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Zalecenia Europejskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej

W niniejszym oficjalnym dokumencie wydanym przez Europejskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej (EAPC,
European Association for Palliative Care) Lukas Radbruch, Sheila Payne i Zarzad EAPC w przedstawiajg
i objasniaja zalecenia towarzystwa dotyczace ujednoliconego nazewnictwa i wspdlnych norm jakosci.

1. Wprowadzenie

Obecny, nowoczesny ruch hospicyjny zapoczat-
kowata Cicely Saunders, ktéra w 1967 roku otworzy-
ta Hospicjum Swietego Krzysztofa w Londynie. Nato-
miast juz w 1975 roku Balfour Mount stwierdzit, ze
obowigzujgce nazewnictwo jest mylace, poniewaz
kiedy chciat otworzy¢ wtasny oddziat dla chorych
w Montrealu, okazato sie, ze stowo ,,hospicjum” (ho-
spice) jest juz uzywane w innym znaczeniu, stworzyt
wiec nowy termin: ,opieka paliatywna”.

Od tamtego czasu na catym swiecie starano sie
ujednolici¢ nazewnictwo w dziedzinie opieki ho-
spicyjnej i paliatywnej, poniewaz utrudniato ono
rozwéj miedzynarodowych standardéw i norm.
W ostatnim czasie Europejskie Towarzystwo Opie-
ki Paliatywnej zlecito przeprowadzenie badania nad
rozwojem opieki paliatywnej w krajach europej-
skich. Grupa Robocza do spraw Rozwoju Opieki
Paliatywnej w Europie, z Carlosem Centeno i Davi-
dem Clarkiem na czele, opublikowata swoje wyniki
w ,Atlasie Opieki Paliatywnej w Europie EAPC”
(tytut oryginalny: EAPC Atlas of Palliative Care in
Europe), po raz pierwszy dostarczajac rzetelnych
danych pozwalajacych poréwnac stan opieki pa-
liatywnej w krajach europejskich [1, 2]. Badacze
stwierdzili, ze systemy opieki paliatywnej w po-
szczego6lnych krajach majg pewne wspodlne cechy,
ale takze réznia sie poziomem rozwoju i dostepno-
$cig Swiadczen. Réznice te przynajmniej czesciowo
wynikaja z réznego rozumienia zatozen i pojec
w opiece paliatywnej. Opracowanie wspdélnego na-

zewnictwa uznano za podstawe rzetelnego poréw-
nania [3].

Podazajgc tym tropem, EAPC zaproponowato usta-
lenie wspolnych europejskich terminéw po konsulta-
cjach z krajowymi towarzystwami. Na podstawie tej
ujednoliconej terminologii zostang opracowane nor-
my. Wytyczne dotyczace norm i standardéw sg po-
trzebne nie tylko osobom udzielajgcym swiadczen
zdrowotnych, pracujgcym w hospicjach i srodowisku
opieki paliatywnej, ale takze osobom podejmujgcym
decyzje w stuzbie zdrowia, ktére s odpowiedzialne
za odpowiedni dostep chorych do opieki paliatywne;j.

Wobec statego rozwoju opieki paliatywnej
w Europie osoby zarzadzajgce stuzbg zdrowia stajg
przed wyzwaniem ustalenia nie tylko tego, gdzie
i kiedy powinna nastgpi¢ poprawa w zakresie ustug
opieki paliatywnej, ale takze, jak nalezy jg wyposa-
zy¢ i jak powinna ona dziata¢. Odpowiednio zbudo-
wana struktura opieki paliatywnej jest niezbedna
do uzyskania jej wysokiej jakosci.

Administracyjni i polityczni decydenci beda sie
starali zmniejszy¢ koszty przez zatrudnianie jak naj-
mniejszej liczby pracownikéw i jak najmniejsze do-
ptaty. Pracownicy bezposrednio udzielajagcy opieki
beda z kolei prébowali wynegocjowac¢ mozliwosc¢
zatrudnienia optymalnej liczby pracownikéw po-
trzebnych do swiadczenia wysokiej jakosci ustug.
W obliczu takiego konfliktu, obie strony chciatyby
powotac sie na istniejgce wytyczne okreslajgce stan-
dardy jakosci opieki paliatywne;j.

W niniejszym raporcie EAPC przedstawia normy
dotyczace wymaganej jakosci opieki paliatywnej za-
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Tabela 1. Dazenia/cele dotyczace norm w opiece paliatywnej [5]

osobami zwigzanymi ze sSrodowiskiem medycznym

spéjnosc i niezawodnosc ustug tej opieki

* Promocja jakosci i ograniczanie réznic w nowych i istniejacych programach
* Tworzenie i umozliwianie ciggtosci opieki w danym srodowisku
* Utatwianie wspétpracy miedzy osobami tworzgcymi opieke paliatywng, publicznymi hospicjami i w szerokim zakresie

» Utatwienia rozwoju i ciggtej poprawy programéw klinicznych opieki paliatywnej
* Tworzenie ogolnie akceptowanych definicji podstawowych elementéw opieki paliatywnej, ktére promuja jakos¢,

* Tworzenie krajowych wytycznych dotyczacych dostepu do najwyzszej jakosci opieki paliatywnej
* Rozwijanie odpowiednich dziatan oceniajgcych i inicjatyw poprawiajacych jakosc opieki paliatywnej

réwno stacjonarnej, jak i ambulatoryjnej, swiadczo-
nej w roéznych srodowiskach. W raporcie uwzgle-
dniono rézne zatozenia w krajach europejskich i po-
szczegdlnych regionach. Zawiera sie to bardziej
w opisie norm niz w definicjach standardéw. Stan-
dardy wytyczajg absolutne minimum, ponizej kté-
rego swiadczenie opieki paliatywnej (minimalny
standard) nie jest mozliwe. Na normy natomiast
sktadajg sie konsensualnie wyznaczone cele jako-
sciowe, do ktérych nalezy dazy¢ (normy aspiracyj-
ne). Jesli normy te zostang osiaggniete, bedzie moz-
na oczekiwad swiadczenia opieki najwyzej jakosci.

2. Metody

Raport powstat w celu zapewnienia wytycznych
i zalecen swiadczeniodawcom, ptatnikom i decy-
dentom. Pierwszy szkic przedstawiono na konfe-
rencji w lutym 2008 roku, gdy Unii Europejskiej prze-
wodzita Stowenia.

Jak zaznaczono wczesniej, EAPC bardziej skupia
sie na przedstawieniu norm i roboczych definicji niz
standardéw. Standardy wytyczajg sztywne granice
i punkty odciecia, sugerujac, ze jednostki, ktore ich
nie spetniajg, mogg straci¢ status placéwki specjali-
stycznej. Normy EAPC wskazujg, jak zapewnié opie-
ke paliatywng najwyzszej jakosci. Jesli natomiast
z powodu lokalnych lub regionalnych réznic swiad-
czenia w zakresie opieki paliatywnej nie beda spet-
nia¢ jednego lub wiecej zatozen, nie nalezy ich prze-
kreslac. Biorgc pod uwage réznice systemow zdro-
wotnych i rézne zaplecza kulturowe, wydaje sie, ze
nie ma mozliwosci wypracowania standardow
W porozumieniu z towarzystwami krajowymi w wie-
cej niz 20 krajach. Natomiast realne moze by¢ stwo-
rzenie konsensusu dotyczacego norm.

