci osdb chorych terminalnie i umierajacych';

Dale) odwotujac sie do rekomendacji No R (89) 13, dotyczacej organizacji wielodyscyplinarne
opieki dla pacjentéw onkologicznych;

Uznajac, ze opieka paliatywna* powinna by¢ nadal rozwijanaw krajach europejskich;

Odwotujac si¢ w tym kontekscie do Deklaracji Poznanskiej z 1998 roku o opiece paliatywnej w
Europie Wschodnigj; (Luczak J, The Poznan's Declaration 1998. Europ J Pall Care 1999;
6(2):61-2);

Uznajac, ze prawo do ochrony zdrowia ma na celu zapewnienie choremu jak najwyzsze jakosci
zycia, niezaleznie od wieku, pochodzenia etnicznego, pozycji ekonomicznej lub spoteczne oraz
rodzaju choroby lub utomnosci;

Zwazywszy, ze liczba 0s0b potrzebujacych opieki paliatywnej rosnie;

* W Polsce przyjeto okreslenia opieka paliatywnai hospicyjna lub paliatywno-hospicyjna (Program rozwoju opieki
paliatywnej i hospicyjng w Polsce, MZiOS 1998) uzngjac, ze zgodnie z definicia WHO opieka paiatywna i
hospicyjna sa terminami réwnoznacznymi. Stad w dokumencie wszedzie tam, gdzie uzywane jest okreslenie opieka
paliatywna odnosi sie to réwniez do opieki hospicyjneg.



Biorac pod uwage réznice w dostepnosci i jakosci opieki paliatywnel w Europie, nalezy zwrdcié
uwage na zwigkszanie wspétpracy miedzy krajami w tym zakresie;

Swiadomi, ze opieka paliatywna jest aktywna, catosciowa opieka sprawowana nad chorymi z
zaawansowanymi postgpujacymi chorobami, ktérej celem jest tagodzenie bolu i innych
objawodw, oraz wsparcie psychologiczne, spoteczne i duchowe;

Swiadomi, ze celem opieki paliatywnej jest osiagniecie mozliwie najwyzszej jakosci zycia
chorychi ich rodzin;

Swiadomi, ze opieka palistywna ma na celu niesienie pomocy mezczyznom, kobietom i
dzieciom z zaawansowanymi, postgpujacymi chorobami w korzystaniu z mozliwie najwyzszej
jakosci zycia az do konca, a nie zamierza ani przyspiesza¢ ani odracza¢ $mierci;

Uwzglednigjac, ze opieka paliatywna afirmuje zycie i postrzega umieranie jako normalny proces
oraz ze nie kieruje si¢ poczuciem beznadzigjnosci lub fatalizmu;

Uwzglednigjac, ze opieka paliatywna jest integralna czgscia Systemu opieki zdrowotng i
niezbywalna sktadowa prawa obywatela do opieki zdrowotnegj i w zwiazku z tym na rzadzie
spoczywa odpowiedziad nos¢ zapewnienia opieki paliatywnej wszystkim, ktorzy jej potrzebuja;

Uwzglednigjac koniecznos¢ dazenia do osiagnigcia wysokig jakosci opieki, sprawowane
zgodnie z zasadami humanizmu, w celu uczynienia jg istotna sktadowa opieki zdrowotng dla
chorych zblizajacych si¢ do kresu zycia;

Uznajac, ze wszyscy ludzie u schytku zycia pragna by¢ traktowani przez pracownikow stuzby
zdrowia jako osoby wartosciowe z nalezna uwaga, ukierunkowana na uszanowanie godnosci
chorego i wspieranie jego niezaleznosci, ktérym nalezy zapewni¢ usmierzanie objawéw i
optymalizacje komfortu;

Uznajac, ze opieka paliatywna, tak jak wszystkie inne specjalnosci medyczne, powinna by¢
ukierunkowana na chorego, sterowana jego potrzebami, bra¢ pod uwage wartosci i preferencje
chorego oraz godnos¢ i autonomig jako niezbywane, gidwne prawa pacjenta potrzebujacego
opieki paiatywnej,

Zaleca si¢, aby rzady panstw cztonkowskich:

1. Podjety programowe, legislacyjne i inne dziatania konieczne dla opracowania ram dla
spéjnych i wszechstronnych narodowych regulacji prawnych w zakresie opieki paliatywnej.

2. Dazyty do zredizowania, na ile to jest wykonalne, ujetych w zataczniku do dokumentu
dziatan, uwzglednigjacych specyfike danego kraju.

3. Promowaty rozwdj wspOtpracy miedzynarodowej pomiedzy organizacjami, instytucjami
badawczymi i innymi aktywnymi na polu opieki paiatywne strukturami.

4. Wspieraty aktywne, ukierunkowane rozpowszechnianie tego dokumentu oraz materiatdw
wyjasniajacych, jak réwniez ich ttumaczenia.



Zafgcznik do Rekomendacji Re (2003)...

Uwagi ogolne

Mimo ze w wielu panstwach wigksza czgs¢ budzetow na opieke zdrowotng jest wydawana na
leczenie i opieke ludzi w ich koncowych latach zycia, nie zawsze otrzymuja oni swiadczenia,
ktore by najbardziej odpowiadaty ich potrzebom.

Opieka paliatywna nie jest zwiazana z konkretna choroba i obejmuje czas od rozpoznania
zaawansowanej choroby do konca okresu osierocenia; czas opieki moze si¢ wahat od lat do
tygodni, (rzadko) dni. Opieka terminalna (u schytku zycia) nie jest synonimem opieki
paliatywnej, e stanowi istotna je sktadowsa.

Stworzenie w krajach cztonkowskich sprzyjajace] atmosfery, promujacej wazna pozycje opieki
paiatywng, jest zadaniem kluczowym.

Spoteczenstwo, w tym chorzy i ich rodziny, potrzebuje dziatan edukacyjnych, objasnigjacych
wazna role opieki paliatywnej oraz to, co ona oferuje.

Szereg przeprowadzonych niedawno badan, prezentujacych dane z 35 krgéw w Europie,
wykazato réznice miedzy panstwami w odniesieniu do opieki paliatywnej, obegmujace zakres
refundacji swiadczen, odmiennosci w organizacji systemu opieki zdrowotnej oraz miejsce opieki
paiatywng w tym systemie; r6znorodne czynniki etyczne i kulturowe; role organizagji
rzadowych i migdzynarodowej wspotpracy w zakresie opieki paliatywne); dostgpnosé¢ opioidow;
zagadnienia szkolenia kadr i rozwoju opieki paliatywney.

I. Wytyczne - zasady opieki

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

Opleka paliatywna ma nastepujace podstawowe wymiary:
Lagodzenie objawow.
Wsparcie psychologiczne, socjalne, duchowe i emocjonane.
Wsparcie rodziny.
Wsparcie w okresie osierocenia

Rekomendacje opieragja si¢ na nastepujacych zasadach:

1 Opieka paliatywna jest istotna i integralna czgscia opieki zdrowotnej. Zabezpieczenie jgj
rozwoju i funkcjonalng integracji powinno by¢ zawarte w strategiach panstwa w zakresie
ochrony zdrowia.

2. Kazda osoba, ktéra wymaga opieki paliatywnej, powinna mie¢ do nigj dostep bez
jakiegokolwiek niepotrzebnego opdznienia, w migjscu najbardziej odpowiednim do €
lub jego potrzeb i preferencji.

3. Opieka paliatywna ma na celu osiagnigcie i utrzymywanie jak najwyzszej jakosci zycia
chorych.



Opieka paiatywna zajmuje si¢ somatycznymi, psychologicznymi i duchowymi
aspektami zwiagzanymi z zaawansowana choroba. Dlatego tez wymaga skoordynowanego
dziatania  wysoko wykwalifikowanego [ odpowiednio WYp0sazonego,
interdyscyplinarnego zespotu fachowcéw z réznych dziedzin.

Inwazyjne interwencje medyczne w sytuacjach naglacych powinny by¢ podejmowane
zgodnie z wola pacjenta, ale nie nalezy ich podgmowat, jezeli najlepsza opieka
paliatywnamoze by¢ kontynuowanai takie sa preferencje chorego.

Dostgp do opieki paliatywneg powinien by¢ uzalezniony od potrzeb i nie powinien
podlega¢ wptywom zwiazanym z typem choroby, potozeniem geograficznym, statusem
socjoekonomicznym i innymi podobnymi czynnikami

Programy edukacji w opiece paliatywnej powinny by¢ wiaczone do szkolenia studentow i
wszystkich specjalistow ochrony zdrowia, ktGrzy moga uczestniczy¢ w opiece.

Powinny by¢ prowadzone badania naukowe, ktorych celem jest podnoszenie jakosci
opieki. Wszystkie interwencje w opiece paliatywnej w ngjwyzszym mozliwym stopniu
powinny si¢ opiera¢ na odpowiednich danych z badan naukowych.

Opieka paliatywna powinna otrzymywa¢ adekwatny i oparty na sprawiedliwym podziae
srodkow poziom finansowania

Tak jak w innych dziedzinach opieki medyczne, pracownicy shuzby zdrowia
zaangazowani w opieke paliatywna powinni w petni respektowa¢ prawa chorego,
stosujac si¢ do zawodowych zasad i powinnosci, oraz w tym kontekicie dziata¢ w
najlepszym interesie pacjenta.

Migj sce sprawowania opieki i zakres swiadczen

Opieka paliatywna to interdyscyplinarna i wszechstronna dziatalnos¢ majaca na celu
zaspokgjanie potrzeb chorego, jak réwniez nieformalnych opiekundw, takich jak
cztonkowie rodziny.

Swiadczenia z zakresu opieki paliatywnej oraz polityka programowa powinny
proponowa¢ szeroki zakres ustug, takich jak opieka domowa, hospitdizacje na
oddziatach specjalistycznych i ogdlnych, oddziale pobytu dziennego, korzystanie z opieki
ambulatoryjnej w poradniach?, pomoc w wypadkach nagtych oraz opieke wyreczajaca
Powinny by¢ one kompletne i odpowiednie do systemu opieki zdrowotnej i kultury
narodowej oraz uwzgledniac zmieniajace Sig potrzeby i preferencje chorego.

Nieformalni opiekunowie powinni by¢ wspierani w sprawowaniu opieki i nie ponosi¢
powaznych spotecznych konsekwencji, takich jak utrata pracy z powodu sprawowania
opieki. Pozadane jest wprowadzenie oficjalnego prawa do urlopu na sprawowanie opieki.
Wszyscy specjalisci zaangazowani w opieke nad chorymi z zaawansowanymi,
postepujacymi chorobami powinni mie¢ tatwy dostep do specjalistyczne) wiedzy zawsze
wtedy, kiedy tego potrzebuja.

Specjdista opieki paiaywne] powinien by¢ dostgpny dla wszystkich chorych, ktorzy
tego potrzebuja, o kazdej porze przez siedem dni w tygodniu i w kazdeg sytuaci.
Powinny by¢ powotane struktury - liderzy - osoby odpowiedzialne za kierowanie
rozwojem opieki paliatywngl na poziomie krajowym oraz zapewniona wiasciwa
koordynacja osrodkéw swiadczacych t¢ opieke, z jasnym podziatlem obowiazkow i
odpowiedzialnosci. Zalecane jest tworzenie regionalnych struktur, co pozwaa na
osiagniccie tego celu®.

Chorzy powinni mie¢ zagwarantowany dostgp do opieki paliatywnej bez barier
finansowych®. Finansowe i inne ustalenia powinny gwarantowaé ciaglosé opieki
paliatywne dostosowanej do potrzeb chorego.



10.

Nalezy zapewni¢ mozliwos¢ hospitalizacji w celu okresowe opieki nad chorym wtedy,
gdy opiekunowie sa przemeczeni sprawowaniem opieki domowey.

1. Regulacjeprawnei organizacja

Opieka paliatywna powinna by¢ integralna czgscia krajowego systemu opieki zdrowotnej
i jako taka stanowi¢ sktadowa wszechstronnych planéw ochrony zdrowia oraz
wydzielonych programéw dotyczacych na przyktad onkologii, chorych na AIDS oraz
geriatrii.

Rzady powinny przeprowadzi¢ badania okreslgjace zapotrzebowanie w zakresie:
Swiadczeh w opiece paliatywnej, potrzeb edukacyjnych réznych grup persondu i
szkolenia r6znych grup zawodowych, z wiaczeniem wolontariuszy.

Bazujac na badaniach okreslajacych potrzeby w zakresie opieki paliatywnej, krajowe i
lokal ne wtadze powinny zaprojektowac i wprowadzi¢ w zycie wszechstronng i racjonalna
strategie rozwoju opieki paliatywnej, w sciste) wspotpracy z pracownikami osrodkow
opieki paliatywnej, chorymi, ich rodzinami i ich przedstawicielami.

Jako czgs¢ tej strategii rzady powinny rozpozna¢ prawne, ustawowe, Sspoteczne,
ekonomiczne, kulturowe, administracyjne i fizyczne bariery w dostepie do opieki
paiatywne. Inicjatywy i programy powinny by¢ wprowadzane w celu zmniejszenia tych
barier, ktore czesto sa zrédtem nierdwnosci - ograniczen w dostepie.

Prawodawstwo powinno zapewni¢ dostgpnos¢ opioidow i innych lekow w szerokim
wyborze dawek i drég podawania do zastosowania w lecznictwie. Obawa przed
narkomania nie powinna utrudnia¢ dostgpu do niezbgdnego i efektywnego leczenia.
Panstwa powinny podja¢ decyzje, czy wymaga to nowych aktow legislacyjnych, czy tez
poprawek do istnigjacych regulacji prawnych.

Zaecane jest, aby zarbwno na poziomie krajowym, regionalnym i lokalnym powstawaty
interdyscyplinarne, problemowe grupy lub rady poswigcone opiece paliatywnej, w
ktorych sktad wchodza pacjenci, rodziny i inne zainteresowane osoby, w celu
podtrzymywania politycznej i spotecznej rangi tej problematyki. Najlepigj, aby grupy te
wspélpracowaly z rzadem i innymi instytucjami w celu wprowadzania w zycie
niezbednych programow.

W celu utatwienia kontroli jakosci opieki paliatywnej, zaleca si¢ utworzenie jednolite
rejestracji podstawowych danych — ,Minimalny Zesgaw Danych” (*minimum data set”
MDS), co jest konieczne przynajmnie na poziomie krgjowym.

W celu zabezpieczenia réwnego, sprawiedliwego dostepu specjana uwage nalezy
zwr6ci¢ na rozwijanie opieki paliatywnej dla grup nieuprzywilgjowanych (na przyktad:
wiezniow, 0sOb z uposledzonym procesem uczenia si¢, bezdomnych i uchodzcéw),
uwzglednigjac znaczenie roznic kulturowych i etnicznych w zaspokajaniu potrzeb
chorego. ROwnie wazne jest zwrOcenie szczegblnej uwagi na opieke paliatywna nad
dzie¢mi.

Pracownicy — opieki  paliatywno-hospicyjngi® powinni  otrzymywaé  godziwe
wynagrodzenie oraz uznanie dla swych kompetencji zawodowych i pracy, ktéra
wykonuja.

Krajowy raport dotyczacy organizacji i funkcjonowania opieki paliatywne powinien by¢
publikowany corocznie.

Podnoszenie jak osci oraz badania naukowe
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Nalezy zdefiniowaé i wprowadzi¢ monitorowanie wskaznikow dobrej opieki paliatywne)
obgmujace wszystkie obszary tej dziatalnosci, uwzgledniajace opini¢ chorego i jego
bliskich w tym wzgledzie.

Wytyczne kliniczne praktykowania opieki paliatywnej, oparte na najlepszych mozliwych
dowodach, powinny by¢ wprowadzane w posdb systematyczny ze wspétudziatem
pacjentdw.

State sprzgzenie zwrotne w praktyce klinicznej w formie audytu jest

podstawowym warunkiem oceny jakosci opieki.

Nawet starannie zaplanowane badania naukowe w opiece paliatywnel moga napotkac na
trudne problemy etyczne. Swiadczenia i interwencje medyczne powinny byé oceniane
przy zastosowaniu sprawdzonych narzedzi naukowych, zaréwno jakosciowych, jak i
ilosciowych. Badania takie powinny by¢ zogniskowane na praktycznych aspektach opieki
nad chorym.

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

Nalezy utworzy¢ stanowiska obserwatoréw na poziomie krgiowym i regionalnym w celu
zbierania, przetwarzania i rozpowszechniania odpowiednich informacji 0 rozwoju i
jakosci opieki paliatywney.

Edukacjai szkolenia

Zaréwno dla badan naukowych, jak i dla dziatan edukacyjnych wazne jest

rozwijanie opieki paliatywnej na poziomie akademickim.

Opieka paliatywna powinna by¢ wiaczona do wszystkich programéw szkolenia
przeddyplomowego oraz podyplomowego dialekarzy i pielegniarek®. Powinny zostaé
opracowane standardowe programy ksztatcenia uwzglednigjace ksztatcenie i szkolenia
praktyczne podyplomowe oraz programy doskonal ace dla specjalistow opieki
paiatywns.

W spdtpraca migdzynarodowa na polu ksztatcenia powinna by¢ wspierana, pomocne jest
publikowanie nazw osrodkéw gotowych do nawiazania wspOtpracy — partnerstwa z inna
jednostka.

Wszyscy pracownicy profegonalni i wolontariusze zaangazowani w opieke paliatywna
powinni by¢ szkoleni odpowiednio do ich zadan, powinni oni otrzymywa¢ na wszystkich
poziomach szkolenia z zakresu opieki paliatywnej wiasciwy zasdb wiedzy
uwzgledniajacy odrebnosci kulturowe i religijne.

Szkolenie w opiece paliatywne powinno by¢ zaréwno mono, jak i interdyscyplinarne.

K sztatcenie w opiece paliatywnej powinno by¢ systematyczne i nadzorowane.

Centra referencyjne powinny by¢ utworzone w kazdym krau w celu prowadzenia
ksztatceniai szkolen w opiece paiatywnej.

Wzorcowo powinno si¢ wyrdzni¢ 3 poziomy (ciagtego) szkolenia dla kadry medycznej:
podstawowy, posredni i zaawansowany.

Zdeca sie, aby kraje cztonkowskie zwracaly szczegélna uwage na ksztalcenie
spoteczenstwa w zakresie odpowiednich aspektow opieki paliatywne.

Niestuszne negatywne przekonania dotyczace stosowania opioidéw’, a w szczegdlnosci
morfiny ciagle niestety pokutujace wsréd pacjentéw, rodzin, pracownikéw ochrony
zdrowia i catego spoteczenstwa powinny zosta¢ skorygowane przez zaznaczenie istotnej
réznicy miedzy zastosowaniami leczniczymi morfiny, a ewentuanym ryzykiem
narkomanii, ktore jest powodem niepokoju. W tym celu nalezy wykorzystac zarowno
kampanie spoteczne, jak i ksztatcenie specjalistyczne.



VI.

VII.

VIII.

Rodzina

Celem i zasada jest pomoc tym, ktorzy sa blisko chorego (przede wszystkim cztonkom
rodziny), przez rozwiniecie ich zdolnosci do udzielania choremu praktycznej pomocy?
oraz wsparcia emocjonalnego, atakze adaptacji do trudnego procesu i radzenia sobie w
sytuacji straty i w zatobie. Szczegdlna uwage nalezy zwrdcié¢ na zapobieganie depregi
wywoltywanej przez wyczerpanie.

Komunikowaniesi¢ z chorym i z rodzina

Opieka paliaywna wymaga odpowiedniego klimatu i postawy oraz zwiazku chory-
opiekun, utatwiajacego otwartos¢ w przekazywaniu informacji choremu i rodzinie.
Pracownicy stuzby zdrowia powinni wzia¢ pod uwage, w jakim zakresie chory chciatby
by¢ poinformowany o swojej sytuacji, w tym wzgledzie specjalna uwage nalezy zwrdcié
na réznice kulturowe.

Pracownicy powinni dostosowa¢ sposob przekazywania informacji chorym do barier
emocjonanych i poznawczych, czgstych u chorych na zaawansowane postepujace
choroby.

W opiece paliatywnej sprawowanej nad dzieémi czy to ze wzgledu na ich chorobe, czy tez
chorobe rodzicéw lub rodzenstwa komunikowanie powinno byé dostosowane do ich potrzeb.

Zespoly, praca zespolowa, planowanie opieki

Opieka paliatywna jest dziatalnoscia interdyscyplinarna, w ktorej uczestnicza specjalisci
z réznych dziedzin, najczesciej zespdt sklada si¢ z lekarza, pielegniarki i innych
pracownikow shuzby zdrowia, ktérzy maja niezbedna wiedzg i umigjetnosci konieczne do
zaspokajania somatycznych, psychologicznych socjalnych i duchowych potrzeb
pacjentéw i rodzin. Nalezy stworzy¢ warunki sprzyjajace tworzeniu takich zespotow i
utatwiajace prowadzenie dziatalnosci takim zespotom.

Podgmowanie decyzji, a szczegllnie planowanie, monitorowanie i regularne
weryfikowanie indywidualnych planéw opieki powinno by¢ dyskutowane z chorym,
rodzina i cztonkami zespotu, zawsze wtedy, gdy jest to stosowne i idzie w parze z
oczekiwaniami chorego. Powinna zosta¢ zspewniona wiasciwa komunikacja migdzy
roznymi $wiadczeniodawcami prowadzacymi leczeniei opiekg nad tymi chorymi.
Wolontariusze stanowia wazna skladowa zespotu. Nie powinni oni  wyreczat
zawodowych pracownikéw zespotu, ale mie¢ wiasne kompetencie i wkiad w
sprawowanie opieki. Nalezy dazy¢ do stwarzania warunkoéw sprzyjajacych rozwojowi
wolontariatu.

Wszyscy cztonkowie zespotu powinni by¢ kompetentni w swoich rolach i $wiadomi
mozliwosci oraz ograniczen zarowno swoich, jak i innych cztonkdw zespotu.
Przekazywanie pacjentowi i rodzinie spéjnych informacji przez rdznych czionkéw
zespotu odgrywa kluczowa rolg. Dlatego tez optymalny przeptyw informacji pomi¢dzy
sprawujacymi  opieke ma wazne znaczenie w zapobieganiu nieporozumieniom i
rozbieznosciom. Wskazane jest wybranie gtdwnego koordynatora, najlepigj (zaleznie od
okolicznosci) |ekarza prowadzacego.

Przekazywanie informacji dotyczacych chorych i ich rodzin pomigdzy pracownikami jest
objete zasada tgjemnicy zawodowsej, z catkowitym poszanowaniem prawa pacjenta do
tajemnicy medycznej i prawarodziny do prywatnosci.

Opieka paliatywna zwykle dostarcza wiele satysfakcji, ale w rownie duzym stopniu moze
wymagac poswigcen. Dlatego tez troszczenie si¢ 0 00by sprawujace opieke paliatywna



odgrywa zasadnicza rolg, a poradnictwo zdrowotne dla pracownikow opieki paiatywnej
powinno by¢ celem strategicznym programéw rozwoju opieki paliatywnej.

IX. Oserocenie
Opieka w okresie osierocenia powinna by¢ dostepna dlatych, ktorzy potrzebuja wsparcia

Wszyscy pracownicy opieki paiatywnegl powinni reagowa¢ na oznaki niepokojaco
powiktanej zatoby.

N =

Wytyczne (Rekomendacje) Rec (2003) 24 Komitetu Ministrow dla panstw
cztonkowskich dotyczace organizacji opieki paliatywnej

Memorandum wyjasniajace

Uwagi ogolne

1. Od zarania dziejow spoteczenstwa saraly si¢ zapewni¢ wsparcie i komfort swoim chorym i
umiergjacym, zwykle otaczajac 0sobg umierajaca ogromna CzCia, C€zel0 w atmosferze
mistycyzmu. Okres po smierci zwykle charakteryzuje si¢ podporzadkowaniem si¢ $cistym
regutom zachowania i ustanowionych protokotéw oraz rytualéw. Potrzeba optakiwania
ukochang osoby jest uznawana przez wigkszos¢ spoteczenstw, chociaz przejawy zatoby i jej
formalna dtugos¢ trwania waha si¢ w roznych kulturach.

