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Streszczenie

* Definicja opieki paliatywnej wedtug WHO obejmuje takze pomoc w problemach duchowych, jednak
personel medyczny zgtasza trudnosci w spetnianiu potrzeb duchowych pacjentéow.

* W celu poprawy opieki duchowej nad pacjentami u kresu zycia zaproponowano stworzenie, w ramach
Europejskiego Stowarzyszenia Opieki Paliatywnej (EAPC), Grupy Roboczej do spraw opieki duchowej

w opiece paliatywnej (SCPC).

* Trzynastu delegatéw z osmiu krajow europejskich wzieto udziat w konferencji w pazdzierniku 2010 roku
w celu przygotowania pracy dla przysztej Grupy Roboczej. Sporzadzili robocza wersje wspélnej definicji
duchowosci, okreslili kluczowe obszary pracy i zaproponowali deklaracje programowa.

* Grupa Robocza EAPC do spraw SCPC rozpoczeta prace na Xll Kongresie EAPC w Lizbonie w maju 2011 roku.

Opieke duchowa w opiece paliatywnej czesto
sie pomija. Jak wyjasniaja Steve Nolan, Philip Salt-
marsh i Carlo Leget — na nastepnym Zjezdzie Euro-
pejskiego Stowarzyszenia Opieki Paliatywnej (EAPC,
European Association for Palliative Care) rozpocz-
nie prace nowa Grupa Robocza, ktéra zajmie sie tg
kwestig.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO, World
Health Organization) definiuje opieke paliatywna
jako , podejscie, ktére poprawia jakos¢ zycia pa-
cjentéw i ich rodzin wobec probleméw zwigza-
nych z chorobami zagrazajgcymi zyciu, poprzez
zapobieganie cierpieniom oraz przynoszenie ulgi
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w cierpieniach” [1]. Definicja wskazuje, ze pra-
cownicy opieki paliatywnej probujg osiggnac ten
rezultat poprzez ,wczesne zidentyfikowanie i bez-
btedng ocene oraz leczenie bélu, a takze rozwia-
zywanie innych problemoéw — fizycznych, psycho-
spotecznych i duchowych” [1]. Jednak mimo dzia-
talnosci opartej na definicji, ktéra wspomina
o ,sferze duchowej”, oraz pomimo raportow
stwierdzajgcych, ze wielu pacjentéw ma potrzeby
duchowe [2-5], a takze dowoddw na to, ze troska
o te potrzeby zapewnia bezposrednio korzys¢ pa-
cjentom [6-8], wiele oséb z personelu medyczne-
go miatoby trudnosci z okresleniem swojej oceny
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i sposobu rozwigzywania problemoéw duchowych
jako ,nienagannych”.

Dowody przeczg dazeniom wyrazonym w defi-
nicji WHO, skoro personel medyczny zgtasza trud-
nosci w zajmowaniu sie sprawami duchowymi pa-
cjentéw [9]. Jak wyrazita to doswiadczona brytyj-
ska pielegniarka z zakresu opieki paliatywne;j: ,(...)
Czasami mam trudnosci z udzieleniem moim pa-
cjentom oraz ich rodzinom pomocy duchowej
i wsparcia. Nie jestem pewna, jaka jest moja rola,
i obawiam sie naruszenia ich sfery prywatnej. Po-
wstrzymuje sie i proponuje jedynie podstawy opieki
duchowej. Czuje ulge, styszac, ze nie sg praktykujg-
cy albo maja swojego pastora lub ksiedza. Popet-
niam takze btad, myslac ze religia i opieka duchowa
to jedno i to samo (...). Rozumiem, ze jezeli potrze-
by duchowe moich pacjentéw nie zostang spetnio-
ne, moze to wptywac¢ na odczuwanie przez nich
bolu i cierpienia” [10].

Racjonalne przestanki i przebieg

Dostrzegajac réznice miedzy znajomoscia zagad-
nienia a praktyka, holenderski delegat na Zjezdzie
EAPC, ktory sie odbyt w 2009 roku w Wiedniu, za-
proponowat stworzenie grupy roboczej do spraw
opieki duchowej w opiece paliatywnej (SCPC, spiri-
tual care in palliative care). W dniach 15-17 paz-
dziernika 2010 roku w Holandii 13 specjalistéw opie-
ki paliatywnej z 8 krajow (Belgii, Anglii, Gruzji, Nie-
miec, Wtoch, Holandii i Szwaijcarii), reprezentuja-
cych rézne srodowiska, uczestniczyto w konferenc;ji
wspieranej przez EAPC i holenderskie narodowe cen-

Ramka 2. Ankieta przeprowadzona przed konferencjg

Ramka 1. Delegaci uczestniczacy w konferencji
w Holandii w pazdzierniku 2010 roku
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trum opieki paliatywnej Agora, finansowanej z gran-
tu Ministerstwa Zdrowia, Opieki Spotecznej i Spor-
tu Holandii (ramka 1). Celem konferencji, prowa-
dzonej przez Reverend Joep van de Geer, doktora
Carlo Leget i Marijke Wulp, byto stworzenie pod-
staw dla przysztej Grupy Roboczej do spraw SCPC,
ktéra mogtaby sie rozwingé w ramach EAPC.