Rada Dyrektorow EAPC zlecita stworzenie niniej-
szego raportu zespotowi redagujgcemu (Saskia
Jinger, Sheila Payne i Lukas Radbruch). Pierwsza
wersja manuskryptu zostata sprawdzona przez eks-
pertdw EAPC (Franco De Conno, Carl-John Frst,
Geoffrey Hanks, Irene Higginson, Stein Kaasa, Phil

Larkin, Friedemann Nauck). T9 wstepng wersje prze-
kazano cztonkom krajowych rad towarzystw EAPC.
Odpowiedzi od towarzystw krajowych uzyskano za
pomocg procedury Delphi, proszac o okreslenie po-
ziomu zgodnosci lub sprzeciwu wobec kazdej za-
proponowanej normy. W tworzeniu konsensusu
uczestniczyli przedstawiciele 35 towarzystw hospi-
cyjnych lub towarzystw opieki paliatywnej z 22 kra-
jéw. W ostatecznej wersji konsensusu uwzglednio-
no odpowiedzi uzyskane metodg Delphi. Wersja ta
zostata przedstawiona Radzie Dyrektoréw EAPC
i przyjeta jako oficjalny dokument.

2.1. Cel ustanawiania norm

Normy mozna ustanowi¢ na poziomie krajowym
lub regionalnym/miejscowym. Poziom krajowy obej-
muje ujednolicong strategie dla rozwoju i kontroli,
co pozwala zaoszczedzic czas i energie. Normy kra-
jowe przystosowuje sie na poziomie regionalnym/
/miejscowym, biorac pod uwage specyfike danego
regionu lub instytucji. Zdecydowanie najlepszy wy-
nik osigga sie, wdrazajac oba rodzaje norm [4].
Przed wprowadzeniem norm konieczne sg wielo-
rakie konsultacje i opracowanie wspélnego stano-
wiska wszystkich zainteresowanych w celu zapew-
nienia ich przydatnosci i wiarygodnosci. Dazenia
i cele opieki paliatywnej zostaty wypunktowane
w tabeli 1.

2.2. Najwazniejsze zagadnienia dotyczgce
norm w opiece paliatywnej

Niniejszy raport powstat przede wszystkim na
podstawie publikacji i innych dokumentéw przygo-
towanych przez oficjalne uznane instytucje, takie
jak Rada Europy, w mniejszym zas stopniu na pod-
stawie przegladu systematycznego. Najwazniejsze
obszary, na ktére zwrécono uwage, pochodzg z ist-
niejgcych dokumentéw o normach i standardach
w opiece paliatywnej, przygotowanych przez rézne
organizacje, towarzystwa, kraje i komitety [4-7].
W raporcie poruszono nastepujgce zagadnienia do-
tyczace opieki paliatywnej:
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— definicje i nazewnictwo w opiece paliatywnej

i opiece hospicyjnej;

— wspdlne wartosci i filozofia;
— poziomy opieki;

— grupy chorych;

— ustugi i Srodowiska.

Innych waznych zagadnien, takich jak dostep-
nosc¢ i bezposrednie korzystanie z ustug, edukacja
dla os6b udzielajgcych swiadczen, audyt kliniczny
i standardy dokumentacji, publiczna edukacja i $wia-
domos¢, badania naukowe, nie objeto w raporcie
i zostang one omdéwione osobno.

2.3. Zrodta btedéw

Z powodu znacznej heterogennosci ustug w r6z-
nych krajach istnieje kilka przeszkéd w tworzeniu
konsensusu dotyczacego norm opieki paliatywnej
w Unii Europejskiej. Pewne swiadczenia wprowa-
dzono tylko w niektorych krajach [1]. Na przyktad,
w badaniu Grupy Roboczej EAPC ujawniono, ze
z 52 krajoéw europejskich tylko 5 ma duzg i dobrze
rozwinietg sie¢ hospicjow. W innych krajach stwier-
dzono natomiast znacznie wiekszy odsetek zespo-
tow swiadczacych opieke domowa. Nasuwa sie py-
tanie, czy wspdlne zatozenia dotyczace organizacji
opieki paliatywnej maja racje bytu, biorgc pod uwa-
ge rézne uwarunkowania regionalne, geograficzne
i kulturowe. To samo dotyczy nazw i definicji. W tej
sytuacji uzyskanie konsensusu moze by¢ nawet trud-
niejsze niz w Ameryce Potudniowej, zwtaszcza ze
w sktad Unii Europejskiej wchodzg kraje, ktérych
historia i jezyk przez tysigclecia oddzielata je od in-
nych krajow — nalezy tu rowniez zaznaczy¢, ze réz-
nice te czesto sg powodem dumy [3].

Z tego powodu, opracowujac konsensus, nalezy
wzigé¢ pod uwage fakt, czy europejskie normy beda
uwzgledniaty poszczegolne aspekty demograficzne
i kulturowe réznych krajoéw i regionow.

Opieka paliatywna jest szybko rozwijajaca sie dzie-
dzing; od czasu rozpoczecia tworzenia konsensusu
europejskiego opublikowano juz dwa istotne raporty
rzgdowe. W lipcu 2008 roku w Anglii wydano raport
,Strategia Opieki u Schytku Zycia” (tytut oryginalny
End of Life Care Strategy), utworzony przez Minister-
stwo Zdrowia [8]; natomiast w kwietniu 2009 roku
opublikowano drugie wydanie zalecen Projektu Kra-
jowego Konsensusu Stanéw Zjednoczonych [9]. No-
wosci z drugiego wydania, jak i szczegdtowe wytycz-
ne ze ,Strategii Opieki u Schytku Zycia” nie mogty za-
tem zostac¢ wykorzystane przy tworzeniu europejskie-
go konsensusu. Poprzez ponownga walidacje po zakon-
czeniu prac komitet tworzacy niniejszy raport spraw-
dzit, czy jego zatozenia nadal sq zgodne z wytycznymi
przedstawionymi w dwoch nowszych dokumentach.

3. Nazewnictwo

Proba zbadania i poréwnania opieki paliatywnej
i hospicyjnej w Europie pokazata, ze dotyczace jej
nazewnictwo jest bardzo réznorodne [1, 10]. Réz-
nice w nazewnictwie pojawiaty sie nie tylko w lite-
raturze fachowej, ale takze w aktach prawnych, usta-
wach i orzeczeniach eksperckich wazniejszych to-
warzystw [10]. Na przyktad, Pastrana i wsp., anali-
zujac rozprawy, stwierdzili, ze stosuje si¢ inne na-
zwy odnoszace sie do naktadajgcych sie poszcze-
golnych obszaréw medycyny, takich jak , hospi-
cjum”, ,,opieka hospicyjna”, ,,opieka u schytku zycia”,
.tanatologia”, ,opieka zapewniajgca wygode”
i ,opieka podtrzymujaca” [11]. Ponadto rézne na-
zwy moga wywodzi¢ sie z réznych uwarunkowan
kulturowych. Na przyktad w jezyku niemieckim nie
ma odpowiednika nazwy ,opieka paliatywna”, dla-
tego termin ,Palliativmedizin” odnosi sie zarobwno
do opieki paliatywnej, jak i medycyny paliatywnej
[11]. Jednoczesnie stosowanie synonimu ,,Palliativme-
dizin” (medycyna paliatywna) spowodowato obawy
dotyczgce nadmiernej medykalizacji opieki paliatyw-
nej w Niemczech [11]. Z tego powodu niektorzy eks-
perci sktaniali sie ku angielskiemu terminowi ,pallia-
tive care” (opieka paliatywna), by odrézni¢ go od
medycyny paliatywnej. Dopiero w zesztym roku uzna-
no termin ,Palliativversorgung” za synonim opieki
paliatywnej. Ponadto, nie jest do konca jasne, czy
termin opieka paliatywna oznacza doktadnie to samo
w innych jezykach europejskich (tab. 2).

Oczywisty jest fakt, ze w celu dazenia do wyso-
kiej jakosci opieki paliatywnej nalezy mie¢ pewnos¢,
ze nazwy nie sg bfednie stosowane, co nakazuje
jako warunek wstepny uzgodni¢ definicje poszcze-
golnych poje¢. Grupa Robocza zajmujaca sie Roz-
wojem Opieki Paliatywnej w Europie porownywata
rozwoj i dostepnos¢ ustug w 42 krajach europej-
skich w , Atlasie Opieki Paliatywnej” [2]. Zdaniem
autoréw Atlasu nalezy podkresli¢ koniecznos¢ uzy-
wania wspdlnego jezyka, poniewaz pordéwnania
mog3a by¢ miarodajne tylko wtedy, gdy bedg oparte
na wspolnym stownictwie, ktére w kazdym z kra-
jow bedzie oznaczad to samo [3].