2. Choroba i smier¢ 3 teraz i beda zawsze nieodtaczna i integralna czescia doswiadczen
ludzkich. Sposdb, w jaki staramy si¢ zidentyfikowac i zaspokoi¢ wyjatkowe i indywidualne
potrzeby osoby umierajacej i rodziny radzacej sobie z postgpujaca Strata, jest czutym
wskaznikiem dojrzalosci spoteczenstwa. Zawsze kiedy to mozliwe, naezy zapobiega¢
chorobom. Kiedy choroba si¢ rozwinie, musimy prébowaé ja zwalczy¢ lub w najgorszym
przypadku opozni¢ jg postep. Réwnolegle z tymi wysitkami musimy zaoferowac wszystkim
chorym optymalny poziom leczenia bolu i innych objawéw w potaczeniu ze wsparciem
psychologicznym, socjalnym, emocjonalnym i duchowym.

3. W ostatnich 2-3 dziesigcioleciach opieka u schytku zycia zaczgta zyskiwac rolg, na jaka
zasluguje. Rozpoczeto wydawanie szczegdtowych czasopism naukowych®,  dziatalnosc
rozpoczety organizacje zaréwno profegonalne, jak i pozarzadowe, takie jak Europeskie
Towarzystwo Opieki Paliatywnej - European Association for Palliative Care™, a takze zostaly
opublikowane narodowe programy rozwoju i rekomendacje dotyczace opieki paiatywnej, na
przyktad w Irlandii przez Krajowy Komitet Doradczy w Opiece Paliatywnej (National Advisory
Comnﬂttee on Palliative Care 2001) i w USA przez Instytut Medycyny (Field and Cassell
1997)™.

Krétki rys hisoryczny

4. Wzajemne oddzialywanie miedzy zyciem i umieraniem jest stalym elementem, ktéry
wystepuje od narodzin az do $mierci. Zyjac umieramy, a umiergjac, ciagle jeszcze zyjemy.
Programy opieki zdrowotnej i spotecznej na $wiecie sa opracowywane w celu osiggania i
podtrzymywaniaoptymalnej jakosci zycia jednostek, rodzin i spoteczenstw. W kontekscie opieki
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paliatywnej, gdzie oczekiwane przezycie jest ewidentnie ograniczone, zagadnienia te staja si¢
bardzig naglace i nie cierpiace zwioki, poniewaz dazymy do jak najlepszego wykorzystania
catego dostepnego czasu.

5. Od zarania dziejow spoteczenstwa Saraty si¢ zapewni¢ wsparcie i komfort swoim chorym i
umiergijacym. Jednak w potowie ubiegtego wieku nauki medyczne mialy niewiele do
zaoferowaniaw zakresie efektywnego leczenia bélu i innych objawdw. Rozwoj farmakoterapii w
latach pigcédziesiatych XX wieku w potaczeniu z wigkszym zrozumieniem potrzeb
psychologicznych, spotecznych i duchowych umierajacych chorych, utorowaty droge do
rozwoju réznych form opieki paliatywnej. Zasady opieki paliatywnej zostaty szerzej zrozumiane
i wprowadzone w drugiej potowie XX wieku.

6. W czasach sredniowiecznych termin ,hospicjum” byt uzywany na okreslenie miejsca
schronienia dla pielgrzyméw i podrdznych. W Europie powiazanie pomigdzy hospicjum a opieka
dla chorych umiergjacych datuje si¢ od 1842 r. - dokonan Mme Jeanne Garnier w Lyonie we
Francji. W Irlandii Zgromadzenie Sidstr Mitosierdzia, zatozone przez Matke Marig Aikenhead,
zatozyto hospicja w Dublinie i Cork w latach 70. XIX w., a nastgpnie w Londynie w 1905 r.
(Hospicjum $w. Jozefa). Instytucje te byty scisle zwiazane z opieka nad chorymi z
zaawansowanymi, nieuleczalnymi chorobami, jednak wiasciwe leczenie przeciwbdlowe i
leczenie innych objawow byto utrudnione z powodu braku efektywnych lekdw.

7. W latach 50. XX wieku wprowadzono szereg waznych lekéw: srodki psychotropowe,
pochodne fenotiazyny, leki przeciwdepresyjne oraz niesterydowe leki przeciwzapalne. Rowniez
w tym czasie lepigl zrozumiano nature béléw nowotworowych i role opioidéw w ich leczeniu.
Dostepnos¢ tych lekow stworzyta nowe, bardzig efektywne mozliwosci leczenia bolu i innych
objawow choroby nowotworowsj.

8. Wystepowat ogromny opdr w odniesieniu do stosowania opioidéw, wywodzacy sie z
falszywych informacji i bezpodstawnych obaw dotyczacych ich uzycia. Przesadne obawy
zwigzane z takimi zagadnieniami, jak uzaeznienie, narkomania, tolerancja i niewydolnos¢
oddechowa, utrudniaty wtasciwe zastosowanie opioidéw w praktyce klinicznej. Te obawy byty
wspotudziatem zarowno srodowisk medycznych, jak i catego spoteczenstwa Na poziomie
rzadowym czesto wystepowaty znaczne nieporozumienia dotyczace dobrodziejstwa - waznej roli
leczniczel opioidow i mozliwosci ich naduzywania. W niektorych krajach stosowanie opioidow
byto prawnie zakazane. W innych panstwach stosowanie opioidéw do celéw medycznych byto
zalegalizowane, ale ich dostgpnos¢ byta utrudniona przez nadmierna biurokracj¢ zwiazana z ich
przepisywaniem, przechowywaniem i sprzedaza. Jest niezwykle wazne, abysmy wyciagneli
wnioski z bleddéw przesziosci. Nie powinno si¢ myli¢ prawidtowego stosowania klinicznego
opioidéw z mozliwoscia ich naduzywania.

9. Rozwdj nowoczesnego ruchu hospicyjnego i opieki paliatywnej wiele zawdziecza wizji,
odwadze i zaangazowaniu Dame Cicely Saunders. Pielegniarka, pracownik socjalny i lekarz, jest
powszechnie uznawana za pioniera nowoczesnego ruchu hospicyjnego. Po kilku latach pracy w
Hospicjum $w. Jbzefa w Londynie (dzielnica Hackney), Dame Cicely otworzyta w 1967 roku
Hospicjum sw. Krzysztofaw Londynie. Byto to pierwsze nowoczesne hospicjum zajmujace Si¢
rowniez dziatalnoscia dydaktyczna i badaniami naukowymi. Dame Cicely poswigcita swoje
zycie zawodowe i prywatne opiece i sudiowaniu probleméw chorych cierpiacych z powodu
zaawansowanych nieuleczalnych choréb. Pani Saunders rozpoznata trudna sytuacje 0sOb
umiergjacych i ich bliskich i odpowiedziata na przerazajacy deficyt w zakresie zaspokgania
potrzeb osdb umiergjacych i ich rodzin. Zawsze skupiata si¢ na specyficznych i wyjatkowych
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potrzebach kazdego konkretnego chorego i jego rodziny. Dame Cicely Saunders nauczyta nas
catosciowej opieki nad chorym, opieki nad rodzina, opieki w okresie osierocenia oraz potrzeby
prawdziwej, zespotowe pracy interdyscyplinarng. W zaskakujaco krétkim czasie doprowadzita
do transformacji tego obszaru opieki zdrowotng i sprostata wyzwaniu przeciwstawienia Si¢
utrwalonym negatywnym postawom i uprzedzeniom. Podsumowujac, stwierdzi¢ trzeba, ze
zrewolucjg)zni zowata sposob, w jaki zaspokajamy zrdznicowane potrzeby umierajacych chorych i
ich rodzin™.

10. Hospicjum $w. Krzysztofa zawsze poszukiwato drog promowania zasad opieki paliatywnej
we wszystkich aspektach opieki zdrowotng. Entuzjazm w rozpowszechnianiu wiedzy i
umigetnosci nie ograniczat si¢ wyltacznie do Wielkigl Brytanii, ale rozposcierat si¢ na caty
swiat. Pracownicy ochrony zdrowia z réznych kontynentow™ uczyli sie w Hospicjum $w.
Krzysztofa, anastgpnie stosowali nowo zdobyta wiedzg i umiejgtnosci w swoich krajach. Nie ma
jednolitego modelu opieki paiatywnej, ktéry moze by¢ zastosowany w kazdych warunkach,
jednak podstawowe zasady opieki paliatywnej, ktadace nacisk na zaspokajanie specyficznych i
wyjatkowych potrzeb kazdego indywidualnego chorego i jego rodziny sa uniwersalne. Sposob,
w jaki s3 osiagane te cele, moze by¢ rézny w poszczegolnych krajach, a nawet réznych
regionach.

11. Kiedy analizujemy rozwdj opieki paliatywnel w roznych krajach swiata, jest niezwykle
wazne, aby zauwazy¢é wptyw, jaki moze wywrze¢ na wprowadzenie zmian chociazby tylko
jedna, wysoce umotywowana osoba. Zwykle jedna osoba, ktéra zauwaza mozliwosci stworzenia
lepszych form opieki, daje wstgpny impuls do zmian. Czgsto z powodu niedawnych doswiadczen
osobistych osoba ta dziata jak katalizator i inspiruje innych we wprowadzaniu zmian. Nie jest
mozliwe lub wiasciwe skatalogowanie rozwoju opieki paliatywng w kazdym kraju.
Wystarczajace jest stwierdzenie, ze rézne formy opieki paliatywnej sa obecnie rozwijane,
aczkolwiek w réznym tempie i w roznym stopniu ztozonosci nawszystkich kontynentach.

12. Opieka paliatywna nie sprowadza si¢ jedynie do opieki instytucjonalng. Jest raczej filozofia
opieki, ktéra moze by¢ zastosowana we wszystkich migjscach pobytu chorego. Zwykle
obserwuje sig¢ tworzenie zespotdw srodowiskowych, ktore oferuja opieke nad chorym w jego
wiasnym domu lub w domu opieki spoteczngj. ROwnie czgsto obserwuje sig inne modele opieki
pdiatywne, prowadzonej w szpitalach. dea nym rozwiazaniem jest, aby pacjenci mogli wybra¢
miejsce sprawowania opieki zgodnie ze swoimi preferencjami: dom, hospicjum lub szpital.
Jezeli to mozliwe, chorzy powinni mie¢ mozliwos¢ skorzystania z roznych form opieki, zaleznie
od ich potrzeb klinicznych i osobistych preferencii.

13. Z czasem szczegdlne potrzeby pacjentéw hospicyjnych i ich rodzin przyciagaja zwiekszona
uwage i dyskusic nad programami opieki zdrowotngl na réznych kontynentach. Chociaz
podstawowe zasady, na ktérych opiera sie opieka paliatywna, maja uniwersalne zagosowanie, to
metody, jakimi osiaga Si¢ ustalone cele, moga rézni¢ si¢ w poszczegdlnych krajach. Na osobach
planujacych rozwqj opieki zdrowotnej w poszczegdlnych krajach spoczywa odpowiedzialnosé¢ za
wilasciwe okreslenie specyficznych potrzeb i stosowne strategiczne planowanie. Jesli chodzi o
planowanie rozwoju opieki paliatywneg w przysztosci, mozemy wiele Si¢ nauczy¢ z przesztosci.
Wszystkie wysitki powinny by¢ zogniskowane na dazeniu do osiagnigcia i podtrzymywania
optymalngj jakosci zycia kazdego chorego i jego rodziny. Indywidualne, instytucjonalne i
grupowe programy powinny by¢ podporzadkowane potrzebom chorych i ich rodzin.
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Wybrane dane dotyczace opieki paliatywnej w krajach europegskich

14. W ostatnim czasie kilka przeprowadzonych badan dostarczyto danych o podobienstwach i
roznicach w rozwoju opieki paiatywnej w Europie. W badaniu uczestniczyto 28 panstw z
Europy Wschodnigj i Azji Centralngj. Przy uzyciu wachlarza metod ilosciowych i jakosciowych
ustalono, ze sa znaczne roznice w zakresie, w jakim opieka paliatywna jest dostgpna dla osob jej
potrzebujacych, a takze niezwykte podobienstwo w zainteresowaniu i energii poswigcanej 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 maja najwicksza ilos¢ jednostek opieki paliatywnei™®, a w niektorych bytych
republikach radzieckich nie ma zadnych form opieki paliatywnej. W Europie Wschodniej opieka
domowa jest najczgstsza forma opieki, nastgpna w kolginosci forma sa szpitalne oddziaty opieki
paliatywnej, zdecydowanie rzadziej dziataja szpitalne zespoty wspierajace, osrodki opieki
dzienngj oraz zespoty wspierajace w domach pomocy spotecznej. Badanie zidentyfikowato pigé
tak zwanych wiodacych (beacons) krajowych osrodkow opieki paiatywnej 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 Roga-1 (St. Petersburg Hospice);
centra te odegraty kluczowa role w rozwoju opieki paliatywnej i nadal sa wiodacymi osrodkami
szkoleniowymi.

16. Badanie ujawnito szereg waznych probleméw, ktére sa wspotudziatlem panstw Europy
Wschodniegj:

- brak programéw uznawania, finansowania i rozwijania opieki paliatywnej,

- niedostateczna dostepnos¢ opioidow,

- trudnosci w naborze pracownikow,

- brak sprzetu medycznego i do pielegnacji,

- brak mozliwosci badan naukowych,

- negatywne stereotypy spoteczne.

17. Badanie , Pallium" finansowane przez Komisj¢ Europejska przeanalizowato koncepcje opieki
paliatywneg i odpowiednie programy jeg rozwoju w dedmiu kragjach Europy Zachodniej (Ten
Have & Janssens 2002).

18. W Holandii specjalne projekty rozwoju opieki paliatywnej rozpoczeto w domu pomocy
spoteczngg w Rotterdamie w latach 70. XX wieku (osrodek referencyjny, podobny do
wspomnianych powyzej). Zgodnie z wynikami badania ,, Pallium”, najwigkszy udziat w opiece
pdiatywnegl w Holandii ma opieka domowa, sprawowana przez konwencjonalnych opiekunéw
oraz opieka w domach pomocy spoteczng. Hospicja maja znacznie mniejszy udziat w opiece
paiatywnej; wyrdznia sie hospicja sprawujace opieke bardzig) i mnigj intensywna (low-care and
high-care hospices) dawniej hospicja dziataty gtownie dzieki wolontariuszom, obecnie udziat
profesonalistéw jest bardziej zaznaczony.

19. W 1998 roku rzad zdecydowat o utworzeniu programowych osrodkéw rozwoju opieki
paliatywneg we wszystkich akademiach medycznych. Program rozwoju opieki paliatywnej w
Holandii dazy do integracji hospicjow z narodowym systemem opieki zdrowotnej. Objawem
tego rozwoju sa oznaki zwigkszonego zainteresowania opieka paliatywna w uczelniach
medycznych: wiele programéw szkolenia podyplomowego i ustawicznego ksztatcenia
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zawodowego. Coraz czgscigl domy pomocy spotecznej otwieraja oddziaty opieki paliatywne we
wiasnych budynkach lub w specjalnych, oddzielnych siedzibach.

20. Ze wzgledu na tradycje w opiece domowej, wiele wysitku w Holandii wklada si¢ w
ksztatcenie lekarzy rodzinnych. Migdzy innymi doprowadzito to do utworzenia Sieci
wyjazdowych zespotéw konsultacyjnych w catym kraju. Od roku 2000 dziata rzadowy program
wspierania wolontariuszy, dotyczacy gtéwnie dziatan koordynacyjnych i szkolenia

21. Zgodnie z wynikami badania ,Pallium” w Belgii, zostalo wydane szereg Rozporzadzen
Krélewskich, zarzadzajacych migedzy innymi, ze w kazdym szpitalu i w kazdym domu opieki lub
zaktadzie opiekunczo-leczniczym powinien dziata¢ wielodyscyplinarny zesp6t  opieki
paliatywnej. Rozporzadzenie konkretyzuje zawody, ktére powinny by¢ reprezentowane w takim
zespole. Z drugigj strony profesjonalne organizacje, wspotpracujace na poziomie regionalnym i
krajowym w promocji opieki paliatywnej, ktada nacisk na jg integracje z konwencjonalnym
systemem opieki zdrowotnej, koncentrujac si¢ nadomu jako miejscu opieki.

22. W Szwecji rozwdj specjalistycznej opieki paliatywne rozpoczat si¢ w oparciu 0 program
hospicyjngl opieki domowej na potudniu krgju w 1977; model ten rozprzestrzenit si¢ w calej
Szwecji w ciagu nastepnego dziesigciolecia. Szwecjaw 1979 roku stanowczo odrzucita rzadowy
raport dotyczacy utworzenia migjsc samotnego umierania (zobacz takze First 2000).

23. W Niemczech organizacja opieki paliatywnej rozpoczeta sig, po okresie uwrazliwiania
niemieckiego spoteczenstwa, od utworzenia pierwszego szpitalnego oddziatu opieki paliatywne)
w 1983 roku, nastepnie podjeto wiele programOw hospicyjnych, az inicjatywy rzadu utworzono
12 osrodkOw opieki paliatywnej.

24. W Hiszpanii zgodnie z wynikami badania , Palium”, rozw¢j opieki paliatywnej nie
rozpoczat sig, jak w wielu innych kragjach, od oddolnego poparcia spotecznego, lecz zostat
zainicjowany przez narodowy system opieki zdrowotnej; pionierskie osrodki znajdowaty si¢ w
szpitalach rejonowych. W 2000 roku Narodowy Plan Opieki Paliatywngj wymieniat 241
instytucji opieki paliatywnej, potowa z nich to osrodki opieki domowej, sprawujace opiekg nad
23 000 chorych rocznie. Jednak osrodki te nie sa rozlozone réwnomiernie i nie obejmuja
terytorium catego kraju.

25. Wielka Brytania bytaw duze mierze kolebka specjalistycznej opieki paliatywnej w Europie,
angielscy wspotpracownicy uczestniczacy w badaniu , Palium” podkreslaja, ze silny brytyjski
ruch hospicyjny zawsze pozostawat poza Narodowym Systemem Opieki Zdrowotnej, medycyna
paliatywna jest uznawana za specjalizacje medyczna od wielu lat, a jej status jako dyscypliny
akademickig rosnie. Jednak, jak w wielu innych krajach, wigkszos¢ funduszy w opiece
paliatywne pochodzi z sektora prywatnego.

26. We Wrtoszech rozwoj opieki paliatywne] datuje sie od lat 70. XX wieku, duza liczba
hospicjéw dziata w catym kraju; w ostatnim czasie rzad wioski nadal opiece paliatywne)
priorytetowe miejsce w narodowym planie opieki zdrowotng -, Plano sanitario nazionale”.

27. Dane uzyskane z konca 1999 roku dla siedmiu krajow, ujete w projekcie ,, Pallium”
przedstawiono ponize:
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Belgia Niemcy | Wiochy | Holandia | Hiszpani | Szwecja | Wieka
a Brytania

Populacja 10.1 819 574 15.6 40 8.8 57.1
(miliony)
Hospicja 1 64 3 16 1 69 219
stacjonarne
Oddziaty opieki 49 50 0 2 23 69 219
paliatywnej
Zespoty opi eki 55 1 0 A 45 41 336
domowej zwiazane
ze szpitdlem lub
domem opi eki
Opieka domowa 45 582 88 286 75 67 355
Opieka dzienna 2 9 0 0 0 13 248

28. W poszczegolnych kantonach Szwajcarii istnigje rézny udziat opieki paliatywnej w ramach
organizacji opieki zdrowotng: we francuskojgzycznej Szwajcarii w opiekg paliatywna
zaangazowany jest rzad, podczas gdy w kantonach niemieckojgzycznych lub wtoskojezycznych
jest to pole dziatania dlainicjatyw prywatnych.

W 2000 roku w Szwajcarii byto 9 oddziatow szpitalnych, 6 hospicjéw, 6 wyjazdowych zespotow
domowych i 5 zespotdw wsparciaw szpitalach (z tego 2 w szpitalach uniwersyteckich). Wedtug
raportu Societe de Medecine et des Soins Palliatifs z 2000 roku, szkolenie w szkotach
medycznych i pielegniarskich jest bardzo zréznicowane: jedna szkota medyczna ma odrgbny
przedmiot ,opieka paliatywna’ zajmujacy w calosci 8 godzin;, nie jest on przedmiotem
egzaminacyjnym, szkolenie wyglada roznie.

29. Wspomniany wyzej raport szwajcarski wymienia wiele problemow i trudnosci, po pierwsze
wynikajacych z federalng struktury panstwa, co utrudnia koordynacje¢ dziatan zmierzajacych do
rozwoju opieki paiatywnej, po drugie brak specjalizacji, poniewaz ,,rzekomo” wszyscy wiedza,
co to jest opieka paliatywna, po trzecie wreszcie ograniczenia budzetowe hamujace rozwdj
nowych dziedzin opieki zdrowotngj, takich jak opieka paliatywna.

30. Specyficzne problemy dotyczace opieki domowej opisano nastepujaco:
- w wielu regionach tradycyjna struktura rodzinna ulegta zmianie, wielu starszych ludzi
zyje samotnie i nie moze liczy¢ na wsparcie rodziny,
- 50% powaznie chorych 0sdb woli przebywat w domu,
- gléwna przeszkoda sa czesto braki finansowe.

31. Raport wskazuje na kilka waznych punktéw: po sukcesach w poczatkowym okresie, ruch
opieki paliatywnej w Szwajcarii zostat zahamowany, prawdopodobnie dlatego, ze byt on
wynikiem osobistego zaangazowania kilku pionieréw tego ruchu, ktérzy nie zadbai o to, by
mie¢ nastgpcow. Jednak w niektdrych kantonach (szczegdlnie Vaud) opieka paliatywna rozwija
Sig na bazie porozumienia pomigdzy wszystkimi zaangazowanymi profegonalistami, co cho¢
trudne, jest bardzo istotne. Ostatnim problemem, ktory oczywiscie nie jest specyficzny dla
Szwajcarii, jest fakt, ze jak dotad informacja publiczna o opiece paliatywnej jest
niewystarczajaca.

32. Na Wegrzech ostatnio notuje sie znaczacy rozwoj opieki paliatywnej. Ustawa o opiece

zdrowotngj z 1997 roku zawierajaca wyrazne odniesienia do opieki paliatywnej, ktére formalnie
upowaznigja chorego do uzyskania leczenia objawowego i przebywania ze swoja rodzina,
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stwierdza, ze opieka domowa ma by¢ zapewniona, gdy tylko jest to mozliwe i ze wsparcie dla
rodziny oraz duchowe wsparcie zarowno dla rodziny, jak i bliskich chorego powinno by¢
dostgpne dlawszystkich.

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

34. We wrzesniu 2001 r. rozpoczgto roczny program szkolenia dla pielegniarek hospicyjnych i
koordynatorow. W 2001 w kraju byly 4 hospicja (w sumie 55 16zek); 14 zespotdw opieki
domowej, 2 osrodki opieki dzienng), 2 zespoly wyjazdowe ( Budapeszt) i oddziaty w 5 domach
opieki.

35. Szkolenie przeddyplomowe w szkotach medycznych obejmuje 10 godzin poswigconych
leczeniu bdlu i innych objawow oraz 30 godzin dotyczacych probleméw psychosocjalnych. W
szkotach pielegniarskich jest 80 godzin opieki paliaywnej w nauczaniu podyplomowym, jest
réwniez szkolenie podyplomowe dla lekarzy.

36. W Austrii od 3 lat uwzgledniono opieke paliatywna w zadaniach opieki zdrowotng i
opracowano plan okreslajacy potrzebna ilos¢ t6zek opieki paliatywne, ktorych 3/4 ma by¢
oddanych do uzytku do 2005 roku.

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

38. Szkolenie w opiece paliatywnej jest czgscia programu w szkotach pielggniarskich i ma by¢
czescia programu medycznego od 2002 roku. W szkoleniu specjalistycznym rozwaza Sig
niewielkie, ale wzrastajace zainteresowanie opieka paliatywna.

39. Wsparcie finansowe zaréwno oddziatdw stacjonarnych, jak i oddzialéw opieki domowej jest
problemem do rozwiazania, poniewaz istnigje zbyt duza zaleznos¢ od dos¢ niepewnych form
dodatkowego finansowania prywatnego.

Definicja i gtéwne zasady

40. Jak zaznaczono w rekomendacji, ninigjsze dokumenty opieraja Si¢ na definicjach i opisach
opieki paliatywnej] okreslanych przez WHO w 1991 i 2002 r. i mocno popieranych przez
srodowisko opieki paliatywne.

41. Przed dyskusga nad definicjami i gtdwnymi zasadami wazne jest zwrdcenie uwagi na to, ze
opieki paliatywnej nie naezy traktowaé jako zasadniczo rézngl od innych form opieki
zdrowotnej. Takie zasadnicze réznice spowodowatyby trudnosci, a nawet niemoznos¢ integracji
opieki paliatywnej z istnigjacym systemem opieki zdrowotnej.

