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1. Wstep

Rozwo6j medycyny paliatywnej w ostatnich latach jest imponujgcy. Z
marginalnego obszaru wiedzy o towarzyszeniu chorym w terminalnej fazie
choroby nowotworowej medycyna paliatywna stala si¢ istotnym elementem
wspotczesnego systemu opieki zdrowotnej i dotyczy kazdej specjalnosci.
Pierwotnie medycyna paliatywna byla skierowana do pacjentow
onkologicznych oraz do pacjentow z niektéorymi  schorzeniami

neurologicznymi.

Wspodlczesnie okazalo sie, ze znajomos¢ technik i zasad medycyny
paliatywnej jest potrzebna w kazdej dziedzinie medycyny. Utatwia prace
lekarzy 1 pielegniarek w oddziatach chorob wewnetrznych, pediatrii,
kardiologii, kardiochirurgii, intensywnej terapii, chirurgii, medycynie
ratunkowej. Ostatnio zasady i techniki postgpowania medycyny paliatywne;j,
np. umiejetnos¢ zmniejszenia odczucia skrajnej dusznosci, majg zastosowanie
w postgpowaniu z chorymi w niewydolnosci oddechowej u krytycznie chorych

pacjentow z COVID-19.

Ogromny rozw6j medycyny paliatywnej wynika z postepu i rozwoju
medycyny 1 idacych za tym potrzeb spotecznych. Realne fizyczne i psychiczne
potrzeby pacjentdow w elektronicznej epoce postindustrialnej nie sg spetniane.
Swiadczg o tym dane z licznych badah spotecznych. Jak napisano w
przedmowie do polskiej wersji jednego z pierwszych podrecznikoéw medycyny
paliatywnej lekarze i pielggniarki, pelnigcy instrumentalng role techniczng i

urzednicza, w trybach machiny systemu zdrowia ukierunkowanego na sukces



terapeutyczny i ekonomiczny, nie spetniajg potrzeb pacjentéw. Dlatego wazna
popularyzacja wiedzy z zakresu medycyny paliatywnej, ktorej trescig jest

jako$¢ zycia i dobrostan pacjenta.

Umiegjetnosé leczenia bolu, postgpowanie z trudnymi do opanowania
objawami somatycznymi, rozpoznanie potrzeb psychicznych, umiejetne
stosowanie maloinwazyjnych zabiegow, umiejetnos¢ nawadniania i
odzywiania pacjenta, opanowanie podstaw ultrasonografii w celu diagnostyki
przy t6zku chorego, umiejetno$¢ rozmowy o beznadziejnych stanach zdrowia
z chorym i rodzina, umiejetnos$¢ przekazywania wiadomosci i nawiazywania
relacji, a przede wszystkim umiejgtno$¢ towarzyszenia pacjentowi i ustalenie,
kiedy planowane dzialania medyczne przyniosg poprawe stanu zdrowia i ulge,
a kiedy beda nieuzasadnionym medycznie cierpieniem i terapiag daremng — sa
bardzo potrzebne. Te zagadnienia wiedzy sg przedmiotem dzialan medycyny

paliatywne;.

Znajomos¢ i $wiadomos¢ zasad postgpowania w schytkowym okresie
zycia jest wspotcze$nie konieczna w prawidlowym wykonywaniu zawodu
lekarza i pielegniarki. Jednak przede wszystkim znajomos$¢ zasad medycyny
paliatywnej jest potrzebna studentom medycyny — aby prawidlowo

wykonywali swoj zawdd w przysztosci, w kazdej z dziedzin medycyny.



2. Geneza opieki hospicyjnej i jej miejsce we wspoltczesnosci

Najszersza definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) okresla
opieke paliatywng jako ,,dziatanie poprawiajace jakos$¢ zycia chorych oraz ich
rodzin w obliczu $miertelnych choréb”. Idea opieki paliatywnej nie jest
konsekwencja niedostatkow medycyny czy systemu opieki zdrowotnej, ale ich
rozszerzeniem. Zadaniem medycyny paliatywnej nie jest przyspieszenie czy
opoznienie $mierci chorego. Jest ona nakierowana na utrzymanie mozliwie
najwyzszej jakosci zycia pacjenta i 0sob, ktore towarzysza mu w odchodzeniu.

Potrzeba opieki hospicyjnej wynika w duzej mierze ze zmian w
sposobie przezywania S$mierci i procesu umierania. Przez wiele stuleci
umieranie w domu, w obecno$ci rodziny i bliskich, bylo naturalne.
Swiadomos¢ i obecno$¢ $mierci byla zwigzana ze struktura spoteczng, w tym z
wielopokoleniowym modelem rodziny. Uwarunkowania ekonomiczne
izmiany spoleczne spowodowaly zanik wielu naturalnie tradycyjnych
elementow w nowoczesnych spoteczenstwach. Smieré jest wypierana ze
$wiadomosci — zarowno spotecznej jak i indywidualnej — i przekazywana w
rgce instytucjonalnych systemow opieki zdrowotnej. Pandemia ostatnich lat
uswiadomita i przyblizyla to zjawisko. Konsekwencja tego staly si¢ strach
przed $miercia, pokazujacy dwoistos¢ postaw pozostania w domu za wszelkg
cen¢ 1 poszukiwanie leczenia szpitalnego. Postgp medycyny zacheca do

oddawania bliskich pod opieke instytucji.



Opieka paliatywno-hospicyjna
' (WHO 2002)

World Health

Organization

Opieka paliatywno-hospicyjna obejmuje wszechstronne dzialania
(opieke holistyczng) interdyscyplinarnego zespotu (lekarz, pielegniarka,
psycholog, pracownik socjalny, rehabilitant, duszpasterz oraz wolontariusze),
majgce na celu zaspakajanie potrzeb: somatycznych (usmierzanie bdlu,
dusznosci i innych objawow, uwzgledniajgce réwniez rehabilitacje i terapie
kreatywng), oraz psychosocjalnych, duchowych, poprzez wczesne ustalanie
zagrozen i potrzeb, zapobieganie i niesienie ulgi w cierpieniu chorym na
przewlekle, postepujace, ograniczajace zycie choroby (PPZZCH) w tym
zaawansowang chorobe nowotworowa i inne przewlekie schorzenia
obnizajace jakos¢ zycia.

Celem jest poprawa jakosci zycia pacjentdéw oraz wsparcie rodzin lub ich
opiekunéw.

Rycina 1 Cele opicki paliatywno-hospicyjnej wedlug wytycznych Swiatowej
Organizacji Zdrowia (WHO) z 2002 roku.

W chorobach ostrych odwracalnych taka postawa jest jak najbardziej
stuszna.  Jednak  w przypadku rozpoznania choréb  schylkowych,
zaawansowanych, bez mozliwosci na odwrocenie procesu chorobowego,
leczenie instytucjonalne powinno odbywaé si¢ z udzialem najblizszych.
Personel medyczny zobligowany i nastawiony na wyleczenie §mier¢ traktuje
jako swoja porazke. Pacjent jest ratowany za wszelkga ceng technikami
ponadstandardowymi, nawet w sytuacji, gdy wiadomo, ze pomimo terapii
chory zbliza si¢ do $mierci. Czesto jest to zwigzane z roszczeniem i
oczekiwaniem rodziny oraz pacjenta na wyleczenie. Przez powszechne
medialne  naglosnienie  pojedynczych, spektakularnych przypadkéw
wyleczenia z beznadziejnego stanu istnieje powszechne przekonanie o
ponadstandardowych mozliwo$ciach wspotczesnej medycyny. Terapia

daremna lub uporczywa ma miejsce w szpitalach bardzo czgsto. Szczeg6lnie



w przypadku starszych pacjentow, poddawanych skomplikowanym
procedurom oraz u nieuleczalnie chorych dzieci. Trudno jest bez odpowiedniej
wiedzy 1 doswiadczenia odrozni¢ zakres mozliwej do udzielenia pomocy
medycznej. Pacjenci i ich rodziny majg prawo sami wybra¢ kierunek
postepowania. Wiedza personelu medycznego powinna im w tym wyborze
pomoc, jednak nie moze go determinowac. Nalezy zauwazy¢, ze jest coraz
wiecej technicznych mozliwosci, ktére moga pomdc w likwidowaniu
dokuczliwych objawow, ale moga réwniez powodowaé cierpienie. Jest to
wiedza specjalistyczna rowniez w medycynie. Tylko doswiadczony
radioterapeuta bedzie umial rozpoznaé, czy zastosowanie radioterapii
zmniejszy dusznos¢ i bdl u pacjenta z przerzutami nowotworowymi. Tylko w
specjalistycznym o$rodku torakochirurgicznym mozliwe bedzie zastosowanie
duzego stentu oskrzelowego, aby umozliwi¢ oddychanie bez dusznosci w
zwezeniu oskrzela spowodowanym uciskiem guza nowotworowego. Rowniez
u pacjentow nienowotworowych mamy wiele mozliwosci dziatania
paliatywnego, a takze odstgpienia od leczenia. Ocena mozliwosci leczenia
zabiegowego pacjentow ze schytkowag niewydolnosciag krazenia wymaga
specjalistycznego postepowania doswiadczonego kardiologa i kardiochirurga
oraz lekarza, ktory opiek¢ nad tym pacjentem bedzie kontynuowat.
Rozpoznanie czy zastosowanie roznych  specjalistycznych — metod
u nieuleczalnie chorego jest w gestii lekarza, z ktorym chory kontaktuje si¢
codziennie, a wybdr sposobu leczenia powinien wynikaé¢ z decyzji pacjenta.
Uwaza sig¢, ze terminy terapia uporczywa 1 terapia daremna s3
tozsame i zwiazane sa z sytuacja chorego, gdzie — przy wspotczesnym stanie
wiedzy — pomimo terapii leczenie choroby jest niepomys$lne i prowadzi do

Smierci.



Uporczywa terapia to stosowanie procedur medycznych w celu
podtrzymywania funkcji zyciowych nieuleczalnie chorego, ktore przedtuzaja
jego umieranie, wigzagc si¢ z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem
godnosci pacjenta. Uporczywa terapia nie obejmuje podstawowych zabiegdw
pielegnacyjnych, lagodzenia boélu i innych objawow oraz karmienia i

nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta.

Rekomendacja Rady Europy 2003

<Al
- -
Lt

COUNCIL  CONSEIL
OF EUROPE _DE LEURDPE

...wazne jest wczesne objecie chorego
opieka paliatywna rownoczesnie z
prowadzonym innym leczeniem, ...

Zgodnie z zaleceniami Rekomendacji Rady Europy dotyczacymi
organizacji opieki paliatywnej 2003, zwraca sig¢ uwage na maskujace
skutki nieuleczalnej, postepujacej choroby ktére wymagaja
odrebnego specjalistycznego postepowania.

Rycina 2 Rekomendacje Rady Europy w zakresie opieki paliatywno-
hospicyjnej z 2003 roku.

Wspotczesna medycyna dobrze opanowuje szereg objawow
somatycznych, w tym usmierzanie przewleklego bolu i innych, powodujacych
cierpienie. Nie jest natomiast w stanie poradzi¢ sobie z dolegliwo$ciami takimi
jak poczucie osamotnienia, beznadziejno$ci, potrzeba utozenia relacji z
bliskimi, co czgsto jest przyczyng cierpienia — w tym emocjonalnego — i bolu
odczuwanego przez pacjenta. Chory, ze wzgledu na charakter opieki
w szpitalu, jest izolowany od bliskich. W cierpieniu w zaawansowanej
chorobie i w najwazniejszym momencie zycia, jakim jest umieranie, pozostaje

sam.
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Do zrozumienia potrzeby opieki paliatywnej przyczynily si¢ postepy
w nowoczesnej psychologii i psychiatrii. Autorkg fundamentalnych prac jest
lekarka szwajcarskiego pochodzenia dr Elizabeth Kiibler-Ross. Wykazata ona
charakterystyczne zmiany w zachowaniu i postrzeganiu choroby przez
smiertelnie chore osoby, a takze ich rodziny. Ewolucja tych postaw przebiega
od zaprzeczenia, gniewu poprzez negocjacje, depresje, po ewentualng
akceptacje choroby. Prace te przyczynity si¢ do zrozumienia procesu
odchodzenia oraz rozszerzenie opieki z chorego na jego bliskich. Osiagniecia
Elizabeth Kiibler-Ross oraz Cecily Saunders, zatozycielki pierwszego
nowozytnego hospicjum — jakim jest Hospicjum §w. Krzysztofa w Londynie —
sg wspolczesnie zawarte w wytycznych 1 =zaleceniach WHO oraz

mie¢dzynarodowych i krajowych towarzystw opieki paliatywne;.
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3. Zasady medycyny paliatywnej

Medycyna paliatywna jest pojeciem wezszym od opieki paliatywnej i
zarazem specjalnoscia lekarska, ktora celem terapeutycznych dziatan obejmuje
pacjentow, znajdujacych si¢ w schytkowych stadiach nieuleczalnej choroby.

Pomimo ogromnego zaangazowania $rodkéw materialnych,
organizacyjnych iosobowych w leczenie chorych — czesto obserwuje sie
nienalezyte postepowania z pacjentem, ukierunkowane na wybiorcze leczenie
objawow 1 chorob, bez wzgledu na catoksztalt stanu zdrowia i1 stanu
psychicznego pacjenta.

Medycyna  paliatywna uczy  catosciowego, holistycznego
postepowania — zaré6wno od strony technicznej, jak i somatycznej — oraz
postepowania w sferze psychicznej i duchowej chorego.

Niewatpliwie rozwdj koncepcji medycyny paliatywnej przez
catosciowe, tj. holistyczne i wielodyscyplinarne podejscie do problemow
chorego, przywraca rownowage pomiedzy fachowoscia 1 technizacja
medycyny a jej humanizacjg, rozumiang jako dobra jako$¢ zycia chorego.
Prawidlowg jako$¢ leczenia uzyska si¢ przez rownoczesne zdiagnozowanie
1 leczenie potrzeb fizycznych, psychicznych, socjalnych i duchowych pacjenta.
Pomimo pozornie duzych 1 nierealnych wymagan zasady medycyny
paliatywnej sg proste i uniwersalne. Maja na wzgledzie dobro chorego.

Zasady medycyny paliatywnej sprawdzajg si¢ zarowno w Srodowisku
ochrony zdrowia wysoce uprzemystowionych krajow $wiata, jak i krajow
rozwijajacych sie i stabo uprzemystowionych. W wyniku szeregu prac
towarzystw naukowych ustalono podstawowe wymogi, ktérych musza

przestrzega¢ osoby zajmujace si¢ medycyng paliatywna (tabela 1.).
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Koniecznos¢ leczenia i opieki nad chorymi, ktorzy umierajg z
powodu powaznych schytkowych chorob, obarczonych znacznym cierpieniem,
jest ogromna. W opublikowanym materiale EAPC, opisujacym stan opieki
paliatywnej w Europie oszacowano, ze ponad 4,5 miliona umierajgcych
dorostych Europejczykow oraz ponad 140 tys. umierajacych dzieci w Europie
wymaga co roku specjalistycznego postepowania. Takim jest leczenie
paliatywne.

Wykazano, ze pomimo znacznej liczby o$rodkéw medycyny
paliatywnej, zaroéwno stacjonarnych jak i domowych, w Europie ich
rozmieszczenie jest nierownomierne. Polowa wszystkich placéwek medycyny
paliatywnej jest rozmieszczona w czterech krajach europejskich o wysokim
stopniu uprzemystowienia. Sg to Wielka Brytania, Niemcy, Francja i Wiochy.
Stad wynika ogromna potrzeba organizacji nowych osrodkoéw paliatywnych,

jak i szkolenia kadr dla tych osrodkow.

Tabela 1

Zalecenia Europejskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej (EAPC) w sprawie wymogow,
ktorych powinny przestrzega¢ osoby zajmujqce sie¢ medycyng paliatywng (wediug raportu
dotyczqcego standardow opieki paliatywnej w Europie); modyfikacja wlasna

Podstawowe wymogi, ktorych powinny przestrzega¢ organizatorzy opieki,
zajmujacy si¢ pacjentami w medycyny paliatywnej
— niezalezno$¢ i godnos¢ chorego

— indywidualne planowanie i podejmowanie decyzji

— podejscie holistyczne

— cigglos¢ opieki

— dostepnosé opieki

— preferowane miejsce

— sie¢ opieki

— wyszkoleni pracownicy

— mozliwo$¢ zapewnienienia refundowanej opieki przez cztonkéw rodziny

13



W wigkszosci krajow europejskich istniejg programy specjalizacji z
medycyny paliatywnej dla lekarzy i pielegniarek. Polska nalezy do krajow, w
ktorych istniejg mozliwosci specjalizacji, jest tez krajem, gdzie rozwinigto
gesta sie¢ opieki paliatywnej, w wigkszosci opartej na opiece domowej. W
Europie $rodkowo-wschodniej Polska jest liderem tej opieki, prowadzonej w
wigkszos$ci przez towarzystwa i1 organizacje spoteczne. Istnieje ogromna
potrzeba wyszkolenia personelu medycznego, w tym nauczania studentow
medycyny zasad i metod leczenia, stosowanych w medycynie paliatywne;.
Potrzeba wiedzy w tej dziedzinie dotyczy zaréwno studentéw wydziatow
lekarskich, jak i studentéw wydziatéw nauk o zdrowiu. Potrzeby sa ogromne.

Cel medycyny paliatywnej to poznanie mechanizmoéw i mozliwos$ci
dziatania nad poprawg jakosci zycia chorych, w tym w stadiach schytkowych
chorob, w ktorych znajdujg si¢ pacjenci. Nauka w medycynie paliatywnej nie
ma na celu znalezienia sposobu cofnig¢cia choroby, ale rozpoznania mozliwosci
cofnigcia si¢ dokuczliwych objawow. To zarazem cel nauki i leczenia
powszechnie wystepujacych chordob przewlektych w  wielu innych
specjalnosciach, gdzie ze wzgledu na uporczywosc i przewleklos¢ choroby
leczenie jest leczeniem objawowym, a nie przyczynowym.