Przed konferencjg poproszono delegatéw o wy-
petnienie ankiety w celu wyjasnienia statusu SCPC
w ich krajach (ramka 2). Odpowiedzi udostepniono
w formie wstepnego czytania.

Konferencja rozpoczeta sie od omdwienia wy-
zwan dla przysztego rozwoju SCPC. Natychmiast
stato sie oczywiste, ze brak uzgodnionej definicji
stanowit trudnos¢, ktéra znaczaco wptywata na
wszystkie obszary dyskusji, w tym miedzy innymi
kompetencje, edukacje, badania i finansowanie.
Delegaci dostrzegli takze, ze szczegdtowe zapisy
kazdej definicji miatyby konsekwencje praktyczne,
a zwtaszcza okreslone prawo do zatwierdzania, dla
jakiej formy opieki wtasciwe bedzie sformutowanie

g6lnych krajach

Idee, wzory i narzedzia
na tym poziomie?

Organizacja opieki paliatywnej

Nauka i badania

Droga do Lizbony: plany i zobowigzania

Podstawowe informacje oraz sposob postrzegania omawianych zagadnien i zwigzanych z nimi problemoéw w poszcze-
* Jak wyglada duchowa/religijna mapa Pani/Pana kraju i jakg szczegdlng specyfike kulturowa nalezy wzig¢ pod uwage,

jezeli chodzi o opieke duchowa w opiece paliatywnej (SCPC)?
* Jakie sg gtéwne problemy i przeszkody dla przysztego rozwoju SCPC w Pani/Pana kraju?

* Jak ksztattuje si¢ SCPC w Pani/Pana kraju pod wzgledem definicji i gtéwnych idei oraz jakie problemy mozna dostrzec

* (Czy zostaty opracowane jakiekolwiek narzedzia dla SCPC w Pani/Pana kraju?

* Jak wyglada miedzydyscyplinarna wspotpraca pracownikéw stuzby zdrowia w ramach SCPC w Pani/Pana kraju?
e Czy w Pani/Pana kraju istnieja formy krajowej komunikacji lub wspétpracy w zakresie SCPC?

* Jakie badania nad SCPC sg prowadzone w Pani/Pana kraju?
* Jakie dyscypliny sg w to zaangazowane? Jakie mocne i stabe strony nalezatoby wymieni¢?

* Jakie sg najpilniejsze potrzeby dla przysztego rozwoju SCPC?
* W jaki sposd6b moze poméc miedzynarodowa Grupa Robocza do spraw SCPC i jaki wktad jestesmy sktonni wnies¢?
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L~duchowa”. W rezultacie — po gtebokim namysle
nad tym, jak nalezy sformutowa¢ SCPC — delegaci
rozpoczeli prace w dwoch podgrupach: jedna pra-
cowata nad zdefiniowaniem opieki duchowej, pod-
czas gdy druga opracowywata deklaracje progra-
mowg3 dla zaproponowanej Grupy Roboczej.

W strone wtasciwej dla Europy
definicji duchowosci

Europa to zréznicowany kontynent i w zwigzku
z tym opieka duchowa przejawia sie tu w réznych
formach. Od prawostawnego wschodu po rzymsko-
katolickie potudnie przez coraz bardziej swiecka
potnoc — regionalne wzorce religijnosci ksztattujg
sie stosownie do specyfiki historycznej i geograficz-
nej. Z tego powodu, i mimo znakomicie rozwijaja-
cych sie obecnie w Stanach Zjednoczonych prac pro-
wadzonych przez Projekt Narodowego Konsensusu
w sprawie Jakosci Opieki Paliatywnej (National Con-
sensus Project for Quality Palliative Care) [11, 12],
uczestnicy konferencji uznali jako istotne wyjasnie-
nie wiasciwego dla Europy sposobu rozumienia
SCPC.

Mimo oczywistych réznic kulturowych i histo-
rycznych, delegaci uznali, ze pétnocnoamerykanski
.konsensus w sprawie definicji duchowosci” jest
waznym elementem rozwoju. Wskazuje on, ze: ,,Du-
chowos¢ jest aspektem cztowieczenstwa, ktéry od-
nosi sie do sposobu, w jaki osoba poszukuje i wyra-
Za sens oraz cel, a takze do tego, jak doswiadcza
swojej tacznosci z chwila, ze soba, z innymi, z na-
turg i z tym, co wazne lub swiete” [12].