Widle waznych aspektow opieki paliatywnegl ma zastosowanie w medycynie zamujacej Sie
leczeniem, dodatkowo rozwoj opieki paliatywnej moze mie¢ rowniez pozytywny wptyw nainne
formy opieki zdrowotnej przez zwrdcenie uwagi na niektdre niedoceniane elementy, takie jak
problemy duchowe.
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Definicje

42. Definicja opieki paliatywnej powstawata przez wiele lat, jako ze rozwijata si¢ onaw wielu
krgjach.

Opieka paliatywna jest definiowana nie w odniesieniu do narzadu, wieku, rodzaju choroby czy
patologii, lecz raczej przez oceng prawdopodobne prognozy i w odniesieniu do specyficznych
potrzeb indywidualnego pacjenta i jego/jej rodziny. Tradycyjnie, opieke paiatywna
rozpatrywano jako majaca wytacznie zastosowanie wtedy, gdy smier¢ byta blisko.

Obecnie akceptuje si¢ role opieki paliatywnej jako dziedziny majacej wiele do zaoferowania w
znacznie wczesniggszym okresie postepujacej choroby.

43. Okreslenie , paliatywny” pochodzi od tacinskiego ,pallium” okreslajacego ,,maske” lub
»ptaszcz”. Etymologia ta wskazuje, czym zasadniczo jest opieka paliatywna: maskuje skutki
nieuleczalng choroby lub zapewnia , ptaszcz” dla otulenia tych, ktorzy sa pozostawieni w
chtodzie osamotnienia, poniewaz nie moze im pomoc medycyna ukierunkowana na leczenie.

44. Opieka paliatywna wiacza zastosowanie wszystkich witasciwych interwencji paliatywnych,
ktore moga zawiera¢ terapie modyfikujaca przebieg choroby, taka jak chirurgia, radioterapia,
chemioterapia, hormonoterapia etc. Ostatecznym celem wszystkich tych interwencji jest
rehabilitacja pacjenta w ngjwickszym mozliwym wymiarze i osiagnigcie mozliwie ngjlepsze)
jakosci zycia. W zwiazku z tym jest niezmiernie istotne, aby programy opieki paliatywne byty w
petni zintegrowane z ustalonymi programami opieki zdrowotnegj w szpitalu oraz migscu
zamieszkania pacjenta.

Wzgledne zaety wszystkich rodzajow podegjscia do opieki, zarbwno postgpowania
modyfikujacego przebieg choroby, jak i objawowego, musza by¢ oceniane indywiduanie u
kazdego chorego i odpowiednio czgsto, tak by mozna bylo wdrozy¢ wiasciwe schematy
postepowania.

45. WHO (Swiatowa Organizacja Zdrowia) okreslita opieke paliatywna jako aktywna
calosciowa opieke nad chorym, ktérego choroba nie reaguje na leczenie przyczynowe.
Opanowanie bdlu, innych objawéw oraz probleméw psychologicznych, socjalnych i duchowych
jest priorytetowe. Celem opieki paliatywnej jest osiagnigcie mozliwie najlepszej jakosci zycia
pacjentéw i ich rodzin (WHO 1990).

46. Definicja ta jest godna polecenia, jako ze koncentruje si¢ na chorym, podkreslajac
wielowymiarowos¢ ludzkiej kondycji oraz wskazuje na jakos¢ zycia jako ostateczny cel.
Jednakze uzycie stowa ,leczenie przyczynowe” jest nigjednoznaczne, jako ze wiele schorzen
przewlektych nie moze by¢ wyleczonych, ale moze dawa¢ prognozg przezyciawielu lat.

47. Doyle wyjasnia, ze uzywajac okreslenia,, paliatywny”, koncentruje si¢ na ostatnich latach lub
miesiacach zycia, gdy smier¢ jest spodziewana raczej niz tylko przewidywana, zwracajac uwage
na obecnos¢ towarzyszacego wielowymiarowego cierpienia somatycznego, emocjonanego,
spotecznego i duchowego, ktdre powinno i moze by¢ usmierzone.

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

, Opieka paliatywna jest dziataniem, ktére poprawia jakos¢ zycia chorych i ich rodzin stajacych
wobec probleméw zwiazanych z zagrazajaca zyciu choroba, poprzez zapobieganie i znoszenie
cierpienia dzieki wczesnej identyfikacji oraz bardzo starannej ocenie i leczeniu bélu i innych
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probleméw: somatycznych, psychosocjalnych i duchowych (Sepulveda C. et al. Palliative Care:
The World Health Organization's Global Perspective. J Pain & Symptom M anagement
2002;24(2):91-96-).

Zasady opieki paliatywnej

49. W zalaczniku do swojg najnowszej definicji WHO wprowadza nastepujace najnowsze
zasady, wg ktorych opieka paliatywna:

zapewnia ulge w bolu i innych objawach,

afirmuje zycie, aumieranie uwaza za normalny proces,

niejest jg celem przyspieszanie ani odraczanie smierci,

integruje psychologiczne i duchowe aspekty opieki nad chorym,

oferuje system wsparcia pozwa gacy 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,

opiera si¢ na dziataniach zespotowych w celu zaspokojenia wielorakich potrzeb chorego
i jego rodziny, wiaczajac w to wsparcie w okresie zatoby, j&sli jest to wskazane,

poprawia jakos¢ zyciai moze rowniez mie¢ pozytywny wptyw na przebieg choroby,

ma zastosowanie wczesnieg w przebiegu choroby, jednoczesnie z innymi rodzajami
terapii majacymi na celu przedtuzenie zycia, takimi jak chemioterapia, radioterapia, jak
tez uwzglednia wykonanie tych badan, ktére potrzebne sa dla lepszego zrozumienia i
opanowywania dokuczliwych powiktan klinicznych.

50. Zaleca si¢ dalsze rozwijanie tych gtéwnych zasad opieki paliatywney.

Opieka paliatywna odgrywa duza rol¢ w osiagnieciu i utrzymaniu optymalnego
poziomu leczenia bélu i innych objawéw. Wymaga to doktadnej oceny kazdego
indywidualnego chorego, z uwzglednieniem dokladnego wywiadu, badania
fizykalnego i jesli to wiasciwe, wykonaniem badan dodatkowych. Chory mus
miec tatwy dostep do wszystkich mozliwych lekow, wiaczajac w to rozne opioidy
i szeroka game preparatdw. Leczenie modyfikujace przebieg choroby moze
rowniez dawat korzys¢ w postaci tagodzenia objawdw i powinno by¢ dostepne,
jesli tylko jest wymagane.

Opieka paliatywna afirmuje zycie, a umieranie uwaza za nauralny proces. Ta
podstawowa zasada dotyka pewnych trudnosci zwiazanych ze specyfika opieki
paiatywne. Jedyna rzecza taczaca nas wszystkich jest nieunikniona koniecznosé¢
smierci. Chory wymagajacy opieki paiatywne] nie moze by¢ traktowany jako
porazka medycyny. Opieka paliatywna dazy do zapewnienia choremu jak
naj petnig szego, aktywnego, uzytecznego przezywania konczacego si¢ zyciaaz do
chwili smierci. Wazna rolg w przywracaniu fizycznej, psychiczng i duchowse
réwnowagi odgrywa réwniez rehabilitacja.

Opieka paiatywna nie ma na celu przyspieszania ani opOzniania smierci.
Dziatania opieki paliatywng nie sa i nie powinny by¢ skierowane na
przedwczesne zakonczenie zycia. Tak samo bardzo wazne jest zrozumienie i
akceptacja stanowiska, ze technologie dostgpne w nowoczesnegl praktyce
medycznej nie maja zastosowania w przedhuzaniu zycia w §p0s0b nienaturalny.
Lekarz nie ma obowiazku kontynuowania leczenia, ktdre nie przynosi pozytku
choremu i jest dla niego szczegolnie uciazliwe. Rowniez pacjent ma prawo
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odmowi¢ poddania si¢ postepowaniu leczniczemu™. W opiece paliatywnej celem
jest dazenie do zapewnienia choremu najwyzszej jakosci zycia W okresie, gdy
proces chorobowy doprowadza zycie do naturalnego konca, chory powinien mie¢
zapewnione wszystkie mozliwe srodki do somatycznego, emocjonalnego i
duchowego dobrogtanu. Szczeg6lny nacisk nalezy potozy¢ nafakt, ze eutanazja i
samobdjstwo chorego wspomagane przez lekarza nie sa zawarte w zadne
definicji opieki paliatywne™®, co jest przedmiotem stanowiska w tej sprawie.
Patrz rozdziat VIII.

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

Opieka paliatywna oferuje system wsparcia pozwalajacy choremu prowadzi¢ tak
aktywne zycie, jak to tylko mozliwe do samej smierci. W tym aspekcie wazne jest
stwierdzenie, ze to pacjent ustala cele i priorytety. Rola personelu medycznego
jest wspomaganie chorego w osiagnieciu okreslonych przez niego celow. Jest
oczywiste, ze priorytety indywidualnego chorego moga ulega¢ z biegiem czasu
dramatycznym zmianom. Personel medyczny musi by¢ swiadomy tych zmian i
odpowiednio na nie reagowac.

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 musza
by¢ zidentyfikowane i okreslone. Praca zespotu opieki nad osieroconymi nie
moze rozpocza¢ si¢ dopiero po $mierci chorego. Patrz rozdziat VIII.

Opieka paliatywna wymaga skoordynowanego, zespotowego podejscia. Jasno
wynika z dotychczasowych rozwazan, ze zwykle ani jedna osoba, ani jedna
specjanosé nie sa w stanie wiasciwie rozwiaza¢ zakresu i ztozonosci problemow
pojawigjacych si¢ w okresie sprawowania opieki paliatywnej. Cho¢ zazwyczaj
gléwny trzon zespotu, ktory stanowia lekarz, pielegniarkai pracownik socjany sa
w stanie zapewni¢ konieczna opiekg, czeste sa sytuacje, ze pomoc potrzebna jest
ze strony wielu rodzajéw stuzb medycznych, pielegniarskich i innych
profesionalistow medycznych'’. Dla zapewnienia spéjnego dziatania zespotu
niezmiernie wazne jest dokonanie podziatu celéw i zadan oraz wypracowanie
sprawnego sposobu porozumiewania sie. Patrz rozdziat V1.

Opieka paiatywna dtara si¢ poprawi¢ jakos¢ zycia W ostatnich latach temat
»jakos¢ zycia’ wywotat duze zainteresowanie badawcze. Wazne jest zrozumienie,
ze nie jest to po prostu ocena komfortu fizycznego i stopnia sprawnosci fizycznej
. Raczg jedt to cos, co moze by¢ okreslone tylko przez poszczegolnego pacjentai
CO z uptywem czasu moze sig¢ znacznie zmienicé.

Opieka paliatywna ma zastosowanie wczesnie w przebiegu choroby, w tacznosci
z leczeniem modyfikujacym chorobg i przedluzajacym zycie. W aspekcie
historycznym, opieka paliatywna wiazana byta z opieka oferowana chorym na
nowotwor, ktorzy zblizali sie do $mierci. Obecnie zrozumiano, ze opieka
paiatywna ma wiele do zaoferowania chorym i ich rodzinom we wczesnigjszym
okresie choroby, przynajmniej do momentu, gdy zostanie osiagnigty stan
znacznego zaawansowania choroby i prawdopodobnie nie mozna uniknaé
progresi. Wymaga to $cistego zintegrowania opieki paliatywnej z szerokim
zakresem swiadczen medycznych w szpitalu i srodowisku pacjenta.
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51. Jak jasno wynika z powyzszych okreslen, opieka paliatywna nie jest przeznaczona dla
szczegblnego schorzenia lub rodzaju choroby. Potencjalnie ma zastosowanie dla chorych w
kazdym wieku, w zaleznosci od oceny prawdopodobng prognozy i szczeg6lnych potrzeb
pacjenta.

52. Opieka terminalna®® jest kontynuacja opieki paiatywnej i oznacza opieke nad chorym w
okresie bezposredniego, bliskiego zagrozenia smiercia, ktéra prawdopodobnie nastapi w ciagu
kilku godzin lub co najwyzej dni. Uzywanie tego terminu dla okreslenia wszystkich elementow
opieki paliatywnej jest niewtasciwe i nieprzydatne.

53. Medycyna paliatywna jest specjalistyczna medyczna opieka nad pacjentem z aktywna,
postepujaca | zaawansowana choroba, u ktOrego rokowanie jest ograniczone, a istota
postepowania jest poprawa jakosci zyciaa Medycyna paiaywna uwzglednia rowniez
rozpatrywanie potrzeb rodziny zazyciai po $mierci chorego.

Postepowanie oparte na podstawowych zasadach opieki paliatywnej (Palliative care approach).
Wszyscy profegonalni pracownicy stuzby zdrowia powinni zna¢ podstawowe zasady opieki
paliatywne i musza odpowiednio je stosowac w swojej praktyce.

Podstawowa opieka paliatywna (General palliative care)

Uwaza sig, ze niektorzy profegonalni pracownicy stuzby zdrowia, cho¢ nie s3 zaangazowani
wytacznie w praktykowanie opieki paliatywnej, moga posiada¢ dodatkowe przeszkolenie i
doswiadczenia w zakresie opieki paliatywnej. Okreslenie ,podstawowa opieka paliatywna’
dotyczy dziatalnosci takiego personelu.

Specjalistyczna opieka paliatywna

Przez specjaistyczna opieke paliatywna definiuje s¢ dziatalnos¢ ograniczona gtdwnie do
zapewnienia opieki paliatywnej. Znajduje zwykle zastosowanie w opiece nad chorymi z bardzigj
ztozonymi i wymagajacymi duzego doswiadczeniai umiejgtnosci potrzebami i w konsekwengji
wymaga_}L g}/vyzSzego stopnia przeszkolenia, wiekszego personelu i innych znaczniejszych zrodet
pomocy .

54. Nawet wtedy, gdy tzw. aktywne, modyfikujace przebieg choroby leczenie nie jest diuze
wilasciwe, opieka paliatywna jest bardzo aktywna forma opieki, w niektorych przypadkach
porownywalna z intensywna opieka, cho¢ rézniaca Sie od tego, co jest istota oddziatdw
intensywnej opieki medycznej.

Aktywne interwencje, takie jak leczenie hiperkalcemii, radioterapia w leczeniu bolu,
krwawieniach lub ucisku na rdzen kregowy, chemioterapia przy rozpoczynajacym si¢ zespole
zyly gtbwnej gorngj czy interwencja chirurgiczna przy ztamaniach lub niedroznosci jelit s3
powszechnie stosowane. RoOwniez praca z chorymi i rodzinami, ktore doswiadczaja
intensywnego i czasami przerastgjacego ich sity cierpienia zwiazanego z postepujacymi utratami
stanowia aktywne, potaczone czesto z potrzeba intensywnych dziatan wyzwanie.

Rehabilitacja jest uznawana za wazna forme aktywnej opieki paliatywnej (Doyle, Hanks and
Mac Donald, 1998).

55. Opieka paliatywna jest jednak nie tylko aktywna, lecz réwniez pro-aktywna: stara Sie

przewidziec i jesli to tylko mozliwe, zapobiega¢, uwzgledniajac zawsze mozliwos¢ wystapienia
nowych probleméw w przebiegu procesu chorobowego.
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56. Podstawowe zasady lezace u podstaw dziatania wszystkich form opieki paliatywng sa
skierowane na zapewnienie najlepsze) mozliwej do uzyskania jakosci zycia kazdego chorego i
jego rodziny. Polega to na dokladnosci i starannosci w rozpoznawaniu i usmierzaniu
dolegliwosci i catosciowym podejsciu, uwzgledniajacym dotychczasowe zyciowe doswiadczenia
chorego oraz potozeniu nacisku na otwarte i serdeczne komunikowanie si¢ z chorym,
opiekunami oraz z kolegami zespotu opieki paliatywne;j .

57. W Irlandii w 1996 r Ministerswo Zdrowia opublikowato strategi¢ leczenia choroby
nowotworowej. Dokument ten okres$la nastepujace zasady, ktore musza by¢ stosowane przy
rozwijaniu i $wiadczeniu opieki paliatywnej:

- Chory powinien mie¢ zapewniona mozliwos¢ i by¢ zachecany do wyrazania swoich
preferencji co do miejsca, gdzie chce, by si¢ nim opiekowano i gdzie chciatby spedzi¢
ostatni okres swojego zycia

- Formy opieki paliatywnej powinny by¢ wystarczajaco nie zrutynizowane i tak
zintegrowane, aby umozliwi¢ choremu zmiang formy i miejsca opieki w  zaleznosci od
jego sytuacji kliniczng i osobistych preferenci.

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

58. Opieka paliatywna jest dziatalnoscia obfitujaca w dylematy etyczne: wigkszos¢ z nich
podobna jest do tych, ktére moga by¢ podnoszone w innych dziedzinach opieki zdrowotne.
Jednak pewne problemy, dotyczace sytuacji zwiazanych z koncem zycia, sa wyraznie bardzigj
zaznaczone.

59. Rozwazanie zasad etycznych w opiece paliatywnej opiera si¢ na stwierdzeniu faktu, ze
nieuleczalnie i/lub terminalnie chory pacjent nie jest biologiczna ,, pozostatoscia”, dla ktéregj nic
wigcgl hie mozna zrobi¢, ani tez bytem wymagajacym znieczulenia (anestezji), ktdrego zycia nie
nalezy niepotrzebnie przediuzad, lecz jest osoba, ktora jako taka jest zdolna do samego konca,
jesli jest zintegrowana w relacjach migdzyludzkich, realizowa¢ swoje zycie i doswiadczac
osobowosciowego wzrostu | osiagniec.

60. Profegonalisci powinni uzna¢ ograniczenia medycyny i powstrzymac si¢ od uporczywego
leczenia.

Wazne jest zwalczanie iluzji, ze wyeliminowanie bélu i cierpienia dziataniami medycznymi jest
jedynym sposobem postgpowania u chorych z bolem i cierpieniem. Nalezy rowniez pamigtac, ze
bol wszechogarniajacy (Igk przed s$miercia, niepokdj, separacja, samotnos¢, problemy
egzystencjane, odczucie bycia cigzarem dla innych itd.) nie moga by¢ leczone metodami
wytacznie medycznymi. Z tego wynika, ze w przypadku bolu wszechogarniajacego skutecznosé
analgetykow zalezy od polaczenia postgpowania medycznego z nawiazaniem szczegélnych
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 osoby
opiekujace si¢ powinny wykazywa¢ poszanowanie autonomii chorego przez uzgodnienie z
chorym i jego opiekunami priorytetéw i celOw postepowania, nie zatgjanie informacji, z ktorymi
chory chce si¢ zapozna¢ oraz respektowanie woli chorego, ktéry nie chce otrzymywat leczenia

62. Osoby opiekujace sSi¢ powinny ostroznie wywazaé korzysci 1 uciazliwosci leczenia
(»beneficence”) i ocenia¢ ryzyko versus (kontra) korzysci kazde decyzji klinicznej (, non-
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maleficence”- nie czynienie zta), aby unikna¢ nieskutecznego leczeniai dokona¢ wyboru takiego
postepowania, ktére w tym okresie zaawansowania choroby nie moze juz zapobiegaé rozwojowi
choroby i jej wyleczeniu, a ma zapewnia¢ wszechstronna opieke, rehabilitacje i niesienie ulgi
w bolu i cierpieniu. Nalezy rowniez unika¢ interwencji, ktére choé moga by¢ czesciowo
skuteczne, jednak przynosza szkode ogdlnemu dobremu samopoczuciu chorego.

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

W zwiazku z tym postuluje sig, ze etyka nie powinna dotyczy¢ tylko problemu podejmowania
decyzji, ale rowniez jakosci wzajemnych stosunkow, takich jak ciaglos¢ opieki, otwartosc,
zaufanie i wiarygodnos¢.

64. ,Virtue ethics’- etyka moralna oparta na poszanowaniu istotnych wartosci ocenia decyzje z
punktu widzenia ich charakteru, podkreslajac wage narastajacej tendencji do postgpowania w
prawy, uczciwy sposob.

65. Chorzy na zaawansowane schorzeniai umierajacy maja te same prawa jak inni chorzy, takie
jak prawo uzyskania opieki medycznej i wsparcia osobowosciowego (np. przez obecnos¢ osoby
bliskigl, krewnego przy swoim 16zku), prawo bycia informowanym, ale rowniez prawo odmowy
uzyskania informacji i/lub procedur diagnostycznych i/lub leczenia. Odmowa leczenia wymaga
uszanowana szczegdlnie wtedy, gdy wiasciwe postgpowanie medyczne nie moze zapobiec
$mierci, a odmowa leczenia nie moze w zaden sposdb wptynaé¢ na jakos¢ opieki paliatywnej. Co
najwazniejsze, chory otoczony opieka paliatywna ma prawo do maksymalnie osiagalnej ludzkiej
godnosci, do ngjlepszego, dostgpnego zniesieniabdlu i zmniejszenia cierpienia.

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

1) Czlonkowie zespotu opieki paliatywnej okazuja szacunek dla autonomii pacjenta poprzez
ustadanie z chorym i jego opiekunami priorytetow i celéw, omawiagjac opcje
terapeutyczne i wspdlnie formutujac plan opieki, spetnigacy potrzeby pacjenta odnosnie
informagji o jakimkolwiek leczeniu i respektujacy wole pacjenta odmowy leczenia.

2) Cztonkowie zespotu opieki paliatywnej powinni rozwaza¢ korzysci obciazenia leczeniem
(beneficence), ocenigjac ryzyko versus korzysci kazdej medycznej decyzji (non-
maleficence), uznawa¢ prawo kazdego indywidualnego chorego do otrzymania
najwyzszego standardu opieki w ramach dostgpnych srodkow i rozumie¢ decyzje
dotyczace adokacji i uzycia dostgpnych srodkow.

3) Podstawowym prawem umierajacego chorego sa: prawo uzyskania opieki medycznej,
prawvo do zachowania godnosci ludzkiej, prawo osobowego wsparcia, prawo do
zniesienia bélu i ulgi w cierpieniu, prawo do informagji, prawo do samookreslenia sig i
prawo do odmowy leczenia

4) Chory ma prawo do otrzymania doktadnych informacji dotyczacych swojego stanu
zdrowia wiacznie z ocena medyczna; proponowanych badan i interwencji (zabiegéw),
potencjalnych korzysci i ryzyka wynikajacych z ich przeprowadzenia lub zaniechania,
zaplanowanych terminéw tych badan i interwencji, prawa chorego do podjecia decyzji
dotyczacych wykonania badan i wykonania zabiegdw, innych alternatywnych procedur
i Sposobdw postepowania, przebiegu leczenia i oczekiwanych efektow.
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5) Pacjent ma prawo uczestniczy¢é w decyzjach dotyczacych badania lub leczenia
Warunkiem przeprowadzenia kazdej interwencji medycznej jest uzyskanie swiadome)
zgody pacjenta.

6) Prawo odmowy leczenia: chory cierpiacy na powazna chorobe, ktéra wedtug aktualnego

stanu wiedzy medycznej doprowadzi wkrétce do $mierci nawet przy prawidtowym
postepowaniu medycznym, moze odmoéwié¢ zastosowania podtrzymujacych zycie lub
nawet ratujacych zycie zabiegdw, co nie zaktdca naturalnego przebiegu choroby. Osoba
zdolna do dziatan prawnych - w odniesieniu do jego lub jg poOznigszego stanu
poczytalnosci, moze odmowic¢ przy pomocy prawnego dokumentu (tj. tzw. testamentu
zycia) podgmowania wobec nigj w przysztosci pewnych zabiegéw podtrzymujacych lub
ratujacych zycie, w sytuacji cierpienia lub choroby nieuleczalnegj, bedac niezdolna do
fizyczng samowystarczalnosci w wyniku choroby lub bolu nie dajacego si¢ opanowaé
wilasciwym postegpowaniem.
Chory jest upowazniony do wyznaczenia inngj osoby do egzekwowania tych praw w
przypadku swojg niezdolnosci do podejmowania decyzji, deklaracj¢ taka moze w
kazdym czasie wycofat. Pacjent odmawiajacy leczenia ma petne prawo do leczenia bolu i
tagodzenia cierpienia.

7) Kazdadecyzja musi by¢ udokumentowana w formie pisemnej.

Miegj sce sprawowania i formy opieki

67. Opieka paliatywna moze by¢ sprawowana w:
- domu chorego
- domu opieki
- domudlaludzi garszych
- szpitau
- hospicjum

68. Jak dotad najczgscig opieka paliatywna jest sprawowana w domu. Nawet  jesli chorzy w
koncu umieragja w oddziatach stacjonarnych, zwykle wigkszos¢ czasu, gdy sa objeci opieka
paliatywna, spedzaja w domu. Rodzi to wazne nastepstwa dla dalszego sprawowania opieki
paiatywnej, co zostato ponizej omoéwione.