Medycyna paliatywna w zatozeniach nie przyspiesza i nie opoznia
$mierci, a lekarz i pielggniarka, znajac etapy choroby i wystepujace stany
fizyczne, psychiczne i duchowe lecza chorego adekwatnie do mozliwosci i jego
stanu. Skuteczne wdrozenie postgpowania paliatywnego w schylkowej
chorobie — poprawiajace jakos$¢ zycia — moze rowniez wplynac pozytywnie na
przebieg choroby i czas zycia chorego. Stad, zgodnie z zaleceniami Swiatowej
Organizacji Zdrowia, medycyne paliatywng powinno si¢ wdraza¢ na kazdym

etapie leczenia cigzkiej, zagrazajacej zyciu choroby jak najwczes$niej —
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rownolegle do leczenia podstawowego i przyczynowego — a nie tylko w

ostatnim, schytkowym etapie zycia.

Diseases of the circulatory syste -® Malignant neoplasms
25,65% 37,52%

Malignant neoplasm of lymphoid Tuberculosis

and haematopoietic tissue 0,35%

2,86% .
DCS Cerebrovascular disease
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Alzheimer’s disease an MNLHT o . .
other degenerative diseases iy 4 Chronic liver disease and cirrhosis

of the nervous system 2,46%
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Ischaemic heart disease
1,51%

® Diseases of the respiratory syste D ® Chronic lower respiratory diseases
6,36% ‘ [ ’7 4,70%

@ Pneumonia © Meningitis
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EAPC Atlas of Palliative Care in Europe

Rycina 3 Potrzeby opieki paliatywnej w Europie. Grafika przedstawia zestawienie
procentowe chordb, powodujacych §mier¢ pacjentow, ktorych objawy tagodzone
sa zasadami medycyny paliatywnej. Palliative Care needs across Europe of

those
who die with serious health related suffering every year (EAPC Atlas Palliative
care in Europe 2019).

Legenda: Neoplasms — Nowotwory. System Vascular — Uktad naczyniowy. System
Respiratory — Uklad oddechowy. Neoplasm & Cirrhosis — Marskos¢ waqtroby. Degenerative
Digestive — Schytkowe choroby uktadu pokarmowego. System Pneumonia — Niewydolnos¢
oddechowa. Ischaemic Heart — Niewydolnos¢ serca. Musculoskeletal & Connective Tissue
System — Choroby ukladu migsniowo-szkieletowego i tkanki lqgcznej. Congenital
Chromosomal Abn. — Wrodzone aberracje chromosomowe. Tuberculosis — Gruzlica.
AIDS/HIV — AIDS/HIV. Meningitis — Zapalenie opon mézgowych. People Who Die Needing
PC — Osoby, ktore wymagajq medycyny paliatywnej.

Poprawe jako$ci zycia chorych uzyskuje si¢ przez zlagodzenie
uporczywych objawow, wsparcie psychiczne i duchowe chorego, a takze przez
wsparcie otoczenia chorego i jego najblizszych. Duza role w opiece odgrywa

poznanie przebiegu choroby, oraz znajomos¢ psychicznych i emocjonalnych
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etapow przez ktore przechodzi pacjent, u ktoérego zostatlo postawione
rozpoznanie schytkowego nieuchronnie prowadzacego do $mierci rozpoznania.
Psychologiczng teori¢ reakcji pacjenta na wiadomo$¢ o nieuleczalnej chorobie
i Dliskiej perspektywie $mierci przedstawita amerykanska lekarka
szwajcarskiego pochodzenia, Elisabeth Kiibler-Ross w przelomowej publikacji
pt Rozmowy o Smierci i umieraniu (On Death and Dying). Przedstawila ona
etapy doswiadczenia nieuleczalnej choroby przez pacjenta. Zaproponowata
pie¢ etapow psychologicznych, ktére przechodzi pacjent z informacja o
nieuleczalnej schytkowej chorobie prowadzacej do $mierci. Obecnie te
rozwazania s3 teoretyczng podstawa dziedziny psychoonkologii. Wedlug
Elisabeth Kiibler-Ross etapami psychicznymi u pacjenta paliatywnego sg w
kolejnosci: zaprzeczenie i gniew, targowanie si¢, depresja, oraz akceptacja

choroby.

Opieka psychologiczna , leczenie somatyczne, opieka duchowa

akeeptacja choroby

aprieczenie

targowanie sie

depresja Zatamanie

Potencjalne mozliwosci dziatania terapeutycznego, oraz rozlozone w
czasie etapy konwersji emocji pacjenta po otrzymaniu informacji o
niculeczalnej chorobie prowadzacej do $mierci. Opracowanie wlasne na
podstawie schematu zapropowanego przez Elisabeth Kubler-Ross.
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Opieka paliatywna moze by¢ sprawowana na wielu poziomach
organizacji medycznej, jednak powinna by¢ wdrozona jak najwczes$niej przez
wykwalifikowany zespot wicelodyscyplinarny, majacy doswiadczenie
medyczne oraz niemedyczne.

W historycznej, ale i we wspolczesnej praktyce, zespot sktada si¢ z
profesjonalnie przygotowanego personelu medycznego i z odpowiednio
przeszkolonych ~ wolontariuszy. Kluczowa jest rola pielggniarki,
odpowiedzialnej za codzienne towarzyszenie umierajagcemu. Lekarze w
zespole sprawuja nadzor w kierowaniu zespotem i ordynacji postgpowania na
kazdym etapie leczenia, szczegodlnie przy kwalifikacji do wlaczenia opieki
paliatywnej, okreslenia potrzeb pacjenta, wdrozenia leczenia bolu i1 zalecenia
terapii objawow somatycznych oraz psychicznych. W razie potrzeby angazuje
si¢ w opieke 1 proces leczenia bedacych w zespole paliatywnym psychiatrow,

psychologdow i fizjoterapeutow.

Do zespotu niemedycznego naleza: pracownik socjalny, terapeuta
zajeciowy, kapelan iasystent duchowy. Do tej grupy zaliczaja si¢ takze
wolontariusze, ktorzy po odbytym przeszkoleniu mogg wykonywac prace
pomocnicze i towarzyszy¢ choremu. Obecnie, pomimo ogromnej potrzeby i
sensu wolontariatu, funkcjonujg organizacje paliatywne, gdzie wszyscy
cztonkowie zespotu sg pracownikami, a rolg wolontariatu przejmuje rodzina
lub bliscy chorego. Nadzor nad rodzinnym wolontariatem spetnia personel

medyczny.

Kolejnym, niezmiernie istotnym elementem terapii, jest opieka

duchowa, ktéra we wspodlczesnej medycynie jest na nowo zauwazonym
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elementem terapii. Wbrew powszechnemu wrazeniu specjalistyczna opieka
duchowa nie jest jedynie postuga religijng i udzielaniem sakramentow, a raczej
asystowaniem choremu niezaleznie od wyznania religijnego czy
przynaleznosci kulturowej. Potrzeba wsparcia duchowego, udzielanego przez
przygotowany specjalistycznie personel, w rownej mierze dotyczy

agnostykow, jak i osdb potrzebujacych duchowosci religijne;.
Rozwiniecie zasad, metod i odrgbnos$ci postepowania w medycynie

paliatywnej sa treScig niniejszej publikacji, przygotowanej przez Zespot

Zakladu Medycyny Paliatywnej w Biatymstoku.
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4. Historia medycyny paliatywnej

4.1 W Europie

Zrozumienie obecnego postgpowania paliatywnego wymaga nakreslenia
krotkiego kontekstu dziejowego, ktory mozna znalezé w opracowaniach
historycznych. Zatozenia wspotczesnej medycyny paliatywnej powstaly w
Wielkiej Brytanii w polowie XX wieku, jednak zasady postepowania z
beznadziejnie chorym poprzez *lagodzenie uporczywych, dokuczliwych
objawoOw, sg duzo starsze. W europejskiej cywilizacji zachodniej od wezesnego
sredniowiecza hospicjum oznaczato miejsce, w ktorym udzielano pomocy
pielgrzymom, chorym i ubogim. Nazwa hospitium, hospitale wywodzi si¢ od
facinskiego slowa hospes, oznaczajacego goscia i1 gospodarza. Termin
hospitale w wigkszo$ci jezykow europejskich jest zrodlostowem okreslen
oznaczajacych szpital. Pierwsze instytucjonalne europejskie regulacje,
dotyczace przytutkow dla ubogich, znajduja si¢ wsrod uchwal soboru
nicejskiego z 325 roku. Od tego czasu powstawaly przytulki okreslane rowniez
mianem hospitium, zakladane zaréwno przez swieckich, jak i duchownych.
Duzg rolg odgrywaty zgromadzenia zakonne, ktorych charyzmat obejmowat
stuzbe ludziom chorym i potrzebujacym. Zjawisko to rozwingto si¢ szczegolnie
w XI i XII wieku, w zwiazku z rozwojem miast i towarzyszacym im ruchom
migracyjnym. Znaczny rozwoj 6wczesnych hospicjow miatl miejsce wzdhuz
tras, ktorymi podrézowali pielgrzymi. Przykladem sa tzw. ,,weneckie
ospedaletti” (hospicja), ktore byty najstarsza w miescie instytucjg udzielajaca

schronienia osobom starszym, chorym, wdowom, sierotom i ng¢dzarzom.
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Zalozenie pierwszej tego typu instytucji w latach 975-978 przypisuje si¢ dozy
Pietro I Orseolo w poblizu dzwonnicy $w. Marka w Wenecji.

W wiekach $rednich duze zastugi w rozw6j medycyny schytkowych
choréb potozyt zakon benedyktyndéw. Szereg thumaczonych dziet starozytnej
medycyny wprowadzono na nowo do leczenia chorych, ktorym nie mozna
pomoéc. Niemniej dopiero w wieku XIX powstaly pierwsze schroniska,
przeznaczone wylacznie dla umierajacych. W literaturze frankojezycznej
uwaza sie, ze pojecie hospicjum, jako miejsca przeznaczonego wylacznie dla
0sOb umierajacych, datuje si¢ na rok 1842, kiedy mtoda wdowa Jeanne Garnier
ze zgromadzenia Dames du Calvaire otworzyla w Lyonie schronisko-szpital
dla nieuleczalnie chorych kobiet — pod podwdjna nazwa: Hospicjum i
Kalwaria. Od tego momentu powstato wiele podobnych schronisk w innych
czes$ciach Francji.

Pionierem wspotczesnej idei hospicyjnej w wieku XX byta angielska
pielegniarka dr Cecily Saunders, ktéra w roku 1967 zainicjowata dziatalnosc¢
stacjonarnego  hospicjum  §w. Krzysztofa w  Londynie, pierwszego
nowoczesnego zaktadu medycyny paliatywnej. Wprowadzita ona zasady
medycyny paliatywnej, oparte na poszanowaniu autonomii pacjenta i
zmniejszaniu zbednego cierpienia, wskazaniu nadziei na przebycie ostatnich
chwil pod fachowa opicka towarzyszacego personelu. Osrodek stat sie
modelowym przyktadem opieki hospicyjnej i liderem w propagowaniu idei
postugi umierajgcym i ich najblizszym w Europie ina $wiecie. Dwa lata
pézniej zakres S$wiadczonej pomocy poszerzono o zespoly hospicjum

domowego.
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4.2 W Polsce

Wedlug danych z pis$miennictwa w Polsce mozna przyjaé, ze jedng z
pierwszych placowek, przeznaczonych dla skrajnie chorych miedzy innymi na
nowotwory byl szpital §w. Lazarza w Warszawie, stworzony przez ks. Piotra
Skarge w 1591 roku. Generalnie od wieku XVI sposrod kategorii osob
wymagajacych pomocy zaczeto wyrdznia¢ nieuleczalnie chorych. Cierpiacych
na raka umieszczano w tej grupie obok pacjentow z chorobami zakaznymi,
wowczas nieuleczalnymi.

W po6znym okresie posoborowym w Polsce rozpoczeto dziatalnosé
wiele zakonéw meskich 1 zenskich. Najwigksza aktywno$¢ postugiwania
chorym i biednym wykazywaty zgromadzenia szarytek i mariawitek. Jednak
nalezy wyrdzni¢ Zgromadzenie Braci Rochitow, zatozone w 1713 roku przez
bpa wilenskiego Konstantego Brzostowskiego, ktorego celem bylo miedzy
innymi ratowanie chorych i grzebanie os6b zmartych w czasie zarazy. Wsrod
czterech §lubow rochici przyrzekali (...) mitos¢ w ratowaniu ubogich i
powietrzem zarazonych (...). Stuzbe blizniemu traktowali jako wlasciwa stuzbg
boza (res sacra miser).

W tym okresie nastapita rowniez powazna rozbudowa lecznic przy
wiejskich kosciotach parafialnych, powotano do zycia liczne bractwa szpitalne.

W XVIII wieku w Warszawie zostat wybudowany przez misjonarzy
szpital dla niepelnosprawnych, obtakanych, a zarazem $miertelnie chorych.

Historia wspodtczesnego rozwoju medycyny paliatywnej w Polsce jest
ciekawa i imponujaca. W latach 60. XX wieku siostra i pielggniarka Hanna
Chrzanowska zorganizowala na terenie parafii krakowskich pierwsza,

czg$ciowo zinstytucjonalizowana, domowga opieke pielegniarska nad osobami
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przewlekle chorymi i umierajgcymi. Jednak dopiero po wielu latach, w 1976
roku, przy parafii ,,Arka Pana” w Nowej Hucie zaczgta dziata¢ pierwsza grupa
wolontariuszy, opiekujacych si¢ umierajagcymi. W wyniku wizyty w Polsce w
1978 pierwszej zalozycielki nowoczesnej medycyny paliatywnej Cecily
Saunders, ktéra poprowadzita wyktady w Krakowie, Warszawie i Gdansku,
nastgpita zmiana postrzegania nieuleczalnie chorych. Rozpoczgto dziatania na
rzecz chorych — bedacych w schylkowym okresie choroby onkologicznej —
zaréwno wsrod duszpasterzy, jak i czgsci srodowiska medycznego, szczegdlnie
w osrodkach w Krakowie, Poznaniu 1 Gdansku.

Rozwoj znanej nam medycyny paliatywnej nastapil w latach 80. XX
wieku. W 1981 roku powstato Krakowskie Towarzystwo Przyjaciél Chorych
,,Hospicjum”. Pierwsze hospicjum domowe w Polsce — Hospicjum Pallottinum
— powstalo w Gdansku w 1983 roku, zatozone z inicjatywy $p. ks. Eugeniusza
Dutkiewicza SAC i prof. Joanny Muszkowskiej-Penson. W 1985 roku w
Poznaniu powstato Hospicjum $w. Jana Kantego, zatozone przez ks. Ryszarda
Mikotajczyka. W 1987 roku, z inicjatywy anestezjologa i kardiologa prof.
Jacka Luczaka, w Poznaniu powstal pierwszy zespdt opieki paliatywnej
domowej z poradnig przy Klinice Onkologii, poszerzony w 1991 roku o
szpitalny Oddziat Opieki Paliatywnej, na ktorego bazie powstata Klinika
Opieki Paliatywnej, Anestezjologii i Intensywnej Terapii Onkologicznej AM
w Poznaniu. Rownolegle w 1987 roku powstalo Towarzystwo Przyjaciot
Chorych ,,Hospicjum” w Bialymstoku, ktore ufundowato pierwsze stacjonarne
hospicjum w Polsce w 1992 roku przy ul. Swigtojanskiej.

Poczatkowo dzialacze wzieli na swoje barki organizacje opieki
domowej dla ludzi przewlekle chorych i umierajacych, gtownie z powodu

nowotworé6w. Naturalng konsekwencja bylo stworzenie hospicjow
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stacjonarnych — w Biatymstoku uruchomiono je 13 maja 1992 roku — dla pigciu
chorych. Uwaza sie, ze bylo to pierwsze hospicjum stacjonarne w Polsce — pod
nazwg ,,Dom Opatrznosci Bozej”. W Biatymstoku hospicjum dziatato przy ul.
Swietojanskiejlc przez wiele lat. Obecnie — w wyniku benedyktynskiej pracy
dr. Tadeusza Beszty-Borowskiego — miesci si¢ tutaj dom dziennego wsparcia
dla chorych, prowadzacy opieke wyreczeniowa.

W roku 1991 ukazata si¢ ustawa o zakladach opieki zdrowotnej,
zawierajaca podstawy prawne rozwijania opieki paliatywno-hospicyjnej. W
kraju wnastepnych latach powstalo Ogodlnopolskie Forum Ruchu
Hospicyjnego, opublikowano Karte Hospicjum, okreslajaca gtdéwne zatozenia
ruchu hospicyjnego. Powstato Polskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej im.
Aleksandra Lewinskiego i Antoniny Mazur. W 1992 roku, z inicjatywy prof.
dr hab. med. Krystyny de Walden-Gatuszko, powstato Polskie Towarzystwo
Psychoonkologiczne (PTPO) z siedziba w Gdansku, ktorego podstawowymi
celami byla ,prewencja i profilaktyka oraz towarzyszenie osobom chorym
onkologicznie i ich bliskim w drodze przez chorobg”. Towarzystwo i zakres
jego dziatania wzorowany byt na dzialalnosci towarzystwa, zalozonego przez
amerykanska psychiatr¢ Jimmie C. Holland w 1980 roku. J. C. Holland byta
tworczynig psychoonkologii, ktorej pierwsze dziatania miaty miejsce w 1977
roku w najwigkszym szpitalu onkologicznym na $wiecie w Sloan Kettering
Cancer MSKCC w Nowym Jorku w USA.

W 1993 roku uformowata si¢ Krajowa Rada Opieki Paliatywnej i
Hospicyjnej. Zauwazono rowniez potrzebe opieki hospicyjnej u dzieci. W 1994
roku w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie rozpoczat prace zespot opieki
paliatywnej dla dzieci. Model opieki hospicyjnej w domach dla dzieci rozwinat

i spopularyzowal dr Tomasz Dangel, ktory zatozyl pierwsze hospicjum
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pediatryczne w Polsce pod nazwg Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. W 1996
roku Krakowskie Towarzystwo Przyjaciot Chorych ,,Hospicjum”, po wielu
latach staran, powotato stacjonarne Hospicjum $§w. Lazarza, wzorowane na
angielskim St. Christopher’s Hospice.