Dostosowanie pétnocnoamerykanskiego

konsensusu w sprawie definicji
Sadzono, ze powyzsza definicja moze stanowié

dla delegatéw podstawe do rozpoczecia opraco-
wywania howego europejskiego sposobu rozumie-
nia omawianych zagadnien. Jednak delegaci sie zgo-
dzili, ze kilka okreslen wymaga przystosowania do
kontekstu wtasciwego dla Europy.

— Sformutowanie ,,duchowos jest aspektem cztowie-
czenstwa” sugeruje, ze duchowos¢ jest tylko jesz-
cze jednym sktadnikiem decydujgcym o byciu istota
ludzka, a nie tym, co napetnia kazdy aspekt ludzkie-
go doswiadczenia — ,,wiecej”, ktdre jest wiasciwe
dla holizmu Arystotelesa, dla ktérego ,catos¢ jest
czyms wiecej niz sumg sktadnikéw"” [13].

— Sformutowanie ,,sposéb, w jaki osoba poszuku-
je"” wzmacnia nazbyt indywidualistyczne podej-
scie do ludzkiej duchowosci i tuszuje fakt, ze
osobisty duch rodzi sie i dobrze sie rozwija we
wspdlnocie.

Steve Nolan i wsp., Opieka duchowa w opiece paliatywnej

— Sformutowanie , poszukuje i wyraza sens oraz
cel” moze ogranicza¢ duchowos¢ do troski

o nadawanie sensu i otwiera droge do rozumie-

nia duchowosci jedynie jako procesu swiadome-

go, podczas gdy poszukiwanie sensu jest w du-
zej mierze procesem nieswiadomym.

Delegaci chetnie uznali takze wage uwzglednie-
nia transcendencji w jakiejkolwiek definicji ducho-
wosci, przy zatozeniu, ze transcendencja, chociaz
nadal pozostaje spornym terminem technicznym,
oddaje sens tego, ze ludzie doswiadczajag samych
siebie nie tylko jako istot fizycznych. Kwestig otwartg
pozostaje interpretacja tego terminu jako transcen-
dencji psychologicznej i/lub rozumienie go bardziej
tradycyjnie w sensie religijnym.

Zaproponowana definicja europejska

Definicja duchowosci zaproponowana przez de-
legatow brzmi: ,,Duchowos¢ jest wymiarem dyna-
micznym ludzkiego zycia, ktory taczy sie z tym,
w jaki sposob osoby (indywidualnie lub we wspol-
nocie) doswiadczaja, wyrazajg i/lub poszukujg sen-
su, celu i transcendencji oraz w jaki sposéb doswiad-
czaja swojej facznosci z chwilg, ze sobg, z innymi,
z naturg, z tym, co wazne i/lub swiete”.

Komentarze
Delegaci uznali za godny podkreslenia fakt, ze

~duchowosc¢” jest trudna do zdefiniowania ze wzgle-

du na swojg wielowymiarowa nature oraz dlatego
ze sfera duchowa obejmuije:

— pytania egzystencjalne (np. odnosnie do tozsa-
mosci, sensu, cierpienia i Smierci, winy i wstydu,
pojednania i przebaczenia, wolnosci i odpowie-
dzialnosci, nadziei i rozpaczy, mitosci i radosci);

— opinie i postawy oparte na wartosciach (tj. kwe-
stie najwazniejsze dla kazdej osoby, takie jak:
relacje z samym sobg, rodzina, przyjaciele, pra-
ca, rzeczy, natura, sztuka i kultura, etyka i mo-
ralnos¢ oraz samo zycie);

— rozwazania dotyczace religii i zasad (wiara, prze-
konania i zwyczaje, relacja z Bogiem lub z Naj-
wyzszym).

Kluczowe obszary pracy i deklaracja
programowa

Delegaci uznali, ze r6znorodnos¢ sposobu rozu-
mienia i zapewnienia SCPC w reprezentowanych kra-
jach stanowi mocnga strone, poniewaz tworzy
wspoblng pule bogatych srodkoéw, z ktérych moga
czerpacd lekarze. Jednak delegaci przyznali takze,
ze roznorodnosc¢ stanowi wyzwanie w obliczu celu,
jakim jest rozwdj wspodlnych dziatan odpowiada-
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jacych réznym potrzebom cztonkéw EAPC. Dlate-

go wazne jest, aby Grupa Robocza okreslita jasne

i mozliwe do osiagniecia cele, ktére beda obej-

mowaty réznorodnos¢, ale jednoczesnie skupig sie

takze na promocji SCPC, bez rozpraszania sie
ogromnym zakresem mozliwosci, jakie stwarza ta
dziedzina.