69. W ciagu ostatnich dwudziestu lat wiele raportéw z Wielkigj Brytanii dotyczyto rozwoju
opieki paliatywnej. Raporty te identyfikowaty nastepujace zasady opieki:

Podstawowa zasada opieki paliatywnej jest zapewnienie choremu dostepu do opieki w czasie i
warunkach zgodnych z jegol/jej klinicznymi potrzebami i osobistymi preferencjami. Opieka
paliatywna powinna by¢ dostgpna dla wszystkich chorych, gdziekolwiek si¢ znajduja. Jak
stwierdzono w rozdziale dotyczacym definicji, obowiazkiem wszystkich profegonalistéw opieki
zdrowotngj jest zazngjomienie Sie¢ z podstawowymi zasadami opieki paiatywnej. Aby to
osiagna¢, konieczne jest wiaczenie opieki paliatywnej do podstawowego programu ksztatcenia
profegonalistéw medycznych z pokrewnych dziedzin. Personel medyczny musi mie¢ réwniez
mozliwos¢ aktualizowania swoich umiejgtnosci i wiedzy przez udziat w statych programach
doskonalacych. Tak wigc, jesli pacjent jest konsultowany w szpitalu, klinice, poradni lekarza
domowego (0gdlnego), w domu opieki czy w inng placowce stuzby zdrowia, mus mie¢
pewnos¢, ze otrzyma podstawowy zakres opieki paliatywnej zgodny z jego potrzebami.

70. Wiadomo réwniez, ze niektore placowki stuzby zdrowia, cho¢ nie zajmuja si¢ wytacznie
opieka paliatywna, beda mie¢ wielu pacjentdw wymagajacych wspierajacej opieki paliatywney.
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Oczywiste wobec tego jest, ze niektore domy opieki, osrodki opieki nad osobami starszymi i
o$rodki z duza liczba chorych onkologicznych beda potrzebowaly profegonalistow
dysponujacych wigkszym doswiadczeniem w opiece paliatywnsy.

Przynajmniej niektorzy z zatrudnionych w nich pracownikéw musza mie¢ mozliwosé¢ odbycia
dodatkowych szkolen i zyskania dodatkowej wiedzy z zakresu opieki paliatywnej. Powinni oni
rowniez nawiaza¢ blizsze zawodowe kontakty z osrodkami Specjalistycznel opieki paliatywney.
Celem takiego postgpowania jest zapewnienie choremu uzyskania w kazdym czasie catosciowej
fachowel pomocy zgodne z jego szczegdlnymi potrzebami.

Formy dziafania

71. Przydatne jest rozroznienie pomigdzy opieka paliatywna niespecjalistyczna i specjalistyczna.
Niespecjalistyczne (konwencjonalne) jednostki zapewniaja opieke paiatywna, nie czyniac z niej
swojego gléwnego zajecia. Sa to pielegniarki srodowiskowe, lekarze ogblnie praktykujacy,
zespoty opieki domowej, szpitalne oddziaty internistyczne, domy opieki.

72. Wigksza czgsé¢ opieki paliatywne jest i prawdopodobnie zawsze bedzie sprawowana przez te
niespecjalistyczne jednostki. W wielu przypadkach opieka ta bedzie sprawowana bez interwencji
specjalistéw, w wielu innych przypadkach interwencje specjalistyczne z zakresu opieki
paliatywnej beda wspomagac opieke niespecjalistyczna, podczas gdy w niewielkim procencie
przypadkdw specjalisci opieki paliatywnej beda musieli przejac¢ catkowita opieke.

73. Pomoc niespecjalistyczna wiacza rowniez jednostki, ktére sa zaangazowane jedynie
incydentalnie, takie jak oddziaty radiologii i radioterapii oraz chirurgii.

Oddziaty te maja czasem dtuga ,, kolejke” oczekujacych, co moze by¢ szczeg6lnie uciazliwe dla
pacjentéw opieki paliatywnej, poniewaz maja oni krétki czas zycia, w ktérym mogliby odnies¢
korzys¢ z zastosowanego tam leczenia. W zwiazku z tym proponuje sig, aby chorzy ci mieli
preferencyjny dostep do tych swiadczen.

74. Specyficznym polem dziatalnosci, na ktore w ostatnich latach zwraca si¢ szczegdlna uwage
w aspekcie opieki paliatywnej, jest oddziat intensywnej terapii.

75. Niespecjalisci moga zdoby¢ wystarczajace doswiadczenia we wzglednie nieskomplikowanej
opiece paliatywnej, lecz w zwiazku z niewielka liczba takich pacjentow (np. w Holandii lekarz
0gblny ma w ciagu roku 2-6 , paliatywnych” pacjentéw) nie moga uzyska¢ doswiadczenia w
kompleksowej opiece paliatywnej. Doswiadczenia z tatwo dostgpna specjalistyczna pomoca
konsultacyjna z zakresu opieki paliatywnej wskazuja na mozliwos¢ wsparcia niespecjalistow, z
pozostawieniem chorego nada pod ich opieka.

76. W skiad zespotu specjalistycznych osrodkOw opieki paliatywnej, ukierunkowanych
wytacznie na swiadczenie opieki paliatywnej, wchodza osoby specjalnie wyszkolone w tej
dziedzinie. Zespoly te nie zajmuja migjsca pracownikdw stuzby zdrowia pierwszej linii,
swiadczacych podstawowa domowa opieke zdrowotna, opieke i leczenie szpitalne oraz
Swiadczenia rehabilitacyjne, ale wspomagaja i uzupetniga dziatalnos¢ tych pracownikow
medycznych w zaleznosci od potrzeb chorych i ztozonosci sytuacji. Niezaleznie od tego, gdzie
tacy chorzy by si¢ znajdowali, musza oni mie¢ zapewniony dostgp do specjalistycznych
osrodkow opieki paliatywnej bezzwtocznie®.

77. Do najczescigy spotykanych form specjalistycznej opieki paliatywng nalezy zaliczyc:
specjalistyczne oddziaty opieki paliatywnej, szpitalne wspiergjace zespoty opieki paliatywnej,
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zespolty opieki domowej, osrodki opieki dzienng, hospitalizacjc domowa oraz poradnie
medycyny paliatywnej?.

78. Istnieje mato dowodow swiadczacych o tym jakiego rodzaju formy opieki paliatywnej sa
preferowane przez chorych. Wilkinson i inni wskazuja nato, ze chorzy chetniej w poréwnaniu z
opieka sorawowana w szpitalach wybieraja specjalistyczna opieke palistywna zar6wno na
oddziatach stacjonarnych, jak i w domu (Wilkinson i in. 1999). Jednak do stwierdzen tych nalezy
podchodzi¢ ostroznie.

79. Do niespecjalistycznych swiadczen z zakresu opieki paliatywnel nalezy zaliczy¢é opieke
Sprawowang przez:

- nieformalnych opiekunéw

- wolontariuszy

- pielegniarki srodowiskowe

- lekarzy rodzinnych

- profegonalistéw nie bedacych specjalistami w dziedzinie opieki paliatywne.

80. Do specjalistycznych zespotdw opieki paliatywnej zaliczamy te zespoty, ktérych dziatalnose
w calosci poswigcona jest sprawowaniu opieki paliatywnej. Pracownicy specjalistycznych
zespotow opieki paliatywnej wymagaja wysokiego stopnia umigjetnosci nabywanel od
szkolacych specjalistbw z tgf dziedziny oraz konieczne jest uzyskanie wysokiego stopnia
wskaznika zatrudnienia personelu stosownie do liczby pacjentéw pozostajacych pod opieka®.
Zespoty specjalistyczne powinny byé dostepne i stuzy¢ wsparciem choremu we wszystkich
migjscach, gdzie przebywa, w domu, szpitalu, opiece rezydenckiej, domu opieki, w osrodku
opieki dzienngl i w poradni lekarza domowego. Chorzy moga korzysta¢ z ambulatoryjnej i
stacjonarnej specjalistycznegl opieki paliatywnej. Specjalistyczne zespoty opieki paliatywnej
petnia wazna rol¢ we wspieraniu ustug innego personelu medycznego, $wiadczacego
podstawowa opieke paliatywna w szpitalu i w srodowisku. Wszyscy pracownicy stuzby zdrowia
powinni mie¢ w razie potrzeby zapewniony dostgp oraz mie¢ mozliwosé skorzystania z rady lub
wsparcia specjalistycznego zespotu opieki paliatywnej.

81. Kluczowe kryteria charakteryzujace specjalistyczne zespoty opieki paliatywnej zostaty
opracowane przez Krajowa Rade Hospicjow i Specjalistycznych Zespotéw Opieki Paliatywnej
(National Council for Hospice and Specialist Pdliative Care) w Wielkigj Brytanii oraz przyjecte
przez Krgjowy Komitet Doradczy w Opiece Paliatywnej (Nationa Advisory Committee on
Palliative Care) w Irlandii. Mozna zbiorczo przedstawi¢ je jak nastgpuje:

- zapewnianie wsparcia uwzglednigjacego potrzeby somatyczne, psychologiczne, spoteczne i
duchowe w oparciu 0 réznego rodzaju umigetnosci, charakteryzujace si¢
wielodyscyplinarnym zespotowym dziataniem;

- co ngjmnig jedna z osdb w kazde grupie wchodzacej w sktad wielodyscyplinarnego
zespotu powinna mie¢ odpowiednie wyszkolenie praktyczne oraz by¢ uznanym specjalista w
dziedzinie opieki paliatywnej;

- chory i rodzina powinni by¢ wspierani i uczestniczy¢ w podegmowaniu decyzji odnosnie
planowania opieki;

- chorzy powinni mie¢ moznos¢ wyrazania swoich preferencii odnosnie miejsca
Sprawowania opieki oraz miejsca, gdzie chcieliby umrzeg;

- osoby opiekujace si¢ i cztonkowie rodziny korzystaja ze wsparcia w czasie choroby
bliskiefy osoby i w okrese osierocenia; opieka nad osieroconymi powinna  by¢
ukierunkowana na zaspokajanie ich potrzeb;
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- konieczna jest wspOtpraca i wspotdziatanie z personelem medycznym podstawowe) opieki
zdrowotnej, szpitalnym oraz opieki domowe w celu udzidania wsparcia choremu,
gdziekolwiek by przebywat;

- nalezy doceni¢ znaczenie wspétudziatu wolontariuszy;

- zespot powinien odgrywac¢ bezposrednia lub posrednia (zewngtrzna) rolg w prowadzeniu
szkolen dla potrzeb akademickich, jak rowniez (wewnetrzna) rolg w szkoleniu cztonkdw
zespotu;

- zespdt wypracowuje standardy, naktérych opierasic edukacja i szkolenie praktyczne;

- programy ocenigjace zapewnianie jakosci swiadczen powinny by¢ dostepne i ciagle
uzytkowane do oceny wykonywanych ustug;

- audyt kliniczny oraz programy badawcze s3 wykorzystywane do oceny stosowanego
leczeniai oceny efektow postgpowania;

- istnigje dostep do os0b zatrudnionych w petnym lub czgsciowym wymiarze godzin, ktore
stuza wsparciem personelowi specjalistycznego zespotu opieki paliatywnej w zaleznosci od
potrzeb.

Wymogi dotyczgce skfadu specjalistycznego zespofu opieki paliatywnej

82. Wiadomo, ze rozwdj opieki paliatywnej jest zréznicowany w roznych krajach europejskich.
Wiele czynnikéw, w tym rowniez uwarunkowania ekonomiczne maja wptyw na wielkos¢ i sktad
specjalistycznych zespotéw opieki paiatywne. Niezaleznie od tego podstawowym wymogiem
kazdego specjalistycznego zespotu opieki paliatywne] jest posiadanie wykwalifikowansgy,
doswiadczonej w opiece paliatywnej kadry lekarzy i pielggniarek stanowiacych trzon zespotu.

83. Krgowa Rada Hospicjow i Specjalistycznych Zespotow Opieki Paliatywnej (National
Council for Hospice and Specialist Palliative Care) w Wielkiej Brytanii zaleca, aby ponadto
nastepujacy pracownicy byli zatrudnieni na pelnym, czgsciowym etacie lub na zasadach
regularnego udziatu w spotkaniach:

- fizjoterapeuta;

- terapeuta zajeciowy;

- pracownik socjalny;

- specjalnie przygotowany personel potrafiacy rozpoznawac psychosocjalne potrzeby

chorego, rodziny i 0séb sprawujacych opieke;

- pracownicy przygotowani do opiekowania si¢ 0sobami osieroconymi;

- koordynator opieki duchowsy;

- logoterapeuta;

- dietetyk/klinicysta zajmujacy Si¢ zywieniem;

- farmaceuta;

- terapeuta od terapii komplementarnej;

- koordynator wolontariuszy;

- personel edukacyjny;

- bibliotekarz;

- odpowiednia liczba personelu administracyjnego, sekretariatu oraz wspomagajacego

pracownikow.

84. Nie wszystkie specjalistyczne zespolty opieki paliatywnej sa w stanie spetnic powyzej
przedstawione rekomendacje.

Regulacje prawne
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85. Specjalistyczne zespoly opieki paliatywnej powinny zapewnia¢ rézne opcje opieki w
szerokim zakresie migjsc pobytu chorego.

Istnieje potrzeba tworzenia wyodrebnionych struktur opieki paliatywnel w celu umozliwienia
chorym i ich rodzinom korzystania z wybranego przez siebie zaleznie od potrzeb klinicznych
o$rodka i zmiany miejsca sprawowania opieki. Ponizej przedstawiono rézne umiejscowienia,
gdzie specjaistyczna opieka paliatywna moze by¢ sprawowana. Osrodki te nie stanowia
wyizolowanych struktur, lecz dziataja nazasadach koordynacji, integracji i Spdjnosci.

OddzaZ opieki paliatywnej

86. W tg strukturze wydzielone t6zka sa przeznaczone na opieke paliatywna. Taka jednostka
wymaga obsadzenia personelem interdyscyplinarnym o wysokim poziomie kwalifikacji i jest
przeznaczona do sprawowania opieki nad chorymi i ich rodzinami w przypadkach zlozonych,
trudnych do zaspokojenia potrzeb natury somatycznej, psychosocjalnej i duchowej. Osrodek ten
winien by¢ zintegrowany z licznymi zespotami dziatajacymi na bazie szpitala lub w srodowisku,
ktore czesto sa Zlokalizowane w obrebie zasiegu szpitala ogdlnego.

Szpitalny zespdf opieki paliatywne

87. Termin ten odnosi sie do specjalistycznego zespotu opieki paliatywnej funkcjonujacego jako
jednostka petniaca funkcje konsultacyjne (doradcze) i wspierajace w szpitalu ogélnym. Opieka
nad chorym pozostgje nadal przede wszystkim obowiazkiem lekarza leczacego, rowniez
zabiegowca (chirurga), wspieranego przez specjdistyczny personel opieki paliatywnej. Model
taki stuzy krzewieniu zasad opieki paliatywnej wsrod pracownikow medycznych szpitala.

Srodowiskowy zespOf opieki paliatywnej

88. Wielu chorych wyraza zyczenie korzystania z opieki sprawowang w ich wiasnym domu
abo w migscu, ktore stato si¢ ich domem, np. w domach opieki, w domach spokojnej starosci
etc. Specjalistyczny zesp6t opieki paliatywnej odwiedza tam chorych i doradza w zakresie opieki
nad nimi. Niektorzy chorzy moga wymagat przyjecia na krotki okres do specjalistycznego
stacjonarnego oddzialu opieki paliatywnej, w celu rozwigzania szczeg6lnie ztozonych
probleméw. Zaktada si¢ jednak, ze beda oni w stanie powrdci¢ do migisc swojego statego
zamieszkania

Opieka dzienna

89. Opieka dzienna moze by¢ swiadczona w formie stacjonarnego (kilkugodzinnego pobytu)
oddziatu opieki paliaywnej, ale rowniez w ramach domu opieki albo w innych instytucjach,
gdzie chorzy moga byé przyjmowani na jeden lub wiecej dni tygodnia. Swiadczenia moga
obeimowa¢: ustugi medyczne (transfuzje krwi, wizyty w poradni przeciwbdlowsej, leczenie
objawowe etc.), socjane (prysznic/kapiel), rehabilitacyjne (fizjoterapia / terapia zajeciowa),
relaksacyjne (masaz) czy inne (sztuka i rzemiosto). Stuza one réwniez temu, aby gtowny
opiekun chorego zyskat nieco wolnego czasu.

Opieka ambulatoryjna i stacjonarna
90. Zapewnienie opieki ambulatoryjnej jest waznym elementem programu opieki paliatywne.

[Wilkinson EK § Col. Patients and carer preferences for, and satisfaction with, specialist models
of palliative care: asystematic literature review. Palliat Med 1999; 13: 197-216]
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91. Specjalistyczne oddziaty stacjonarne zwykle licza od 10 do 15 t6zek, przyjmuje si¢ na nie
chorych, ktorych stopien cierpienia (somatycznego/psychicznego/socjalnego) wymaga
specjalistycznej, interdyscyplinarng (stacjonarnej) opieki paliatywnej, czy to krotkotrwatej, czy
az do $mierci. Spetniaja one réwniez funkcje szkoleniowa i badawcza. Moga byé umiejscowione
w szpitalach, uzyskujac w ten sposob mozliwos¢ korzystania z porad specjalistow z innych
dziedzin i dzigki temu czerpiac korzysci z dostepnej technologii medycznej, lub moga byc
zupetnie niezalezne. W tym drugim przypadku pozadana jest dobra wspOtpraca ze szpitalem
posiadajacym odpowiednie zaplecze technologiczne.

92. llos¢ wolnych miejsc na specjalistycznym oddziale stacjonarnym musi by¢ taka, aby
umozliwiata przyjecie chorych bezzwitocznie, w kazdym czasie, a szczegolnie tych leczonych
wczesnigg w domach. Do niedawna zapotrzebowanie na tozka w zakresie opieki paliatywnej dla
chorych na nowotwory byto szacowane na okoto 50 na kazdy milion mieszkancéw. Jednak
liczba ta, nie uwzglednigjaca potrzeb chorych cierpiacych na schorzenia nieonkologiczne oraz
wzrastajacej czedtotliwosci chordb przewlektych, zwiazanych ze starzeniem si¢ populagii
europejskiej, prawdopodobnie jest zanizona o potowg. Uogdlnigjac, liczba t6zek w danym
regionie zalezy od sytuacji demograficznegj i socjalno-ekonomicznej oraz dostgpnosci innych
specjalistycznych ustug w zakresie opieki paliatywnej (t6zka w opiece wyreczajace,
hospitalizacja domowa etc.).

93. Szpitalne zespoty opieki paiatywne sktadaja si¢ zazwyczaj z przynajmniej jednego lekarza i
jednej pielegniarki specjalizujacych si¢ w opiece paliatywnej, czesto w ich sktad wchodza takze
inni pracownicy (pracownik socjalny, psycholog, kapelan etc.). Udzielaja konsultacji na prosbe
personelu, hospitalizowanego pacjenta i jego rodziny. Ponadto wspétpracuja blisko z réznymi
innymi  specjalistami  (lekarzami  kierujacymi chorego do konsultacji, onkologami,
radioterapeutami etc.) oraz innymi pracownikami opieki zdrowotngj, takimi jak pracownicy
socjalni, psycholodzy i kapelani. Prowadza réwniez szkolenia.

94. Funkcje i tryb pracy zespotow opieki domowe sa podobne do szpitalnych. Opiekuja sie¢ one
chorymi mieszkajacymi w domach, domach opieki lub innych zaktadach opieki na wniosek
zespolu podstawowej opieki zdrowotnej®,

95. W kilku pracach opisano liczne przeszkody organizacyjne, funkcjonalne i finansowe, na
jakie napotykaja dziatgjace niezaleznie zespoty opieki szpitalng i domowej. Konieczne jest, aby
zespoty te wspOtpracowaty, albo przynajmnigj miaty bliskie zwiazki z oddziatami stacjonarnymi.
Takie zwiazki, zarébwno formalne, jak i nieformalne, zapewnigja im wsparcie, state szkolenia i
prowadza do wigkszej ciagtosci w opiece nad chorymi.

96. Osrodki opieki dziennej oferuja chorym mieszkajacym w domu opieke w ciagu dnia, w jeden
lub wiecej dni tygodnia. Dotychczas placOwki tego typu rozwinety sie¢ gtownie w Wielkiej
Brytanii. Dostgpne dane wskazuja na wielka roznorodnos¢ funkcji i sposobu ich pracy. Celem
osrodkéw opieki dzienngl moze by¢ ocena objawow, udzidanie roznych $wiadczen leczniczych
w przyjaznej atmosferze, przynoszenie ulgi chorym, ich bliskim i zespotowi opieki podstawowey.
Utatwia sie¢ w ten sposdb pobyt chorego w domu i unika niepotrzebnegl hospitalizacii,
jednoczesnie zapewniajac wsparcie psychologiczne, umozliwigiac inne komplementarne
podejscie (terapia muzyka etc.), majace nacelu popraweg jakosci zycia chorych i ich rodzin.

97. W niektorych krajach, na przyktad we Francji i Finlandii, istnige swiadczenie zwane
Lhospitalizacja w domu” abo ,domowym szpitalem”,zapewnigjace zwigkszona opieke
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medyczna i pielegniarska. Umozliwiato pozostanie w domu chorym, ktorzy w innym wypadku
musieliby by¢ hospitalizowani. Sktada si¢ na nia opieka bardziej zblizona do szpitalnej niz ta,
ktora zwykle gotowe sa $Swiadczy¢ zespoty opieki domowe. Przybiera ona rézne formy
organizacyjne, poczawszy od ulepszania istnigjacych urzadzen domowych, konczac na
zapewnieniu opieki specjalistycznego zespotu zajmujacego Si¢ wszystkimi potrzebami chorego.

98. Poradnie usytuowane sa zwykle w szpitalach przyjmujacych ostre stany chorobowe,
natomiast doraznych porad - konsultacji przebywajacym w domu chorym, ktérzy beda mogli
uczeszczaé do poradni, udziela zesp6t wyjazdowy szpitala”.

99. Telefoniczne potaczenie dla niesienia pomocy (infolinia) stuzy udzidaniu porad personelowi
medycznemu w zakresie opieki nad chorymi wymagajacymi opieki paliatywnej i utatwia dostep
do osrodkéw specjaizujacych si¢ w opiece paliatywnej, takich jak zespoty wyjazdowe oraz
oddziaty stacjonarne. Utrzymujac relacje z innymi specjaistami i wolontariuszami, oferuje
rowniez pomoc w formie porad i konsultacji, wymaganych dla dangj specyficznej sytuacji.
Infolinie tego typu sa zwykle rezultatem wspotpracy pomiedzy kilkoma wyspecjalizowanymi
placéwkami z jednego regionu.

100. Jakosc¢ swiadczonej opieki w danym regionie zalezy nie tylko od jakosci opieki swiadczone)
przez poszczegblne placowki, ale rowniez od wspoOtpracy pomiedzy wyspecjalizowanymi
placowkami oraz placowkami opieki podstawowe) i koordynacji swiadczonych przez nie ustug.
Zorganizowanie placowek w skoordynowana sie¢ regionalna poprawia dostgpnos¢ opieki
paliatywnej, jg jakos¢ i ciaglos¢ (Elsey and Mclntyre 1996; Michell and Price 2001; Schroder
and Seely 1998).

101. Dziatanie takig sieci wymaga powotania zespotu lub osoby koordynujacej (funkcjata moze
by¢ wykonywana przez interdyscyplinarny zesp6t specjalistow reprezentujacych rézne placowki
wlaczone w sie¢, albo przez oddziat stacjonarny), zdefiniowania zakresu $wiadczen
odpowiadajacych roznym stopniom opieki wymaganej przez chorych (oddziat stacjonarny, t6zka
w opiece wyrgczajacej, dom, hospitalizacja w domu, osrodek opieki dzienngj, zaktad opieki
dtugoterminowej, oddziat opieki doraznej) i posiadania jednostek posredniczacych (szpital,
zespét wyjazdowy i zespoty opieki domowej - Zalot 1989). Sie¢ tego typu stuzy kilku réznym
celom: zaréwno koordynowaniu opieki, jak i sprawdzaniu rezultatow jej dziatania (audyt) oraz
koordynowaniu szkolen i badan.