Rownolegle rozwijaly si¢ badania naukowe w medycynie
paliatywnej. W 1998 roku, w wyniku publicznej dyskusji, z inicjatywy
spotecznej $rodowiska medycznego, szczegoOlnie prof. Jacka tuczaka oraz
wspotpracy z MZ przyjeto Program Rozwoju Opieki Paliatywnej w Polsce. W
1999 roku rozpoczeto dziatalnos¢ Towarzystwo Rozwijania Opieki
Paliatywnej w Europie Srodkowo-Wschodniej (ECEPT). W kraju medycyna
paliatywna staje si¢ szczegotowa specjalizacjag medyczna, a opieka paliatywna
specjalizacja pielegniarska. Istotnym momentem w rozwoju opieki paliatywnej
nad dzieémi byla pierwsza rozprawa habilitacyjna, poswigcona opiece
paliatywnej, pt. Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Model,
potrzeby, mozliwosci i ich ocena. Na jej bazie w 2001 roku dr Tomasz Dangel
uzyskat stopien doktora habilitowanego. W 2002 roku powstalo Polskie
Towarzystwo Medycyny Paliatywnej (PTMP), ktore jest towarzystwem
lekarskim, wdrazajacym cele i warto$ci medycyny paliatywnej. PTMP zrzesza
specjalistow i sympatykow tej dziedziny medycyny. W kraju dziata obecnie
ponad 500 jednostek specjalizujacych si¢ w opiece paliatywnej, ponad 500
lekarzy posiada specjalizacjc z medycyny paliatywnej, wigkszo$¢ jest
zrzeszonych w PTMP.
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Tabela 2 Historia opieki paliatywnej w Polsce (na podstawie Etapy rozwoju opieki
paliatywnej w Polsce, Kurczewska U., Farm. Pol., 2010, 66(2):93-100), uzupetnienie i mod.

wiasna PJ

XV-XX w. — W Polsce powstaja domy dla $miertelnie chorych — w tym na nowotwory — w
ktorych umieszczani sg razem z przewlekle chorymi i osobami zakaZnymi.

1591 — W Warszawie powstaje Szpital $w. Lazarza, zatozony przez ksigdza Piotra

Skarge, jedna z pierwszych instytucji przeznaczona dla umierajacych na nowotwory.

1713 — Biskup wilenski Konstanty Brzostowski powotat Zgromadzenie Braci Rochitow,
postugujace — w zatozeniu — umierajacym chorym i ubogim.

XVIII w. — W Warszawie wybudowano szpital — w ramach dziatania misjonarskiego —
przeznaczony dla $miertelnie chorych, niepelnosprawnych i obtakanych.

1942 — Janusz Korczak sprawuje opieke nad beznadziejnie chorymi dzie¢mi w Getcie
Warszawskim, w Gtéwnym Domu Schronienia ul. Dzielna 39.

Lata 60. XX w. — Blogostawiona Hanna Chrzanowska — pisarka, pielggniarka, spoteczniczka
organizuje domowa opieke pielggniarska nad osobami przewlekle chorymi i umierajacymi
prekursorka pielggniarstwa rodzinnego i domowego w parafiach krakowskich. .

1976 — Przy parafii kosciota Arka Pana w Bienczycach-Nowej Hucie zaczyna dziata¢ pierwsza
grupa wolontariuszy, opiekujacych si¢ umierajacymi.

1978 — Cecily Saunders prowadzi wyktady w Krakowie, Warszawie i Gdansku, inspirujac do
dziatania duszpasterzy i §rodowisko medyczne.

1981 — W Krakowie powstaje Towarzystwo Przyjaciot Chorych ,,Hospicjum”; w efekcie
Dziatan Towarzystwa w 1996 roku powstaje Hospicjum $w. Lazarza, wzorowane na
angielskim St. Christopher’s Hospice.

1983 — W Gdansku powstaje pierwsze hospicjum domowe — Hospicjum Pallottinum, zatozone
z inicjatywy $p. ks. Eugeniusza Dutkiewicza i prof. Joanny Muszkowskiej-Penson.

1985 — W Poznaniu powstaje Hospicjum $w. Jana Kantego, zalozone przez ks. Ryszarda
Mikotajczyka. W kraju intensywnie rozwija si¢ ruch hospicyjny.

1987 — Z inicjatywy prof. Jacka Luczaka w Poznaniu powstaje pierwszy zespot opieki
Paliatywnej domowej, z poradnig przy Klinice Onkologii,

1991 Oddziat Opieki Paliatywnej, powstaje Klinika Opieki Paliatywnej, Anestezjologii i
Intensywnej Terapii Onkologicznej AM w Poznaniu.

1987 — Rejestracja Towarzystwa Przyjaciot Chorych ,,Hospicjum” w Biatymstoku.

1991 — Ukazuje si¢ Ustawa o zaktadach opieki zdrowotnej, zawierajaca podstawy prawne
rozwijania opieki paliatywno-hospicyjnej. Powstaje Ogolnopolskie Forum Ruchu
Hospicyjnego, opublikowano Kart¢ Hospicjum, okreslajaca gtowne zatozenia ruchu
hospicyjnego. Powstaje Polskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej im. Aleksandra
Lewinskiego i Antoniny Mazur.

1992 — Powstaje Polskie Towarzystwo Psychoonkologiczne (PTPO).

1992 — Powstaje pierwsze w Polsce stacjonarne hospicjum w Biatymstoku ul Swictojanska 1

1993 — Powstaje Krajowa Rada Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej.

1994 — W Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie rozpoczyna pracg pierwsze Hospicjum
dla dzieci w Polsce ktore organizuje Tomasz Dangel przy wsparciu prof. Zdzistawa
Rondio

1998 — Przyjeto Program Rozwoju Opieki Paliatywnej w Polsce.

1999 — Rozpoczyna dzialalno$¢ Towarzystwo Rozwijania Opieki Paliatywnej w Europie
Srodkowo-Wschodniej (ECEPT). W kraju medycyna paliatywna staje si¢ szczegblowa
specjalizacja medyczna, a opieka paliatywna specjalizacjg pielggniarska.

2002 — Powstaje Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej (PTMP).

2015 - W Krakowie powstato Polskie Towarzystwo Opieki Duchowej w Medycynie
(PTODM).

2020 — Powstaje Zaktad Medycyny Paliatywnej na Wydziale Lekarskim Uniwersytetu

Medycznego w Biatymstoku.
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Kolejnymi etapami rozwoju bylo utworzenie kierunkéw studiow
podyplomowych w dziedzinie psychoonkologii na SWPS w Gdansku,
Warszawie a takze w Krakowie przy Collegium Medicum studiow o tematyce
,»Psychoonkologia w praktyce klinicznej”. Ponadto utworzono studia w
kierunku opieki duchowej na wzor podobnych dziatan w Europie Zachodniej i
USA. Zapoczatkowano je na Uniwersytecie Papieskim Jana Pawla II we
wspotpracy z Zakonem Bonifratréw w Krakowie. W 2015 roku powstalo w
Krakowie Polskie Towarzystwo Opieki Duchowej w Medycynie (PTODM).
Jego pierwszym prezesem zostala prof. Malgorzata Krajnik z Katedry

Medycyny Paliatywnej UMK w Toruniu.
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4.3 W Bialymstoku

W Biatymstoku z inicjatywa powstania hospicjum wystgpili w maju 1987
roku lekarze i pielggniarki ze szpitala onkologicznego, pracujacy w Akademii
Medycznej i w oddziatach szpitalnych. Oficjalnie Towarzystwo Przyjaciot
Chorych ,,Hospicjum” (TPCh Hospicjum) zostato zarejestrowane pot roku
pozniej — w listopadzie. Poczatkowo istniaty duze opory i nieche¢ ze strony
wladz. Jak wspominata dr Helena Kuleszo-Kopystecka, jedna z inicjatorek:
»(-..) powstanie biatostockiego hospicjum podyktowane bylo olbrzymia
potrzeba spoteczng, gdyz czesto chorzy w stanie terminalnym choroby
nowotworowej nie mogli by¢ przyjeci do szpitala onkologicznego z powodu
braku miejsc, a inne szpitale rowniez tlumaczyly si¢ tym samym. Odsytani z
powrotem do doméw — jako nierokujacy wyleczenia — nie mogli uzyskac
odpowiedniej pomocy, ktora byta im potrzebna w tej fazie choroby. Dotyczyto
to gtéwnie odpowiedniego leczenia bolu i odpowiedniej pielegnacii (...)”. W
sktad Towarzystwa weszto 18 lekarzy, 8 pielegniarek, 2 kapelanow (jeden
wyznania rzymskokatolickiego, jeden prawostawnego), 5 studentow
medycyny i 10 wolontariuszy — ludzi spoza profesjonalnej stuzby zdrowia.
Prezesem zostata dr med. Helena Kuleszo-Kopystecka.

W 1988 roku dziatalno$¢ rozpoczat punkt konsultacyjny dla chorych
onkologicznych w okresie terminalnym i ich rodzin. Przez radio i pras¢ lokalng
Towarzystwo Przyjaciét Chorych ,Hospicjum” staralo si¢ przyblizyé
spoteczenstwu naszego miasta ide¢ opieki hospicyjnej. W maju 1991 roku
wladze miasta przekazaly na potrzeby hospicjum budynek przy ul.
Swigtojaniskiej 1C. Stan techniczny budynku byl bardzo zly i pierwotnie

przeznaczono go do rozbiorki. Dzigki pomocy ludzi dobrej woli i zakladow
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pracy powstalo Hospicjum Stacjonarne ,,Dom Opatrznosci Bozej”, ktore
rozpoczelo dziatalno$¢ 1 maja 1992 roku. W zmienionej formie dziata ono do
dzisiaj. Wiele pracy i serca w uruchomienie i prowadzenie tego domu wlozyli
wolontariusze — nalezy wymieni¢ tu szczegdlnie zaangazowang Zofie
Puchalska oraz Zuzanne¢ Pastawska. Hospicjum zapewniato catodobowa
opieke medyczng, pielegniarskg i duchowa, gléwnie chorym na choroby
nowotworowe. Dysponowato pigcioma 16zkami. Ze wzgledu na ogromne
potrzeby w 1995 roku przy ul. Sobieskiego 1 rozpoczela sie budowa drugie;j
siedziby hospicjum. 13 maja 2002 roku, po siedmiu latach, otwarto nowy
budynek — poczatkowo dla 20 chorych.

Roéwniez bialostoccy lekarze pediatrzy z pomocg rodzicow zatozyli 9
kwietnia 1991 roku Stowarzyszenie Przyjaciol na rzecz Dzieci z Chorobami
Rozrostowymi. 2 lipca 2007 roku Stowarzyszenie zostalo przeksztalcone w
Fundacj¢ Pomo6z Im. Pierwszym prezesem Fundacji byta dr Elzbieta Solarz.
Przy wsparciu Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci 1 marca 2009 roku
Fundacja powotala pierwsze Biatostockie Hospicjum dla Dzieci. W kwietniu
2009 roku hospicjum stacjonarne dla dorostych postanowiono rozbudowac.

Tadeusz Beszta-Borowski, wicloletni kierownik hospicjum, ktory (jak
mozna przeczyta¢ w wywiadach) zauwazyl, ze (..) coraz wigksza liczba
chorych i rodzin czekajgcych w dtugich kolejkach na pomoc wywotata moralny
obowigzek, by podjgé to kolejne trudne wyzwanie, by nikt nie pozostawat bez
wsparcia (...).

Pierwsza cz¢$¢ spotecznej inwestycji oddano w 2013 roku, kolejne
przekazywane byty do uzytku etapami. Obecnie — w rozbudowanym z datkow
spotecznych hospicjum — miesci si¢ 70 16zek, funkcjonujacych w siedmiu

niezaleznych oddziatach, tzw. gniazdach chorych. W zatozeniach, pomimo
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duzej kubatury hospicjum, pacjenci nie odczuwaja atmosfery wielkosci i
przebywaja z kameralnej atmosferze wlasnego gniazda, w matych pokojach
z towarzyszeniem przydzielonego personelu.

Réwniez w 2009 z inicjatywy dr Pawta Grabowskiego powotana zostata
Fundacja Podlaskie Hospicjum Onkologiczne z siedzibg we wsi Nowa Wola
k. Michatowa. W pierwotnych celach Fundacji bylo utworzenie i prowadzenie
dziatalno$ci w ramach hospicjum domowego dla mieszkancéw okolicznych
terenow wiejskich. W 2018 roku pod nazwa Fundacja Hospicjum Proroka
Eliasza rozpoczgto budowe pierwszego wiejskiego hospicjum stacjonarnego na
Podlasiu.  Docelowo zaplanowano budynek dla 36 t6zek hospicjum
stacjonarnego oraz siedzibe fundacji, hospicjum domowego z wypozyczalnig
sprzetu medycznego, a takze miejsce dziennego osrodka opiekunczego.
Architektura budynku zostata zainspirowana wybudowanym przez polskiego
misjonarza, o. Jana Beyzyma w XIX wieku w Maranie na Madagaskarze
leprozorium. Otwarcie hospicjum zaplanowano na 1.07.2022 roku.

1 lipca 2020 roku na UM w Biatymstoku, przy Wydziale Lekarskim,
decyzja Rektora Profesora Andrzeja Kretowskiego, powotano Zaktad
Medycyny Paliatywnej ktorego siedziba powstata przy szpitalu USK
w Biatymstoku.

Celem gltownym dziatalno$ci utworzonego zaktadu jest prowadzenie
zaje¢ dydaktycznych, upowszechniajacych wiedzg z medycyny paliatywnej
wérod studentow medycyny wydziatu lekarskiego polsko- i anglojezycznego.
Decyzja dr. Tadeusza Beszta-Borowskiego na potrzeby studentow hospicjum
stacjonarne udostepnito sale lekcyjne i dydaktyczne w budynku przy ul.

Sobieskiego 1 w Bialymstoku.
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5. Podstawy prawne leczenia paliatywnego

5.1 Pojecie medycyny paliatywnej

Wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) terminy opieka
paliatywna i opieka hospicyjna sa rownoznaczne. Obowigzujaca od 2002 roku
definicja mowi, ze opieka paliatywna jest dziataniem, ktore ma na celu poprawe
jakos$ci zycia chorych i ich rodzin w problemach zwigzanych z zagrazajaca
zyciu i postgpujaca chorobg przez zapobieganie i znoszenie cierpienia dzieki
wczesnej diagnostyce 1 ocenie leczenia bdlu oraz innych probleméw
klinicznych, powodujacych cierpienie chorych.

Opieka paliatywna i hospicyjna obejmuje wszechstronne dzialania
(opieke holistyczng) interdyscyplinarnego zespolu (w tym lekarza,
pielegniarki, psychologa, pracownika socjalnego, rehabilitanta, duszpasterza,
asystenta duchowego i wolontariuszy), majace na celu zaspokajanie potrzeb
somatycznych (u$mierzanie bolu, dusznosci i innych objawow, uwzgledniajace
rowniez rehabilitacje i terapi¢ kreatywna) oraz psychosocjalnych, duchowych
— poprzez wczesne ustalanie zagrozen i potrzeb, zapobieganie i niesienie ulgi
w cierpieniu oraz wsparcie rodzin — chorym na przewlekte, postepujace,
zagrazajace zyciu choroby (PPZZCH), takie jak zaawansowana choroba
nowotworowa i inne przewlekle schorzenia, obnizajace jako$¢ zycia. Celem

jest poprawa jakosci zycia.
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Tabela 3 Akty prawne i normatywne regulujgce udzielanie swiadczen w
ramach opieki paliatywnej

Ustawa Ustawa z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalno$ci
o dziatalnosci leczniczej
leczniczej (Dz. U. 22018 r. poz. 2190, ze zm.)
Ustawa Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta
o prawach pacjenta i rzeczniku Praw Pacjenta (Dz. U. z 2017 1. poz. 1318, ze
2008 zm.)
Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki
Ustawa zdrowotnej finansowanych ze srodkéow publicznych (Dz.

o $wiadczeniach 2018

U.
z2018 r. poz. 1510, ze zm.)

Rozporzadzenia MZ z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w

Rozporzadzenia sprawie
Ministra Zdrowia 2013 $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywne;j
i hospicyjnej.
Romorsadzenin | g0 rosporzadsente, MZ 2 37 lutego
Ministra Zdrowia 2018 4 4 pozaczemie. g
2018 r.
. Medycyna paliatywna — jest jedna z priorytetowych
Rozporzadzenie Lo . .
Ministra Zdrowia 2020 dziedzin medycyny, rozporzadzenie. MZ z dnia 30 czerwca 2020

T.

Zalecenia dla zespotow
domowej opieki
paliatywnej/hospicjow
Domowych i poradni
medycyny paliatywnej w
okresie epidemii covid-19

Rekomendacje Konsultanta Krajowego w dziedzinie
pielggniarstwa opieki paliatywnej, Konsultanta Krajowego w
dziedzinie medycyny paliatywnej, Pelnomocnika Ministra
Zdrowia ds. opieki paliatywnej, Polskiego Towarzystwo
Pielggniarstwa Opieki Paliatywnej, Polskiego Towarzystwo
Medycyny Paliatywnej, Polskiego Towarzystwa Opieki
Paliatywnej im. Profesora Jacka Luczaka Forum Hospicjow
Polskich Aktualizacja z dnia 27.10.2020 r.

Europejska Konwencja
Bioetyczna EKB

Konwencj Rady Europy z 4 kwietnia 1997 roku z Oviedo
o ochronie praw cztowieka i godnosci istoty ludzkiej, okreslana
jako Konwencja o Prawach Cztowieka i Biomedycynie z
Oviedo (Europejska Konwencja Bioetyczna EKB)

WHO (Swiatowa
Organizacja Zdrowia)

Wytyczne dotyczace poprawy jako$ci zycia i leczenia
bolu WHO, 1990 i 2002

Wytyczne Komitetu Ministréw Rady Europy dla panstw

OPH“I/{};Z;ZEEropy cztonkowskich, dotyczace organizacji opieki paliatywnej
z2003 r.
Wprowadzenie IAHPC The International Association for Hospice and
stownika opieki paliatywnej Pal-
IAHPC liative Care) 2008
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Zal ia EAPC : sk ieki
alecenia Zalecenia Europejskiego Towarzystwa Opieki

. (Buropeise Paliatywne)
ZyStwi
Op‘iZki l})laliatywnej) zawarte w raportach opublikowanych w 2009 r. 1 2010 r.