Biorgc pod uwage fakt, ze ze wzgledéw jezyko-
wych i kulturowych nie jest mozliwe petne porozu-
mienie, EAPC bedzie stosowac nastepujace defini-
cje opieki paliatywnej i opieki hospicyjnej.

3.1. Opieka paliatywna

Opieka paliatywna jest aktywna, petng opieka
nad chorym, ktérego choroba nie odpowiada
na leczenie. Kontrola bélu i innych objawéw oraz
probleméw socjalnych, psychologicznych i du-
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Tabela 2. Zwyczajowe nazwy ,,opieki paliatywnej” w réznych krajach europejskich

Austria Palliativ(e) Care; Palliativmedizin, palliative Lindernde Firsorge (ulga i wygoda)
Betreuung/Palliativbetreuung; Palliativversorgung
Belgia (Flandria) Palliatieve zorg
Belgia (Walonia) Soins palliatifs
Chorwacja Paljativna skrb
Cypr Anakoufisiki frontitha/frontida Paragoritikes agogis (ulga i wygoda)
Czechy Paliativni pece
Dania Palliative indsats; palliative behandeling (og pleje)
Francja Soins palliatives Accompagnement de fin de vie
(towarzyszenie w koncu zycia)
Niemcy Palliativmedizin, Palliativversorgung Hospizarbeit
[(ochotnicza) praca hospicyjnal
Grecja Anakoufistiki frontida
Wegry Palliatv ellts
Islandia Liknarmedferd/liknandi medferd
Irlandia Palliative care
Izrael Tipul tomeh/tomech; tipul paliativi Palliative care
Wrtochy Cure palliative
totwa Paliativa aprupe
Holandia Palliatieve zorg Terminale zorg (opieka terminalna)
Norwegia Palliativ behandeling, palliativ omsorg; Lindrende behandling og omsorg
and palliativ madisin; palliativ pleie (ulga i wygoda); opieka paliatywna
Portugalia Cuidados paliativos
Hiszpania Cuidados paliativos
Szwecja Palliativ vard, palliative medicin
Szwajcaria Palliative Care, Palliative Betreuung
Wielka Palliative care,; palliative medicine Supportive and palliative care;
Brytania end-of-life care

chowych jest nadrzedna. Opieka paliatywna jest
interdyscyplinarna, a jej zakres obejmuje chore-
go, jego rodzine i spotecznos¢. W pewnym sen-
sie opieka paliatywna ma za zadanie zapewni¢
najbardziej podstawowa pomoc — to znaczy za-
spokaja¢ potrzeby chorego gdziekolwiek tego
wymaga — w domu lub w szpitalu. Opieka pa-
liatywna docenia jakos¢ zycia. Umieranie to nor-
malne zjawisko, $mierci nie nalezy przyspieszac
ani opoézniac. Opieka jest ustanowiona po to, by
zapewni¢ najlepsza mozliwg jakos¢ zycia az do
smierci [12].

Mimo kulturowych réznic dotyczacych opieki pa-
liatywnej w Europie definicja zaproponowana przez
EAPC miata jednoczacy wptyw na ruchy w opiece
paliatywnej i organizacje w krajach europejskich [13].

Definicja zaproponowana przez EAPC nieznacz-
nie rézni sie od przytoczonej ponizej definicji Swia-
towej Organizacji Zdrowia (WHO, World Health Or-
ganization).

Opieka paliatywna zaktada podejscie, ktére
poprawia jakos¢ zycia chorych i ich rodzin przez
odpowiadanie na problemy zwigzane z zagraza-

jaca zyciu chorobga dzieki prewencji i usmierza-
niu cierpienia za pomocg wczesnego rozpozna-
wania, szczego6towej oceny i leczenia bélu oraz
innych problemoéw, fizycznych, psychosocjalnych
i duchowych [14].

Okreslenie podane przez WHO zastgpito starszg
definicje, ograniczajaca sie do chorych, , ktérych cho-
roba nie odpowiada na leczenie” [15]. Nowa, ulepszo-
na definicja WHO z 2002 roku rozszerza zakres opieki
nad chorymi i ich rodzinami ,,przez odpowiadanie na
problemy zwigzane z zagrazajaca zyciu chorobg” [16].

3.2. Opieka hospicyjna

Opieka hospicyjna powinna dotyczy¢ wszyst-
kich aspektéw Zzycia cztowieka, majac na celu
zaspokojenie wszystkich jego potrzeb — fizycz-
nych, emocjonalnych, socjalnych i duchowych.
W domu, w placéwkach opieki dziennej oraz
w hospicjum znajdujg sie chorzy, ktérych zycie
zbliza sie do konca, oraz osoby im bliskie. Pracow-
nicy i wolontariusze dziatajg w wielozadaniowych
zespotach, zapewniajac im opieke opartg na in-
dywidualnych potrzebach i osobistych wyborach
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oraz dazac do zapewnienia braku bélu, godno-
$ci, spokoju i ukojenia [17].

Osiagniecie konsensusu przy tworzeniu definicji
opieki hospicyjnej jest trudniejsze niz samo zdefi-
niowanie opieki paliatywnej. Wydaje sig, ze jest wie-
cej podstawowych réznic w rozumieniu opieki ho-
spicyjnej, co prawdopodobnie odzwierciedla rézne
praktyki w hospicjach Zachodniej Europy. W niekto-
rych krajach istnieje wyrazne rozréznienie miedzy
opieka paliatywna a opiekg hospicyjng, natomiast
w innych terminy te stosuje sie zamiennie. Jesli sie
je rozréznia, to zwykle ze wzgledu na miejsce, uzy-
wajac terminu ,jednostka opieki paliatywnej” jako
oddziat szpitala, natomiast ,hospicjum” jako od-
dziat z chorymi w samodzielnym budynku.

Rozréznienie moze réwniez zaleze¢ od przyczy-
ny hospitalizacji lub rodzaju swiadczonej opieki. Sto-
sujgc taki podziat, na przyktad w Niemczech od-
dziat opieki paliatywnej jest czescig szpitala nasta-
wiong przede wszystkim na interwencje w czasie
przefoméw i uzyskanie stabilnego stanu ogdlnego
chorego, natomiast hospicjum zapewnia opieke
w koncowej fazie zycia dla chorych, ktérymi nie moz-
na opiekowac sie w domu. Takiego podziatu nie
stosuje sie w innych krajach.

W niektérych krajach podobnie rozréznia sie opie-
ke w zakresie ustug wyjazdowych. W Niemczech do-
mowa opieka skupia sie na pielegnacji, natomiast pod-
stawg wyjazdowej opieki hospicyjnej sa dziatania wo-
lontariuszy zapewniajacych wsparcie psychosocjalne.

W niektérych krajach hospicjum oznacza raczej
filozofie opieki, a nie konkretne miejsce, w ktorym
otacza sie tg opiekg [18]. Na przyktad w Niemczech
termin ,,praca hospicyjna” zazwyczaj oznacza dziatal-
nos¢, ktéra rozwineta sie jako ruch spoteczny, opartg
gtéwnie na wykorzystaniu wolontariuszy, natomiast
opieka paliatywna i, bardziej szczegétowo, medycyna
paliatywna sa postrzegane jako obszary medycyny.

Ze wzgledu na podobng filozofie i znaczne za-
chodzenie na siebie definicji opieki paliatywnej
i opieki hospicyjnej w niniejszym raporcie uzywa sie
nazwy ,,opieka paliatywna” w rozumieniu zaréwno
opieki paliatywnej, jak i opieki hospicyjnej.