102. Dla dobrego funkcjonowania sieci potrzebne sa:
- wspllne ustalenie cel 0w i standarddw jakosci,
- zastosowanie ujednoliconych, upowszechnionych kryteridw przyje¢ i wypisdw, na
kazdym szczeblu opieki,
- stosowanie wspdlnych metod oceny,
- wdrozenie wspolnych strategii terapeutycznych opartych w miarg mozliwosci na
wynikach badan klinicznych.

Regulacje prawnei organizaga
103. Poszczegblne kraje cztonkowskie Unii Europeiskiel wprowadzity w ostatnich dekadach

szczegbtowe plany rozwoju i utrzymania na wysokim poziomie opieki paiatywng jako
integralng czesci narodowego Systemu opieki zdrowotne.
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104. Dla przyktadu, nie roszczac sobie przy tym pretensji do stuprocentowej doktadnosci,
wymienimy trzy takie kraje. Patrz takze rozdziat ,, Rozwazania ogolne’.

105. Hiszpania rozwingta plan opieki paliatywnej, ktory zostat przyjety przez migdzyregionalna
komisj¢ narodowe stuzby zdrowia (Plan Nacional de Cuidados Paliativos, Bases Para Su
Desarrollo) (18 grudnia 2000). Plan ten zaktada, ze opieka paliatywna jest oferowana stosownie
do potrzeb, przy czym preferuje si¢ publiczne jg finansowanie. Koordynuje on swiadczenia
poszczegblnych szczebli opieki zdrowotnej, zapewnia rownos¢ w zakresie dostepnosci,
podnoszenie jakosci, skutecznosci i wydajnosci, a takze zapewnia satysfakcje chorych, ich
bliskich i specjalistow. Szczegtowo ujmujac, plan mana celu utatwienie interdyscyplinarnosci i
wspotpracy z innymi (nie nalezacymi do opieki zdrowotnej) sektorami, skierowanie uwagi na
dom jako najodpowiedniegjsze miejsce do sprawowania opieki paliatywnej, zapewnienie
regularnej poprawy wytycznych i standardéw oraz stymulowanie edukacji specjalistow i rodzin.
Odnosnie edukacji plan rozroznia podstawowy, sredni i zaawansowany stopien szkolenia Plan
hiszpanski zawiera bardzo szczeg6towy opis sposobu, w jaki bedzie oceniany.

106. Na Wegrzech Ustawa 0 opiece zdrowotnej z 1997 r. zawiera bezposrednie odniesienie do
opieki paliatywnej, co formalnie uprawnia do leczenia objawowego chorych, do przebywania z
ich rodzinami, do zapewnienia kiedy to tylko mozliwe opieki domowe oraz duchowego
wsparcia zaréwno dla rodzin, jak i krewnych — co jest wyszczegdlnione w ustawie. Wegierskie
Ministerstwo Opieki Zdrowotng i Stowarzyszenie Hospicyjno-Paliatywne opublikowaty i
rozprowadzity specjalistyczne wytyczne w tym zakresie.

107. Jako ostatni przyktad mozemy wymieni¢ Irlandig, gdzie w 1999 r. minister zdrowiai opieki
nad dzie¢émi powotat Narodowy Komitet Doradczy w sprawie opieki pdiatywnej, ktory
opublikowat zalecenia obgimujace wszystkie aspekty prawne w zakresie opieki paliatywnej,
réwniez te odnoszace sie¢ do organizacji i finansowania, w ktérych zaproponowano, aby opieka
paiatywna stata si¢ oddzidnym obszarem finansowanym przez rzad (National Advisory
Committee on Palliative Care 2001).

108. W wigkszosci dokumentow odnoszacych sie do polityki narodowsj i regionalnej duza wage
przyktada se do opinii publicznej i roli rzadoéw, grup zawodowych i organizacji pozarzadowych
w promowaniu wiasciwego obrazu $mierci i umierania oraz opieki nad chorymi z
zaawansowanymi, nieuleczalnymi chorobami. Przyktadem takie] polityki poza Europa jest
projekt , Smier¢ w Ameryce” (,Death in America’), prowadzony przez fundacje Sorosa, w
ktorym zagadnienia zwiazane ze $miercia i umieraniem zostaty publicznie przedyskutowane we
wszystkich rodzajach znaczen, poczynajac od debaty publiczng az po sztuki teatralne.

109. Podstawa polityki w zakresie opieki paliatywnej, zaréwno narodowej jak i regionalnej, jest
wiedza o potrzebach pacjentéw. W celu rozwijania i monitorowania strategii narodowych w
zakresie opieki paliatywnej panstwa beda potrzebowaé ciaglego gromadzenia podstawowych
danych, Minimalnego Zestawu Danych (Minimal Data Set — MDS), ktéry bedzie na przyktad
zawieral dane epidemiologiczne, dane o wykonywaniu ustug w zakresie opieki paliatywnej z
uwzglednieniem poszczegolnych grup oraz dane o dostepnosci takich ustug w réznych
regionach; zawartos¢ tego Minimalnego Zestawu Danych zalezy czesciowo od specyficznego
zapotrzebowania na informacje w roznych krajach.

110. Niektére panstwa cztonkowskie dokonaty analizy potrzeb. Na przyktad w Holandii

przeprowadzono sponsorowane przez rzad badania, w ktorych prébuje si¢ okresli¢ aktualne i
przyszte potrzeby pacjentéw z zaawansowana choroba; natej podstawie okreslany jest typ i ilosé¢
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potrzebnych zaktadow opieki. Doswiadczenia z tzw. Minimalnym Zestawem Danych,
okreslajacym minimalna ilos¢ danych potrzebnych do gromadzenia i monitorowania takiej
analizy potrzeb sa zachgcajace (Narodowy Komitet Doradczy w zakresie Opieki Paliatywnej —
National Advisory Committee on Palliative Care 2001).

111. Chociaz dane o stopniu, w jakim nieuprzywilejowani cztonkowie spoteczenstwa maja
dostgp do opieki paliatywnej, sa skape, to jednak Komisa uwaza, ze bezdomni, osoby z
uposledzeniem umystowym, uciekinierzy i inni moga napotka¢ trudnosci w dostgpie do
potrzebng im opieki paliatywnej. Istnigja przestanki, ze ludzie z mniejszosci etnicznych nie sa
dostatecznie reprezentowani wsrod pacjentow korzystajacych z opieki paiatywnej. Moze to
wynika¢ z braku ,zrozumienid’ specyficznych potrzeb kulturowych chorych wymagajacych
opieki w u schytku zycia

112. Dzieci z nieuleczalna i zagrazajaca zyciu choroba stawiaja szczeg6lne wyzwania przed
opieka paliatywna, ktora najczesciej oferowana jest wtedy w domu, jednakze skape dane
sugeruja, ze dostepnos¢ opieki paliatywne dla dzieci jest niewystarczajaca (Clark 2002;
Mabrouk 2001). Dzieci wymagaja specjalnych swiadczen, udzidanych przez persond z
przygotowaniem pedagogicznym, w szczegolnosci przez pielegniarki. Powinno to by¢
przestrzegane przez swiadczacych opieke domowa, oferujaca wsparcie dladzieci i ich rodzin.

113. W wielu krgjach opieka paliatywna jest albo nieznana ogétowi spoteczenstwa, albo
kojarzona z negatywnymi zjawiskami, takimi jak fatalizm. Moze to spowodowa¢ brak
dostateczngl uwagi spotecznej, co z kolei moze prowadzic do niewystarczajacego
zainteresowania, na przyktad przystepowaniem do organizacji zrzeszajacych wolontariuszy.
Brak spotecznego zainteresowania moze rowniez prowadzi¢ do wzrastajacel marginalizacii
smierci i umierania.

114. Istnigja dane sugerujace, ze dostep do opieki paliatywnej uzalezniony jest od rodzau
choroby, na jaka cierpi chory (chorzy na nowotwory maja lepszy dostep), a réwniez od
warunkéw  socjalno-ekonomicznych. Ponadto w niektorych panstwach dostgpnos¢ do
intensywnej opieki terminalngj jest ograniczona do chorych z krotka prognoza, np. 3-
miesieczna®>. To ograniczenie prawie zawsze powoduje powazne problemy, kiedy chorzy zyja
dtuze niz poczatkowo prognozowano, ale nadal potrzebuja wysokiej jakosci opieki paliatywne).

115. Interwencje farmakologiczne stanowia podstawe leczenia objawowego. Innym obszarom
cierpienia, takim jak zmiany w zyciu spotecznym zwiazane z cigzka choroba i umieraniem, jak
rowniez potrzeby duchowe, o wiele tatwiej mozna zaradzi¢, jesli zastosowano odpowiednie
leczenie medyczne. Jednakze w niektérych panstwach moga wystapi¢ problemy zwiazane z
produkcja lekow i ich dostgpnoscia na lokalnym szczeblu opieki zdrowotnej. Nalezy ubiega¢ sie
0 wsparcie ekonomiczne zarowno na szczeblu krajowym, jak i lokalnym, poniewaz moze by¢
ono niezbedne dla zapewnienia odpowiedniego leczenia farmakol ogicznego.

116. Dostepnosé srodkéw narkotycznych® stanowi  szczegélny problem, gdyz jest ona
niewystarczajaca ze wzgledu na ograniczenia prawne dotyczace zar6wno réznorodnosci
dostepnych opioidow, jak i dopuszczalng wielkosci dawki. Najczesciej stosowanym opioidem
jest morfina. Wigkszos¢ boéléw typu nowotworowego jest podatna na leczenie opioidami, ale w
przeciwienstwie do wigkszosci innych lekow analgetycznych skutek uzalezniony jest od dawki,
CO Oznacza, ze nie mozna stosowat jednolitego dawkowania, lecz moze by¢ konieczne jg
zréznicowanie, np. w odniesieniu do morfiny od 10 do kilku tysiecy mg na dobe (Foley 1995;
Foley 1996). Konieczna jest dostepnosé roznych opioidow, gdyz reakcje chorego w rozumieniu
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dziatania leczniczego i dziatan ubocznych moga wymaga¢ zmiany jednego leku na inny
(Indelicato and Portenoy 2002).

117. Jesli opioidy sa uzywane odpowiednio do leczenia bélu, nie ma zadnych dowodéw nato, by
ich naduzycie stanowito problem. Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) i Europejskie
Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej (EAPC) opublikowaty wytyczne co do metod postepowania
i leczenia bolu (Hanks et a. 2001; World Health Organisation, 1990).

118. Plany federane, krajowe i regionalne w szczeg6lnosci powinny zwrdci¢ uwage na grupy
mnigjszosciowe wsrod pacjentow, takich jak mieszkancy domOw opieki spoteczng i
niepetnosprawni, dzieci, wigzniowie etc. Osoby te powinny mie¢ natychmiastowy dostgp, w
kazdym czasie i bezwarunkowo, do $wiadczen udzidanych przez rozne osrodki i do opieki
odpowiednigj do ich specyficznych potrzeb.

Poprawa jakosci i badania naukowe

Poprawa jakosci

119. Zasadniczo poprawa jakosci w opiece paliatywne nie rozni si¢ od poprawy jakosci w
opiece zdrowotngj, tak jak opisano to w rekomendacjach Rady Europy R (97) 17 i ich
uzupetnieniach.

120. Jednakze niektdre specyficzne obszary opieki paliatywnej (przyktadanie wiekszej wagi do
preferencji chorego, do rodziny jako jednostki opieki, do znaczenia probleméw duchowych i
egzystencjanych i zaangazowania osob spoza profesji lekarskiej (patrz rozdziat 1), pociagaja za
soba w opiece paliatywnej. specyficzne aspekty poprawy jakosci i jej utrzymania

121. W profegii medycznegj jedna z gtdwnych innowacji stat si¢ rozwoj wytycznych klinicznych
opartych na dowodach. Chociaz wytyczne dla opieki paliatywnej zostaty rozwinigte w wielu
krgjach, stosunkowo staba baza dowodowa dla wielu czgstych interwencji w opiece paliatywne)
stata si¢ przeszkoda do rozwoju $cistych wytycznych. Optymistycznym akcentem jest
wspbtpraca z ,, Cochrang’, nagjwazniejszym organem miedzynarodowym promujacym wytyczne
oparte nadowodach, zawierajacym rozdziat poswigcony opiece paliatywnej.

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

123. W wielu instytucjach specjalizujacych si¢ w opiece paliatywnej wciaz brakuje procedur
(narzedzi) do oceny jakosci opieki. Z tego powodu literatura z tef dziedziny dostarcza
niekompletnych danych.

124. Niedoktadnosci w ocenie jakosci wynikaja z wielu powodow. Migdzy innymi ocena jakosci
wymaga umigjetnosci metodologicznych i organizecyjnych, ktore zwykle nie sa dostgpne
niewielkim instytucjom. Wprowadzenie procedur oceny wymaga wczesniejszego zdefiniowania
standardéw  jakosci, uzycia odpowiednich do sytuacji metod oceny, takich jak
wielodyscyplinarne audyty oraz odpowiednich narzedzi do pomiaru rezultatow.

125.Wykonywane pomiary moga po prostu sktadac¢ si¢ z gromadzenia danych demograficznych,
adminigtracyjnych i diagnostycznych, ktére dostarczytyby standaryzowanej informacji o
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chorych, nad ktérymi sprawowana jest opieka. Moga przedstawia¢ wskazniki dziatania, takie jak
czas wykonania swiadczenia czy proporcja pacjentdw ze schorzeniami nienowotworowymi,
ktére dadza mozliwos¢ oszacowania stopnia, w jakim osagnigto wyznaczone cele. Moga to by¢
rowniez bardzig ztozone pomiary korzystajace z narzedzi do oceny réznych aspektow jakosci.
Sposrod aktualnie dostepnych niektore zostaly specjalnie rozwinigte i zaakceptowane do
stosowania w opiece paliatywnej, takie jak na przyktad , Support Team Assessment Schedule”’
(STAS), ,Edmonton Symptom Assessment System” (ESAS), czy , Paliative Outcome Scale”
(POS). (Brueraet a. 1991; Hearn and Higginson 1999; Higginson and McCarthy 1993).

126. Sa one uzyteczne nie tylko do procesu oceny jakosci, ale réwniez w codziennej praktyce
kliniczng. Doradza si¢ raczej stosowanie narzedzi juz sprawdzonych niz rozwijanie nowych.

127. Konieczne jest rozwijanie standardéw jakosci i ich rozpropagowanie wsrod wszystkich
instytucji specjalizujacych si¢ w opiece paliatywnej. Audyty $wiadczen medycznych i
sprawowane opieki musza by¢ oparte na takich standardach, na podstawie ktorych bedzie
mozliwa ocena praktyki. Standard stanowi okreslenie , dobrej praktyki” w danym obszarze
opieki.

128. Standardy moga by¢ rozwijane na szczeblu krajowym i regionalnym/lokalnym. Zadaniem
szczebla krajowego jest spojny rozwoj i strategia kontroli, jak rowniez oszczednosé czasu i
energii; szczebel regionalny/lokalny pozwala na adaptacje standardéw krajowych do
specyficznych warunkéw regionu lub danej instytucji. Najlepszym podejsciem wydaje si¢
kombinacja obu szczebli.

129. Wprowadzenie standardow jakosci musi by¢ poprzedzone przez mozliwie jak najszersze
konsultacje wszystkich zainteresowanych stron, aby zapewni¢ ich moc prawna i poprawnosé¢
merytoryczna. Kilka krajéw rozwingto standardy jakosci, mogace postuzy¢ jako podstawa do
dyskusji tym, ktére jeszcze ich nie maja.

130. Jak wykazano w pracy Higginson i innych, audyt techniczny jest szczegdlnie uzyteczna
metoda oceny w obszarze opieki paliatywnej, szczegllnie dla specjalistycznych zespotdéw
wielodyscyplinarnych  (Higginson 1993). Przybiera on forme systematyczneg oceny
poszczegblnych dziatan w formie ciagtych, cyklicznych procedur zawiergjacych ustalanie celéw
i standardéw, obserwacje aktualng praktyki w danym czasie i jg anadlizg w swietle ustalonych
celow i standarddw oraz wprowadzenia potencjalnych srodkéw korygujacych.

131. Metoda ta skoncentrowana na chorych i ich bliskich umozliwia ocene wszystkich aspektéw
swiadczonych ustug, zaréwno klinicznych, jak i pozaklinicznych. Jg cele zawieraja nie tylko
ciagte podnoszenie jakosci, ale takze szkolenie profesjonaistow zgimujacych si¢ procesem
analizy.

Prace badawcze w opiece paliatywnej

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

133. Od wczesnych la prace badawcze przybraty forme integralng czgsci rozwoju medycyny i

opieki paliatywnej i byty traktowane priorytetowo. Medycyna paliatywna jest, albo powinna by¢
oparta na dowodach w nie mnigjszym stopniu niz inne obszary medycyny.
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134. Dzigki pracom badawczym osiagnigto znaczacy postgp w zakresie usmierzania bolu i
leczenia objawowego. Badania szybko rozwijajace si¢ w innych obszarach, zar6wno medycznym
jak i $wiadczen zdrowotnych, wymagaja dalszego rozwoju w innych dziedzinach zwigzanych z
biezacymi i przysztymi potrzebami. Wiele dziatan w opiece paiatywnej opiera si¢ na
»anegdotycznych” przekazach i/albo historycznych dowodach. W wielu przypadkach nie sa one
oparte na metodach lub dowodach naukowych. Nie chcac pomniejsza¢ wartosci kreatywnosci i
uzycia niekonwencjonal nych metod leczenia, komisja uwaza, ze wciaz pozostagje wiele pracy do
wykonania, aby oddzieli¢ praktyki uzyteczne od nieuzytecznych.

135. Wzgledny brak badan naukowych w opiece paliatywne] moze by¢ wyjasniony, inter alia,
przez czynniki, ktore ograniczaja prace badawcze w tej grupie pacjentow. Nalezy wskazaé
czynniki organizacyjne i demograficzne, czynniki akademickie i specyficzne problemy etyczne
zwiazane z badaniami w opiece paliatywnej.

136. Wybor 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 rozmiaréw
oddziatach i w hospicjach, moga one by¢ utrudnione. Co wigcej chorzy, ktérych stan uznano za
wystarczajaco stabilny do wzigcia udziatu w badaniu, rzadko zostgja diugo na oddziatach.
Natomiast pacjenci, ktérzy sa na tyle chorzy, aby tam zosta¢, rzadko sa w stanie znies¢
dodatkowe niedogodnosci, jakie niosa ze soba badania. W rezultacie niewiele samodzielnych
oddziatéw dysponuje odpowiednia liczba pacjentow wystarczajaca do przeprowadzenia badan w
oczekiwanych ramach czasowych.

137. Dodatkowo istnieja specyficzne aspekty kliniczne, ktére pdzniej komplikuja badania natym
polu. Pacjentami sa czesto osoby starsze, cierpiace z powodu chordb nie tylko jednego, ale wielu
organdw, czemu towarzyszy wiele rownolegtych objawdw. Postepujaca choroba i jeg objawy
moga zmienia¢ si¢ bardzo szybko, szczegélnie w stanach terminalnych. Czas przezycia jest
ograniczony i zwykle uzywa si¢ wiele lekdw.

138. Te rézne czynniki wymagaja poprawnej metodologii badan, tak aby mozna byto wybra¢
schemat najlepiej pasujacy do zalozonego celu. Wybrany schemat moze by¢ jakosciowy, jak
rowniez ilosciowy. Czesto najodpowiedniejszym podejsciem w opiece paliatywnej jest podejscie
jakosciowe ze wzgledu na istote zagadnien jakosciowych, a takze problemow
psychospotecznych i emocjonalnych. Jakosciowe metody badawcze sa coraz czgscig)
akceptowane w naukach medycznych. Jednakze wiedza metodologiczna nie wystarczy, aby
sprosta¢ takiemu wyzwaniul.

139. W wielu kragjach medycyna i opieka paliatywna nie sa jeszcze uznawane jako oddzielna
dyscypling, ale bardzig jako filozofia opieki, ktora podkresla ludzki wymiar cierpienia. Opieka
paiatywna ma wciaz niewiele powiazan z instytucjami akademickimi, ktore nie uznaja jg jako
jednego z priorytetow publicznej stuzby zdrowia naréwni z innymi gatgziami medycyny. Z tego
powodu wigkszos¢ krajowych funduszy badawczych nie postrzega opieki paliatywnej jako
oddzielnego obszaru badan i dlatego nie udostepnia niezbednych funduszy?’.

140. Inne mozliwe przeszkody w rozwoju kultury badan w opiece paliatywnej obemuja: brak
powszechnych procedur oceny i niedostateczne korzystanie z nich; nieprecyzyjna definicje
opieki paliatywnej; brak zainteresowania ze strony firm farmaceutycznych, z wyjatkiem kilku
obiecujacych sektoréw, takich jak analgezja oraz brak koordynacji pomiedzy centrami opieki
paliatywne zaangazowanymi w badania.
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141. Niektorzy autorzy zakwestionowali badania nad terminalnie chorymi na gruncie etycznym,
w szczegdlnosci ze wzgledu na szczegblna wrazliwosé te grupy chorych i ich niezdolnos¢ do
uczestniczenia w podgmowaniu decyzji (wysoki odsetek zaburzen umystowych) i/albo
wyrazenie dobrowolngl i w petni swiadome zgody (zaleznos¢ od instytucji, ktéra si¢ nimi
opiekuje, uczucie wdzigcznosci etc.). (Grande and Tood 2000; Hardy 1997; Kaasa and De Conno
2001). Jednakze przewazajaca Wigkszos¢ przyjmuje poglad, ze te wyzwania nie sa specyficzne
dla opieki paliatywnej i mozna je znalez¢ w innych obszarach medycyny (geriatria, intensywna
opieka etc.). W zwiazku z tym nie ma powodu do umieszczania pacjentow opieki paliatywneg w
specjalng] kategorii i stosowania wobec nich kodeksu etycznego innego niz zawarty w
Deklaracji Helsinskiej (Crigger 2000). Badania w dziedzinie opieki paliatywnej musza zatem
by¢ zgodne z zasadami etyki dotyczacymi wszystkich badan klinicznych z udziatem pacjentow i
by¢ usankcjonowane przez niezalezny komitet etyczny, regionalny badz zwiazany z instytucja.

142. Szczegblng uwage nalezy zwrdci¢ na ocene ryzyka i korzysci danego projektu badawczego,
ktorego interpretacja moze rozni¢ si¢ znaczaco w zaleznosci od stopnia zaawansowania choroby.
Cele opieki zwykle zmieniaja si¢ w stadiach terminalnych, kiedy to jakos¢ zycia stgje Sig
wazniejsza niz przezycie. Dlatego wazne jest, aby wzia¢ pod uwage czynniki, ktére w wielu
przypadkach nie sa biologiczne, a ktére prawdopodobnie beda zmienia¢ percepcje chorych,
wazac przy tym ryzyko i korzysci.

143. Chociaz EAPC (Europejskie Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej) dotozyto wszelkich
staran, aby zacheci¢ badaczy do wspotpracy, do chwili obecnej obserwuje si¢ relatywny je brak
pomiedzy krajami europejskimi. Wielonarodowa wspéipraca w tym obszarze wydaje sie
przesadzona, choc¢by tylko z powodu czestych trudnosci w znalezieniu pacjentéw do badan
klinicznych w opiece pdiatywnsy.

Edukacja i szkolenie profegonalistéw i woluntariuszy

144. Edukacja zaréwno profesjonalistow, jak i spoteczenstwa jest absolutna podstawa rozwoju
opieki paliatywneg. W wielu krajach okreslono trzy poziomy edukacji: poziom podstawowy,
przeznaczony dla wszystkich pracownikéw opieki zdrowotnej, poziom srednio zaawansowany,
dla tych pracownikéw, ktérzy w ramach swojego zawodu chca nabyé specyficznego
doswiadczenia w opiece paliatywnej, nie zamierzajac przy tym sta¢ si¢ specjaistami w tym
zakresie oraz  poziom zaawansowany adresowany do tych, ktorzy chca zosta¢ specjalistami w
opiece paiatywne).