Karta Praska (The Prague Charter) 2012 Dostgp do opieki
paliatywnej stanowi prawny obowigzek potwierdzony przez
konwencj¢ ONZ i migdzynarodowe stowarzyszenia:
Karta Praska Europejskie Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej (EAPC),
Miedzynarodowe Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej i
Paliatywnej (IAHPC), Swiatowy Sojusz Opieki Paliatywnej
(WPCA), Obserwatorium Praw Czlowieka (HRW)

Zalecenia WHO WHO’s country and technical guidance COVID-
COVID-19 19,2020.06.17

W art. 5 Konwencji Rady Europy z 4 kwietnia 1997 roku z Oviedo o
ochronie praw cztowieka i godnosci istoty ludzkiej, okreslanej jako Konwencja
o Prawach Czlowieka i Biomedycynie z Oviedo (Europejska Konwencja
Bioetyczna EKB) wskazano, ze nie mozna przeprowadzi¢ zadnej interwencji
medycznej bez swobodnej, Swiadomej zgody osoby zainteresowanej, a przed
rozpoczeciem takiej interwencji osoba zainteresowana musi uzyskac
odpowiednie i wyczerpujace informacje na temat celu i natury interwencji oraz
jej konsekwencji i ryzyku z nig zwigzanym.

Przytoczony artykut dotyczy zgody pacjenta wskazujac, ze nikogo
nie mozna zmusi¢ do zgody na dziatanie medyczne, a kazdy cztowiek ma
mozliwo$¢ zarbwno wyrazenia zgody, jak i odmowy wyrazenia takiej zgody.
W art. 6 ust. 1 EKB wskazano, ze ,,z zastrzezeniem art. 17 i 20, interwencja
medyczna moze by¢ dokonana wobec osoby, ktéra nie ma zdolnosci do
wyrazenia zgody tylko wtedy, gdy jest to dla niej bezposrednio korzystne”.

Zgodnie z zaleceniami rekomendacji Rady Europy, dotyczacymi
organizacji opieki paliatywnej z 2003 roku, u chorych w cigzkim stanie

obserwuje si¢ maskujace skutki nieuleczalnej, postepujacej choroby. W tych
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samych zaleceniach podkresla sig, ze wazne jest rozpoznanie potrzeb i wczesne
objecie chorego opieka paliatywng — réwnoczesnie z prowadzonym innym
leczeniem. Dla tych 0s6b wskazanym leczeniem jest leczenie paliatywne.

Jest to calkowicie odmienne postgpowanie od przyjetych w
niektorych systemach zdrowotnych zasad, gdzie opieke paliatywng
utozsamiato si¢ z postgpowaniem w okresie konca zycia.

Zgodnie z obecnie przyjetym kryterium medycyna paliatywna
obejmuje leczeniem objawowym chorego po rozpoznaniu potrzeb tejze opieki

na wczesnym etapie choroby, a etap konca zycia jest jednym z elementow

medycyny paliatywne;.

5.2 Kwalifikacja do objecia OPH w Europie, na §wiecie, wytyczne

leczenia paliatywnego

Wedtug zalecen Migdzynarodowego Stowarzyszenia Opieki Paliatywnej
1 Hospicyjnej (The International Association for Hospice and Palliative Care
— IAHPC) z 2008 roku — do o$rodkow opieki paliatywnej i hospicyjnej nalezy
przyjmowac chorych ze schorzeniami ograniczajgcymi zycie (patients with life
limiting conditions), cierpigcych z powodu zaawansowanej choroby
nowotworowej lub innych przewlektych postepujacych  schorzen,

prowadzacych do obnizenia jakos$ci zycia.
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Kwalifikacja do objecia OPH

wyg zalecer IAHPC - Migdzynarodowego Stowarzyszenia Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej 2006
I,

R

¥ Do osrodkow opieki paliatywnej i hospicyjnej nalezy
przyjmowac chorych ze schorzeniami ograniczajacymi
zycie (patients with life limiting conditions) cierpiacych
z powodu zaawansowanej choroby nowotworowej lub
innych przewlektych postepujacych schorzen -
prowadzacych do obnizenia jakosci zycia

¥ Kryterium przyjecia stanowig cierpienia somatyczne,
psychosocjalne i duchowe, w tym narastajgce zaburzenia

czynnosci fizycznej zwigzane z postepem przewlektej
choroby.

Rycina 4 Istota zalecen objecia opiekg paliatywno-hospicyjna, wskazane przez
miedzynarodowe stowarzyszenie opieki paliatywnej IAHPC z siedzibg w Huston,
USA (International Association for Hospice and Palliative Care).

Kryterium przyjecia stanowig cierpienia somatyczne, psychosocjalne
i duchowe, w tym narastajace zaburzenia czynnosci fizycznej, zwigzane z
postepem przewleklej choroby. O zakwalifikowaniu do objecia opieka
paliatywna chorego powinien decydowac lekarz osrodka opieki paliatywnej lub
hospicyjnej, ktoéry ocenia stan chorego i jego potrzeby — stad sporzadzenie listy

schorzen kwalifikujacych ma jedynie znaczenie orientacyjne.
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Rekomendacje Rady Europy 2003

— Zgodnie z Rekomendacjami
‘ O Rady Europy tworzenie listy
—— choréb nie jest zalecane.

O  zakwalifikowaniu do objgcia opieka
paliatywna chorego powinien decydowac lekarz
osrodka opieki paliatywnej lub hospicyjnej, stad
sporzadzenie listy schorzen kwalifikujgcych ma
jedynie znaczenie orientacyjne.

Rycina 5 Fragment rekomendacji Rady Europy do objecia leczeniem w osrodkach
medycyny paliatywne;j.

Roéwniez zgodnie z rekomendacjami Rady Europy z 2003 roku
tworzenie listy chorob nie jest zalecane, a kwalifikacja powinna opierac si¢ na
stanie chorego, ocenianym przez lekarza przyjmujacego do hospicjum.

W 2012 roku, na Swiatowym Kongresie Medycyny Paliatywnej w
Pradze, przyjeto wspdlng dla wielu towarzystw migdzynarodowych uchwale,
opisujgca wspoltczesne zadania i cele medycyny paliatywnej. Karta Praska (The
Prague Charter) zostala zainicjowana i podpisana przez szereg towarzystw
opieki paliatywnej, w tym przez Europejskie Stowarzyszenie Opieki
Paliatywnej, = Miedzynarodowe  Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej
i Paliatywnej, Swiatowy Sojusz Opieki Paliatywnej i Obserwatorium Praw.
Karta Praska stanowi, ze choroby ukladu krazenia i nowotwory powoduja
wigkszo$¢ zgonoéw w krajach rozwinietych i wiekszo$¢ chorych cierpi z
powodu boélu, zmeczenia lub depresji i innych objawow, takich jak
duszno$¢ i wyniszczenie w przebiegu choroby. Ponadto medycyna
paliatywna jest konieczna w zaawansowanej fazie przewleklej choroby
obturacyjnej ptuc (POChP), w niewydolnosci nerek, w schorzeniach

neurologicznych takich jak stwardnienie rozsiane, stwardnienie zanikowe
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boczne rdzenia krggowego (SLA) i innych chorobach, np. w przebiegu

zaawansowanego otepienia.

D Karta Praska 2012 (The Prague Charter)
‘ EAPC
‘Charter

Choroby ukfadu krgzenia i nowotwory powodujg wiekszosé
zgondw w krajach rozwinietych i wiekszo$¢ chorych cierpi z
powodu bélu, zmeczenia lub depresji i innych objawdw takich, jak
dusznosc i wyniszczenie w przebiegu choroby.

Ponadto opieka paliatywna jest konieczna w:

* w zaawansowanej fazie przewlekiej choroby obturacyjnej ptuc
(POCHP)

= w schytkowej niewydolnosci nerek,

« w schorzeniach neurologicznych (np.: stwardnienie rozsiane,

stwardnienie zanikowe boczne rdzenia kregowego - SLA)
« w przebiegu zaawansowanego otepienia

Fraga 5 grudnis 2012 r Trumaczenie 17 kwiemia 2012 r. Frof. Wojcdech Leppert

Rycina 6 Fragment tekstu z Karty Praskiej z 2012 roku, modyfikacja wtasna

Interesujace jest to, ze od dawna w systemach zdrowotnych USA
Medicare 1 Medicaid opieka paliatywna jest zalecana dla kazdego chorego z
powazng, zagrazajaca zyciu chorobg, w tym chorobg nowotworowa, chorobami
serca, niewydolno$cia oddechowa, niewydolnoscia nerek, chorobg

Alzheimera, AIDS, ALS i innymi (rycina 7.).

Adresaci opieki paliatywnej w
systemach ubezpieczen
zdrowotnych w USA
Medicaid i Medicare

Opieka paliatywna jest odpowiednia dla
kazdego chorego z powazng zagrazajgca
zyciu chorobg, w tym: chorobg nowotworowsg,
chorobami serca, niewydolnoscig oddechowg,
niewydolnoscia nerek, chorobg Alzheimera,
AIDS, ALS i innymi.

Rycina 7 Przyktad zalecen objgcia opieka paliatywng wedtug dwoch najwigkszych
systemow ubezpieczen zdrowotnych Medicaid i Medicare z 2005 roku w USA,
modyfikacja wlasna
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W Stanach Zjednoczonych ok. 40% pacjentéw hospicjow i osrodkow
opieki paliatywnej stanowig chorzy ze schorzeniami nienowotworowymi. Lista
jednostek chorobowych daleko wykracza poza choroby onkologiczne. Celem
opieki jest pacjent ze schytkowa niewydolno$cig narzadowa, ktory nie spetnia
kryteriow leczenia przyczynowego choroby podstawowej w oddziatach

zabiegowych i niezabiegowych (rycina 8.).

Zalecenia Amerykanskiego Stowarzyszenia
Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej
do objecia opiekg chorych dorostych (2005)

——

. Chorzy zzaawansowang chorobg nowotworowg lub hematologiczng

Chorzy na AIDS

. Choroby miesniowenerwowe, w tym stwardnienie zanikowe boczne

. Choroba Alzheimera i demencja

Przewlekta niewydolnos$¢ serca w IV stadium NYHA

Koricowe stadium niewydolnosci nerek

. Choroby ptuc zzaawansowang niewydolno$cig oddechowg

. Schytkowe uszkodzenia narzgdow

. Kardiomiopatie

. Udary mézgu (nieodwracalne uszkodzenie mozgu) kiedy wystepujg zaburzenia potykania, potrzeba
Zzywienia i wymagana cato$ciowa opieka

. Chorzy zbolem przewlektym trudno poddajgcym sig leczeniu, towarzyszagcym réznym stanom
chorobowym, np. osteoporozie, przewlektej chorobie gos$écowej nie poddajgcej sie leczeniu
przyczynowemu

12. Chorzy z przewlektym obrzekiem limfatycznym

13. Bol w przewlektym zapaleniu trzustki, chorobach naczyn, nieoperacyjnym tetniaku aorty, bélach

neuropatycznych
14. Chorzy z przewlektymi, trudnymi do gojenia ranami
15. Inne skrajne stany niewydolnos$ci narzgdowej organizmu

SOPNONRWN

Rycina 8 Zalecenia objecia opieka paliatywna wedhug towarzystw opieki paliatywne;j

w USA, modyfikacja wlasna
Odmienne podej$cie obserwuje si¢ w FEuropie, gdzie wedlug
rekomendacji Rady Europy z 2003 roku, dotyczacych objecia zasadami
medycyny paliatywnej pacjentow z cigzka nieuleczalng choroba, nie zaleca si¢
tworzenia listy chorob koniecznych do objecia leczeniem, a kwalifikacja
powinna odbywac¢ si¢ w oparciu o stan ci¢zko$ci pacjenta. Decyzja o leczeniu
powinna by¢ w gestii lekarza przyjmujacego chorego do opieki paliatywnej

(rycina 3.).
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5.3 Struktura medycyny paliatywnej w polskim systemie opieki

zdrowotnej

Wedtug opisu i definicji Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) terminy
opieka paliatywna 1opieka hospicyjna sa rownoznaczne. W praktyce
wystepuja rozne sposoby i formy sprawowania opieki paliatywnej — ich zakres
dziatania jest podobny, ale jednak r6zny w niektdérych krajach.

W Polsce podjeto wdrozenie dyrektywy 2003/88/WE Parlamentu
Europejskiego i Rady Europy z 4 listopada 2003 roku, dotyczacej niektorych
aspektow organizacji (Dz. Urz. UE L 299 z 18.11.2003; Dz. Urz. UE, polskie
wydanie specjalne, rozdz. 5, t. 4, str. 381) za pomoca ustawy z 15 kwietnia
2011 roku o dziatalno$ci leczniczej. Zgodnie z przytoczong Ustawg z 15
kwietnia 2011 roku o Dziatalnosci Leczniczej z pdzniejszymi zmianami (Dz.
U. 2021, 0.711) w zakresie opieki hospicyjno-paliatywnej wyrdznia si¢
podstawowy podzial na opicke stacjonarna i domows. Ze wzgledu na
specyfike dziatania podziat obejmuje hospicja perinatalne, hospicja dziecigce
oraz hospicja dla dorostych. W Polsce zarowno hospicja dzieciece jak i dla osob
dorostych  podlegaja  wspolnemu, publicznemu  platnikowi  oraz
merytorycznemu nadzorowi urzedow wojewddzkich. Pod  wzgledami
formalnymi organizacje paliatywne rozni organ zatozycielski. Zwykle — jezeli
miejsca udzielania §wiadczen stacjonarnych znajdujg si¢ w strukturze szpitali
— sg to oddzialy medycyny paliatywnej. Oddzialy te ze wzgledu na
funkcjonowanie w strukturze szpitala maja wigksze mozliwos$ci diagnostyczne
niz hospicja bedace poza strukturg szpitali. W zalozeniach przyjmuje sie, ze

oddzialy paliatywne przy szpitalach powinny stluzyé wdrozeniu leczenia
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wedlug zasad medycyny paliatywnej w krotkim okresie, tj. ok. dwoch tygodni,
przez zastosowanie diagnostyki i metod leczniczych, niemozliwych do
zastosowania w hospicjum pozaszpitalnym. Moze to by¢ na przyktad
poszerzona diagnostyka radiologiczna, zabiegi inwazyjne oraz przetoczenia
krwi. Do kontynuacji leczenia paliatywnego, po ustabilizowaniu chorego,
powinien by¢ on przekazany do hospicjow domowych lub stacjonarnych.
Praktycznie w Polsce wystgpuja nieliczne oddziaty szpitalne, natomiast
szeroko rozbudowana jest sie¢ hospicyjna. Czesto jest to zwigzane ze
sposobem i mozliwo$ciami finansowania. Zwykle ptatnikiem publicznych
oddzialéw paliatywnych przy szpitalach jest wylacznie powszechny
ubezpieczyciel zdrowotny, natomiast w hospicjach dodatkowo wsparcie
pochodzi od organizacji pozytku publicznego lub od innego ptatnika czy
fundatora, przez co zwykle hospicyjne struktury pozaszpitalne sa w
korzystniejszej sytuacji finansowe;.

Podstawa prawng leczenia paliatywnego w Polsce jest
rozporzadzenie Ministra Zdrowia z 29 pazdziernika 2013 roku w sprawie
$wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjne;j,
zawartych w ustawie o $wiadczeniach opieki zdrowotnej, finansowanej ze
srodkoéw publicznych (Dz. U. 2013 poz. 1347, Dz. U. 2004 nr 210 poz. 2135).
W ustawie napisano, ze Swiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej sq
wszechstronng, catosciowq opiekq i leczeniem objawowym
Swiadczeniobiorcow chorujgcych na nieuleczalne, niepoddajgce si¢ leczeniu
przyczynowemu, postepujqce, ograniczajqce zycie choroby. Opieka ta jest
ukierunkowana na poprawe jakosci Zycia, ma na celu zapobieganie bolowi i
innym objawom somatycznym oraz ich usmierzanie, fagodzenie cierpien

psychicznych, duchowych i socjalnych.
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W obwieszczeniu ministra zdrowia z 28 marca 2018 (poz. 742,
opublikowana 17 kwietnia 2018 roku), dotyczacym rozporzadzenia okresla sig,
ze $wiadczenia opieki zdrowotnej udzielane sg w hospicjach i oddziatach
medycyny paliatywnej przez lekarzy, pielegniarki, fizykoterapeute, opieke
psychologa nad $wiadczeniobiorcg 1 jego rodzing, a takze obejmuja opieke
wyreczajaca przez przyjmowanie $wiadczeniobiorcow do hospicjum
stacjonarnego lub oddzialu medycyny paliatywnej na okres nie dtuzszy niz 10
dni.

W  kolejnych publikowanych rozporzadzeniach Ministerstwa
Zdrowia usciSlono zakres gwarantowanych ustawowo $§wiadczen opieki
paliatywnej 1 sposob ich wykonywania. Wobec masowego zagrozenia
epidemiologicznego COVID-19 i koniecznosci zapewnienia cigglosci
$wiadczen hospicyjno-paliatywnych — rozporzadzeniem z 16 marca 2020 roku
(poz. 457) dopuszczono realizacj¢ porad i wizyt z wykorzystaniem systemow
teleinformatycznych lub innych systemow tacznosci, o ile ten sposob
postepowania nie zagraza pogorszeniu stanu zdrowia pacjenta.