3.3. Opieka podtrzymujaca

Opieka podtrzymujaca to zapobieganie
i przeciwdziatanie skutkom choréb nowotwo-
rowych i niepozadanym efektom leczenia. Do-
tyczy to zaréwno objawow fizycznych, jak i psy-
chosocjalnych oraz dziatan niepozadanych pod-
czas catego czasu trwania choroby nowotwo-
rowej, a takze zachecanie chorego do podda-
nia sie rehabilitacji i podtrzymywanie w nim
woli zycia [19].

Terminy ,,opieka paliatywna” i ,,opieka pod-
trzymujgca” w znacznym stopniu zachodza na
siebie i nie mozna w jasny sposob ich od siebie
odroéznic.

Mimo to wiekszos¢ ekspertdéw zgadza sie, ze opie-
ka podtrzymujaca jest bardziej wtasciwa u chorych,
u ktérych nadal stosuje sie leczenie przeciwnowotwo-
rowe, a takze dotyczy oséb, ktére przezyty chorobe,
natomiast opieka paliatywna skupia sie na chorych ze
znacznie bardziej zaawansowanga choroba, u ktérych
wstrzymano leczenie przeciwnowotworowe [20].

Z kolei krajowe badanie przeprowadzone
w Niemczech pokazato, ze 9% chorych w jednost-
kach opieki paliatywnej otrzymywato chemiotera-
pie [21]. Zajmowania sie osobami, ktére przezyty
chorobe nowotworowa nie uznawano za cel opie-
ki paliatywnej. Jednoczesnie opieka paliatywna
obejmuje nie tylko chorych na nowotwory, ale tak-
ze inne grupy osob cierpigcych na chorobe zagra-
Zajacy zyciu.

Terminu ,,opieka podtrzymujgca” nie powin-
no sie stosowac¢ jako synonimu pojecia , opieka
paliatywna”. Opieka podtrzymujaca jest czescia
opieki onkologicznej, natomiast opieka paliatyw-
na jest odrebng dziedzing zajmujaca sie wszyst-
kimi chorymi, ktérych zycie jest zagrozone
w wyniku rozwijajacej sie choroby.

3.4. Opieka u schytku zycia

Opieka u schytku zycia moze by¢ synonimem
opieki paliatywnej lub opieki hospicyjnej, ko-
niec zycia jest tutaj rozumiany jako okres jedne-
go do dwoch lat, podczas ktérych chory/rodzina
i pracownicy medyczni stajg sie Swiadomi natu-
ry choroby, ktéra prowadzi do $mierci.

Termin ,opieka u schytku zycia” czesto stosuje
sie w Ameryce Pétnocnej, uzywa sie go réowniez
w krajach europejskich, zwykle uwazajac, ze opieka
paliatywna odnosi sie do chorych na nowotwory,
a opieka u schytku zycia do wszystkich chorych. Na
przyktad w Anglii w 2008 roku National Health Sys-
tem [NHS (odpowiednik NFZ)] opublikowat ,, Strate-
gie Opieki pod Koniec Zycia” w celu poprawy wa-
runkéw umierania wszystkim chorym, gdziekolwiek
otrzymuja oni opieke [8].

Opieka u schytku zycia moze by¢ réwniez ro-
zumiana jako petna opieka nad umierajgcymi
chorymi w ciggu ostatnich godzin lub dni zycia.

Opieka ta ograniczona ramami czasowymi do
ostatnich 48-72 godzin zostata opisana w wytycz-
nych dotyczacych zasad postepowania z chorymi
u schytku zycia Liverpool Care Pathway for the Dying
Patient. Podejscie to jest promowane, by zapewnic
opieke hospicyjng chorym, ktérzy umierajg w nie-
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specjalistycznym otoczeniu [22]. W tym rozumieniu
opieka u schytku zycia moze by¢ réwniez wdrazana
u umierajacych chorych, ktérzy nie wymagajg opie-
ki paliatywne;j.

Biorgc pod uwage niejednoznacznosc¢ tych ter-
minow oraz ich duze zachodzenie na siebie, w ni-
niejszym raporcie nie uwzgledniono zadnych od-
niesien do opieki u schytku zycia.

3.5. Opieka terminalna

Opieka terminalna jest starsza nazwa, ktoé-
ra wczesniej byta rozumiana jako petna opieka
nad chorymi na zaawansowang chorobe no-
wotworowsq i z ograniczong przewidywanga dtu-
gosciag zycia.

Nowsze definicje opieki paliatywnej nie odnoszg
sie do ograniczonej przewidywanej dtugosci zycia
w koncowym okresie choroby. W zwigzku z tym nie
powinno sie stosowac nazwy ,opieka terminalna”,
chyba ze odnosi sie ona wytacznie do opieki udziela-
nej w ostatnim okresie (kilka ostatnich dni) choroby.

3.6. Opieka niosgca ulge i wytchnienie

Cztonkowie rodziny lub inne osoby zajmuja-
ce sie chorym objetym opiekg paliatywna
w domu moggq cierpie¢ z powodu spoczywajgce-
go na nich zbyt duzego ciezaru. Opieka niosgca
ulge i wytchnienie moze umozliwi¢ tym chorym
i ich opiekunom zaréwno planowany, jak i nie-
planowany odpoczynek [23].

Opieka niosgca ulge i wytchnienie moze by¢
udzielana w placéwkach dziennej opieki, oddzia-
tach stacjonarnych lub w placoéwkach zapewniajg-
cych specjalistyczng opieke domowa.

4. Filozofia opieki paliatywnej

Mimo réznic miedzy poszczegdlnymi strategia-
mi krajowymi opieki paliatywnej w literaturze moz-
na znalez¢ informacje na temat licznych wspoélnych
zatozen i zasad, uznanych i stosowanych w opiece
paliatywnej i hospicyjnej [11, 24].

W krajach europejskich eksperci opieki palia-
tywnej wyodrebnili podstawowe wartosci, ktérych
muszg przestrzega¢ osoby zajmujace sie ta dzie-
dzing medycyny. Sa to miedzy innymi niezaleznos¢
i godnos¢ chorego, indywidualne planowanie i po-
dejmowanie decyzji oraz podejscie holistyczne.

4.1. Niezaleznos¢ (autonomia)

W medycynie paliatywnej przyjmuje sie i sza-
nuje wewnetrzng zasade, ze chory jest nieza-
lezng, odrebng jednostky. Opieka jest udzielana
tylko wtedy, gdy chory i/lub jego rodzina sg go-

towi jg przyja¢. W idealnym modelu chory za-
chowuje swoje prawo do decydowania o miej-
scu, opcjach terapeutycznych i dostepie do spe-
cjalistycznej opieki paliatywne;j.

Chorzy powinni mie¢ prawo do podejmowania
decyzji, jesli sobie tego zycza. Podejscie to wymaga
przedstawienia odpowiednich informacji na temat
rozpoznania, rokowania, leczenia i opcji opieki oraz
innych istotnych aspektéw dotyczacych tej opieki.

Jednoczesnie trwa dyskusja na temat etycznych
wyzwan, gdy chory nie moze lub nie chce mie¢ moz-
liwosci podejmowania decyzji, czego nastgpstwem
jest przeniesienie informowania i podejmowania de-
cyzji na rodzine lub pracownikéw opieki paliatywnej.

Wptyw na réwnowage miedzy niezaleznoscig
a protekcyjna opieka zalezy od czynnikéw kulturo-
wych. Z tego wzgledu w niektoérych krajach czesciej
przesuwa sie podejmowanie decyzji z chorego na
jego opiekunow.

4.2. Godnos¢

Opieka paliatywna wymaga szacunku, otwar-
cia i wyczucia wobec chorego, w zaleznosci od
wartosci osobistych, kulturowych i religijnych,
powinna by¢ sprawowana w zgodzie z wierze-
niami i praktykami, jak rowniez z prawem obo-
wigzujagcym w danym panstwie.