145. Przeddyplomowy cykl nauczania pracownikéw 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 Krélestwie Wielkig
Brytanii i Irlandii P6tnocngl czy Europejskie Stowarzyszenie Opieki Paliatywnegl (EAPC),
rozwineto propozycje takich planéw (,,Czas na edukacje w opiece paliatywnej” - ,Time for
education in palaitive care” 1997; Barzansky et a. 1999; Billings and Block 1997; Mularski,
Bascom, and Osborne 2001; Seely, Scott, and Mount 1997). Doswiadczenia z
przeddyplomowymi szkoleniami dla lekarzy, chociaz ograniczone, pokazuja, ze jest mozliwe
nauczanie podstaw opieki paliatywnej na tym etapie ksztatcenia Niewiele jednak wiadomo o
efektywnosci i mozliwosciach realizacji przeddyplomowych programéw nauczania dla
pielegniarek i dlainnych osob nie bedacych lekarzami?®,
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146. We wszystkich programach i planach edukacyjnych opieki paliatywne] wazna pozycj¢
zajmuja dylematy etyczne i sposoby, w jaki opiekunowie, zaréwno profegonaisci jak i
nieprofesionalisci, moga sobie z nimi radzi¢. W takich programach zwraca Si¢ uwage na
swiadomos¢ studenta, jej/jego osobiste wartosci, np.odnoszenie si¢ do zagadnien schytku zycia i
ich mozliwy wptyw na sprawowanie opieki. Zachgca si¢ do otwartosci na te zagadnienia.

147. Wazne aspekty psychologiczne w edukacji obgmuja przekazywanie niepomysinych
wiadomosci oraz rozpoznawanie i leczenie zaburzen psychologicznych, takich jak ztosc,
deprega i zagubienie. Takze rozpoznanie zmienionego stanu swiadomosci jest wazna CzgsCia
planu. To samo dotyczy pomocy potrzebne choremu i jego rodzinie.

148. Aspekty socjalne, takie jak warunki zycia chorego i jego rodziny oraz dostgpnosé
socjalnego i praktycznego wsparcia, sa waznymi zagadnieniami w edukacji.

149. Jednym z bardziej typowych tematéw dla edukacji z zakresu opieki paliatywnej jest
poswigcenie uwagi aspektom duchowym i kulturowym. Studenci powinni nauczy¢ Si¢
rozumienia waznosci tych zagadnien dla chorych w ostatnigj fazie ich zycia, aby rozpoznawac
ich potrzeby i zorganizowa¢ niezbg¢dna pomoc.

150. Nauczanie zagadnien organizacyjnych obgmuje wiedze 0 systemie opieki zdrowotng i
dostgpnych swiadczeniach, uwzglednia wymagania statutowe oraz mozliwosci i ograniczenia
pracy zespotowej. Programy przed i podyplomowe powinny zawiera¢ wszystkie wspomniane
aspekty. Wigkszos¢ z nich moze by¢ zintegrowana z inna biezaca edukacja w szkotach
medycznych (seminaria, szkolenia).

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

152. Oprocz regularnych programéw CME, niektére kraje rozwinely edukacje na bardzie)
zaawansowanym poziomie, jednakze dla niespecjalistow (srednio zaawansowany poziom).
Przyktadem takiego szkolenia jest kurs korespondencyjny z zakresu opieki paiatywne)
wprowadzony na Uniwersytecie Walijskim (University of Wales) lub szkolenia dla lekarzy
pierwszego kontaktu prowadzone przez Holenderska Akademie Lekarzy Pierwszego Kontaktu
(Dutch College of General Practitioners ). Celem takich szkolen jest umozliwienie uczestnikom
zostania ekspertami w opiece paliatywnej, przy réwnoczesng kontynuacji ich pierwotnej
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 pomigdzy opieka
ukierunkowana naleczenie przyczynowe a opieka paliatywna.

153. Nabardzigj zaawansowanym poziomie prowadzony jest program szkolen dla specjalistow z
zakresu opieki paliatywnej, gtownie rozwinicty w krajach europejskich, gdzie medycyna
paliatywna jest niezalezna specjalnoscia®.

Komunikacja
154. Dobre umig¢tnosci w komunikowaniu sie sa niezbedna czescia opieki zdrowotng i jako

takie nie sa specyficzne dla opieki paiatywnej. Skargi dotyczace opieki ponizej standardu czgsto
sa spowodowane racze] nieefektywna komunikacja niz niewlasciwa opieka. Komunikacja
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wymaga znacznie wigcej niz dostarczania informacji. Jest to proces angazujacy wielu ludzi,
ktorego cele zawieraja wymiane informacji, wzajemne zrozumienie i wsparcie, poruszanie
trudnych i czasami bolesnych tematéw i zmaganie si¢ ze zwiazanymi z tym emocjonanymi
rozterkami. Wymaga to czasu, zaangazowania i olbrzymiej woli, aby wystucha¢ i zrozumie¢
problemy innych. Czgsciowo chodzi przy tym o udzielanie odpowiedzi, lecz w wigkszgl mierze
celem jest wspieranie osoby zadgjacej pytania, na ktdre nie ma odpowiedzi, poprzez prébeg
empatycznego wspétodczuwania jg cierpienia. Nie jest to jaki$ ,opcjondny dodatek”, ale
zyciowy, nieodtaczny i konieczny sktadnik opieki zdrowotng. Tradycyjnie wiele
przeddyplomowych programéw opieki zdrowotnej nie zawierato zagadnienia komunikacii.
Obecnie brak ten zostat rozpoznany i wigkszos¢ programéw uwzglednia te zagadnienia.

155. Komunikacja nie dotyczy tylko osob zawodowo zajmujacych si¢ opieka zdrowotna oraz
kontaktami z chorym. Dotyczy to rowniez osob zawodowo zajmujacych si¢ opieka zdrowotna,
jego bliskich i rodziny (lub tych, ktérzy sa wazni dla pacjenta) i komunikacji pomiedzy réznymi
profesionalistami opieki zdrowotng w rozmaitych sytuacjach. Aby utatwi¢ szybka i efektywna
komunikacj¢ pomigdzy wszystkimi stronami, nalezy spetni¢ ponizsze wymogi:
- prowadzi¢ edukacje i szkolenia z zakresu komunikacji dla wszystkich osob zawodowo
zajmujacych si¢ opieka zdrowotna;
- szpitale i kliniki powinny udostepni¢ wygodne i odpowiednie miejsce, gdzie mogtyby
odbywac si¢ prywatne spotkania z chorymi i rodzinami;
- ooby zawodowo zajmujace si¢ opieka zdrowotna musza planowaé czas w kazdym
tygodniu na spotkania z chorymi i rodzinami, a takze komunikowa¢ si¢ z innymi
profesonaistami;
- 0soby zawodowo zajmujace si¢ opieka zdrowotna powinny mie¢ dostgp do nowoczesnych
technologii informacyjnych.

Komunikacja pomigdzy chorym a osobami zawodowo zajmujgcymi Sie opiekg zdrowotng

156. W trakcie trwania choroby pacjent spotyka wiele réznych osdb zajmujacych sie¢ opieka
zdrowotna. Kazde spotkanie daje mozliwos¢ komunikacji. Czgs¢ tego co komunikujemy jest
komunikacja werbalna, wigkszos¢ jest niewerbalna. Generalnie chorzy wymagaja uczciwej,
wilasciwej, dostepng i wyczerpujacej informacji dotyczacej ich choroby i jg nastgpstw. Wcale
nierzadko osoby zawodowo zajmujace Si¢ opieka zdrowotna i cztonkowie rodzin odczuwaja
potrzebg, aby nie méwi¢ choremu catej prawdy, poniewaz pragna podtrzymac jego nadzieje na
wyleczenie. Ta wynikajaca z dobrej woli strategia tatwo moze prowadzi¢ do duzych trudnosci,
kiedy choroba postepuje. Zte wiadomosci sa zawsze niegpomysine, jednakze forma, w jakiej sa
przedstawione, oraz obszar, w ktérym chorzy czuja si¢ wspierani, akceptowani i rozumiani,
bedzie miat wptyw naich zdolnosci do radzenia sobie z ich nowa rzeczywistoscia.

157. Co wigcej, istnieja wyrazne emocjonalne ograniczenia psychologiczne co do ilosci
niepomysinych informacji, jakie ludzie moga otrzyma¢ w czasie jednej rozmowy: zaraz po
przedstawieniu ztych wiadomosci kolejne zwykle nie s3 wystuchiwane, w szoku wywotanym
przez te pierwsze. Dlatego konieczne powinno by¢ dozowanie informacji i pozostawienie
chorym i rodzinom czasu, aby mogli si¢ oswoi¢ ze ztymi wiadomosciami. Dowiedziono, ze
bardzo przydatne 3 protokoty stopniowego podawania ztych wiadomosci (na przyktad protokot
Buckmana).

158. Jako 0golna regute postepowania nalezy przyjaé, ze chorzy beda informowani o chorobie,

mozliwosciach leczenia czy rokowaniu w delikatny i uczciwy sposob, wraz z udzielaniem
wsparcia. W odniesieniu do autonomii chorego i respektowania dokonywanego przez niego
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wyboru, szczegdlnie istotne jest, aby chory posiadat niezbedne informacje umozliwiajace
dokonanie $wiadomego wyboru. Rdznice kulturowe moga mie¢ wptyw naten proces w takim
sensie, iz niektorzy chorzy moga przywiazywa¢ mnigjsze znaczenie do doktadne informacji niz
inni i moga w wigkszym stopniu pozostawia¢c podejmowanie waznych decyzji innym osobom.

159. Uposledzenie funkcji poznawczych moze powodowaé, iz komunikowanie si¢ w opiece
paliatywne jest szczegdlnie trudne. Istotne jest, aby bra¢ pod uwage uposledzenie funkcji
poznawczych, ktére moze mie¢ zmienne nasilenie oraz regularnie sprawdza¢, na ile przekazane
informacje zostaly zrozumiane.

Komunikacja pomiedzy chorym i cZonkami rodziny

160. Chorzy i rodziny korzystgjace z opieki paliatywnej czesto przezywaja stres. Nierzadko
komunikacja jest niedostateczna lub wcale nie istnigje. Te sytuacje stwarzagja bardzo duze ryzyko
wywolywania nieporozumien i wzajemnych uraz. Poszczegllne osoby sprawujace opieke moga
mie¢ poczucie ponoszenia niezastuzonego jg cigzaru. Odzywaja poprzednio odczuwane napigcia
wynikajace z rywalizacji lub zazdrosci, co moze spowodowa¢ wymykanie si¢ spod kontroli
catego procesu opieki nad chorym.

161. Pracownicy shuzby zdrowia maja obowiazek sprawowania opieki, jak rowniez
rozpoznawania oraz wiasciwego reagowania na to zjawisko. Do ich podstawowych zadan nalezy
przekonywanie potencjalnych stron konfliktu o potrzebie dzidenia si¢ informacjami oraz
uswiadamiania sobie wagi wzajemnego ujawniania swoich uczu¢ i emocji. Chocby jedno
spotkanie z rodzing (,konferencja rodzinna”) moze spowodowa¢ ogromna zmiang i pomoc w
ratowaniu sytuacji, ktéra w przeciwnym wypadku szybko moze wyzwoli¢ uczucia ztosci,
goryczy i oburzenia.

162. Naezy zwrdci¢ uwage na zaspokojenie szczeg6lnych potrzeb dzieci i mtodocianych. W
bardzo napigtych sytuacjach rodzinnych dzieci sa czasami wykluczane z procesu opiekowania
Sie w sposdb zamierzony, na skutek zle rozumianego usitowania ,,chronienia’ ich. Podobnie jak
osoby doroste, dzieci potrzebuja sposobnosci, aby zosta¢ wystuchanymi i rozumianymi i
powinny by¢ wiaczone w podstawowy sktad rodziny w mozliwie ngjpetnigjszy sposob. Dzieci
mogda by¢ zrodtem wielkiego komfortu i wsparcia dla swoich rodzicéw i innych oséb dorostych,
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, wywodzaca si¢ z réznych dyscyplin i pracujaca
w réznych srodowiskach, moze by¢ wiaczona w opieke nad jednym chorym. Pociaga to za soba
konieczno$¢ stworzenia w miejscu sprawowania opieki dostepu do $rodkéw umozliwiajacych
szybka i doktadna wymiang biezacych i znaczacych informacji. Poza ograniczeniami czasowymi
do czestych probleméw zwiazanych z komunikowaniem si¢ nalezy zaliczy¢ zdefiniowanie rél i
kompetencji oraz réznice w sposobie sprawowania opieki nad chorym. Podobnie jak w
rodzinach, problem nie dotyczy tutgj prostg wymiany informacji. Trudnos¢ stanowi potrzeba
zrozumienia odmiennych punktow widzenia, szczegdélnie gdy istnieja roznice w opiniach
dotyczacych wiasciwej strategii postgpowania. W takich okolicznosciach oméwienie przypadku
danego chorego jest pomocne w wypracowaniu wspélnego stanowiska, ktore jest przedstawiane
choremu. Zalecane jedt, aby nastapita otwarta wymiana opinii, z preferencja udzialu osoby z
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zewnatrz, ktora bedzie koordynowata spotkanie. Szczeg6towe omowienie tej problematyki
zawiera nast¢pny rozdziat.

Zespoly, praca zespolowa i planowanie opieki

164. Ze wzgledu na czeste wystepowanie ztozonych, trudnych problemoéw, dotyczacych chorych
z zaawansowana choroba i ich rodzin, zarbwno opieka podstawowa jak i specjalistyczna
powinny by¢ sprawowane przez zespOt interdyscyplinarny, zapewnigjacy wsparcie
ukierunkowane na somatyczne, psychologiczne, socjane i duchowe aspekty cierpienia, w
oparciu o roznorodne umiegjgtnosci, poprzez podejscie interdyscyplinarne i wspotdziatanie
zespotu. Nie jest to specyficzne jedynie dla opieki paliatywnej, poniewaz wszystkie formy
kompleksowej opieki, zarowno w ostrych jak i przewlektych stanach chorobowych wymagaja
dziatalnosci zespotu widodyscyplinarnego. Jednakze praca zespotu wieodyscyplinarnego w
opiece paliatywnej dodatkowo charakteryzuje si¢ kilkoma innymi cechami, takimi jak:
Sprawowanie opieki przez osoby nie begdace profesjonalistami, jak woluntariusze i cztonkowie
rodzin, potrzeba sprawowania opieki nad osobami opiekujacymi si¢ chorym i wazna rola
probleméw emocjonanych i duchowych (Cummings 1998).

Jakkolwiek ciagle dowody sa niepetne, to jednak istnieje wystarczajaca wiedza wskazujaca na
korzysci, jakie odnosza chorzy otaczani zespotowa opieka paliatywna.

165. Wielkos¢ zespotu moze ulegac zwigkszeniu w zaleznosci od potrzeb chorego; minimalnie
powinien skladaé si¢ z lekarza rodzinnego i pielegniarki srodowiskowe®., ale zwykle w sktad
zespotu wchodza pracownicy socjalni, psycholodzy i woluntariusze. Jest oczywiste, ze wWSzyscy
profesonalisci i woluntariusze powinni mie¢ mozliwos¢ uczestniczeniaw podejmowaniu decyzji
zespotu; jednakze ciagle jest dyskusyjne, czy rodzing nalezy traktowa¢ jako cztonkdéw zespotu
opieki paliatywnej. Uczestniczenie rodziny, czesto w sposdb ciagly w sprawowaniu opieki
swiadczy za cztonkostwem w zespole, podczas gdy przeciwko przemawia to, ze w tym samym
czasie rownoczesnie rodzina jest ,, obiektem opieki”.

166. Czesto dokonuje sie rozroznienia pomiedzy zespotem interdyscyplinarnym i zespotem
widodyscyplinarnym. Ten pierwszy przyktada mnigjsze znaczenie do profegonalnego
rozroznienia niz ten drugi — opieka jest zapewniana przez caty zesp6t, dlatego zadania nie
zawsze sa przydzielane zgodnie z profega. Przewodzenie w zespole interdyscyplinarnym zalezy
od zadania, a nie hierarchii profegonane, tak jak ma to miejsce w zespole
wielodyscyplinarnym. Niektorzy autorzy wyrazaja wyrazna preferencje dla zespotéw inter-
zamiast wielodyscyplinarnych. Komitet (tworcy dokumentu) nie posiada szczegdlnych
preferencji, uznajac ze rodza zespotu powinien zaleze¢ od specyfiki sytuacji i napotykanych
problemow.

167. Cho¢ nie wykonano do tgf pory badan dotyczacych réznic pomigdzy zespotami
prowadzonymi przez lekarza i inne osoby, to jednak komitet zgmuje stanowisko, aby w
specjalistycznych zespotach co ngmnig osoba kierujaca zespotem, w kazdeg grupie
profesonalnej, miata przygotowanie i specjalizacje w dziedzinie opieki paliatywnej.

168. Ze wzgledu na koniecznos¢ przekazywania chorym tych samych informacji przez réznych
cztonkow zespotu i zapewnienie im wszystkim wsp6tudziatu w procesie opieki, konieczne jest
zapewnienie spojnej komunikacji petniacel kluczowa role w pracy zespotowej. Zespoty powinny
wypracowat przejrzyste sposoby komunikacji w celu uzyskania pewnosci, ze WSzyscy
cztonkowie zespotu sa informowani o0 rozwoju sytuacji w mozliwie ngjszybszym czasie.
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Planowanie opieki i postgpowania z wyprzedzeniem

169. Opiekg paiatywna mozna usprawni¢ poprzez oparcie dziatan o0 planowanie z
wyprzedzeniem, obejmujace nie tylko postgpowanie w gtéwnych wystepujacych juz objawach,
ale réwniez w tych objawach, ktérych pojawienie si¢ mozna przewidywac, jak réwniez w
rozwiazywaniu biezacych probleméw psychosocjanych i duchowych, jak i tych, ktére moga sie
pojawi¢ (Cummings 1998). Jesli zasady te sa przestrzegane systematycznie i w sposob ciagty,
mozliwe jest uniknigcie niepotrzebnych kryzysow i przyje¢ chorego do szpitala.

170. Dasze planowanie opieki zwykle obejmuje omawianie przysztych zalecen, dotyczacych
decyzji medycznych pod koniec zycia, takich jak zaprzestanie nieskutecznego leczenia, leczenia
bolu i postepowania objawowego mogacego skracaé zycie oraz stosowania sedacji pod koniec
zycia, lekarze powinni by¢ réwniez przygotowani do wyjasnienia ich punktu widzenia na
odmienne sprzeczne z zasadami opieki paliatywnej procedury, takie jak smier¢ wspomagana
przez lekarza (wspomagane samobdjstwo i eutanazja). Ze szczegétowym omoéwieniem i
zaleceniami Rady Europy w tym zakresie czytelnik moze S¢ zapozna¢ w Dokumencie Rady
Europy 8421 z dnia 21 maja 1999 , Ochrona praw cztowieka i godnos¢ terminalnie chorych i
umierajacych”.

171. W Kkontekscie tego memorandum istotne jest przyjecie wspdlnego stanowiska odnosnie
koniecznosci podegjmowania przez profegonalnych opiekunow otwartej dyskusi ze swoimi
chorymi (Quill 1996) pomimo zréznicowanej oceny etycznej, dotyczace roznych decyzji
podejmowanych przez lekarzy. Taka otwartos¢ w niektorych przypadkach moze nawet zapobiec
prosbie chorego 0 samobojstwo wspomagane przez lekarza. Wymagane jest, aby profegonalisci
byli wystarczajaco przeszkoleni w zakresie prowadzenia dyskusji nad dylematami etycznymi
zwigzanymi z opieka nad chorymi pod koniec zycia i potrafili przedstawi¢ i przedyskutowac w
odpowiedni sposdb z chorymi i rodzinami przemyslany poglad na te zagadnienia Dylematy
etyczne moga Si¢ pojawi¢ zwiaszcza wtedy, kiedy chory ponawia prosby o skrécenie zycia,
nawet jezeli sa dostgpne wszelkie opcje opieki paliatywnej. Jednakze czgsciej kontrowerge
moga dotyczy¢ dylematdw nie zwiazanych z wspomaganym przez lekarza umieraniem, a z
opieka paliatywna, takich jak leczenie bolu przy uzyciu wysokich dawek morfiny, ktére moze
lub przypuszczalnie moze mie¢ niepozadany efekt w postaci skrocenia (lub wydtuzenial) zycia

172. Oprécz oczywistych, podyktowanych postepem w etyce korzysci, wynikajacych z
zaangazowania chorych i rodzin w ustalenie i monitorowania planu postgpowania, celowos¢ tych
praktyk potwierdzaja rowniez dowody sugerujace ich wptyw na postrzegana jakos¢ zycia.

173. Poniewaz wiele 0s0b, zarowno profegonalistéw, jak i 0sob nie bedacych zawodowymi
opiekunami, traktuje sprawowanie opieki paiatywnegl w rdznym stopniu zarOwno jako zaszczyt,
jak 1 wezwanie, nie budzi zdziwienia poswigcanie tak znacznej uwagi w literaturze zagadnieniu
»opieki nad opiekunami”. Jakkolwiek nie ustalono jednoznacznie, jaki jest ngjlepszy sposdb
sprawowania takigl opieki z punktu widzenia zdrowia, to jednak istnigje zgodnos¢, ze jakas
forma opieki nad osobami opiekujacymi si¢ jest przydatna. Podczas spotkan zespotu zagadnienie
rozktadania cigzaru sprawowania opieki powinno by¢ systematycznie omawiane, w celu
zapobiegania zatamaniom. Odnos si¢ to zarbwno do cigzaru ponoszonego przez cztonkdw
rodziny, jak réwniez do osob, dla ktérych opieka jest zarowno zawodem, jak i regularnie
sprawowanym zajeciem. Spotkania rodzinne, w obecnosci chorego i jednej lub dwdch osob
zawodowo sprawujacych opiekg, moga by¢ przydatne dla podtrzymania silnego wsparcia
rodziny i dla zapobiegania mozliwych do uniknigcia sytuacji kryzysowych.
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174. Cummings opisuje wazny i cz¢sto pomijany aspekt pracy zespotu: dotyczacy zaréwno
pracy nad zbudowaniem zespotu, jak i umacnianiem jego spojnosci (Cummings 1998). Zespoty,
szczegblnie zespoty opieki paliatywnej, maja cykl zycia nieco podobny do cyklu zyciowego
poszczegblnych osob: pierwsza faza idedistycznego entuzjazmu, ktéra charakteryzuje
wspotpraca i charyzmatyczne przywodztwo; druga faza, ze wzmocnieniem komponenty
post¢powania, gdzie inicjatorzy moga mie¢ narastajace problemy rozpoznania siebie w zespole;
trzeciafaza, w ktdrej nastgpuje potaczenie idealizmu i pragmatyzmu.

Wolontariusze

175. Konieczne jest zwrécenie uwagi na wolontariuszy, tych opiekunow, ktérych dziatalnosé jest
czesciowo, cho¢ nie catkowicie specyficzna dla opieki paliatywnej. Wolontariusze odgrywaja
wazna, cho¢ czgsto nie doceniang rol¢ w opiece paiatywnej. Moga zaoferowa¢ chorym
gotowos¢ do wystuchania. Poniewaz nie sa zobligowani do profesjonalnego sprawowania opieki
nad chorym, moga catkowicie poswigci¢ si¢ choremu, ktory czgsto potrzebuje czasu, ay
opowiedzie¢ 0 swoim cierpieniu®’. Obecnosé trzecigj osoby (ktorej jest tatwiej zwierzyé sig),
pozwala choremu poczué¢ sig¢ partnerem z kims innym i by¢ postrzeganym jako osoba zyjaca,
ktora ciagle stanowi czes¢ spoteczenstwa.

176. Innym waznym zadaniem wolontariuszy jest umozliwienie cztonkom rodziny uzyskanie
wolnego czasu, ktory nie jest poswigcany opiece nad osoba chora (co czesto tagodzi poczucie
winy). Moga oni rowniez dzieli¢ si¢ swoimi emocjami z wolontariuszami i liczy¢ na ich
wsparcie po $mierci chorego, w okresie oserocenia.

177. Wolontariusze moga réwniez petni¢ wazna funkcje dla profegonalnych opiekunow, przez
przekazanie informacji o wsparciu 0sob, ktorymi si¢ opiekuja, a takze dzieki zaangazowaniu w
opieke nad chorym, ofiarujac profesjonalnym opiekunom czas potrzebny do wypetnienia ich
zadan. Sa rowniez dla nich zrodtem dodatkowej wiedzy o chorych.

178. Aby by¢ wiarygodnymi partnerami, wolontariusze musza by¢ przeszkoleni, doktadnie
nadzorowani i zaakceptowani przez Stowarzyszenie. Szkolenie jest sorawa podstawowa i musi
by¢ przeprowadzane tacznie z uwazna selekcja. Sama che¢ niesienia pomocy nie jest
wystarczgjaca, aby by¢ wolontariuszem.