W ustawie zawarto rowniez wykaz chorob podlegajacych leczeniu
w zakresie §wiadczen paliatywno-hospicyjnych, osobnych dla dorostych

(tabela 4.) i dla dzieci (wykaz A-C).
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Tabela 4

Wykaz nieuleczalnych, postepujgcych, ograniczajgcych Zycie chordob
nowotworowych i nienowotworowych, w ktorych sq udzielane Swiadczenia
gwarantowane z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej. Dla osob dorostych
refundowane przez NFZ (podstawa prawna — rozporzqdzenie Ministra Zdrowia
z 12 czerwca 2018 roku, zmieniajgce rozporzqdzenie z 29 pazdziernika 2013
roku, poz. 1347, w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej)

Osoby dorosle
Kod
L.p. Choroba ICD 10
L Choroba’vxfywoiana ludzkim wirusem upos$ledzeniem B20-B24
odpornosci (HIV)
Nowotwory €00-D48

3. | Nastgpstwa zapalnych chordb uktadu nerwowego G09

Uktadowe zaniki pierwotne zajmujace osrodkowy

4. uktad nerwowy G10-G13

5. | Stwardnienie rozsiane G35
Kardiomiopatia 142-143

7 Niewydolno$¢ oddechowa niesklasyfikowana gdzie 196
indziej

8. | Owrzodzenia odlezynowe L89
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5.4 Kwalifikacja pacjentow do opieki paliatywnej wedlug
wytycznych NFZ

Opicka paliatywna ma na celu poprawe jakosci zycia chorego i jego
bliskich, zmagajacych si¢ z codziennymi problemami zwigzanymi z
postepujaca, nieuleczalng choroba. Podejmowane dziatania shuza zapobieganiu
cierpienia, niesieniu ulgi, leczeniu bodlu i innych objawdéw somatycznych oraz
pomocy w rozwigzywaniu problemoéw wraz ze wsparciem dla rodziny pacjenta.
Swiadczenia zdrowotne w opiece paliatywnej udzielane sa, w zaleznosci od
potrzeb, przez wielodyscyplinarny zespot osdb przygotowanych do opieki nad
nieuleczalnie chorymi, a nie, jak w opiece dlugoterminowej, przez pielggniarke
po konsultacji z lekarzem rodzinnym. W skfad zespotu paliatywnego — jak
wczesniej wspomniano — wchodzg lekarze, pielggniarki, fizjoterapeuci,
psycholog, wolontariusze i osoby duchowne.

Do objecia systemowa opieka paliatywna i hospicyjna kieruje lekarz
ubezpieczenia zdrowotnego na podstawie rozpoznan jednostek chorobowych,
zawartych w ustawie o opiece paliatywno-hospicyjnej. Wsrdd jednostek
chorobowych nieonkologicznych istnieje powazne ograniczenie co do
mozliwos$ci kwalifikacji zgodnie z wytycznymi powszechnego ubezpieczenia
zdrowotnego NFZ (tabela 4.). Uwage zwracaja choroby serca, opisane pod
wspolnym hastem ICD-10 jako kardiomiopatie, ktore kwalifikujg do opieki
paliatywnej u dorostych.
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NYZ

ma Tdrowia

= [42.0 Kardiomiopatia Rozstrzeniowa
= [42.1 Przerostowa Kardiomiopatia
Zawgzajaca

- 142,11 Przerostowe
Podzastawkowe ZweZenie Tetnicy
Glownej

= [42.2 Inne Kardiomiopatie Przerostowe

= 14221 Niezwezajaca
Kardiomiopatia Przerostowa

= 142.3 Choroba Wsierdzia {Eozynofilowa)

= 14231 Zwloknienie Wsierdzia
(Tropikalne)

- 142,32 Zapalenie Wsierdzia
Lofflera

= [42.4 Zwloknienie Sprezyste Wsierdzia
{Fibroelastoza Wsierdzia)

I 42 Kardiomiopatie

D.U. —Zat 1 z dnia 29.10. 2013 r. (poz. 1347)

-

14241
142.5 Inne Kardiomiopatie Zaciskajace
{Restrykeyjne)

Kardiomiopatia Wrodzona

142.6 Kardiomiopatia Alkoholowa

142.7 Kardiomiopatia Wywolana Przez
Leki I Inne Czynniki Zewnetrzne

142.71 Jesh Konieczne, Dla
Okreslenia Przyvezyny, Uzyj Dodatkowego
Kodu Okreslajgeego Zewngtrzne
Przyczyny Chordb 1 Smierci (Rozdzial Xx)
142.8 Inne Kardiomiopatie

142.9 Kardiomiopatia, Nie Okreslona
142.91 Kardiomiopatia
(Pierwotna) (Wtorna) Bno

Rycina 9. Wykaz cz.1 jednostek chorobowych kardiomiopatii, powstatych w wyniku

NYZ

Narodowy Fundusz Zdrowia

I 43 Kardiomiopatia

wad wrodzonych (142) oraz nabytych (I143) w ramach kwalifikacji ICD-10

-

D.U. — Zat 1 zdnia 29.10. 2013 r. (poz. 1347)

+ 143.0 Kardiomiopatia W Chorobach
Zakaznych i Pasozyiniczych
Sklasyfikowanych Gdzie Indziej

= 143.01 Kardiomiopatia W Blonicy
(A36.8 1)

+  143.1 Kardiomiopatia W Chorobach
Metabolicznych

+« I43.11 Skrobiawica Serca (E85.-1)

= 143.2 Kardiomiopatia W Chorobach
Z Niedoboréow Pokarmowych

Nie cobejmuje:

143.21 Kardiomiopatia Pokarmowa
Bno (E63.9 1)

143 .8 Kardiomiopatia W Innych
Chorobach Sklasyfikowanych Gdzie
Indziej

143 .81 Guzki Dnawe Serca (M10.0
)

143.82 Cor Thyreotoxicum (E05.9 )

kardiomicpatia jaoko powikianie:ciqzy (O99.4)
kardiomicpatia jako powiktanie:potogu (OF0.3)
kardiomicpatia niedokrwienna (125.5)

Rycina 10 Wykaz cz.2 jednostek chorobowych kardiomiopatii, powstatych w wyniku

wad wrodzonych (142) oraz nabytych (143) w ramach kwalifikacji ICD-10

Kardiomiopatie ujete na listach choréb w wigkszosci spowodowane
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kardiomiopatii, ktore kwalifikujg do opieki paliatywno-hospicyjnej u dorostych
wg ICD-10, pokazano na rycinach 9. i 10. Nie kwalifikuje si¢ do nichwg
wytycznych NFZ oraz rozporzadzen ministerialnych licznie wystepujacej, a
wymagajacej opieki paliatywnej, niewydolno$¢ serca IV wedlug klasyfikacji
NYHA.

Tabela 5

Klasy wydolnosci wysitkowej serca wg New York Heart Association (modyfikacja
wlasna wedtug: medycyna praktyczna https://www.mp.pl/interna/table/B16.2.19-1)

Klasa
I bez ograniczen — zwykly wysitek fizyczny nie powoduje wigkszego zmegczenia,
dusznosci ani kotatania serca
I niewielkie ograniczenie aktywnosci fizycznej — bez dolegliwos$ci w spoczynku,
ale zwykta aktywnos$¢ powoduje zmeczenie, kotatanie serca lub dusznosé
[ | Znaczne ograniczenie aktywnosci fizycznej — bez dolegliwosci w spoczynku,
ale aktywno$¢ mniejsza niz zwykla powoduje wystapienie objawow
kazda aktywnos¢ fizyczna wywoluje dolegliwosci; objawy podmiotowe
niewydolnosci serca wystepuja nawet w spoczynku, a jakakolwiek aktywnosc
IV | nasila
dolegliwosci — schytkowa niewydolno$¢ serca, wymagajaca opieki
paliatywnej

Systemowo bezptatne §wiadczenia w opiece paliatywnej i hospicyjnej w
Polsce udzielane s3 w warunkach domowych — w hospicjum domowym,
ambulatoryjnych — w poradni medycyny paliatywnej, stacjonarnych — w
oddziale medycyny paliatywnej oraz w hospicjum stacjonarnym.  Istniejg
inne formy opieki paliatywnej — takie jak szpitalny zespot wsparcia lub oddziat
dziennego pobytu dla chorych paliatywnych — jednak te formy opieki nie sa
objete strukturg ubezpieczenia przez publicznego platnika i ich dziatalnos¢
pozostaje w gestii lokalnych towarzystw, fundacji i fundatoréw. Opieka
paliatywno-hospicyjna dla dzieci jest objeta wspdlng struktura organizacyjna,

razem z opieka dla dorostych. Jednak dzieci, ze wzglgdu na odmienna
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chorobowos¢, maja odmienng kwalifikacje do opieki. Odmienne jest r6zni si¢

istotnie pod wzgledem anatomicznym, fizjologicznym, metabolicznym i

behawioralnym od osoby dorostej.rowniez postgpowanie, ktore nie jest

tozsame z leczeniem dorostego. Co wigcej — dzieci roznig si¢ pomigdzy sobg

wiekiem,

cigzkos$cig choroby oraz zakresem 1 rozlegloScia procesu

chorobowego, co stanowi dodatkowa trudno$¢ i wyzwanie podczas opieki.

Lp. | Kod ICD-10 Jednostki chorobowe kwalifikujace do leczenia
1 | A8l Atypowe wirusowe zakazenia osrodkowego ukladu nerwowego
2 | B20-B24 Choroba wywolana przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci (HIV)
3 | B90-BY%4 Nastepstwa chorob zakaznych i pasozytniczych
4 | C00-Cl4 Nowotwory zlosliwe wargl, jamy ustnej 1 gardla
5 | C15-C26 Nowotwory ztosliwe narzadow ukladu pokarmowego
6 | C30-C39 Nowotwory zlosliwe ukfadu oddechowego i narzadow klatki piersiowej
7 | C40-C41 Nowotwor zlosliwy kosci 1 chrzastki stawowej
8 | C43-C44 Czerniak 1 inne nowotwory zlosliwe skory
9 | C45-C49 Nowotwory zlosliwe mezotelium 1 tkanek migkkich
10 | C50 Nowotwor zlosliwy piersi
11 | C51-C58 Nowotwory zlosliwe Zenskich narzadow plciowych
12 | C60-C63 Nowotwory zlosliwe meskich narzadow plciowych
13 | C64-C68 Nowotwory zlosliwe ukladu moczowego
14 | C69-C72 Nowotwory zlosliwe oka, mozgu i innych czesci osrodkowego uktadu nerwowego
15 | C73-C75 Nowotwory ztosliwe tarczycy 1 innych gruczolow wydzielania wewnetrznego
16 | C76-C80 Nowotwory zlosliwe niedokladnie okreslone, wtorne i o nieokreslonym umiejscowieniu
17 | C81-C96 Nowotwory zlosliwe, o potwierdzonym lub przypuszczalnym pierwotnym charakterze, tkanki
limfatycznej, ukladu krwiotworczego i tkanek pokrewnych
18 | C97 Nowotwory zlosliwe o niezaleznym (pierwotnym) mnogim umiejscowieniu
19 | D00-D09 Nowotwory in sifu

Wykaz A Wykaz choréb podlegajacych leczeniu w zakresie swiadczen paliatywno-
hospicyjnych dla dzieci (wg danych NFZ dostgpnych elektronicznie, grudzien 2021).
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Przyktadem odmiennosci chorobowosci dzieci wymagajacych

leczenia w hospicjum sa odmienne listy kwalifikacji przyjete przez NFZ.

Wykazy choréb A,B i C. Dzieci powinny by¢ leczone w hospicjum przez osobe

majaca odpowiednia wiedz¢ i —co najistotniejsze — doswiadczenie w

prowadzeniu tej grupy wickowej pacjentow.

20 | D32 Noweotwér niezloiliwy opon moézgowo-rdzeniowych

21 | D33 Nowotwar nieztoiliwy mbzgu i innych czeici osrodkowego ukladu nerwowego

22 | D37-D48 Nowotwory o niepewnym lub nieznanym charakterze

23 | E70-E90 Choroby metaboliczae

24 | Fs4 Catoiciowe zaburzenia rozwojowe

25 | Goe MNastepstwa zapalaych choréb ofrodkowego ukladu nerwowego

26 | Glo-G13 Uktadowe zaniki pierwotnie zajmujace oérodkowy uklad nerwowy

G23 Inne choroby zwyrcdnieniowe zwojow podstawnych
(w szczegbdlnosci choroba Hellervordena-Spatza)

28 | GT0-G73 Choroby potaczed nerwowo-missniowych i migéni (w szczegsinosci G71.0 Dystrofia migsniowa,
w tym ciezka [Duchenne’a]. G712 Miopatie wrodzone. G71.3 Miopatia mitochondrialna
niesklasyfikowana gdzie indziej)

2o | Gso-Gss Mézgowe porazenie dzieciece i innme zespoly porazenne (w szczegSlnosci GS0 Mizgowe
porazenie dzieciece)

30 | Goo-Goo Inne zaburzenia vkiadu nerwowego

31 | 150 Niewydolnoié serca

2 | 182 Mastepstwa chordb naczyniowych mézgn

33 | J96.1 Przewlekta niewydolnosé oddechowa

34 | BK72 Niewydolnoié watroby. niesklasyfikowana gdzie indziej

35 | K74 Zwibknienie i marskosé watroby

36 | wiso0 Schytkowa niewydolnosé nerek

37 | P10 Uszkodzenie struktur srédezaszkowych i krwotok spowodowany urazem porodowym

38 | P11 Inne porodowe urazy osrodkowego uktadu nerwowego

3o | P21 Zamartwica vrodzeniowa

10 | P27 Przewlekta choroba oddechowa rozpoczynajaca sie w okresie okotoporodowym (w szczegslnosci
P27.1 Dysplazja oskrzelowo-phicna rozpoczynajaca sie w okresie okotoporodowym)

41 | B35 Wrodzone choroby wirusows

42 | P Inne zaburzenia mézgowe noworodka (w szczegdlnoici P91 .0 Niedokrwienie mézgu noworodkowe)

43 | Qoo-Qo7 Wrodzone wady rozwejowe uklade nerwowege (w szczegélnosei Q03 Wodoglowie wrodzone,
Q03.1 Zespét Dandy-Walkera, Q04.2 Przodomézgowie jednokomorowe — heloprosencephalia,
Q043 Inne wady moézeu = vbytkiem tkanek. np. gladkomézgowie — lissencephalia. Q04.8 Inne
okreslone wrodzone wady rozwojowe mozgu, Q049 Wrodzone wady rozwojowe mbzgu,
nieckreslone, Q05 Rozszczep kregostupa, QO05.0 Rozszczep kregostupa szyjmego ze
wspblistnisjacym wodogtowiem. Q05.2 Rozszozep kregostupa ledswiowego ze wsplistniejacym
wedoglowiem, Q07 Inne wrodzone wady rozwojowe vkiadu nerwowegeo, Q07.0 Zespél Armolda-
-Chiariego)

44 | Q20-Q25 Wrodzone wady rozwejowe serca i duzych maczya — dotyezy dzieci niezalwalifikowanych
do leczenia operacyjnego

45 | @31 Wrodzone wady rozwejowe krtani

45 | Q32 Wrodzone wady rozwejowe tchawicy i oskrzeli

47 | Qa4 Wrodzone wady sozwojowe pecherzyka zélciowege, przewodéw zdlciowych i watroby
(w szczegdlnosci Q44.2 Zarosniccie preewoddw zélciowych, Q44.7 Zespot Alagille®a)

a8 | Qso Niewytworzenie sie nerki i inne zaburzenia rwiazane z niedorozwojem nerki (w szczegélnosci
Q0.4 Niedorozwd; nerek, cbhustronny)

Wykaz B Wykaz chordb podlegajacych leczeniu w zakresie $wiadczen paliatywno-
hospicyjnych dla dzieci pozycje z materiatdow NFZ, dostep 12, 2021
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49 | el Wiebolorbselowatodd perel:, driedzicaona amosomaleie recesywnse

0 | QT Drvsplazia kostio-chrzesna 2 upotladrensem werosm keded dhugsel | kreposhaa{w sepepdineda
Q774 Achondroplazia - chondodvairaiia plodewa)

g1 | Q7E Tuze oateochondrodysplazie (w spczepdinedel Q720 Kostienie dedoskonate — lanbiwodd koden
wridrons - osleoenests. mmperfecta)

82 | g Weadzome wady rorwepowe ukiadn maskniowo-selcielsowepn, nieskbsyfikowane gdre mizie)

3| g Pecherzowe oddreelame naskicka

| gas Fakomsatozy, niesklanyfikowane pdrie indeiej

LI e chresdlone zespoby wrodzomych wad roewojowych dotycraos wichy ukladiw

T Inne wrodzone wady rorwojows miesklasyfikowane gdne indre (w secrepilnedcl Q89,7 Mpogic
wrodzone wady roewojomve niesklasyiilowame pdeie indzie))

27| s0-pn Aberrache chromesomowe, mesklasyfikowane gdzie indog

85 | Rd02 Spigcrka. nieokredlona

5| s06 Umz frtdcmsrkony (w socregolneicl 506.7 Ume irbdceasrkowy 2 dhugotrwalon okresem
PO )

&0 ) T5 Mastgpstwa urnzdw ghowy

6l | 9 MNRstgpEtT UTASTW £2¥1 1 fudowia

52 ) T Mastgpatwa urandw obejujcych lcme okolice qala | nseokreslone ckalice cala

G | To K.'L'.n,-pu.mﬂ zatrocaa leliane, srodkann Brmakol oo 1 u.i.ﬂlmh:Jmnl beologacinm

&4 | T9T Mastgputwa toksycrnych sbukdw deialania sobstameq ramayvera) mestosowasych wocelach
lecricaych

65 | YERYED Nastepsriva rewnetrznych przyenm rachorowania | Zpoma (W sRCRepmnoact YES Naklpsiwa
wipadkow  komumkacyjnych,  VETD  Nasigpetan  mamiersonege  samouszkodrenda,
YER D MNastgpstaa niekorrvstiega dontana lekn, srodia farmakelogeomego 1 substanc)
baodogiceneg) rastosowanych do celdw lecmicavch, VBB Mastepstwa wypadky pacpenta
w trakcie zabiegdow chinagicamych 1 medyeamych. Y& Mastgpstwa deiabamin immych provenm
ewngtrznych)

Wykaz C Wykaz chordb podlegajacych leczeniu w zakresie $§wiadczen paliatywno-

hospicyjnych dla dzieci wg. opublikowanych materiatbw NFZ, dostep
elektroniczny 12. 2021.

W modelu struktury organizacji medycyny paliatywnej znajdujg si¢

poradnia medycyny paliatywnej, szpitalny oddzial opieki paliatywnej, inny

oddziat szpitalny wspoltdziatajacy ze szpitalnym zespotem wspierajacym

(zespdt opieki paliatywnej, wpierajacy pracownikow dowolnego oddziatu
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szpitalnego), stacjonarny oddziat hospicyjny, hospicjum domowe, hospicyjny
osrodek opieki dzienne;j.