Delegaci zidentyfikowali i uszeregowali pod
wzgledem waznosci cztery kluczowe obszary pracy.
— Poprawa swiadczen — gtéwnym celem Grupy

Roboczej bedzie udoskonalenie opieki nad cho-
rymi terminalnie poprzez poprawe w zakresie
swiadczenia opieki duchowej. Uwzgledniajac
obecng trudng sytuacje finansowg, delegaci
uznali, ze poprawe tego obszaru ustug nalezy
uzyskac poprzez krytyczny przeglad biezacych
srodkow.

— Planowanie strategiczne — kluczowe jest zapew-
nienie prawa do opieki przez wszystkie organi-
zacje i kraje, niezaleznie od tego, gdzie chory
terminalnie otrzymuje pomoc.

— Badania naukowe — powinny wykaza¢, ze ludz-
ka i ekonomiczna , wartos¢ dodana” SCPC musi
stanowi¢ podstawe planu strategicznego oraz
jednoczesnie element szkolenia i rozwoju zawo-
dowego.

— Edukacja — na wszystkich poziomach organiza-
cji, od wolontariuszy i niewykwalifikowanego
personelu pomocniczego do specjalistéw w za-
kresie udzielania pomocy duchowej, takich jak
kapelani, edukacja jest kluczem do poprawy opie-
ki duchowe;.

Na podstawie wymienionych punktéw delegaci
zaproponowali deklaracje programowa (ramka 3).

Konkretne cele

Delegaci sformutowali zestaw konkretnych ce-
[6w do rozwoju SCPC w przysztosci. Kazdego z

Ramka 3. Zaproponowana deklaracja programowa
przysztej Grupy Roboczej do spraw opieki duchowej
w opiece paliatywnej (SCPC) w ramach Europejskie-
go Stowarzyszenia Opieki Paliatywnej (EAPC)

Definicja opieki paliatywnej wedtug WHO zaktada
zajmowanie sie potrzebami duchowymi pacjentéw.
Kluczowa sprawag jest, aby potrzeby pacjentéw, rodzin
i opiekunéw zwigzane z opiekg duchowa w kazdym
miejscu byty odpowiednio zaspokajane. Zadaniem
Grupy Roboczej jest zachecanie wszystkich cztonkow
EAPC do wspierania opieki duchowej w opiece
paliatywnej poprzez:

* rozpoznanie;

* badania;

* edukacje;

* wdrozenie;

* finansowanie/zrodta.

delegatéw poproszono o sformutowanie trzech
pilnych celéw. Nastepnie wszystkie cele przed-
stawiono na schemacie z zamiarem ich uporzad-
kowania w zaleznosci od wagi i wykonalnosci
(tab. 1).

Cele wysokiej wagi fatwe do osiggniecia obej-
mowaty:

— wymiane skutecznych programoéw szkoleniowych;

— dziat na stronie internetowej EAPC stuzacy wy-
mianie informacji, wytycznych, standardéw, pro-
gramoéw edukacyjnych i projektéw badawczych;

— europejski program dziatan na rzecz wtgczenia
opiekundéw duchowych do wielodyscyplinarnych
zespotéw opieki paliatywnej;

— wyjasnienie wskazéwek dotyczacych zarzadza-
nia jakoscig w SCPC.

Cele wysokiej wagi, ktore bytyby umiarkowanie
tatwe lub trudne do osiggniecia, skupiaty sie na ba-
daniach, szkoleniu i edukacji (tab. 1). Jeden z nich
to stworzenie wspolnych miedzydyscyplinarnych sie-
ci, ktére mogtyby promowad wigksze zrozumienie
wktadu kazdej z dyscyplin w catosciowa opieke nad
pacjentami.

Tabela 1. Schemat porzadkujacy cele pod wzgledem ich wagi i wykonalnosci

Trudne do osiggniecia

Umiarkowanie fatwe

do osiggniecia

tatwe
do osiaggniecia

Wysokiej wagi Na przyktad praca nad
utworzeniem wspolnej sieci

miedzydyscyplinarnej

Sredniej wagi Na przyktad uruchomienie

Na przyktad rozwdj
podstawowych tresci do
nauczania duchowosci

Na przyktad tftumaczenie

Na przyktad wymiana
programoéw szkoleniowych z mysla
o osobach niebedacych kapelanami

Na przyktad gromadzenie

krajowych foréw dla kapelanéw
i duszpasterzy pracujacych
w opiece paliatywnej

Niskiej wagi Obecnie powstajgce

istniejgcych wytycznych UE,
standardow i profili kompetencji
dotyczacych opieki duchowej
w opiece paliatywnej

Obecnie powstajgce

opiséw opieki paliatywnej
z roznych srodowisk UE
i ich publikowanie
w celach edukacyjnych
i badawczych

Obecnie powstajgce
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