Tak samo jak jakos¢ zycia, godnos¢ jest rozu-
miana bardzo indywidualnie i obejmuje rézne ob-
szary i priorytety kazdego chorego. W zaleznosci od
definicji godnos¢ zdaje sie by¢ rozumiana bardziej
jako nieodtgczna wartos¢ wtasna, niz jako rzecz,
ktéra moze ulec zniszczeniu lub by¢ stracona.
W tym rozumieniu wyzwaniem opieki paliatywnej
jest stworzenie takiego srodowiska, w ktérym cho-
ry bedzie czut, ze jego godnos¢ jest szanowana.

4.3. Relacje pomiedzy chorym
a pracownikami medycznymi

Pracownicy opieki paliatywnej powinni pod-
trzymywac wspotprace w kontakcie z chorym
i jego rodzing. Chorzy i rodziny s3 waznymi part-
nerami w planowaniu opieki nad nimi i radzeniu
sobie z choroba.

Opieka paliatywna skupia sie na dobru chorego,
z naciskiem na jego dobre strony i kompetencje,
a nie wytacznie na jego niedomaganiach [11]. Dla-
tego w ostatnim czasie rozwija sie podejscie wyko-
rzystujace ceche okreslang jako resilience. Terminem
resilience okresla sie zdolnosci chorego do zaakcep-
towania nieuleczalnosci choroby i zwigzanych z tym
problemoéw oraz zmiane perspektywy spowodowa-
nej ograniczong przewidywang dtugoscig zycia. To
nowe podejscie zmienia obowigzujacy paradygmat:
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skupianie sie na objawach, ryzyku, problemach i nie-
domaganiach jest podkreslaniem utomnosci, nato-
miast skoncentrowanie sie na umiejetnosci elastycz-
nego i tworczego radzenia sobie z przeciwnosciami
sprzyja ujawnieniu sie mozliwosci chorego. Podej-
$cie bazujace na resilience wigze sie z potozeniem
nacisku na wage zdrowia publicznego i kreowaniem
partnerskiej wspodtpracy miedzy chorymi, pracowni-
kami stuzby zdrowia i strukturami spotecznymi [25].

4.4. Jakos¢ zycia

Najwazniejszym celem opieki paliatywnej jest
uzyskanie, wspomaganie, zachowanie i umozli-
wianie najlepszej jakosci zycia.

Opieke sprawuje sie w sposéb zapewniajacy
optymalng dla danej osoby jakos¢ zycia. W celu oce-
ny biopsychosocjalnej i duchowej jakosci zycia zwia-
zanej ze zdrowiem i specyficznej dla danej choroby
stworzono wystandaryzowane kwestionariusze.
Mimo wszystko termin ,,jakos¢ zycia” moze by¢ zde-
finiowany wyfacznie przez samych chorych podda-
nych opiece paliatywnej [11]. Istotny wymiar indy-
widualnej jakosci zycia i priorytety z nim zwigzane
czesto zmieniajg sie wraz z rozwojem choroby. Wy-
daje sie, ze jakos$¢ zycia bardziej zalezy od réznicy
miedzy oczekiwaniami a tym, co sie dzieje, niz od
rzeczywistego pogorszenie stanu zdrowia.

4.5. Stosunek do zycia i Smierci

Wiele definicji opieki paliatywnej zawiera stosu-
nek do zycia i smierci [11]. W pierwszej definicji za-
proponowanej przez WHO w 1990 roku stwierdza
sie, ze ,opieka paliatywna afirmuje zycie i postrzega
umieranie jako naturalne zjawisko”, inne definicje
podzielaly to stanowisko. Smier¢ jest postrzegana
na rowni z zyciem, jako jego nieodtgczna czes¢.

Opieka paliatywna nie ma na celu ani przy-
spieszac¢ ani op6zniac¢ Smierci.

Umozliwienie eutanazji lub samobdjstwa w obec-
nosci lekarza nie moze by¢ elementem opieki palia-
tywnej [13].

Nalezy przyja¢ zasade wartosci zycia, naturalne-
go procesu umierania i uznaé, ze jedno i drugie
umozliwia indywidualny rozwéj i odnalezienie sa-
mego siebie [24].

4.6. Komunikacja

Dobre zdolnosci komunikacji s podstawa ja-
kosci opieki paliatywnej. Komunikacja odnosi sie
do interakcji pomiedzy chorym a pracownikiem
medycznym oraz pomiedzy chorym a jego bli-
skimi, jak réwniez pomiedzy pracownikami me-
dycznymi a innymi osobami zaangazowanymi
w opieke.

Niezadowolenie i skargi dotyczace opieki czesto
przypisuje sie ztej komunikacji, a nie ztej jakosci sa-
mych swiadczen [4], potwierdzono natomiast, ze sku-
teczna komunikacja poprawia opieke nad chorym [26].

W opiece paliatywnej komunikacja jest czyms
znacznie wazniejszym niz tylko wymiang informa-
¢ji. Nalezy wzig¢ pod uwage trudne i czeste bolesne
obawy chorego, wymajg one czasu, poswigcenia
i serdecznosci. Dla pracownikow opieki paliatywne;j
moze okazac sie¢ niefatwe z jednej strony dostarcza-
nie szczerych i petnych informacji, a z drugiej
— szanowanie nadziei chorego i jego rodziny na prze-
zycie, mimo nieuchronnie zblizajgcej sie Smierci [27].
Nalezy zapewni¢ warunki odpowiednie dla skutecz-
nej komunikacji [4], uwzgledniajgc szkolenie tema-
tyczne, edukacje, odpowiednie i wygodne miejsce
oraz czas na interakcje z chorymi i ich rodzinami
oraz na wymiang uwag w obrebie catego zespotu
opiekujgcego sie pacjentem, jak réwniez dostep do
najnowszych informacji.

4.7. Edukacja spoteczna

Rada Europy uwaza za niezwykle istotne stwo-
rzenie atmosfery akceptacji dla opieki paliatywnej
w krajach cztonkowskich Unii Europejskiej [4]. Dla-
tego nalezy edukowacd spoteczenstwo i promowacd
prewencyjng opieke medyczng, ktéra pozwoli przy-
sztym pokoleniom mniej bac sie umierania i osiero-
cenia [25].

4.8. Podejscie wielozadaniowe i wielodyscy-
plinarne

Praca zespotowa jest jedna z najwazniejszych
elementéw opieki paliatywnej [28]. W sktad zespo-
tu wielozadaniowego wchodzg cztonkowie réznych
zawoddéw medycznych i niemedycznych, ktorzy
wspotpracuja, aby zapewnic¢ i/lub poprawié opieke
nad chorym. Sktad grupy wielozadaniowej bedzie
sie rozni¢ w zaleznosci od wielu czynnikéw, takich
jak grupy obstugiwanych chorych, zakres dostar-
czanej opieki czy obszar objety opieka [29].

Opieka paliatywna wymaga dziatania wielo-
zadaniowych i wielodyscyplinarnych zespotéw.
Wprawdzie odpowiednig opieke paliatywng mo-
gtaby sprawowac jedna osoba o konkretnym za-
wodzie, jednak kompleksowos¢ specjalistycznej
opieki paliatywnej (patrz rozdz. 5) moze by¢ za-
pewniona jedynie poprzez ciggta komunikacje
i wspétprace oséb o réznych profesjach w celu
dostarczenia chorym wsparcia fizycznego, psy-
chologicznego, socjalnego i duchowego.

W zaleceniach wyraznie wskazuje sie, ze praca
w zespole w odniesieniu do opieki paliatywnej przy-
nosi choremu korzysci [4].
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W przegladzie systematycznym literatury Hearna
i Higginsona dotyczacym skutecznosci opieki palia-
tywnej u chorych na nowotwory sprawowanej przez
zespot znaleziono dowody na to, ze jego praca wpty-
wa na wieksze zadowolenie chorych oraz pozwala
zauwazy¢ i zaspokoi¢ wiecej potrzeb chorego i rodzi-
ny w poréwnaniu z opiekg konwencjonalng [30].