W obecnym stanie organizacyjnym w Polsce funkcjonujg e jednostki:

« Swiadczenia ambulatoryjne — takie jak poradnia medycyny
paliatywnej, sprawujgca opieke nad chorymi, ktorych stan ogolny jest stabilny
i ktorzy moga przyby¢ do poradni — oraz nad chorymi, ktorzy ze wzgledu na
ograniczong mozliwos¢ poruszania si¢ wymagaja wizyt domowych. Chorzy
moga skorzysta¢ z porady lub wizyty dwa razy w tygodniu.

Hospicjum domowe — opieka i leczenie paliatywne, prowadzone w
domu chorego. Zespot hospicyjny, wspotpracujac z rodzing, roztacza opieke
nad chorym w jego domu, zwykle w sytuacji, gdy po ostatnich zabiegach
zwalczajacych chorobe jest on juz wypisany ze szpitala. Hospicja takie zajmuja
si¢ rOwniez wypozyczaniem specjalistycznego sprzetu, szkoleniem rodziny w
pielggnacji i postepowaniu z chorym, organizacja wolontariuszy do pomocy
rodzinie 1 wspolpraca z lekarzem rodzinnym i innymi specjalistami. Hospicjum
domowe nie wyklucza $wiadczen lekarza rodzinnego oraz $wiadczen
specjalistycznych i $wiadczen odrgbnie kontraktowanych. Nie mozna
natomiast taczy¢ — w ramach powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego —
swiadczen hospicyjnych z opiekg dlugoterminowa, wentylacjag domowa.

« Swiadczenia stacjonarne. W skiad tego $wiadczenia wchodza
szpitalny oddziat medycyny paliatywnej badz instytucja prowadzaca tego typu
opieke. Szpitalny oddzial medycyny paliatywnej jest przeznaczony gltéwnie dla
pacjentow, ktorzy ze wzgledu na specyfike czy nasilenie objawdéw wymagaja
statej, specjalistycznej opieki medycznej w skrajnej schytkowej chorobie, ktora

z powodow technicznych jest niemozliwa do zapewnienia w domu. Szpitalne
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oddzialy funkcjonuja jako samodzielne jednostki lub wydzielone pododdziaty
w ramach innych struktur szpitala — jak interna, pulmonologia, onkologia i
inne.

Hospicjum stacjonarne jest przeznaczone dla pacjentdw, ktorzy ze
wzgledu na specyfike czy nasilenie objawéw wymagaja statej opieki
medycznej, a ktora z powodow technicznych jest niemozliwa do zapewnienia
w domu. Uwaza si¢, ze oddziat szpitalny powinien mie¢ za zadanie wdrozenie
zasad medycyny paliatywnej, a kontynuacja dalszej specjalistycznej opieki
powinna odbywac si¢ w hospicjum stacjonarnym. Jednak ze wzgledu na bardzo
zréznicowang strukture organizacyjng oraz réznorodno$¢ chorych takie zasady
nie zawsze sg mozliwe do wprowadzenia.

* Pobyt dzienny — opiecka wyr¢czeniowa. Celem opieki wyrgczajacej
jest zapewnienie pomocy rodzinom w codziennej, wyczerpujacej opiece nad
chorym w domu. Opieka wytchnieniowa jest sprawowana w sytuacji
kryzysowej dla opiekunow, jak np. koniecznos$ci poddania si¢ zabiegowi,
rehabilitacji. Celem wyreczenia jest spowodowanie, aby opiekunowie mogli
nabra¢ sit i energii na kontynuowanie opieki po powrocie chorego do domu.
Opicka wyreczeniowa funkcjonuje poza systemem powszechnego
ubezpieczenia zdrowotnego — w ramach $wiadczen lokalnie koordynowanych
przez jednostki pomocy spoteczne;.

» Zespol wsparcia — zespoty wsparcia funkcjonuja w wigkszos$ci
jako nieformalne jednostki w ramach struktur szpitala. Zaréwno szpitalny jak
i ambulatoryjny zesp6t wspierajacy opieki paliatywnej, ktore dziatajg w
szpitalach, stuza specjalistyczng wiedza w zakresie leczenia bolu i innych
uporczywych objawow wszystkim chorym, rowniez tym, ktorzy przebywaja

w tzw. oddziatach ,,ostrych” i sg zwykle grupa oddolnie organizowang przez
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pasjonatow medycyny paliatywnej. Czgsto takg opieka otaczany jest pacjent
juz w poczatkowych fazach choroby, np. w czasie diagnostyki, co nie oznacza,
ze bedzie on leczony tylko objawowo, czyli odstapi si¢ od leczenia
przyczynowego.

W strukturze medycyny paliatywnej skrywaja si¢ wielodyscyplinarne
cele 1 zadania, ukierunkowane na poprawe jakosci zycia pacjenta. Chory, a z
nim jego rodzina decyduja, czy chca korzysta¢ z ustug personelu zajmujacego
si¢ opieka paliatywna oraz czy miejscem do jej sprawowania ma by¢ dom czy
instytucja. Lekarz kierujacy pacjenta moze zaproponowac pacjentowi wiele

form tejze opieki, chociaz nie wszystkie sg refundowane przez NFZ.
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6. Etyka w leczeniu paliatywnym

6.1 Postawy etyczne w medycynie i opiece paliatywnej

Fundamentem prawnym dziatania medycyny paliatywnej jest zespot norm
prawnych, zamieszczonych w Zrédlach prawa, oméwionych w poprzednim
rozdziale. Fundamentem funkcjonowania etycznego medycyny paliatywne;j
jest zesp6t norm zwyczajowych, ktore maja charakter ,,zasad wspolzycia
spotecznego”. Wiele dokumentow, ktére nie s3 prawnymi aktami
normatywnymi, stanowig wytyczne o charakterze etycznym. Przykladem jest
Kodeks Etyki Lekarskiej, ktory mimo nazwy ,kodeks” nie jest ustawa ani
innym aktem normatywnym, a jest dokumentem, stanowigcym zbidér norm
etycznych, odnoszacych si¢ do grupy zawodowej. Medycyna paliatywna w tym
zakresie podlega zar6wno omoéwionym w poprzednim rozdziale aktom
normatywnym jak i zasadom etycznym, regulujacym relacje wspotzycia
spotecznego. W ramach omodwienia zasad etycznych medycyny paliatywnej
nalezy si¢ odnie$¢ do kontekstu kulturowego, ktéry moze by¢ odmienny na
swiecie w roznych spoteczenstwach. Inne zasady etyczne wystepuja w
spoteczenstwach nastawionych na ochrong¢ i dobro grupy jako jednostki
spotecznej, tak jak np. w kulturach dalekiego wschodu (np. Chin), a inne w
obszarze kulturowym, w ktérym dobrem jest dobro jednostki, czyli cztowieka
(np. w kulturze europejskiej).

Medycyna paliatywna jest pojeciem szerokim, a przy tym bardzo
konkretnym. W ramach medycyny paliatywnej leczy si¢ pacjentow w obliczu
schytkowej, zagrazajacej zyciu choroby, niezaleznie od jej rozpoznania. To

leczenie w istocie polega na zapobieganiu i uldze w cierpieniu chorego. W
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medycynie paliatywnej jest to istotny zakres dziatania lekarskiego. W celu
skutecznego wdrozenia terapii pomocne jest wczesne rozpoznanie potrzeb
chorego — jak leczenie bolu, innych uporczywych objawow, kontynuowanie
lub zaprzestanie leczenia choroby podstawowej, rozpoznanie potrzeb natury
psychosocjalnej, duchowej i pielegniarskiej.

Opieka paliatywna jest pojeciem, w ktérym miesci si¢ poprawa
jakosci zycia pacjentéw i ich rodzin. Opieka paliatywna jest realizowana
poprzez dziatania opieki pielegniarskiej i wolontariatu hospicyjnego. W
praktyce oba pojecia funkcjonuja rownolegle — w medycynie paliatywnej
mozna zaro6wno leczy¢, jak i opiekowac sie chorym — a w opiece paliatywnej
zarowno opiekowac¢ si¢ chorym jak i proponowa¢ wdrozenie leczenia.

Odmienna, ale czgsto mylona z opieka paliatywna, jest pielegniarska
opieka dlugoterminowa. W powszechnym rozumieniu jest to opieka nad
obtoznie i przewlekle chorymi nieraz przez wiele lat. Profesjonalnie jednak jest
to dziedzina pielegniarskich §wiadczen specjalistycznych, ukierunkowanych
na osoby z duzymi deficytami zdrowia, niesamodzielnych w zakresie
samoopieki i samoobstugi w kazdym wieku, wykonywanych przez wyszkolony
personel pielegniarski. Do opieki dlugoterminowej w systemie polskim
kwalifikuje skala, okreslajaca stopien niepetnosprawnosci. Nie ma listy chorob,
bedacych wskazaniem do leczenia opiekunczego dtugoterminowego.

Zarowno podstawowa opieka paliatywna, ktora jest dziataniem
powszechnym, lekarska specjalnosé, jaka jest medycyna paliatywna, jak i
pielggniarska opieka dlugoterminowa — zapewniaja ulge w cierpieniu,
spowodowanym réznymi objawami.

Wszystkie dziedziny w zatozeniach afirmuja zycie i1 traktuja

umieranie jako normalny proces fizjologii. Dziatanie paliatywne nie
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przyspiesza i nie odwleka $mierci, oferuje system wsparcia, pomagajacy
pacjentom zy¢ aktywnie — na ile jest to mozliwe — az do naturalnej Smierci. Na
kazdym etapie choroby leczenie i opieka podnoszg jako$¢ zycia i pozytywnie
wplywaja na przebieg choroby. Medycyna paliatywna powinna by¢ stosowana
mozliwie we wczesnej fazie choroby — wtedy jej dziatanie jest efektywne i
skuteczne roéwniez w schylkowym okresie. Do celow dziatania medycyny
paliatywnej nalezy rowniez system wsparcia, ktory pomaga rodzinie radzi¢
sobie podczas $miertelnej choroby pacjenta, a takze w okresie zaloby. Ze
wzgledu na narazenie na stres zwigzany z zyciowymi decyzjami pacjentow
i lekarzy oraz tatwo$¢ wyczerpania sit przez brak mozliwosci pomocy zasada
jest, ze w medycynie paliatywnej stosuje si¢ podejscie zespotowe — zar6wno
wobec potrzeb pacjentdw, jak i ich rodzin. Istotne jest to, ze medycyna
paliatywna moze by¢ stosowana jednoczesnie z innymi specjalistycznymi
terapiami, majagcymi na celu wydtuzanie zycia i poprawe funkcjonowania.
Terapie te w przypadku choréb onkologicznych to chemioterapia, radioterapia,
chirurgia, a w przypadkach niewydolnosci serca specjalistyczne procedury
inwazyjne 1 nieinwazyjne — o ile nie powoduja niepotrzebnego i
nieadekwatnego w skutkach terapeutycznych cierpienia. Medycyna paliatywna
takze wykorzystuje diagnostyke i badania dodatkowe, ktore sg potrzebne do
lepszego zrozumienia i leczenia niekorzystnych komplikacji klinicznych. W
zatozeniach 1 wytycznych — zaré6wno $wiatowych organizacji towarzystw
paliatywnych, jak i1 $wiatowej organizacji zdrowia — opieka paliatywna
powinna by¢ stosowana zard6wno wobec dorostych, jak i dzieci. Opieka
paliatywna wsrdd dzieci jest specjalistycznym, czesto odrgbnym
postepowaniem, aczkolwiek blisko powigzanym z mozliwo$ciami dziatania

opieki paliatywnej dla dorostych.
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Dziatanie w medycynie i opiece paliatywnej integruje zaréwno
psychologiczne jak i duchowe aspekty opieki nad pacjentem. Sprawowanie
opieki nad pacjentem przewlekle chorym Iub bliskim $mierci, ktérym zajmuje
si¢ medycyna paliatywna, wymaga rozwigzania szeregu problemow etycznych.
W zasadach etycznych medycyny paliatywnej nie stosuje si¢ eutanazji, tj.
przyspieszania $mierci, ktora jest ztem, wyrzadzonym pacjentowi, a z drugiej
strony nie stosuje si¢ w medycynie paliatywnej terapii uporczywej. Nie
przedtuza si¢ zycia w sytuacji, gdy jest to tozsame z przedtuzaniem cierpienia,
ktorego nie mozna ztagodzi¢ dostepnymi metodami. Aby to pogodzi¢ nalezy

znaé, zrozumie¢ i1 stosowac zasady postepowania, przyjete w tej dziedzinie

medycyny.

Podstawowymi, uniwersalnymi zasadami sg cztery zasady etyczne:
poszanowanie autonomii;
czynienie dobra;

nieczynienie zta;

b e

sprawiedliwos¢.

Zasady te zostaly sformutowane w 1994 roku przez Beauchampa i
Childressa (patrz pismiennictwo). Podobnie jak we wszystkich innych
dziedzinach dziatalno$ci medycznej, lekarze i inne osoby opiekujace si¢
powinny wykazywa¢ poszanowanie autonomii chorego przez uzgodnienie z
chorym i jego opiekunami priorytetow i celow postepowania, nie ukrywanie
informacji, z ktérymi chory chce si¢ zapozna¢ oraz respektowanie woli

chorego, ktory nie chce otrzymywac leczenia. W ramach autonomii pacjenta
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nalezy doda¢ zasady etyczne szacunku dla zycia oraz akceptacji
nieuchronnos$ci $mierci.

Medycyna paliatywna to postgpowanie, w ktorym dostgpnymi
metodami tagodzi si¢ cierpienie chorego, rOwniez poprzez rezygnowanie z
terapii daremnej, tj. takiej, ktora nie przyniesie korzysci, a zwigkszy cierpienie.
Jest mozliwe takie postepowanie, aby to cierpienie byto jak najmniejsze — przez
leczenie bolu, dokuczliwych objawdéw — w tym wilgcznie z zastosowaniem
sedacji paliatywnej. Sposrod zagadnien opieki kontrowersje wywoltuje
stosowanie srodkow farmakologicznych np. w sedacji paliatywnej lub leczenia
silnego bolu poprzez stosowanie Srodkow zmieczulajgcych, moggcych
prowadzi¢ do obnizenia bgdz utraty swiadomosci (...). Postepowanie
paliatywne w zatozZeniu nie ma przyspieszy¢ umierania, a sprawic, ze bedzie
ono tagodniejsze. Zarowno sedacja paliatywna, jak i stosowanie duzych dawek
lekow opioidowych, powinno byc¢ sterowne, tj. prowadzone tak, aby w kazdej
sytuacji mozna byto odwrocic lub zmniejszy¢ dziatanie lekow (...). Problemem
nie jest stosowanie sztucznego odzywiania i nawadniania w sytuacji, gdy
pacjent znajduje si¢ w stanie wegetatywnym, gdyz w zasadach etycznych
medycyny paliatywnej jest to dzialanie podstawowe, niebedgce leczeniem ani
nadmierng terapiq (...).

Odrgbnym zagadnieniem jest dopuszczenie stosowania terapii
eksperymentalnych oraz badan klinicznych w medycynie paliatywnej,
wymagajacych zgody chorego. Szczegaolnie dotyczy to stosowania badan typu
randomizowanych zamknietych z grupq kontrolng chorych, ktora otrzymuje w
badaniu placebo. Ze wzgledu na potencjalne ryzyko wystgpienia cierpienia
ograniczona, jednak nie niemozliwa, jest mozliwos¢ stosowania badan

randomizowanych — w stosowaniu  podstawowych  opioidowych  lekow
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przeciwbolowych. Rozumiane to jest tak, ze nie mozna pozbawié leczenia
przeciwbolowego, szczegolnie stosowania lekow opioidowych, pacjentow
cierpigcych w celu zbadania leku, jednak mozliwe jest porownywanie réznych
terapii np. lekami opadowymi (...). Rowniez nie jest stosowane w medycynie
paliatywnej terapii uporczywej, rozumianej jako , stosowanie Srodkow
szczegolnie wycienczajgeych i ucigzliwych dla chorego, skazujgcych go na
sztucznie przedtuzang agonie”.

Rowniez kosciot katolicki, w Deklaracji Kongregacji, dopuszcza
stosowanie srodkow usmierzajacych bol w sposdb powodujacy ograniczenie
$wiadomosci pod warunkiem, ze §mier¢ nie jest w zaden sposob zamierzona
ani nie dqzy sie do niej, chociaz na skutek rozumnej przyczyny naraza sie na jej
niebezpieczenstwo, zamierza sie tylko skutecznie usmierzy¢ bol, stosujqc srodki
usmierzajgce, ktorymi dysponuje medycyna.

W tej doktrynie stosowanie terapii eksperymentalnej jest rowniez
dopuszczalne. Gdy nie ma do dyspozycji innych Srodkow, wolno — za zgodg
chorego — zastosowac srodki dostarczane przez najnowsze odkrycia medyczne,
chociaz nie zostalyby jeszcze sprawdzone w prowadzonych doswiadczeniach i
wigzatyby si¢ z pewnym niebezpieczenstwem.

Bardzo istotnym zagadnieniem jest odzywianie i podawanie ptynow
(rowniez metodami sztucznymi) — uznawane jest to za zwyczajny i
proporcjonalny, a tym samym obowigzujacy, sposob podtrzymania zycia.
Uwaza si¢, ze w ten sposob zapobiega si¢ cierpieniom i $mierci, ktore bytyby

spowodowane wycienczeniem i odwodnieniem.
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6.2 Zagadnienia terapii daremnej

W sytuacjach, gdy wola pacjenta nie jest znana, nalezy wystrzegac si¢
stosowania daremnej terapii, przedtuzajacej jedynie proces umierania, jezeli
nie przynosi to choremu zadnej korzysci. Wedtug czesci pismiennictwa terapie
daremng nalezy odrézni¢ od terapii uporczywej, ktora jest konsekwentnym
dziataniem, majacym na celu przywrdcenie zdrowia choremu. Terminu ferapia
uporczywa uzywa si¢ do opisania dziatania oddziatéw intensywnej terapii,
gdzie nie przyniesie korzysci choremu pozostawienie go w oddziale wysoce
specjalistycznym, przeznaczonym dla leczenia stanow krytycznych, a mozna
go nadal leczy¢ w oddziatach zwyktych. Uwaza sie, ze kazdemu choremu
nalezy zapewni¢ dostgp do leczenia paliatywnego o wysokim standardzie, a
przede wszystkim skutecznego leczenia przeciwbolowego, nawet jezeli grozi
ono skutkiem ubocznym w postaci skrocenia zycia.