179.Wolontariusze tworza zespot, ktory pracuje pod kierownictwem koordynatora, stuzacego
jako ,potaczenie” pomigdzy wolontariuszami a opiekunami i pomigdzy szpitalem a
Stowarzyszeniem. Sa nadzorowani w kontekscie grup wsparcia

180.Stowarzyszenia wolontariuszy  stanowia  struktury —potrzebne do wprowadzenia
wolontariuszy do szpitali. Sa one takze niezbedne do zapewnienia pomocy w domul.

181. W zespole interdyscyplinarnym wolontariusze nie zajmuja migjsca innych cztonkow
zespotu; uzupetniaja ich prace i nie zaktdcaja j€g. Po prostu daja swoéj specyficzny wkiad w prace
zespotu. Ich rolai zadania, ktore beda spetniali, powinny zosta¢ scisle zdefiniowane. Zawodowi
opiekunowie i administratorzy powinni odczuwaé satysfakcje z  obecnosci  tych
nieprofegional nych opiekunow.
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182. W Begii Dekret Krolewski z 1991 r. zezwolit na finansowe wsparcie dla réznych
organizacji i stowarzyszen opieki paliatywnej, ktére dziataja aktywnie zardbwno w obrgbie
instytucji, jak i w domach.

183. W czasach, gdy zagadnienia zwiazane ze smiercia stanowia tabu, obecnos¢ wolontariuszy
obok zawodowych opiekunbw ma wazna wartos¢ symboliczna. Ponad i poza ich osobistym
oddaniem, reprezentuja oni spoteczenstwo woko6t osoby umierajacej. Ich praca przywotuje
sasiedzka solidarnos¢ z przeszlosci, kiedy ludzie umierali w domu. Maja wplyw na
»resocjalizacj¢” smierci i uswiadomienie, ze waga tego problemu dotyczy catego spoteczenstwa,
anietylko jest przedmiotem zainteresowania personelu medycznego.

Osierocenie

184. Weparcie w osieroceniu jest w literaturze traktowane jako podstawowy element programow
opieki paiatywnej i jako rodzaj pomocy, ktéra powinna by¢ dostepna wszedzie tam, gdzie
zapewniana jest opieka paliatywna: w specjalistycznych jednostkach opieki paliatywne,
szpitdlach i w opiece domowsej. Istnigja ku temu dwa powody. Po pierwsze, zazwyczg
osierocenie rozpoczyna si¢ przed smiercia chorego, poniewaz faza zaawansowanej choroby w
opiece paliatywnej jest zasadniczo okresem coraz wickszej straty, zaréwno dla chorego, jak i
rodziny. Po drugie, profegonalisci w opiece paliatywnej traktuja rodzing (ktéra niekoniecznie
stanowi krewnych) jako ,jednostke opieki”. Powoduje to logiczna kontynuacje opieki nad
rodzina po smierci chorego, tak dtugo, jak jest to niezbedne (Doyle, Hanks i MacDonald 1998).

185. Zespoty zapewniajace opieke 0sobom osieroconym zapewnigja pomoc chorym i rodzinom
w radzeniu sobie z wieloma stratami, ktére wystepuja podczas choroby i po $mierci chorego.
Wsparcie w osieroceniu powinno zaleze¢ od wielu czynnikow, uwzglednigjacych indywidualna
oceng, nasilenie zatoby, zdolnos¢ radzenia sobie i potrzeby posirzegane przez kazda rodzine.
Skutecznos¢ wsparcia w osieroceniu zostata wykazana w roznych badaniach naukowych
poswigconych profesonalnym jednostkom pomagajacym w osieroceniu i wolontariuszom
wspieranym profegonalnie. W podsumowaniu tych badan Parkes stwierdzit, iz zespoty
pomagajace W osieroceniu ,Sa zdolne do zmnigjszenia ryzyka zaburzen psychicznych i
psychosomatycznych spowodowanych osieroceniem” (Parkes 1980).

186. Zagadnienia zwiazane ze strata, zalem i oseroceniem powinny by¢ brane pod uwage od
poczatku opieki, w oparciu 0 oceng wyjsciowa, kontynuowana podczas trwania opieki. Cztonek
rodziny, ktory czuje, iz jego najblizszy otrzymywat wiasciwa opieke i miat mozliwos¢ wyrazenia
swoich obaw i otrzymywania wsparcia, ma duza szansg poradzenia sobie z zalem po utracie
bliskig osoby. Natomiast u tego cztonka rodziny, ktory ma powazne watpliwosci dotyczace
jakosci opieki sprawowangj nad najblizszym i soba, prawdopodobienstwo wystapienia
przedhuzonego zalu i zaburzen w okresie osieroceniajest znacznie wigksze.

187. Wsparcie rodzin obegimuje pomoc w czasie choroby i w okresie osierocenia. Obie formy
pomocy s ze soba $cisle zwiazane: wszystkie pozytywne doswiadczenia przed smiercia osoby
najblizsze] beda pomagaty w radzeniu sobie w pdzniejszym okresie. Przygotowanie do straty
stanowi juz czg$¢ procesu zatoby. Wsparcie w osieroceniu moze wigc by¢ zapewniane przed, w
czasie i po smierci osoby bliskig. Jest to proces, ktéry moze trwa¢ od kilku godzin do kilku
miesigcy. Zawodowi opiekunowie moga udzidaé pomocy na wiele sposobow: pomagajac
cztonkom rodziny rozpoznawa¢ i wyraza¢ ich uczucia i emocje w sposdb bardzig wyrazny
(ambiwalencja, poczucie winy, frustracja itp). W ten sposob zespot moze pomagaé w sytuacjach

42



konfliktowych, ktére wydaja si¢ nie do rozwiazania. Zespét opiekujacy si¢ moze réwniez pomoc
w przygotowaniach do pogrzebu i formalnosciach prawnych, zwiazanych z wola zmartego itp.

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

189. Jezeli naste¢puje zahamowanie wyrazania emocji, proces zalu i przezywania zatoby bedzie
prawdopodobnie utrudniony; zapewnienie mozliwosci ich wyrazenia powoduje, ze proces ten
przebiega tagodniej. Podstawowa sprawa jest tu zepewnienie czasu i miejsca

190. Osoby bliskie zabieraja ze soba doswiadczone wrazenia (obraz przezyc), co odgrywa istotna
rolg¢ w procesie zalu. Po $mierci, kiedy czesto wystepuje nasilone uczucie pustki, osoba
osierocona czuje Si¢ izolowana, podatna na zranienia i niezdolna do radzenia sobie w nowej
sytuacji. Rodzina i przyjeciele oferuja niewielkie wsparcie; jednostki opieki socjalnej nie
zapewnigja takiej opieki jak poprzednio. Wsparcie zapewniane przez opieke paliatywna
wypetnia t¢ luke: uroczystosci upamigtniajace, wymiana korespondencji, telefoniczne linie
pomocy, rozmowy indywidualne i grupy wsparcia stanowia formy opieki nad osobami
osieroconymi. Zespoty opiekujace si¢ 0sobami osieroconymi powinny przywiazywaé szczeg6lna
wage do potrzeb dzieci i mtodocianych, ktérych sposob rozumienia i radzenia sobie z zalem
moze by¢ catkiem inny niz osdb dorostych; istotne jest réwniez rozpoznawanie odrgbnosci
kulturowych.

191. Brak jak dotad naukowych dowoddw na skutecznos¢ réznych form pomocy w okresie
osierocenia. Zespoty udzielgjace pomocy w osieroceniu sa prowadzone i koordynowane przez
wykwalifikowany, zawodowy personel z przygotowaniem wiasciwym dla ponoszong
odpowiedzialnosci. Wolontariusze, ktérzy zostali przeszkoleni w zakresie pomocy osieroconym,
zapewniaja wsparcie i sa nadzorowani przez profesonalistow.

Poziomy wsparcia udzielanego osobom osieroconym

192. Wsparcie w okresie osierocenia moze by¢ podzielone na trzy poziomy (Worden 1999).

Pierwszy poziom to ogdlne wsparcie w osieroceniu. Moze ono by¢ zapewnione przez dobrze
wyszkolony personel i nadzorowanych wolontariuszy. Nie jest to doradztwo, chociaz
wolontariusze przeszkoleni w udziedlaniu wsparcia w oseroceniu posiadaja umiejetnosci
doradzania. Moze to by¢ szczegdlnie przydatne dlatych 0sdb, ktérym brak pomocy socjalnej lub
czuja sie wyizolowane i pozbawione potencjalnych zrodet pomocy. Poziom ten powinien
zapewnia¢ sposdb zaspokajanie we wiasciwy potrzeb wigkszosci 0sdb wymagajacych pomocy w
okresie osierocenia.

Drugi poziom stanowi doradztwo w osieroceniu, ktére powinno by¢ zapewniane przez
wilasciwie wykwalifikowany personel, w specjalistycznej jednostce opieki paliatywnej lub w
srodowisku. Powinno ono by¢ przeznaczone dla osob, ktérych dtrata jest bardzie)
skomplikowana, by¢ moze przez obecnos¢ dodatkowych czynnikéw stresowych w ich zyciu lub
niewtasciwe sposoby radzenia sobie.

Trzeci poziom obegmuje bardzig intensywna psychoterapie, wymagajaca skierowania do

specjalisty. Moze to wystapi¢ w sytuacji, kiedy strata wyzwala zaburzenia zachowania lub
bardzig nasilony kryzys emocjonalny.
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193.Witaczenie tych trzech pozioméw wsparcia w oceng ryzyka moze by¢ stosowane do
prowadzenia dyskusji z poszczeg6lnymi osobami lub catymi rodzinami i decydowac o poziomie
opieki nad osieroconymi, ktéry jest ngjbardzigj dla nich wiasciwy.

Stownik

Bezskutecznos¢ jest szeroko dyskutowana koncepcja, obeimujaca stosowanie postgpowania
medycznego, ktdére nie przynosi znaczacych korzysci choremu w zakresie zapobiegania,
rozpoznawania i leczenia Jest zwiazana z francuskim terminem ,acharnement
thérapeutique” (,, zawzigtos¢ terapeutyczna’), ktora jest gtéwnie stosowana w leczeniu
przyczynowym lub przedtuzajacym zycie.

Hospicjum moze oznacza¢ ingtytucje lub opiekg domowa. Niekiedy odréznia sie hospicja o
zroznicowanym standardzie swiadczen.

I ndywidualny plan opieki: patrz nizej ,, plan opieki”.

I nterdyscyplinarny odnos si¢ do rodzaju pracy zespotowsej, w ktorej opieka jest zapewniana
przez zespét jako catos¢; granice migdzy poszczegdlnymi dyscyplinami i ich zakresem
kompetencji sa postrzegane jako mnigj istotne niz w zespotach wielodyscyplinarnych.

Jakosé¢ zycia: podstawowym celem opieki paliatywnej jest uzyskanie optymalneg jakosci
zycia. Koncepcja ta jednak pozostgje trudna do zdefiniowania i do pomiaru u chorych z
zaawansowana choroba. Narzedzia shuzace do pomiaru w badaniach podczas leczenia
przyczynowego, W wigkszosci nie moga by¢ zastosowane w opiece paliatywnej, szczegolnie
ze wzgledu na nie uwzglednianie probleméw duchowych pod koniec zycia. Pomiar jakosci
zycia oparty na preferencjach chorych wydaje si¢ by¢ wiasciwy w opiece paliatywney.

Medycyna paliatywna jest specjalnoscia medyczna- specyficznym rodzaem dziatan-,
obgmujacych chorych z aktywna, postepujaca i zaawansowana choroba, dla ktérej prognoza
jest ograniczona, a opieka koncentruje si¢ na jakosci zycia. Stanowi czgs¢ opieki paliatywne.

Narodowy/regionalny plan opieki paliatywnej: strategia opracowana przez politykow,
profegonalistow i chorych, ktorej celem jest zabezpieczenie dostgpnosci, rownosci i jakosci
(skutecznosci, wydajnosci i satysfakcji) w zapewnieniu opieki paliatywnej. Podstawowe
elementy racjonalnego planu stanowia ocena potrzeb, definicjajasno sformutowanych celow,
zapewnienie specjalistycznych $wiadczen, s$rodki przeznaczone na swiadczenia w
podstawowej opiece medycznej (zwtaszcza te, wystepujace szczegblnie czesto u chorych z
zaawansowang choroba, w oparciu o opiekg w srodowisku), edukacja i szkolenie, promocja
dostepnosci opioidéw, specjane regulacje prawne, finanse, opracowanie standardow i
systematyczna ocena wynikow.

Opieka dla opiekunow stanowi dziatanie w opiece paliatywnej, ktére wyraznie odnos sie do
trudnosci i obciazen opiekundw, ktére moga by¢ zwiazane z opieka nad osoba umiergjaca.
Moze ona takze obejmowac opieke w okresie zatoby. Stanowi wazny element zapobiegania
wystapienia zespotu wypalenia u opiekuna.



Opieka duchowa koncentruje si¢ na zagadnieniach poszukiwania sensu/znaczenia oraz
pytaniach dotyczacych egzystencji i religii, ktére sa czesto zadawane przez chorych z
zaawansowana, postepujaca choroba i ich rodziny. Nie jest ograniczona do chorych, ktérzy
wyznaja religig, ae skierowana do wszystkich, zarowno wierzacych jak i nie wierzacych
chorychi ich rodzin, zaréwno przed jak i po $mierci. bliskiej osoby

Opieka dzienna jest zwykle potaczona ze specjalistycznymi oddziatami opieki paliatywnej.
Chorzy moga przyjezdza¢ raz lub wigcg razy w tygodniu. Oferowane ustugi obemuja
opieke medyczna (przetaczanie krwi, niesienie ulgi w bélu i innych objawach itd.), socjalna
(mycie/kapiele), rehabilitacje (fizjoterapialterapia zajgciowa), relaksacyjna (masaz) lub
rozrywkg (sztuka i rzemiosto). Shuzy takze jako zapewnienie mozliwosci uzyskania nieco
wolnego czasu dla gtéwnego opiekuna (opieka wyrgczajaca).

Opieka hospicyjna: nie istnigje petna, satysfakcjonujaca definicja opieki hospicyjnej*.
Poczatkowo, koncepcja ta odnosita sig¢ do formy opieki rozwinigte) w przeciwienstwie do
gtbwnego nurtu opieki zdrowotnej, w ktérej wiekszos¢ pracy byta wykonywana przez
woluntariuszy i w ktorej preferowano zapewnienie komfortu i opieke duchowa. Obecnie, w
wielu krajach opieka hospicyjna jest rownoznaczna z opieka paliatywna.

Opieka paliatywna: istnieja rézne definicje opieki paliatywnej. Te zalecenia i wyjasnigjace
memorandum stosuje nieco zmodyfikowana wersje definicji, sformutowanej przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia w 1990 roku i poprawiona w 2002 roku: Jest to aktywna, catosciowa
opieka obegimujaca chorych z zaawansowana, postgpujaca choroba. Podstawowe znaczenie
odgrywa zapobieganie i niesienie ulgi w cierpieniu poprzez usmierzanie bélu i innych
objawow oraz wsparcie psychologiczne, socjane i duchowe. Celem opieki paliatywng jest
osiagnigcie mozliwie najwyzszej jakosci zycia chorych i ich rodzin.

Opieka terminalna stanowi kontynuacje opieki paliatywnej i zwykle odnos si¢ do
postgpowania - opieki nad chorymi w ostatnich godzinach lub dniach zycia.

Opieka wyreczajgca stanowi forme opieki, majaca na celu czasowe odciazenie rodziny w
opiece nad chorym; ktéra moze byé¢ niezbedna na przyktad w sytuacji zachorowania
opiekuna lub jego wakacji. Opieka wyrgczajaca moze by¢ zapewniona przez szpitale, domy
opieki, domy dla osob starszych lub hospicja. Granice migdzy opieka wyreczajaca, opieka
dzienna i czasowym przyjeciem do szpitala z powodéw medycznych moga sie niekiedy
zacierac.

Plan opieki: dokument opracowany przez zespét opieki paliatywnej wspélnie z chorym i
rodzina, regularnie sprawdzany, ktéry zawiera potrzeby i preferencje chorego i rodziny,
oczekiwania oraz zadania roznych opiekundw bedacych profegonalistami i nie
profesonalistami, zaangazowanymi w opieke; plan opieki jest przede wszystkim
nakierowany na przewidywanie i zapobieganie sytuacjom kryzysowym.

Rehabilitacja jest przywrdceniem chorym z zaawansowana choroba sprawnosci w stopniu

mozliwym do uzyskania, w celu osiagnigcia mozliwie najwigkszej aktywnosci i optymalnej
jakosci zycia. Moze obejmowac pracg fizjoterapeuty i terapeuty zajgciowego.

Rodzina: w kontekscie opieki paliatywne rodzina obejmuje wszystkie osoby nie bedace
profegonalistami, ktre na podstawie wczesnigjszych relacji uczuciowych sa zaangazowane
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w opieke nad chorym. Rodzina jest czgsto traktowana jako ,,jednostka opieki”; cho¢ moze to
nie by¢ catkowicie prawdziwe (chory powinien i stanowi ,,centrum” opieki), potwierdza to,
iz rodzina jest wazna, poniewaz zarowno zapewnia opieke jak i potrzebujeje.

Specjalistyczne jednostki opieki paliatywnej sa  jednostkami, ktorych podstawowa
specjalnoscia jest opieka paliatywna, ktora jest zapewniana przez zesp6t interdyscyplinarny,
pod kierownictwem profesjonalisty, wtasciwie wyszkolonego i doswiadczonego w dziedzinie
opieki paliatywnej.

Wieloprofegonalny odnos si¢ do obecnosci wigcel niz jedne profesji w zespole. Zesp6t
wieloprofegonalny moze sklada¢ si¢ z lekarzy i pielegniarek oraz szeregu innych
pracownikdw stuzby zdrowia, moze pracowac jako zespot inter- lub wielodyscyplinarny.

Wolontariusze s4 opiekunami, ktrzy poswigcaja czes¢ swojego czasu dla chorych w opiece
paliatywnej, bez wynagrodzenia i bez wczesniejszego zwiazku z chorym. Sa zwykle szkoleni
i nadzorowani przez organizacje wolontariuszy. Profesionalni pracownicy stuzby zdrowia
mogda rowniez by¢ woluntariuszami.
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ANEKS

Poslowie

The Council of Europe Report on the Organisation of Palliative Care
Raport Rady Europy dotyczacy Organizacji Opieki Paliatywne)
Ttumaczyt prof.dr hab Jacek L.uczak

Raport Rady Europy dotyczacy organizacji opieki paliatywnej, przygotowany przez Komitet
Ekspertow, zostat formanie przyjety przez Komitet Ministréw w dniu 12 listopada 2003 roku.
Opracowanie koncowe wytycznych uzupetnione o memorandum okresla nowe standardy
dotyczace sprawowania opieki paliatywnej w krajach cztonkowskich Europy.

Uwzgledniono w dokumencie koniecznos¢ wyrazenia zgody przez kraje cztonkowskie na
przyjecie regulacji prawnych i opracowanie aktow legislacyjnych oraz podjecie innych dziatan
niezbednych dla stworzenia warunkéw do wypracowania spéjnych i kompletnych narodowych
przepisow prawnych koniecznych dlarozwoju opieki paliatywney.

Opracowany raport rozpoznaje znaczenie opieki paliatywnej jako waznej integralng sktadowe
ochrony zdrowia.

Kazdy chory wymagajacy opieki paliatywnej powinien mie¢ bezzwiocznie zapewniony, bez
obwarowan biurokratycznych, dostgp do korzystania z opieki paliatywnej w miejscu i osrodku
zgodnym z jego indywidualnymi potrzebami i wyborem.

Raport podkresla koniecznos¢ opracowania srukturalnych programéw edukacji, szkolenia
praktycznego i badan naukowych w zakresie opieki paliatywnej.

Decyzja polegajaca na zaakceptowaniu tego dokumentu oznacza gotowos¢ kraju
cztonkowskiego do rozwijania opieki paliatywnel 0 mozliwie najwyzszym standardzie.
Oczekiwane sukcesy osiagnigte dzigki temu raportowi mozna bgdzie oceni¢ na podstawie
stopnia zaangazowania 45 panstw cztonkowskich w wypracowanie i wprowadzenie w zycie
efektywnych programow opieki paliatywnej odpowiadajacych indywidualnym potrzebom
chorychi ich rodzin.

Przyjecie - zaakceptowanie tego dokumentu oznacza, ze kraje cztonkowskie wyrazaja zgode

na wiaczenie si¢ w migdzynarodowa wspOtprace (i popieranie tej wspoétpracy) polegajaca na
stworzeniu wigzi migdzy organizacjami promujacymi opieke paliatywna, miedzy innymi poprzez
aktywne wspieranie i wiasciwie ukierunkowane rozpowszechnianie tych rekomendac;i.

Majac to na uwadze, Osrodek Koordynacji EAPC — (East European Association for Palliative
Care - Europejskie Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej -Wschod) we wspotpracy z wieloma
narodowymi organizacjami podjal decyzje o promowaniu Wytycznych zawartych w raporcie
Rady Europy w tak wielu krajach, jak jest to mozliwe w okresie do pazdziernika 2004.

Jako Europejczycy mozemy wspdlnie zdziata¢ bardzo wiele poprzez promocje Raportu
przygotowanego przez Rade Europy we wiasnych krajach oraz przez wspétprace z innymi
krajami, czyniac wszystko, co jest mozliwe, aby wizja dobre opieki paliatywnej dla wszystkich
potrzebujacych stata si¢ rzeczywistoscia. Ty i Jawspolnie mozemy zmienié swiat!

Sztokholm, sierpien 2004

Carl Johan Furst Sylvia Sauter
EAPC East Coordination Centre
Stockholms Sjukhem Foundation
112 35 Stockholm, Sweden
WWW.eapceast.or
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Przypisy do wydania polskiego

! Ustawa o Powszechnym Ubezpieczeniu Zdrowotnym 1991, paragraf 19 art. 5 - o prawie kazdego
cztowieka do umieraniaw spokoju i godnosci.

2 Poradniach medycyny paliatywnej, leczenia bolu oraz |eczenia obrzeku limfatycznegoi ran .

3 W Polsce w 1993 roku powotano przy MZ Krgowa Rade Opieki Paiatywnej i Hospicyjngj, w 1998
opracowano ,, Program Rozwoju Opieki Paliatywnej i Hospicyjng MZiOS”, od 1994 istnigje stanowisko krajowego
konsultanta w dziedzinie medycyny paliatywnej, a od 1999 wojewddzkich konsultantow w te dziedzinie, w 1991
roku powotano Ogolnopol skie Forum Ruchu Hospicyjnego, zrzeszajace niepubliczne hospicjai w tym samym roku
Polskie Towarzystwo Opieki Pdiatywnej, aw 2002 roku Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej.

* Opi eka paliatywna powinna by¢ bezptatna dla chorego i jego rodziny.

> W Polsce terminéw opieka paliatywna i hospicyjna uzywa si¢ zgodnie z zaleceniami WHO
jednoznacznie, z poszanowaniem dlaich odmiennosci i tradydji.

®Réwniez innych pracownikéw wehodzacych w skiad interdyscyplinarnych zespoléw opieki paliatywnej.

" Blednie nazywanych srodkami narkotycznymi! Nieuzasadnione obawy przed stosowaniem |ekéw
opioidowych w celach tergpeutycznych jest okreslane terminem opiofobia.

¥ Nabycie umigjetnosci wykonywania czynnosci pielegnacyjno-higienicznych, podawanialekéw, karmienia
i pojenia chorych oraz przygotowanie do radzenia sobie w sytuacjach naglacych, ktére moga si¢ wydarzy¢; wazng
role odgrywga tu prowadzace praktyczne szkolenie pielegniarki i lekarze zespotu opieki paliatywnej, co jest
szczegOlnie przydatne w warunkach domowych.

W Polsce od 1999 wydawane jest czasopismo ,Bl”, aod 2002 , Polska Medycyna Pdiatywna’ .

90d 1999 dziata Towarzystwo Rozwijania Opieki Paliatywne] w Krajach Europy Srodkowo-Wschodniej -
ECEPT dazace do realizacji zatozen Deklaracji Poznanskigj - Luczak J., Kluziak M.: The formation of ECEPT a
Polishinitiative Pdliat. Med 2001;16:259-260).

W Polsce MZ opracowato Program Rozwoju Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej (1998), zostaly rowniez
opracowane w 1999 roku Standardy Swiadczen w dziedzinie medycyny paiatywnej oraz Standardy Leczenia Blu.
W znowelizowang ustawie o Powszechnym Ubezpieczeniu Zdrowotnym (1998) uznano swiadczenia z zakresu
opieki paiatywno-hospicyjnel za odrebna dzialdnos¢ medyczna wchodzaca w zakres obowiazkowo
kontraktowanych swiadczen opieki zdrowotnej.