Ponadto okazato sie, ze podejscie wielozadanio-
we przyczynito sie do zmniejszenia kosztéw lecze-
nia przez skrocenie czasu przebywania chorych
w szpitalu. W jednym z nowszych przegladéw
stwierdzono pozytywne wyniki opieki paliatywnej
sprawowanej przez zespot, ze szczegdlnym naci-
skiem na kontrole bolu i objawoéw chorego [31].
Zakres dziatania zespotu moze sie zmienia¢ dzieki
dopasowaniu i jest determinowany przez potrzeby
chorego. W zwigzku z tym najmniejszy zespot moze
sie sktada¢ z lekarza ogolnego i pielegniarki specja-
listycznej. Chociaz w wigkszosci przypadkéw czton-
kami grup s3 takze pracownicy socjalni, psycholo-
gowie, i/lub wolontariusze. Rada Europy zaleca, by
kazdym wyspecjalizowanym zespotem opieki palia-
tywnej kierowata osoba o potwierdzonych kwalifi-
kacjach w dziedzinie opieki paliatywnej [4].

4.9. Cierpienie i utrata bliskiej osoby

Opieka paliatywna zapewnia wsparcie rodzinie
i innym bliskim opiekunom w okresie trwania cho-
roby, przygotowuje do straty bliskiej osoby i po-
zwala na kontynuowanie wsparcia w tym czasie,
a takze po smierci chorego, jesli jest taka potrzeba.
Wsparcie w okresie utraty bliskiej osoby jest pod-
stawowg sktadowg opieki paliatywnej [4, 5].

Nalezy rutynowo dokonywac¢ oceny ryzyka
cierpienia i uczucia osierocenia u chorego i czton-
kéw rodziny przez caty okres choroby, pamieta-
jac, ze zatoba i uczucie straty towarzyszg choro-
bie zagrazajgcej zyciu. Opieka paliatywna zapew-
nia rodzinie chorego wsparcie w czasie osamot-
nienia po jego Smierci.

5. Poziomy opieki paliatywnej

Opieka paliatywna moze sie odbywac na réz-
nych poziomach. Powinno sie zapewni¢ przynaj-
mniej dwa z nich: opieke paliatywng jako podej-
Scie i specjalistyczng opieke paliatywna.

Obecnie w wigkszosci dokumentéw méwi sie bo-
wiem o dwéch poziomach opieki paliatywnej, od-
rézniajgc opieke paliatywng jako podejscie (a pal-
liative care approach) od specjalistycznej opieki pa-
liatywnej (specialist palliative care). Pierwsza z nich
dotyczy srodowiska, w ktérym na co dzien rzadko
leczy sie osoby wymagajgce tego rodzaju opieki. Na-

tomiast specjalistyczna opieka paliatywna doty-
czy zorganizowanych zespotéw wyszkolonych leka-
rzy, pielegniarek, pracownikéw socjalnych, oséb du-
chownych i innych, ktérych ocena jest niezbedna do
zoptymalizowania jakosci zycia osdb z zagrazajaca
zyciu badz przewlekt, wycienczajacg chorobga [5].

5.1. Podstawowe zatozenia opieki paliatywnej
jako podejscia

Podstawowym zatozeniem jest wdrozenie
metod i Swiadczen opieki paliatywnej w srodo-
wisku niewyspecjalizowanym w tego rodzaju
opiece. Dotyczy to nie tylko farmakologicznej
czy niefarmakologicznej kontroli objawoéw, ale
takze komunikacji z chorym, rodzing i z innymi
pracownikami medycznymi, podejmowania de-
cyzji oraz ustanawiania celéw zgodnych z zasa-
dami opieki paliatywne;j.

Podstawowe zatozenia opieki paliatywnej powin-
ny by¢ rozpropagowane wsréd lekarzy ogdlnych,
pracownikéw szpitali, jak rowniez wsréd kadry pie-
legniarskiej i pracownikow doméw opieki. W celu
umozliwienia tym osobom zastosowania tych zafo-
zen w praktyce opieka paliatywna musi stac sie ele-
mentem podstawowego programu nauczania leka-
rzy, pielegniarek i innych zawoddéw pokrewnych.
Rada Europy zaleca, by wszyscy pracownicy syste-
mu opieki zdrowotnej zostali zaznajomieni z pod-
stawowymi zasadami opieki paliatywnej, tak by byli
w stanie uzyc¢ ich w praktyce [4].

5.2. Podstawowa opieka paliatywna

Dwustopniowy system opieki paliatywnej moz-
na rozbudowad dofaczajgc kolejny, trzeci stopien
— pierwszym bytoby korzystanie z ogdlnych zato-
zen opieki paliatywnej, drugim — podstawowa opie-
ka paliatywna, a trzecim — specjalistyczna opieka
paliatywna. Podstawowa opieka paliatywna jest
sprawowana przez lekarzy rodzinnych i pielegniarki
rodzinne oraz specjalistow leczacych osoby z choro-
bami zagrazajacymi zyciu, ktérzy maja wystarcza-
jaca wiedze i umiejetnosci z zakresu podstawowej
opieki paliatywnej.

Specjalisci, ktérzy czesciej niz inni majg do
czynienia z opieka paliatywna, tacy jak onkolo-
dzy czy geriatrzy, ale nie jest to gtéwny cel ich
pracy, rébwniez moga przej$¢ bardziej zaawanso-
wane szkolenie w zakresie opieki paliatywne;j.
Specjalisci ci mogq zapewnic podstawowa opieka
paliatywna [4].

5.3. Specjalistyczna opieka paliatywna
Osoby z chorobg zagrazajacg zyciu i ich bliscy
moga miec ztozone potrzeby, wymagajace opieki

www.mpp.viamedica.pl



Zalecenia Europejskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej, czesé 1

specjalistycznego zespotu [29]. Specjalistyczna
opieka paliatywna przede wszystkim powinna obej-
mowac chorych ze ztozonymi i skomplikowanymi
potrzebami, wymagajgcymi wyzszego poziomu
edukacji, wyszkolonego zespofu i odpowiednich
srodkow [4].

Specjalistyczng opieke paliatywna mozna za-
pewnic przez wykonywanie wyspecjalizowanych
ustug dla chorych ze ztozonymi potrzebami, nie
do konca zaspokojonymi przez inne opcje tera-
peutyczne.

Wszyscy chorzy na postepujace choroby nieule-
czalne powinni mie¢ dostep do ustug specjalistycz-
nej opieki paliatywnej, ktére w aktywny sposéb od-
powiadatyby na wszystkie objawy zwigzane ze sta-
nem zdrowia chorego, i dziatania, jakie na niego
i jego rodzing/opiekunéw wywierajg [29]. Chorzy
potrzebujgcy kompleksowej opieki paliatywnej wy-
magajq licznych dziatan terapeutycznych do sku-
tecznej kontroli objawéw. W bezpieczny sposoéb
mogaq je przeprowadzi¢ tylko odpowiednio wyszko-
leni pracownicy.

Ustugi specjalistycznej opieki paliatywnej wy-
magaja pracy zespotowej, tgczac zespot sktada-
jacy sie z oséb o réznych zawodach z interdyscy-
plinarnym modelem pracy. Cztonkowie grupy
muszg mie¢ wysokie kwalifikacje, a ich gtow-
nym celem zawodowym powinna by¢ opieka
paliatywna.

Specjalistyczng opieka paliatywnag powinny sie
zajmowac osoby, ktore odbyty potwierdzone, spe-
cjalistyczne szkolenie [5, 29]. Cztonkowie grupy po-
winni wiedzie¢, jak postepowad w przypadku kli-
nicznych probleméw z zakresu réznych dziedzin
w celu zaspokojenia ztozonych potrzeb chorego.
Ich praca odzwierciedla duze zaangazowanie w
opieke nad osobami z zagrazajgcymi zyciu lub prze-
wlektymi, wycienczajgcymi chorobami oraz ich ro-
dzinami.