Waznym dokumentem, dotyczacym organizacji opieki paliatywnej,
jest raport Rady Europy, przygotowany przez Komitet Ekspertow, ktory zostat
formalnie przyjety przez Komitet Ministrow 12 listopada 2003 roku. Zawiera
on nastepujace wytyczne:

1. Rozwazanie zasad etycznych w opiece paliatywnej opiera si¢ na
stwierdzeniu faktu, ze nieuleczalnie i/lub terminalnie chory pacjent nie jest
biologiczng ,,pozostatoscig”, dla ktorej nic wigcej nie mozna zrobié, ani tez
bytem wymagajacym znieczulenia (anestezji), ktorego zycia nie nalezy
niepotrzebnie przedtuzaé, lecz jest osoba, ktdra jako taka jest zdolna do konca,
jezeli jest zintegrowana w relacjach miedzyludzkich, realizowaé swoje zycie

i dos$wiadcza¢ osobowosciowego wzrostu i osiagniec.
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2. Profesjonalisci powinni uzna¢ ograniczenia medycyny i
powstrzymac si¢ od uporczywego leczenia. Wazne jest zwalczanie iluzji, ze
wyeliminowanie bolu i cierpienia dzialaniami medycznymi jest jedynym
sposobem postgpowania u chorych z bélem i cierpieniem. Nalezy rowniez
pamigtaé, ze bol wszechogarniajacy (Iek przed $miercia, niepokoj, separacja,
samotno$¢, problemy egzystencjalne, odczucie bycia ci¢zarem dla innych itd.)
nie moga by¢ leczone metodami wytacznie medycznymi. Z tego wynika, ze w
przypadku bolu wszechogarniajacego skutecznos¢ analgetykéw zalezy od
polaczenia postgpowania medycznego z nawigzaniem szczegolnych relacji z
chorym.

Etyka ,,opieki” podkresla szczegdlnie wrazliwg i zalezng od innych
nature istoty ludzkiej. W zwiazku z tym postuluje si¢, ze etyka nie powinna
dotyczy¢ tylko problemu podejmowania decyzji, ale rowniez jakosci
wzajemnych stosunkow — takich jak ciaglo$¢ opieki, otwarto$¢, zaufanie i
wiarygodnos¢.

Podejmowanie decyzji na podstawie podstawowych zasad etycznych,
przedstawionych wyzej, moze by¢ w medycynie paliatywnej niewystarczajace.
Kierowanie si¢ zasadami etyki opieki (tenis of carem, Toronto 1993) i etyki

moralnej (Mantre 1995) wydaje si¢ szczegdlnie odpowiednie dla opieki

paliatywne;j.

Uporczywa terapia w polskim prawie

W polskim prawie brakuje regulacji, dotyczacych daremnej i uporczywej

terapii. Jest natomiast regula etyczna, zawarta w kodeksie deontologicznym,
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ktoéra zwalnia lekarza z obowigzku jej prowadzenia. Nie ma natomiast zadnych
przepisow, ktore nakazywalyby respektowanie woli pacjenta, wyrazonej na
wypadek utraty przytomnosci i zapewnialy jej egzekwowanie.

Pojecie uporczywej terapii pojawia si¢ w Kodeksie Etyki Lekarskiej,
ktory nie jest aktem prawnym w S$cistym sensie, a zbiorem regul
deontologicznych (zasad postgpowania), obowigzujacych przy wykonywaniu
zawodu lekarza. Zgodnie z tym kodeksem — w stanach terminalnych lekarz nie
ma obowiagzku podejmowania i prowadzenia reanimacji lub uporczywe;j terapii
oraz stosowania $§rodkéw nadzwyczajnych. Sa tez wytyczne Polskiego
Towarzystwa Pediatrycznego z 2011 roku, ktére okre§laja warunki
niepodejmowania lub zaprzestania terapii podtrzymujacej zycie u nieuleczalnie
chorych dzieci. Nie maja one jednak, podobnie jak reguty deontologiczne,
waloru powszechnie obowigzujacego prawa. W medycynie paliatywnej
bardziej wlasciwym terminem — zamiast ferapii uporczywej, ktora jest
stosowana w innych dziedzinach medycyny — jest zastosowanie terminu
terapia daremna.

Podstawa  prawng, ktora zdecydowanie przemawia za
uwzglednieniem woli nieprzytomnego pacjenta, pozostaje precedensowe
orzeczenie Sadu Najwyzszego z 2005 roku. Sad Najwyzszy stwierdzit, ze w
demokratycznym panstwie wolnos$¢ jest chroniona w sposob szczegdlny, w
tym takze autonomia dokonywanych wyboréw. Przypomnial, ze zgoda
pacjenta jest warunkiem legalnosci podejmowania czynnos$ci leczniczych, a
zabieg wykonany bez tej zgody jest przestepstwem. Pomimo braku unormowan
dotyczacych o$wiadczen woli skladanych na wypadek utraty przytomnosci
(pro futuro), zasada poszanowania autonomii pacjenta nakazuje je

respektowaé. W konsekwencji Sad Najwyzszy uznal, ze ,,0$wiadczenie
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pacjenta wyrazone na wypadek utraty przytomnosci, okreslajace wole pacjenta
dotyczaca postepowania lekarza w stosunku do niego w sytuacjach
leczniczych, ktore mogg zaistnie¢ w przysztosci, jest dla lekarza — jezeli zostato
ztozone w sposdb wyrazny, jednoznaczny i nie budzi innych watpliwosci —
wigzace”.

Terapia daremna jest stosowaniem procedur medycznych, srodkow
farmakologicznych i urzadzen technicznych w celu podtrzymywania funkcji
zyciowych nieuleczalnie chorego. Nie prowadzi do wyleczenia, klinicznej
poprawy zdrowia, lecz odsuwa w czasie moment $mierci. Terapia taka wiaze
si¢ najczesciej z nadmiernym cierpieniem. Przykladem terapii daremnej moze
by¢ stosowanie chemioterapii, mimo ze stan chorego pogarsza si¢. Zaliczy¢ do
niej mozna réwniez stosowanie wentylacji mechanicznej, kardiostymulacji czy
dializy w okresie schylku zycia. Niemniej — jezeli ktéra§ z wymienionych
procedur moze przyczyni¢ si¢ do zmniejszenia cierpienia chorego, np.
radioterapia w przypadku przerzutéw nowotworowych powodujacych bol lub
duszno$¢ lub stymulacja przy wolnym rytmie serca i zachowanych funkcjach
innych narzadéow — to takie dzialanie jest etycznie uzasadnione i pozadane.
Naczelnymi zasadami sa zasady czynienia dobra i nieczynienia zla, przy
poszanowaniu i szacunku dla zycia oraz akceptacji nieuchronnos$ci $mierci.

Rezygnacje z daremnej terapii nalezy wyraznie odr6zni¢ od eutanazji.
Zabiegi medyczne, ktdre przestaly by¢ adekwatne do realnej sytuacji chorego,
nie s3 juz wspotmierne do rezultatéw, jakich mozna by oczekiwac Iub tez sa
zbyt ucigzliwe dla samego chorego i dla jego rodziny. W takich sytuacjach, gdy
$mier¢ jest bliska i nieuchronna, mozna w zgodzie z sumieniem zrezygnowac

z zabiegow, ktore spowodowatyby jedynie nietrwate i bolesne przedtuzenie
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zycia, nie nalezy jednak przerywaé¢ normalnych terapii, jakich wymaga chory
w takich przypadkach.

Roéwniez eksperci komisji bioetycznej Konferencji Episkopatu Polski
(KEP) zwracaja uwage na wazny aspekt zaprzestania uporczywe;j terapii. Otoz
decyzja w tej sprawie nalezy do chorego oraz doswiadczonych lekarzy, ktorzy
w danym przypadku nie majg watpliwosci co do obiektywnie beznadziejnych
rokowan czy tez bezsilnosci medycyny. Uwaza si¢ wrecz, ze brak takiej decyzji
budzi moralne watpliwos$ci z powodu przedtuzenia lub potegowania cierpienia
pacjenta, a przez to narusza godno$¢ pacjenta przez jego uprzedmiotowienie,

zardwno ze strony lekarza, jak i rodziny.

Jednoczesnie postuluje si¢, ze rezygnacja z uporczywej terapii w
zadnym wypadku nie oznacza, ze pacjent ma by¢ pozostawiony bez opieki.
Chorego cztowieka nie zawsze mozna wyleczy¢, ale zawsze trzeba sig¢ nim
zaopiekowac¢ — takie slowa papieza Franciszka, z listu do uczestnikow
spotkania na temat konca zycia z 2020 roku z Watykanu, sa powszechnie

cytowane.

W zasadach etycznych medycyny paliatywnej uwaza si¢, ze po
zaprzestaniu uporczywej (a poprawnie daremnej) terapii pacjent powinien by¢
objety podstawowymi formami opieki. Nalezg do nich przede wszystkim
podtrzymywanie procesdOw zyciowych, réwniez w sposob sztuczny, jak
odzywianie, nawadnianie czy wentylacja. Zaprzestanie ich staloby si¢
bezposrednia przyczyna jego $Smierci, a wiec byloby eutanazja bierng. Nalezy
tez przeciwdziata¢ odlezynom, podawa¢ Srodki przeciwbdlowe i

przeciwzapalne.
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Szczegolng rolg ma w takich stanach medycyna paliatywna, ktorej
zadaniem jest tagodzenie skutkow choroby i opicka nad umierajacym. Polega
ona na integralnej, zindywidualizowanej i ciaglej opiece nad chorym —
uwzglednianiu jego potrzeb fizycznych, psychicznych i religijnych. Bierze pod
uwage takze relacje chorego z najblizszymi. W medycynie paliatywne;j
podmiotem opieki jest chory, jego potrzeby, ale rowniez najblizsze otoczenie i
bliscy.

W Polsce — zgodnie z danymi konsultanta krajowego — dziata ponad
800 jednostek zajmujacych si¢ opieka paliatywng. Sa to przede wszystkim
hospicja stacjonarne i domowe (opieka w domu pacjenta). Szczegdlnym
nowym miejscem sg nieliczne hospicja prenatalne, ktore w idei zajmujg si¢
rodzinami oczekujacymi na narodziny dziecka, u ktoérego stwierdzono powazna

wade lub cigzka chorobe.
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7. Opieka nad pacjentem i jego rodzina w leczeniu paliatywno-

hospicyjnym

7.1 Opieka fizyczna

Zadaniami medycyny paliatywnej jest wsparcie, kontrola objawow oraz
zapewnienie godnego zycia az do naturalnej $mierci. Jest to dziatanie
wymagajace profesjonalnej opieki medycznej. Uwaza si¢, ze hospicjum,
bedace struktura medycyny paliatywnej, jest najlepszym i odpowiednim
miejscem dla chorych w skrajnej, nieuleczalnej chorobie. Opieka hospicyjna to
najlepsza mozliwa opieka w ostatniej fazie zycia chorego. Hospicjum powinno
by¢ miejscem pelnym spokoju, duchowosci, przynosic¢ ulge w cierpieniu.

Nie zawsze jednak hospicjum jest postrzegane przez rodziny i
spoteczenstwo jako miejsce odpowiednie dla najblizszych. Istnieje btedne
przekonanie, ze to wstyd ,,odda¢ bliskiego do hospicjum”. Jednak chory w
schytkowym okresie zycia wymaga, ze wzgledu na ucigzliwe objawy,
profesjonalnej specjalistycznej pomocy. Rodzina chorego — pomimo checi
pomocy — nie jest najczgsciej przygotowana na cigzki stan i opanowanie
objawow somatycznych, wystepujacych u chorego. Takiej pomocy udziela mu
osoby przygotowane i zapoznane z charakterem i przebiegiem choroby. Opieka
i leczenie chorych paliatywnych jest zarowno fizycznie jak i psychicznie
duzym obcigzeniem, zwigzanym ze stresem, wywolanym stanem chorego i
jego nieuchronng $miercig. Wazne jest zaangazowanie grupy osOb oraz
nawigzanie wspotpracy i podziat czynno$ci opiekunczych pomiedzy cztonkow

zespolu, ktory opiekuje si¢ chorym.
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W celu realizacji idei opieki paliatywno-hospicyjnej konieczne jest
stworzenie  optymalnych  warunkow  organizacyjnych, spolecznych,
personalnych oraz osiggnigcie w praktyce okreslonych standardow (opieki
sprawowanej w srodowisku domowym i hospicjum stacjonarnym). Istotne jest
zaangazowanie i sprawowanie opieki nad objawami instytucjonalnie — przez
zespOl opieki. Rownie istotna jest umiejetno$¢ zaangazowania w opieke
rodziny lub bliskich chorego i dbanie o emocje chorych, angazujac w opieke
zespot opieki duchowe;.

Ogromna role w bezposredniej opiece hospicyjnej maja pielggniarki.
Istnieje btedne przekonanie, ze w tej opiece wystepuje tylko opieka
pielegniarska lub lekarska. Istota jest to, ze opieka pielegniarska powinna by¢
na biezaco konsultowana przez lekarza i przez fizjoterapeutg, wspierana przez
duszpasterzy lub przygotowanego pracownika duchowego. Ponadto chory i
rodzina powinni mie¢ do dyspozycji pomoc psychologiczng, pracownika
socjalnego pracujacego na rzecz chorego i jego bliskich, a takze
zaangazowanych i odpowiednio przygotowanych do pomocy wolontariuszy i
innych opiekunéw nieformalnych.

Taka organizacja leczenia jest latwiejsza do przeprowadzenia w
opiece stacjonarnej niz domowej. Istota leczenia i opieki hospicyjnej jest
optymalne wykorzystanie, tj. najlepsze w danej sytuacji chorego, posiadanych
srodkow osobowych i materialnych — tak, aby chory byt leczony kompleksowo.

Pielggniarki opieki paliatywnej, dla osiggniecia celow opieki nad
chorym, wykorzystuja w swojej pracy wiedze¢, umiejetnosci i kompetencje
spoteczne z zakresu wszystkich dziedzin pielegniarstwa (Sikora, referat 2016).
Taka wiedze powinien wykorzystywac caty personel — wszyscy zaangazowani

w opieke nad chorym, lekarze, wolontariusze, duszpasterze.
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W opiece domowe;j istotna jest koordynacja dziatan rodziny i nauka
opieki domowej. W praktyce pacjenci wyrazajg czesto swoja opini¢ o
pielggniarkach w nastepujacy sposob: ,Liczy si¢ nie tyle to, co pielegniarka
robi, lecz to, jaka jest robigc to”. Istota pielegniarstwa paliatywnego jest
kreatywny i kompetentny zwigzek, wystepujacy pomiedzy pielggniarka,
chorym, rodzing — z uwzglgdnieniem w tej interakcji poziomu wiedzy i
umiejetnosci (Sikora, referat 2016).

Badacze sugeruja, ze przysztoSciowym kierunkiem dziatan jest
doskonalenie modelu opieki paliatywno-hospicyjnej przez dazenie do
integracji instytucji ochrony zdrowia z podmiotami funkcjonujacymi w
spotecznosci lokalnej (Sikora, referat 2016).

Ciekawg refleksjg o sensie opieki jest opinia w blogu internetowym,
opublikowana przez lekarza pracujacego w opiece hospicyjnej: Kiedy koncze
prace z Pacjentem i Jego Rodzing widze olbrzymiq zmianeg w zakresie postaw,
odbioru i opinii o tym, czym jest opieka hospicyjna, a czym na pewno nie jest.
Trudniej jest na poczqtku, gdy poza nieufnosciq i obawq trzeba takze przetamaé
Stereotypy: hospicjum to smier¢, hospicjum to porzucenie Bliskiego, opieka
paliatywna = nic nie da sig¢ zrobi¢. Tymczasem da si¢ zrobi¢ bardzo wiele!

Prawidlowo sprawowana medycyna paliatywna wspiera rodziny w
opiece 1 leczeniu chorego poprzez edukacje w zakresie leczenia dolegliwosci
somatycznych, profilaktyki przeciwodlezynowej, pojenia i karmienia, regulacji
wyproznien, rehabilitacji, organizacji wsparcia socjalnego, psychologicznego,
informacyjnego.

Medycyna paliatywna nie zastgpuje innych specjalnosci
medycznych, a powinna wspotpracowaé z wieloma innymi dziedzinami dla

dobra chorego. Akceptacja blisko$ci $mierci pacjenta nie neguje potrzeby
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poprawy jakosci jego zycia pod wzgledem onkologicznym, kardiologicznym,
ortopedycznym, pediatrycznym i innymi. W opiece domowej zaangazowanie
w pomoc rodzinie niemedycznych i nieformalnych opiekunéw jest nie tylko
wazne, ale i pozadane — w celu zmniejszenia cigzaru opieki, ktory spoczywa na
rodzinie chorego. W opiece stacjonarnej wykorzystanie pracownikow
niemedycznych jest niezmiernie istotne. Powinno poprawia¢ wspolprace z
rodzing pacjenta, jednak taka wspotpraca musi by¢ nadzorowana i regulowana
przez pracownikow medycznych pod kierownictwem opiekujacego si¢ chorym

lekarza.

7.2 Opieka duchowa

Opieka duchowa jest wzglednie nowym zagadnieniem we wspotczesnej
medycynie paliatywnej, chociaz empirycznie byla stosowana od dawna.
Opicka duchowa nie jest postuga religijna, a uzupelieniem indywidualnych,
wewnetrznych potrzeb duchowych chorego.