2 Wizyty Dame Cicely Saunders w Polsce w roku 1978 w Gdansku, Krakowie - kolebce ruchu
hospicyjnego i Warszawie miaty istotny wptyw na rozwoj opieki paliatywnej-hospicyjng.

137e szkoleniaw Hospicjum sw. Krzysztofa korzystali réwniez lekarze i pielegniarki z Polski.

W Polsce pierwsze towarzystwo hospicyjne powstato w 1981 roku w Krakowie (Towarzystwo Przyjaciot
Chorych Hospicjum). Kolgine lataw dekadzie lat osiemdziesi atych owocowaty gtéwnie rozwojem zespotdw opieki
hospicyjng tworzonych przy parafiach lub przy zgromadzeniach zakonnych: - 1984 r. - Hospicjum Pallotinum w
Gdansku; - 1985 r. - Hospicjum $w. Jana Kantego w Poznaniu. W 1991 r. z inicjatywy lidera Ruchu Hospicyjnego
$.p. ks. Eugeniusza Dutkiewicza, Krajowego Duszpasterza Hospicjum przy Komisji Episkopatu Polski zostato
powotane Ogdlnopol skie Forum Ruchu Haospicyjnego skupiajace pozarzadowe hospiga. Z liczby 107 hospicjéw 78
powotato niepubliczne zaklady opieki hospicyjngl. W 46 hospicjach domowych zrzeszonych w OFRH opieka
hospicyjna oparta jest nadal wytacznie na pracy wolontariatu. We wszystkich pozarzadowych hospicjach postuguje
okoto 2500 wolontariuszy.

15 7asady te s3 zawarte réwniez w Polskim Kodeksie Etyki Lekarskiej.

18 Eutanazjai samobdjstwo wspomagane sa sprzeczne z zasadami opieki paliatywnej.

17 szkoleniaw zakresie opieki paliatywnej wymaga réwniez personel niemedyczny: kapelan, psycholog,
pracownik socjalny rehabilitant i wolontariusze.

'8 Coraz czescigj stosowane jest inne okreslenie - opieka u schytku zycia (end- of- life- care amer.).

W Polsce opieka paliatywna i hospicyjna, oba terminy sa uzywane wymiennie, jest $wiadczona przez
lekarzy specjaistow medycyny paliatywng lub specjdizujacych sie w tg dziedzinie oraz odpowiednio
wykwalifikowane pielegniarki, psychologdw, pracownikow socjanych, rehabilitantow, kapdanéw i wol ontariuszy.

% \W Polsce tam, gdzie dostepna jest specjalistyczna hospicyjna/paliatywna opieka domowa, wigkszosé
chorych, gtéwnie z zaawansowana choroba nowotworowa, wymagajacych opieki paliatywnej, w szczegdlnosci u
schytku zycia, jest kierowanych przez lekarzy rodzinnych do hospicjow domowych; ze wzgledu na wieloletnie
zaniedbania edukacyjne, wielu lekarzy domowych i pielegniarek srodowiskowych nie jest dostatecznie
przygotowanych do sprawowania podstawowej opieki paiatywnej, podobna sytuacjajest w szpital ach.

2 W Polsce tacznie jest ponad 400 osrodkéw opieki paliatywnej i hospicyjnej; najwiece jest hospicjow
domowych oraz specjalistycznych poradni medycyny paiatywnej, rosnie rowniez ilos¢ pediatrycznych hospicjéw
domowych, liczbat6zek na oddzatach opieki paliatywne) i w hospicjach jest ciagle niewystarczajaca, jest ich okoto
1200, potrzeba dwa - trzy razy wiecej; znaczacym brakiem jest mata liczba wspiergacych zespotéw szpitalnych
opieki paiatywnej oraz osrodkow opieki dziennej.
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2\ Polsce w hospicjach domowych relacja ta powinna wynosi¢: 1 pielegniarkana 6 chorych, 1 lekarz na
15 chorych oraz 1do 1i /2 etatu pielegniarskiego na 1 chorego oraz 2 lekarzy naoddziale do 10 t6zek, jednak
zewzgdledu na brak srodkéw normy te niejednokrotnie nie s spetniane.

2 W Polsce warunkiem objecia chorego systematyczna opieka domowa jest uzyskanie skierowania od
|ekarza pierwszego kontaktu lub lekarza szpitalnego, pod ktorych opieka pozostawat chory, jednak pierwsza - pilna
wizytanie jest uwarunkowana posiadaniem takiego skierowania.

2*\W Polsce tradycyjnie juz poradnie medycyny paliatywnej sa zintegrowane z hospicjami domowymi, a
dorazne wizyty interwencyjne sa sktadane przez lekarza i pielegniarke wchodzacych w ich sktad.

% podobne jest niestety stanowisko NFZ w Polsce w odniesieniu do chorych dorostych.

% Nie naezy uzywaé terminu narkotyki, budzacego negatywne skojarzenia , ktéry nalezy zastapi¢
okresleniem opioidéw, poniewaz jak wiadomo srodki te stosowane umig¢tnie w celach medycznych nie wywotuja
narkomanii - uzal eznienia psychicznego!

W Polsce od 1999 roku medycyna paliatywna stanowi odrgbna specjalizacje lekarska, a opieka
paiaywna pielegniarska, istnigja rowniez poczawszy od 1991 roku w kilku akademiach medycznych katedry,
kliniki, zaktady lub pracownie opieki/medycyny paliatywnej: w Bydgoszczy, Gdansku, Katowicach, Krakowie,
Lodzi, Poznaniu, Wroctawiu i Szczecinie oraz Zaktad Pediatrycznej Opieki Paliatywne przy Instytucie Matki i
Dziecka w Warszawie. Akredytacje do prowadzenia specjalizacji uzyskato 9 osrodkéw, jest 10 samodzielnych
pracownikéw nauki, od 2002 roku wydawane jest czasopismo specjalistyczne , Polska Medycyna Paliatywna’,
wykonano szereg prac badawczych z tego zakresu, tematyka ta jest przedmiotem kilkunastu ukonczonych prac
doktorskichi jedng habilitacji.

%\W poznanskigj AM jako pierwszej w Polsce wprowadzono w 1991 roku (Luczak J. et al. , Palliative care
program for 6th year medical students in Poznan’s Academy of Medicine’, J Pall Care 1992) réwnoczesnie z
utworzeniem Kliniki Opieki Pdiatywnej obowiazkowy program nauczania studentéw medycyny w zakresie
medycyny paliatywnej, poszerzony przed kilku laty do 60 godzin realizowanych na 3, 5 i 6 roku dla studentéw
polskich oraz anglojgzycznych. Podobne lecz mnigjsze objetosciowo programy jako odrgbne przedmioty lub w
ramach onkologii, medycyny rodzinngj lub anestezjologii sa realizowane na wszystkich akademiach medycznych.
Prowadzone sa rowniez szkolenia dla studentow Wydzialéw Pielegniarstwa, Zdrowia Publicznego i Fizjoterapii.
Zakres szkolenia podyplomowego adresowany gtéwnie do lekarzy rodzinnych oraz pielegniarek srodowiskowych
ulega stopniowej poprawie, ale ciagle jest niewystarczajacy, co dotyczy rowniez programéw szkolenia dla lekarzy
specjalizujacych sie w chorobach wewnetrznych, onkologii i pulmonologii. Od 3 lat prowadzone sa specjalistyczne
szkolenia dla lekarzy specjaizujacych sie w medycynie pdiatywnej. Osrodek edukacji przy Katedrze i Klinice AM
im. Karola Marcinkowskiego — Hospicjum Palium w Poznaniu, siedzibie Stowarzyszenia Rozwijania Opieki w
krajach Europy Srodkowo-Wschodniej - ECEPT od 4 lat prowadzi szkolenia w jezyku angielskim dla personelu
medycznego zainteresowanego/rozwijajacego opieke paliatywna z krajow Europy Srodkowo-Wschodnigj i Azji
Srodkowej. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci stanowi europejskie centrum szkolenia w zakresie pediatrycznej
opieki paliatywnej. W latach 1992-2002 ze srodkéw Fundacji Batorego i MZ przy udziae Polish Hospices Fund
okoto 100 osdb skorzystato ze szkolen indywidualnych w czotowych osrodkach hospicyjnych Wielkiej Brytanii, od
1991 roku corocznie we wsp6tpracy z Osrodkiem WHO Sir Michadl Sobell House, wsp6tpracujacym z poznanska
Katedra i Klinika Medycyny Paliatywnej organizowano kursy anglojezyczne gtownie dla lekarzy zaawansowanych
w opiece paiatywngj.

# W Polsce w 1999 roku MZ uznato medycyne paliatywna za odrgbna 2-letnia dodatkowa speganosé
lekarska; obecnie okoto 100 oséb - specjdistéw wielu dziedzin klinicznych, w wigkszosci anestezjologbw, posiada
specjalizacje z tego zakresu. W br. zostal zainaugurowany program specjaizacji w opiece pdiatywng dla
pielegniarek.

% Warunkiem jest wiasciwe wyszkolenie lekarza rodzinnego i pielegniarki srodowiskowej w zakresie
podstaw opieki pdiatywnej.

' Dotyczy to wolontariuszy niemedycznych; w Polsce w wielu hospicjach réwniez lekarzei pielegniarki sa
wol ontariuszami —w rozumieniu bezinteresownej postugi $wiadczonej chorym.

%2 7rédtostow okreslenia opieka hospicyjna stowo tac. - hospes, gosé, goscinnos¢; ang. hospitality,
hospital, hostel; hospicja tworzone juz w pierwszych wiekach po narodzeniu Chrystusa, gléwnie przy kosciotach
obejmowaly opieka umierajacych, biednych, bezdomnych.
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Uwagi do polskiego ttumaczenia ,, Rekomendacji”

Recommendation Rec ((2003)24 of the Committee of Ministers to members states on the organisation of
palliative care

Adopted by the Committee of Ministers of Council of Europe on 12 November 2003.

at the 860th meeting of the Ministers Deputies

Opracowal Jacek L.uczak*

Dokument opracowany przez Komitet Rady Ministréw, skierowany do kragjow czionkowskich Unii Europejskiegj,
przyjety przez Rade Ministréw w dniu 12 listopada 2003 roku, zostal podpisany przez Ministréw Zdrowia krajéw
cztonkowskich Unii Europejskiej. Rekomendacje zostaty w catosci nieodptatnie przettumaczony najezyk polski w
sierpniu 2004 roku, z inicjatywy ECEPT (Stowarzyszenia Rozwijania Opieki Paliatywnel w Kragjach Europy
Srodkowo-Wschodnigj).

Jest to pierwszy tak wysokig rangi dokument z zakresu opieki paliatywnej, perfekcyjnie i szeroko przygotowany,
obowiazujacy i zalecany do readlizagji w krgiach Unii Europgskigj, w ktorych poziom rozwoju opieki paliatywnej i
dostgpnos¢ do $wiadczen z tego zakresu sa nada bardzo zréznicowane.

Opracowanie tych waznych wytycznych zostato poprzedzone intensywnymi pracami zaproszonych przez Europejski
Komitet Zdrowia ekspertow z krajow europgskich reprezentujacych przedstawicieli wszystkich profesi
Swiadczacych opieke paliatywna. Utworzyli oni Komitet Ekspertow ds. organizagi opieki paliatywnej w Europie,
ktorego cztonkowie regularnie spotykadi sie w Strasburgu w Patacu Europgskim, w okresie od 2001-2002 z
przedstawicielami Swiatowej Organizagji Zdrowia (WHO), Europejskiego Stowarzyszenia Opieki Paliatywnej
(EAPC) oraz innych wiodacych organizacji wspiergjacych rozwdj opieki paliatywnsy.

Komitet dokonat przegladu i oceny istnigacych w krajach cztonkowskich oraz krajach Europy srodkowo-
wschodnig struktur organizacyjnych opieki paliatywneg z uwzglednieniem ich rozwoju, rodzaju, przynaleznosci do
sektora publicznego i prywatnego, rozpoznania srodowiska, w ktorym opieka paliatywna jest praktykowana, jak
rowniez przygotowal propozycje dotyczace zalecen w zakresie regulacji prawnych oraz organizacyjnych réznych
struktur opieki pdiatywnej.

Do istotnych tresci tego dokumentu nalezy zaliczyé zalecenia o koniecznosci wlaczenia opieki paliatywne,
jako integralng, priorytetows, istotng sktadowej do calosciowego systemu opieki zdrowatng w panstwach
cztonkowskich Unii Europejskigj oraz koniecznosé szer okiego zapewnienia dostgpnosci do opieki paliatywnej,
stanowigcej niezbywalne prawo kazdej osoby uprawniong do kor zystania z opieki zdrowotnej. Naklada to na
rzady krajow cztonkowskich obowigzek zabezpieczenia dostgpnosci do opieki paliatywno-hospicyjnej
wszystkim potrzebujacym osobom: mezczyznom, kobietom i dzieciom, bez wzgledu na pochodzenie,
wyznanie, stan socj o-ekonomiczny oraz rodzaj schor zenia, uznajac zgodnie z definicjq opieki paliatywnel, ze
obegmuje ona opieka chorych na przewlekle, postepujace, ograniczajace zycie choroby oraz zapewnia
wsparcieich bliskim.

Regulacje prawne dotyczace struktur opieki paliatywnel powinny byé oparte na zabezpieczeniu praw
czowieka i chorego, respektowaniu godnosci, spdjnosci spolecznej w imie¢ solidarnosci miedzyludzkie,
demokracji, réwnego dostepu oraz wspdluczestnictwie i wolnym wybor ze. opieki i leczenia .

Zaecenia zawarte w Rekomendacjach odnosza sie réwniez do Polski ktéra w 2004 zostata przyjeta do Unii
Europejskigj. Kra) nasz mozna zaliczy¢ do czoldwki europejskiey w tym zakresie, ze wzgledu na dtugoletnie
przekraczajace ¢wieréwiecze tradycje, poziom rozwoju opieki paliatywno-hospicyjnej (zgodnie z zaleceniami WHO
w Polsce okreslenia opieka paliatywna i hospicyjna uzywane sa wymiennie-Program MZ Rozwoju Opieki
Paliatywnej MZ 1998) zar6wno w sektorze niepublicznym jak i panstwowym, wielos¢ osrodkéw dla chorych
dorostych oraz dzieci i mtodocianych (ponad 400 osrodkéw w 2003).

Podwaliny opieki paiatywno-hospicyjnej byty budowane w Polsce juz w 1976 roku, kiedy to przy parafii kosciota
Arka Pana-Nowa Huta Bificzyce z inicjaywy Haliny Bortnowskiej, pisarki i filozofa, powstala pierwsza
nieformal na grupa wolontari uszy postugujaca umiergjacym chorym w migjscowym szpitalu.. Nastepne wazne etapy
to poprzedzone wizyta w Polsce (1978) Dame Cicely Saunders tworczyni nowoczesnego londynskiego hospicjum
Sw Krzysztofa, powotanie Stowarzyszenia Przyj aci6t Chorych Hospicjumw Krakowie(1981) oraz utworzenie przez
$p Ks Eugeniusza Dudtkiewicza charyzmatycznego przywodcy Ruchu Hospicyjnego pierwszego Domowego
Hospicjum Pallotinum w Gdansku, stanowiacego wzorzec polskiey domowej opieki hospicyjng. Od roku 1988-
utworzenia pierwszego zespotu domowe opieki paliatywnegl oraz Kliniki Opieki Pdiatywne przy Kaedrze
Onkologii AM im K. Marcinkowskiego w Poznaniu (1990) datuje sie rowniez rozwdj opieki paliatywnel w ramach
publicznegj opieki zdrowotng oraz medycyny pdiatywnej w strukturach akademickich. .Od 1993 roku-powotania
Kragowg Rady Opieki Paliatywne-Hospicyjel przy MZ skladgjacg sie z animatoréw opieki hospicyjng i
paliatywnel postepuje integracja i wspdtdziatanie obu strumieni tej dziatalnosci, czego wyrazem jest min przyjecie
przez Krgowa Rade i Ministerstwo Zdrowia terminu opieka paliatywno-hospicyjna, okreslajacego wspdlne dazenia
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do osiagniecia celu wynikajacego z definicji WHO- niesienie ulgi cierpiacym, umierajacym chorym i ofiarowanie
wsparcia ich bliskim oraz wypracowanie regulagi prawnych zapewnigjacych réwny status panstwowym i
niepublicznycm osrodkom opieki paliatywnej i hospicyjnegj rowniez w zakresie finansowania dziatalnosci. .

W 1994 roku powstato Warszawskie Hospicjum dla Dzieci wzorcowe hospicjum domowe wspomagajace tworzenie
nowych jednostek. tego typu (obecnie opieke paliatywna pediatryczna zapewnia 7 specjdistycznych zespoléw
domowych oraz 27 hospicjow i osrodkdw opieki paliatywnej dla dorostych).

Obok krajowego konsultanta, wojewddzkich konsultantéw w dziedzinie medycyny paliatywnej, i osrodkow
akademickich, wazna role w rozwijaniu opieki paliatywno-hospicyjng, szerzeniu idei tg opieki wychodzace)
naprzeciw potrzebom cierpiacych, umiergjacych chorych i ich bliskich odgrywaa Ogdlnopolskie Forum Ruchu
Hospicyjnego, Polskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej, Poskie Towarzystwo Medycyny Paliatywng, Caritas w
Polsce, oraz Stowarzyszenie Rozwijania Opieki Pdiatywngg w Krajach Europy Srodkowo-Wschodnigj
(ECEPT);dziatania te sa wspomagane przez Kosciét Katolicki i organizacje pokrewne. Znaczacy jest udziat
wolontariatu, ktorego szeregi, co roku zwickszagja sie.

O wysokiej pozycji Polski w rozwijaniu opieki paliatywnel swiadcza m. innymi wprowadzenie w 1999 roku
specjalizacji |ekarskigj w zakresie medycyny paliatywnej (dostepnej w Europie jak dotad tylko w Wielkigj Brytanii i
Irlandii) i w opiece paiatywng dla pielegniarek, znaczna liczba osrodkéw akademickich oraz samodzielnych
pracownikow nauki, rozwinieta edukacja przed i podyplomowa, regulacje prawne promujace dalszy rozwoj tej
dziedziny. Istotne znaczenie ma uzyskana dzieki zaangazowaniu Ministerstwa Zdrowia, zagwarantowana przez
panstwo powszechna tatwa dostepnos¢ w wigkszosci nieodptatnych dla chorych lekéw, w tym opioidéw
podstawowych i stanowiacych znaczny postep i udogodnienia w leczeniu bolu anal getykéw takich: jak przezskorne
formy fentanylu i buprenorfiny, morfinaw réznych postaciach szybko dziatgjacai o zmodyfikowanym uwalnianiu,
metadon oraz tramadol w réznych formach- niezbednych do niesienia ulgi w bolu oraz lekbw majacych
zastosowanie w leczeniu innych objawow .Wielka zdobycza ruchu opieki hospicyjno-paliatywnej jest pozyskiwanie
corocznie kilkuset osb wstepujacych w szeregi wolontariatu. .Szereg polskich osrodkéw opieki paliatywnej-
hospicyjnej wspomagarozwdj i edukacje w zakresie opieki paiatywno-hospicyjngj réwniez poza granicami krgu**

Mimo te] wysokigl pozycji w Europie, istnigje szereg przeszkod utrudniajacych dalsze rozwijanie tgf tak wazneg)
dziatalnosci, niedostepnej jeszcze na terenie calego kraju. Przyczyn mozna doszukiwaé sie migdzy innymi w
mal g acym zainteresowaniu Rzadu, NFZ oraz politykéw, problematyka opieki paliatywno-hospicyjnegj, ktére mimo
licznych naciskdw autorytetow i animatoréw w tej dziedzinie, nie uwzglednito opieki paliatywno- hospicyjng jako
priorytetu polityki panstwa w ochronie zdrowia. Wyraza si¢ to miedzy innymi wykresleniem przez MZ w latach
2002-2003 programu wspierania rozwoju opieki paliatywnej oraz bardzo ograniczonymi $rodkami przeznaczanymi
na finansowanie tej dziatalnosci przez Narodowy Fundusz Zdrowia( na $wiadczenia z zakresu opieki pdiaywno-
hospicyjneg wydatkowano w 2002 roku zaledwie okoto 100 milionéw ztotych co stanowi 0.3 %  $srodkow-
przeznaczonych na opiekg zdrowotna).Uwzgledniajac dane epidemiologiczne i ciagle starzenie si¢ spoteczenstwa
opieki pdiatywno —hospicyjng w Polsce wymaga rocznie okoto 200.000 chorych dorostych i 2.000 dzieci i
mtodocianych.

Mozna sadzi¢, ze przyjecie i redizacja przez polski Rzad zalecen —Rekomendacji Rady Europy dotyczacych
rozwijania opieki paliatywno-hospicyjng korzystnie wptynie nadalszy rozwdj tej, nadal nie zawsze doceniang atak
wazng dziatanosci

*Profesor zw.dr hab. med Jacek Luczak, cztonek Krélewskiego Towarzystwa Lekarzy w Londynie(FRCP); Kierownik Katedry i Kliniki
Medycyny Paliatywej, Hospicjum Palium, Akademii Medyczng im Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, przewodniczacy Stowarzyszenia
Rozwijania Opieki Paliatywnej w Krajach Europy Srodkowo-Wschodniej (ECEPT), przewodniczacy Krajowej Rady Opieki Paliatywne i
Hospicyjne przy MZ przez trzy kadencje.

Wybrany na koordynatora propagowania ,, Rekomendacji” przez oddziat EAPC ds. Europy wschodnigj :Sylvia Suater i prof. Carl Johan Furd,
profesor Jacek Luczak dokonat ostatecznego opracowania tekstu ttumaczenia

** Katedra i Klinika Medycyny Paliatywnej AM, Hospicjum Palium w Poznaniu wspétpracujace od 1991 roku z osrodkiem edukacyjnym
WHO-Sir Michale Sobell House w Oksfordzie oraz Warszawskie Hospicjum dla Dzieci zostaly uznane za osrodki wiodace we wspomaganiu
rozwoju i edukacji w opiece paliatywnej w krajach Europy srodkowo-wschodnigj ;Clark D,Wright M:Palliative care beacons w Transition In
end-of life care. Hospice and related developements In Eastern Europe and Central Asia.2003.0pen University Press Buckingham, Phil adel phia)

Prof. dr hab. med. Jacek Luczak

Katedrai Klinika Medycyny Paliatywnej AM im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu, Hospicjum Palium
61-245 Poznan, Osiedle Rusa 25 A

Tel/fax 61 8759-869, e-mail: <jacek.luczak@oncol ogy.am.poznan.pl >< jackl uk@kki.net.pl
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Tytut oryginatu; Recommendation Rec (2003)24 of the Committee of Ministers to member states on the
organisation of palliative care

Adopted by the Committee of Ministers of Council of Europe on 12 November 2003

at the 860th meeting of the Ministers' Deputies

Redakcja polskigl wergji dokumentu: Jacek t.uczak
Thumaczenie Wajciech Leppert, Anna Oronska, Anna Szczerbak, Stawomir Wozniak

Wszelkie prawa zastrzezone przez ECEPT (Eastern and Central Europe Pdlliative Care Task Force -
Stowarzyszenie Rozwijania Opieki Paliatywng w Krajach Europy Srodkowo-Wschodni€j)

W imieniu Zarzadu ECEPT sktadam serdeczne podzickowanie osobom (wymieniam je w
kolgnosci alfabetyczng), ktdre bezinteresownie dokonaty ttumaczenia dokumentu: dr n. med. Wojciech
Leppert - Katedrai Klinika Medycyny Paiatywnej w Poznaniu, dr n. med. Anna Oronska - Dolnoslaski
Zesp6t Opieki Pdiatywneg we Wroctawiu, mgr Anna Szczerbak — kierownik osrodka Edukagi i
Rozwijania Opieki Paliatywng przy Hospicjum Palium w Poznaniu oraz dr n. med. Stawomir Wozniak -
Dolnoslaski Zesp6t Opieki Palistywne, mgr Helenie Lisiak za pomoc w redagowaniu tekstu, jak rowniez
wydawnictwu Media Rodzina oraz innym instytucjom, ktore dofinansowaty wydanie rekomendagji Rady
Europy w jezyku polskim: Bristol Myers Squibb Services, Caritas w Polsce oraz Janssen Cilag Polska.

Jacek £uczak

£5 Bristol-Myers Squibb % @ JANSSEN-CILAG

Caritas Polska
Medga i!oézinu

MEDIA RODZINA
Poznanh 2004
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