5.4. Wysoko wyspecjalizowane osrodki

System opieki paliatywnej moze uwzglednié row-
niez czwarty stopien, czyli istnienie wysoko wyspe-
cjalizowanych osrodkow. Takie placéwki powinny
zapewniac specjalistyczng opieke paliatywna w réz-
norodnych srodowiskach, uwzgledniajac poradnie,
oddziat stacjonarny, opieke domowg i konsultacje,
a takze zapewnic¢ zaplecze akademickie dla badan
naukowych i edukacji. Nadal dyskutuje sie na temat
roli wyspecjalizowanych osrodkéw; ich pozycja
w kilkustopniowym modelu bedzie zaleze¢ od re-
zultatow tej dyskusiji.

Do grupy wysoko wyspecjalizowanych osrod-
kéw powinny naleze¢ placéwki edukacjne, osrodki

badan naukowych oraz rozpowszechniania
i ustanawiania standardéw i nowych metod.

6. Populacja objeta opiekg paliatywng

6.1. Chorzy

Opieka paliatywna nie moze by¢ zarezerwo-
wana wyfacznie dla pacjentow, u ktérych zdia-
gnozowano okreslone choroby, ale powinna by¢
dostepna dla wszystkich os6b ze schorzeniami
zagrazajacymi zyciu.

Jest ona odpowiednia dla kazdego chorego
i/lub jego rodziny zyjagcego z choroba zagrazajaca
zyciu lub z ryzykiem jej rozwoju w tym kierunku,
z jakimkolwiek rozpoznaniem, niezaleznie od roko-
wania, wieku, w dowolnym momencie choroby, gdy
oczekiwania i/lub potrzeby takich chorych nie zo-
staty spefnione i sg gotowi przyjac tego typu opieke
[32]. Opieka paliatywna moze by¢ uzupetnieniem
i wsparciem podstawowego leczenia danej choroby
lub moze stac sie gtéwnym elementem postepowa-
nia. Niektore sktadowe opieki paliatywnej moga by¢
réwniez przydatne dla chorych z ryzykiem rozwoju
choroby i ich rodzin.

Kazdego roku 1,6 min chorych w krajach eu-
ropejskich umrze z powodu nowotworu, a 5,7
min z powodu przewlektej choroby nienowo-
tworowej.

W regionie Europy (zdefiniowanym przez WHO)
zarejestrowanych jest 881 min ludzi. Umieralnos¢
wystandaryzowana w stosunku do wieku dla tego
regionu wynosi 9300 zgondéw na kazdy milion miesz-
kancéw. Z tego okoto 1700 zgondéw zwigzanych
jest z choroba nowotworowg, a 6500 z przewlekty-
mi chorobami nienowotworowymi [33]. Obliczenia
te sq zgodne z ostatnim przeglagdem sugerujacym,
ze przyczyna 1,7 min zgondéw rocznie w Europie
jest choroba nowotworowa [34].

Wiekszos¢ tych chorych bedzie cierpie¢ z powo-
du bolu, dusznosci badz innych objawéw fizycz-
nych lub bedzie wymaga¢ wsparcia ze wzgledu na
psychosocjalne lub duchowe problemy wynikajace
z postepu choroby. Australijska Grupa Robocza ob-
liczyta, ze populacja wymagajgca opieki paliatyw-
nej bedzie wynosi¢ 50-89% wszystkich umierajg-
cych chorych, w zaleznosci od r6znych zatozen opieki
[35]. Zastosowanie podstawowych zatozen opieki
paliatywnej bedzie wystarczajace dla wielu z tych
chorych, ale okoto 20% chorych na nowotwory i 5%
0s6b z innymi chorobami bedzie wymagac specja-
listycznej opieki paliatywnej w ostatnim roku ich zycia
[36]. Te wartosci procentowe oszacowano na pod-
stawie pewnego konsensusu, natomiast sugeruje sie,
ze opieki paliatywnej wymaga znacznie wiekszy od-
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setek chorych zaréwno na choroby nowotworowe,
jak i nienowotworowe. Szacunki te beda réwniez
zaleze¢ od réznej czestosci wystepowania poszcze-
golnych choréb w danych krajach. Okresy leczenia
wahaja sie od paru dni do kilku lat, ale wraz z rozwo-
jem nowoczesnej medycyny wielu z tych chorych be-
dzie wymagac opieki paliatywnej przez znacznie dtuz-
szy czas, a nie tylko w ostatnim roku zycia.

Oznacza to, ze w dowolnym momencie po-
nad 320 tys. chorych na nowotwory i 285 tys.
0s6b z chorobami nienowotworowymi bedzie
wymagac wsparcia lub specjalistycznej opieki
paliatywnej w regionie Europy (zdefiniowanym
przez WHO).

Dane te sq zapewne niedoszacowane ze wzgle-
du na fakt, ze ciezar objawow i potrzeba opieki
paliatywnej czesto bywajg nierozpoznane, w zwigz-
ku z czym liczby te moga by¢ nawet wigksze. Po-
wyzsze obliczenia zaktadajg réwniez, ze podstawo-
wa opieka paliatywna jest dobrze rozwinieta i 0gol-
nie dostepna, co jest prawdg tylko w kilku krajach
europejskich. W innych raportach z Wielkiej Brytanii
mowi sie o wiekszych liczbach wynikajacych ze zgo-
néw na choroby nowotworowe i nienowotworowe
oraz o wiekszym odsetku chorych wymagajgcych
specjalistycznej opieki paliatywnej [37].

We wszystkich krajach europejskich opieka pa-
liatywna dotyczy gtéwnie chorych na bardzo za-
awansowang chorobe nowotworowa. Chorzy na
inne choroby, takie jak schorzenia neurologicz-
ne, HIV/AIDS, niewydolnos¢ serca, oddechowg czy
nerkowa, moga podobnie jak chorzy na nowo-
twory potrzebowac opieki paliatywnej, jednak
znacznie ciezej bedzie im jg otrzymac.

Wystepowanie objawow fizycznych i psychicz-
nych, socjalnych czy duchowych jest rownie czeste
u chorych na schorzenia neurologiczne, sercowe,
naczyniowo-mézgowe, ptucne, choroby nerek czy
HIV/AIDS jak u chorych na nowotwory. R6zny moze
by¢ schemat pojawiania sie tych objawéw czy dy-
namika choroby [38, 39]. U wielu z tych chorych
konieczne jest wdrozenie zatozen podstawowej opie-
ki paliatywnej lub nawet specjalistycznej opieki pa-
liatywnej ze wzgledu na nasilenie i ztozonos¢ obja-
woéw oraz probleméw, ktére mogg by¢ zblizone do
wystepujacych u chorych na nowotwory.

Zapewnienie dostepu do wysokiej jakosci opie-
ki paliatywnej dla oséb z chorobami nienowo-
tworowymi powinno stac¢ sie priorytetem przy
planowaniu rozwoju systeméw zdrowotnych za-
rowno na szczeblu krajowym, jak i europejskim.

Obecnie ponad 95% pacjentéw specjalistycznych
placéwek opieki paliatywnej to chorzy na nowo-
twory [40]. Niestety, maty odsetek oséb z choroba-

mi nienowotworowymi wigze sie gtoéwnie z wiek-
szymi przeszkodami utrudniajgcymi tym chorym
dostep do oséb swiadczacych opieke paliatywna,
poniewaz czesto uwaza sig, ze jest ona zarezerwo-
wana dla chorych na nowotwory.

Odpowiednie zapewnienie opieki paliatywnej
osobom z chorobami nienowotworowymi wyma-
ga dodatkowych srodkéw. Zaktada sie, ze gdyby
mieli oni taki sam dostep do opieki paliatywnej
jak chorzy na nowotwory, proporcje wygladatyby
nastepujaco: 40% — osoby z chorobami nieno-
wotworowymi, 60% — chorzy na nowotwory.

Wraz ze zmianami demograficznymi starzejgcych
sie populacji zmienia sie takze model umieralnosci
[41]. Wiecej osob zyje dtuzej, wzrdst odsetek zyja-
cych ponad 60 lat, a w ciggu nastepnych 20 lat
wzrosnie on jeszcze bardziej [41]. W zwigzku z wzra-
stajaca przewidywang dfugoscig zycia wiecej oséb
bedzie umierac¢ z powodu przewlektych chorob, ta-
kich jak choroby serca, choroby naczyniowo-moézgo-
we, choroby uktadu oddechowego czy nowotwory.
Jako ze wigcej oséb dozywa podesztego wieku,
a choroby przewlekte sg czestsze w starszym wieku,
liczba oséb zyjacych z tymi chorobami i cierpigcych
z tego powodu takze sie zwiekszy. Wraz z poste-
pem medycyny chorzy dtuzej beda zy¢ z chorobami
przewlektymi, a w zwigzku z tym dtuzej beda po-
trzebowac opieki paliatywnej.

W nadchodzacych latach wzrosnie takze liczba
chorych na nowotwory wymagajacych opieki palia-
tywnej, poniewaz zwiekszy sie liczba oséb zyjacych
z nowotworem ze wzgledu na wczesniejsze rozpo-
znanie, lepsze leczenie i dtuzsze przezycie [40].

Krajowe strategie systemoéw zdrowotnych po-
winny bra¢ pod uwage rosnace zapotrzebowanie
na opieke paliatywna. W niedawnej analizie prze-
prowadzonej w Anglii i Walii ujawniono, ze biorac
pod uwage dotychczasowe tendencje i przewidy-
wang przysztosé, nalezy przygotowac sie na wieksza
liczbe oséb w wieku podesztym oraz umierajacych,
ktérzy beda wymagacd opieki na oddziatach lub do-
brze rozwinietej opieki spotecznej [42].

6.2. Stadium choroby

Nie zdefiniowano momentu, kiedy leczenie
w celu wyleczenia powinno zosta¢ zamienione
na leczenie paliatywne.

Opieka paliatywna jest odpowiednia od momen-
tu rozpoznania dla wszystkich chorych, ktérych cho-
roba zagraza zyciu lub jest wycienczajaca [5]. Ter-
min ,,choroba zagrazajgca zyciu” odnosi sie do sze-
rokiej populacji chorych w kazdym wieku, z réznymi
rozpoznaniami, zyjacych z przewlektg lub nawraca-
jaca choroba, ktéora w niekorzystny sposéb wptywa
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na ich codzienne funkcjonowanie i przyczyni sie do
skrécenia w przewidywalny sposéb ich dtugosci
zycia. Wiekszos¢ chorych bedzie potrzebowac opie-
ki paliatywnej tylko w zaawansowanym stadium
choroby, jednak niektérzy mogg wymagac pewnych
dziatan z zakresu opieki paliatywnej w celu leczenia
przefomu we wczesniejszym etapie choroby. Moze
to trwac kilka lat, miesiecy, tygodni lub dni [4].

Przejscie od leczenia w celu wyleczenia do opieki
paliatywnej czesto jest stopniowe, bez wyraznego
punktu w czasie, kiedy cel leczenia przesuwa sie
z przedfuzenia zycia wszystkimi mozliwymi srodka-
mi do zachowania jego jakosci. Nalezy utrzymac
réwnowage miedzy korzysciami a kosztami zwigza-
nymi z terapig.

6.3. Dzieci i nastolatki
Opieka paliatywna u dzieci jest wyjatkowa, lecz

bardzo zwigzana z ta swiadczong dorostym [43].
Rada Europy zwraca uwage na szczegdlne wy-

zwanie, jakim jest opieka paliatywna nad dzie¢mi cho-

rymi na nieuleczalng i zagrazajacq zyciu chorobe [4].
Wdraza sie jg w momencie rozpoznania i kon-

tynuuje bez wzgledu na to, czy u dziecka stosuje

sie oprécz tego leczenie przyczynowe ukierun-
kowane na chorobe [44]. Celem opieki jest dziec-
ko i rodzina.

Chorobe ograniczajacg zycie u dzieci definiuje
sie jako schorzenie, ktére czesto powoduje przed-
wczesny zgon, na przyktad dystrofia miesniowa
Duchenne’a [44]. Choroba zagrazajaca zyciu to scho-
rzenie, z ktorym wigze sie wysokie ryzyko przed-
wczesnego zgonu z powodu ciezkich zaburzen, ale
dajace szanse diugiego przezycia w wieku doro-
stym, na przyktad dzieci leczone z powodu nowo-
tworow lub hospitalizowane na oddziatach inten-
sywnej opieki z powodu stanéw nagtych.

Pediatryczna opieka paliatywna charakteryzuje
sie wiekszym zakresem choréb i wiekszym odset-
kiem rozpoznan innych niz nowotworowe w sto-
sunku do opieki paliatywnej u dorostych. Na pod-
stawie zalecen dotyczacych rozwoju opieki palia-
tywnej u dzieci wydanych przez Association for Chil-
dren’s Palliative Care oraz Royal College of Paedia-
trics and Child Health w Wielkiej Brytanii opieke
paliatywna u dzieci i nastolatkbw mozna podzieli¢
na cztery kategorie [45]:

— grupa 1: choroba zagrazajaca zyciu, w przypad-
ku ktorej leczenie w celu wyleczenia jest mozli-
we, ale moze sie nie powies¢, a dostep do ustug
opieki paliatywnej moze by¢ potrzebny w czasie
leczenia i/lub jesli leczenie sie nie powiedzie;

— grupa 2: choroby takie jak mukowiscydoza, w
ktérych przedwczesny zgon jest nieunikniony,

ale mogg wystapi¢ okresy intensywnego lecze-

nia majace na celu wydtuzenie przezycia i za-

pewnienie normalnej aktywnosci;

— grupa 3: postepujgce choroby bez dostepnych
opcji leczniczych, w ktérych mozliwe jest wytacz-
nie leczenie paliatywne, ale mogace trwac lata-
mi, na przykfad choroba Battena lub dystrofia
miesniowa;

— grupa 4: nieodwracalne, ale niepostepujace cho-
roby, wigzace sie ze ztozonymi potrzebami zdro-
wotnymi, prowadzace do powiktan i z prawdo-
podobienstwem przedwczesnego zgonu. Przy-
ktadem jest porazenie moézgowe lub mnogie
uszkodzenia po urazie mézgu badz kregostupa.
Nalezy wdrozy¢ specjalne ustugi pediatrycz-

nej opieki paliatywnej w placéwkach swiadcza-

cych stacjonarng opieke oraz w opiece domo-
wej, a takze przygotowac szeroki wybor klinicz-
nych i edukacyjnych zrédet informacji, dostep-
nych dla dziecka i rodziny, w formacie witasciwej
dla wieku oraz mozliwosci poznawczych i edu-

kacyjnych [44].

W dokumencie dotyczacym standardéw w pe-
diatrycznej opiece medycznej przygotowanym przez
jeden z komitetéw Grupy Roboczej EAPC zajmujacy
sie Opieka Paliatywnga u Dzieci i Nastolatkow stwier-
dzono, ze ustugi opieki paliatywnej sg w niewystar-
czajacym stopniu dostepne dla dzieci i ich rodzin
[44]. Zauwazono na przyktad brak srodkéw publicz-
nych umozliwiajacych rodzinom opieke nad dziec-
kiem w domu oraz niewielkg mozliwos¢ skorzysta-
nia ze wsparcia.

Dom rodzinny powinien pozosta¢ gtéwnym
miejscem opieki, kiedy tylko jest to mozliwe.
Kazda rodzina powinna mie¢ dostep do wielo-
kierunkowej, holistycznej pediatrycznej opieki
paliatywnej w swoim domu [44].

Zalecenia EAPC zaznaczono wyttuszczong czcionka.
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