Wedtug definicji przyjetej przez Europejskie Towarzystwo Opieki
Paliatywnej (European Association for Palliative Care — EAPC) duchowos$¢
jest dynamiczng sferg ludzkiego zycia, ktora wiaze si¢ ze sposobem, w jaki
osoby indywidualne lub wspolnotowe doswiadczajg, wyrazaja lub poszukuja
sensu i znaczenia, celu, transcendencji, taczac si¢ przez chwile z innymi, z

natura, z tym co wazne i co $§wigte.
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Choroba, zwtaszcza przewlekta i nieuleczalna, a takze $wiadomos$¢é
nadchodzacej $mierci naleza do najtrudniejszych doswiadczen w zyciu
cztowieka. Okreslane sg jako tzw. sytuacje graniczne. Chory przezywa swoje
cierpienie nie tylko w wymiarze biologicznym, psychicznym i spolecznym, ale
rowniez duchowym, ktory wiaze si¢ z glebokimi rozterkami egzystencjalnymi.
W takiej sytuacji szuka wsparcia u osob, ktore si¢ nim opiekuja. Lekarze
i pielegniarki moga by¢ dobrymi partnerami do rozmowy o problemach
duchowych, gdy chorzy nie majg z nimi bliskiej relacji, ktora moze utrudniaé
szczerag komunikacje (jak np. w kregu rodziny). Chorzy nie oczekuja od
personelu medycznego gotowych odpowiedzi na fundamentalne pytania, ale
troskliwej obecnosci i spokojnego wystuchania.

Duchowos¢ jest aspektem czlowieczenstwa, wyrazanym w sposobie
poszukiwania sensu i celu istnienia oraz w sposobie, w jaki doswiadcza sig
tacznosci z chwilg obecng, samym sobgq, innymi ludzmi, naturg oraz tym, co
stanowi istote lub swietos¢ nadrzedng — to definicja duchowosci, okre§lona na
kongresie towarzystwa duchowosci w USA.

Jednym z dzialan majacych poprawi¢ opieke nad pacjentem jest
zapewnienie potrzeby duchowosci. Potrzeba ta dotyczy zar6wno pacjenta, jak
1 personelu. Jak istotny jest to problem oraz jak duze potrzeby istniejg w tym
zakresie w terapii pacjentdw Swiadczy fakt, ze w USA w ponad 80% uczelni i
szpitali wdrozono zajecia i programy edukacyjne z tej dziedziny.

Duchowos$¢ jest doswiadczeniem 1 przezywaniem warto$ci o
charakterze pozamaterialnym, odnoszacym si¢ bezposrednio do rzeczywistosci
duchowej. Przezycia wewnetrzne nie pokrywaja sie pod wzgledem zakresu z
doznaniami natury religijnej. Oczekiwania duchowe sg pojeciem szerszym niz

potrzeby religijne. Moga dotyczy¢ przezy¢ z zakresu kultury, sztuki, nauki,
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kontaktu z naturg i przyroda, a takze medytacji i transcendencji. To, co sktada
si¢ na duchowos$¢ pacjenta, jest sposobem interpretacji §wiata, podejscia do
sensu zycia, relacji ze sobg i1 z innymi ludzmi, réwniez wlasnych zasobow
nadziei i godnosci. Wszystkie te zmienne bedg decydowaly o tym, jakie decyzje
bedzie podejmowat pacjent co do swojego leczenia i jak bedzie ,,znosit”
chorobe. Wzmocnienie duchowosci pacjenta jest jedng z metod zapobiegania
negatywnym skutkom stresu — zaré6wno przezywania cigzkiej choroby, jak i
zmniejszenia stresu pracy z ciezko chorymi. Z licznych badan,
przeprowadzonych nad duchowoscia pacjentdéw, a takze z do§wiadczen krajow,
w ktérych zwrdcono uwage na aspekt duchowosci wynika, ze zwrdcenie uwagi
na duchowos¢ pacjentdw pomaga w procesach terapeutycznych.

Duchowo$¢ moze wyzwala¢ emocje korzystne dla zdrowia — takie jak
optymizm, nadzieja i spokdj. Moze mobilizowa¢ psychike pacjenta do
zaakceptowania dokuczliwych objawow i ulatwi¢ akceptacje beznadziejnego
stanu choroby. Duchowos$¢ moze tagodzi¢ emocje niekorzystne dla zdrowia —
takie jak niecierpliwos$¢, wrogo$¢, martwienie sig, ztos¢ czy lek. Duchowos¢
moze sprzyjac lepszemu radzeniu sobie ze stresem, gtownie poprzez nadawanie
sensu cierpieniu czy przykrym zdarzeniom, a takze dzigki traktowaniu sytuacji
bedacych zrodiem stresu jako szansy na rozwdj. Duchowos¢, przejawiajaca si¢
w rytuatach religijnych, modlitwie, moze prowadzi¢ do poczucia oparcia w
Bogu. Duchowos$¢ moze by¢ przyczynkiem do zachowan stuzacych zdrowiu,
polegajacych na dbatosci o og6lng higieng, diete. Duchowos$¢, przejawiajaca
si¢ w przekonaniach, moze prowadzi¢ do ograniczenia ilosci spozywanych
pokarméw, alkoholu i innych uzywek, poprawi¢ dbato$¢ o diete i higiene.
Duchowos$¢ moze mie¢ znaczenie dla modelowania srodowiska sprzyjajacego

zdrowiu, harmonizujac relacje z innymi ludzmi, sktaniajac do pelniejszego
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kontaktu ze §rodowiskiem i naturg. Duchowos¢, przejawiajaca si¢ w rytuatach
religijnych, moze podnosi¢ samooceng oraz wptywac na sposob radzenia sobie
w sytuacjach problemowych.

Nalezy jednak zaznaczyC, ze zle ukierunkowana duchowo$¢ ma
negatywny wplyw na zdrowie. Takim przyktadem jest wycofanie si¢ z
aktywnej walki z chorobg poprzez calkowite zawierzenie zdrowia sile wyzszej,
nieokre§lonej wartosci lub stworzenie poczucia winy i kierowanie zalu np. do
Boga w przypadku, gdy chorobie przypisywane sa przyczyny religijne. Zle
ukierunkowana duchowos$¢ moze utrudnié radzenie z trudng choroba.

Nalezy sie liczy¢ z tym, ze niektoérzy pacjenci moga si¢ nie
identyfikowa¢ z zadng religig lub by¢ agnostykami. Na podstawie obserwacji i
publikacji naukowych uwaza si¢, ze — oprocz potrzeb somatycznych i
psychicznych — wszyscy pacjenci majg potrzeby duchowe. Jak powiedziala w
jednym z wywiadow prof. Matgorzata Krajnik, prezes Polskiego Towarzystwa
Opieki Duchowej w Medycynie (...) w opiece duchowej nie chodzi o znang
pacjentom opicke szpitalnego kapelana, ale o to, by do zespotow medycznych
dolgczyli specjalisci, ktorzy niezaleznie od wyznania pomogq chorym w
podejmowaniu trudnych, egzystencjalnych decyzji, bedgc dla nich wsparciem;
(...) potrzebujemy rozumie¢ pacjenta, jego duchowos¢ ito, Ze on jest
czltowiekiem niezaleznie od tego, czy dotyka go choroba, czy inny kryzys (...).

Z szeregu przeprowadzonych badan wynika, ze opieka duchowa
powinna staé si¢ rownowazng cze$cig Swiadczenia opieki zdrowotne;,
szczegolnie w medycynie paliatywnej. Zauwazono, ze ksztalcenie
ukierunkowane na zaawansowane techniki, nowoczesne leki, diagnostyka
ksztattuja lekarzy, ktorzy koncentrujac si¢ na nadmiernej technicyzacji —

przestaja by¢ ludzcy. Pomimo posiadanych umiejetnosci i wiedzy technicznej

69



nie mogg pomoc pacjentowi w prosty i naturalny sposob. Dodatkowo przejawia
si¢ to w ucieczke w przeprowadzanie procedur medycznych bez wzgledu na
efekt leczenia. Przez takie postgpowanie spada zardéwno jako$¢ leczenia, jak i
efekty terapii. Zatraca si¢ podmiotowo$¢ pacjenta — staje si¢ on przypadkiem
medycznym, a nie osobg. W sytuacjach skrajnie kryzysowych, np.
ograniczonym dostepie do $wiadczen, na pierwszym miejscu jest cenna
procedura, a nie pacjent.

Umiejetnos¢ opieki duchowej jest wazna dla pacjenta oraz dla
systemu opieki zdrowotnej. Swiadczenie wsparcia duchowo$ci — miedzy
innymi w szpitalach w USA — staje si¢ powszechna praktyka. W Stanach
Zjednoczonych wigkszo$¢ szpitali zajmujacych si¢ opieka paliatywna
wprowadzilo do programu $wiadczen opieke duchowa. Wprowadza si¢ ja tez
w standardzie leczenia w Kanadzie i niektorych krajach Europy zachodniej. W
wielu uczelniach medycznych na $wiecie, wzorem uczelni z USA (w Polsce
jako pierwszy zrobit to UM w Bydgoszczy) prowadzone sa zajecia z
duchowosci w medycynie. Uwaza si¢, ze studia medyczne powinny by¢ dla
studentow czasem dojrzewania, a nie tylko zdobywania wiedzy. Migdzy
innymi wybor sposobu terapii pacjenta powinien by¢ postrzegany przez
pryzmat jego potrzeb, ale takze przez mozliwosci terapii i wiedzy lekarzy.
Studenci w trakcie kursu duchowosci majg ¢wiczenia, na ktérych — pod
kontrolag specjalisty — analizujg rozmowy z pacjentami, ich potrzeby i
mozliwosci dziatania duchowego.

Pod terminem opieka duchowa nie nalezy rozumie¢ opieki religijnej
iudzielania sakramentéw. Opieka duchowa w medycynie to udzielenie pomocy
w potrzebach duchowo$ci, w problemach egzystencjalnych innych niz

potrzeby somatyczne. Czlowiek, ktory doswiadcza cierpienia i fizycznego
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bolu, otwiera si¢ na pytania egzystencjalne, mysli o sensie Zycia i §mierci.
Lekarze, skupieni na leczeniu pacjenta, czgsto nie sag w stanie pomoc mu w
odpowiedzi na te pytania. Wtedy winien by¢ przy t16zku chorego specjalista od
opieki duchowej i ma tak ukierunkowaé pomoc, aby wesprze¢ duchowe zasoby
chorego. Jak pokazuja wyniki badan — taka pomoc ma znaczenie w
skutecznosci stosowanych terapii objawoéw somatycznych.

W Polsce wiedzg i role w zakresie opieki duchowej propaguje Polskie
Towarzystwo Opieki Duchowej w Medycynie. To pierwsza tego typu
organizacja w Polsce, do ktorej naleza duchowni kosciolow katolickiego,
prawostawnego 1 ewangelickiego, przewodniczacy Gminy Wyznaniowej
Zydowskiej w Krakowie, lekarze, pielegniarki, potozne, psychologowie,
pedagodzy i etycy. Zgodnie z definicja, zaproponowang przez Polskie
Towarzystwo Opieki Duchowej w Medycynie (PTODM), duchowos¢ to
wymiar ludzkiego zycia, stanowiacy odniesienie do transcendencji i innych
warto$ci potencjalnie waznych.

Prof. Krajnik zapewnia, ze to jest wymog wspolczesnej medycyny,
bo medycyna jest dzi§ o wiele trudniejsza do zrozumienia przez cztowieka, a
jednoczes$nie to chory musi podejmowaé — nieraz bardzo trudne — decyzje
dotyczace swojego leczenia (wywiad Krajnik M., Opicka duchowa w
Medycynie).
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8. Zespol opieki hospicyjno-paliatywnej

8.1 Zespol wielodyscyplinarny

Opieka nad pacjentem powinien zajmowaé si¢ wieloosobowy,
interdyscyplinarny zespol, sktadajacy si¢ z lekarza, pielggniarki, fizjoterapeuty,
psychologa, pracownika socjalnego, duchownego oraz wolontariuszy

niemedycznych.

Z perspektywy medycznej opieka nad chorym w medycynie
paliatywnej jest leczeniem objawowym, ktérego celem jest usunigcie stanu
niedogodnosci, w jakim znajduje si¢ pacjent, a nie leczenie przyczyn choroby.
W leczeniu stosuje si¢ roOwniez zabiegi inwazyjne i specjalistyczne, ktore
likwidujg przyczyny dolegliwoséci i niekorzystne objawy. Przykladem jest
zastosowanie torkocentezy, paracentezy, pericardectomii, cystostomii w
koniecznych medycznie przypadkach, spowodowanych ucigzliwymi
objawami. Przez gastrologdw z zakresu zabiegdw paliatywnych wykonywane
jest migdzy innymi zatozenie dostepu do zywienia typu PEG lub zatozenie
stentow do drog zoélciowych oraz wykonanie potaczenia, odbarczajacego
przeskornie drogi zolciowe. W zakresie torakochirurgii wykonywane jest
zaktadanie statego dostgpu do jamy oplucnowej w celu odbarczenia ptynu.
Innym zabiegiem jest zatozenie stentow w drzewie oskrzelowym w celu
umozliwienia oddychania przy naciekajagcym guzie w okolicy tchawicy i
oskrzeli. Wykonywane jest zalozenie gastrostomii lub cewnika PEG i wiele
innych zabiegéw, nawet bardzo zaawansowanych technologicznie — np. w

kardiochirurgii zabieg paliatywny raskina u dzieci lub przeskorne poszerzenie
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krytycznej stenozy zastawki aortalnej u dorostych BAL. Wszystkie te zabiegi
maja na celu nie wyleczenie choroby, ale poprawe jakos$ci zycia chorego. Sa to
zabiegi okreslane jako matoinwazyjne — likwiduja dusznos$¢ i ucigzliwe objawy

ze strony uktadu sercowo-naczyniowego, pokarmowego i oddechowego.

Waznym, odrgbnym zagadnieniem i konieczng wiedza, jest leczenie
niewydolno$ci krazenia. Wystepuje ona po wigkszosci stosowanych
schematow chemioterapeutycznych oraz wsrod pacjentéw nieonkologicznych.
Szczegolnego specyficznego postepowania wymagaja pacjenci w schytkowej,
paliatywnej niewydolno$ci krazenia, po wszczepieniach urzadzen

wspomagajacych praceg serca jak sztuczne komory, stymulatory, defibrylatory.

Rowniez powszechne obecnie jest stosowanie w hospicjach
antybiotykoterapii, nawet szerokowachlarzowej, zywienia parenteralnego i
enteralnego jako kontynuacji leczenia pacjentow wypisanych z oddziatow
szpitalnych — np. z intensywnej terapii — a umieszczonych w hospicjach z
powodu zasadniczej choroby nowotworowej, niewydolnosci oddechowe;,
chorob neurologicznych lub innych.

Nalezy pamictaé, ze istota wszystkich zabiegdbw 1 operacji
wykonywanych w medycynie paliatywnej jest leczenie dokuczliwych
objawoéw, a nie przyczyn choroby, o ktérej wiadomo, ze jest chorobg
postepujaca i nieuleczalng. Przy obecnym stanie wiedzy jej leczenie nie
powinno powodowac wigkszego cierpienia chorego niz sama choroba.

Celem leczenia i podstawowym dzialaniem jest dazenie do
zlikwidowania lub zmniejszenia odczuwanego przez pacjenta bolu i innych

ucigzliwych objawdw, a przede wszystkim poprawa komfortu pacjenta. Bardzo
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istotna jest rowniez eliminacja innych dolegliwosci fizycznych i psychicznych.
Do najczgstszych objawow fizycznych naleza ostabienie, duszno$c¢, odlezyny,
nudnosci, zaparcia, wyniszczenie, a do psychicznych — strach, lek, depresja.
Chorych, cierpigcych w schytkowym okresie zycia z powodu naglej
choroby, cechuje poczucie przegranej zyciowej, a cierpienie potggowane jest
przez brak kontaktu z bliskimi, poczucie bezsensu zycia. Dlatego obecnosc¢
psychologa, kapelana, wyszkolonego pracownika wsparcia duchowego oraz
wolontariuszy jest nieoceniong pomoca w przezywaniu sytuacji odchodzenia
przez chorego oraz wsparcia — tak chorego, jak i jego bliskich. Wolontariusz
niemedyczny odgrywa niejednokrotnie bardzo istotng role w opiece
hospicyjnej. Nie tylko pomaga pacjentowi, towarzyszac mu i pomagajac w
prostych czynno$ciach, ale moze tez znaczaco pomdc rodzinie. Wolontariusze
okazjonalnie mogg wyrecza¢ rodzing w opiece nad chorym oraz umiej¢tnie
wlaczy¢ wszystkich jej czlonkéw do pomocy, przekazujac swoje
doswiadczenia zwigzane z opieka. Moze tak by¢ tez w przypadku posiadanych
umigjetnosci i wiedzy w duchowym przezywaniu czasu choroby i odchodzenia

bliskiej osoby.

Wyszkolony i do$wiadczony wolontariusz pomaga rodzinie
przezwyciezy¢ poczucie bezradnoSci w zaistniatej sytuacji oraz wspiera i
czgsto neguje przeswiadczenie o niemozno$ci zapewnienia umierajgcemu
odpowiedniej jakosci opieki. Bezradnos¢ pozostawionej samej sobie rodziny
czesto sklania ja do pozostawienia chorego w szpitalu. Choremu latwiej
nawigza¢ kontakt z obcg osoba — wolontariuszem — niz z profesjonalistami,
jakimi sa pielegniarki i lekarze (ktoérzy sa zdystansowani) czy osobami

bliskimi, z ktorymi chorego wiaza zbyt duze wigzi emocjonalne.
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Podsumowujac — w sktad zespotu wchodza lekarz i pielggniarka,
wyszkoleni w medycynie paliatywnej, wspOlpracujacy z rodzing chorego i
szereg 0sOb z personelu, w zaleznosci od potrzeb, stanu zdrowia i etapu
choroby pacjenta.

Hospicjum (Yac. hospitium) jest instytucja stosujagca metody
paliatywne, jest przeznaczone dla przewlekle i nieuleczalnie chorych z
postepujaca, powaznie ograniczajaca zycie, choroba. Pomoc medyczna
udzielana przez hospicjum skoncentrowana jest na leczeniu objawowym,
majacym na celu tagodzenie skutkow choroby, a nie usuwanie jej przyczyn.
Jest zatem przeciwwagg leczenia daremnego, przynoszacego pacjentowi
cierpienie w stanach, w ktérych medycyna nie ma sposobow na wyleczenie.
Leczenie stosowane w ramach opieki paliatywnej obejmuje usmierzanie
przewlektego bolu i usuwanie dolegliwosci, towarzyszacych dlugotrwatej
chorobie, takich jak oslabienie, dusznosci, odlezyny, nudno$ci, zaparcia i
ogolna utrata sprawnosci. Istotng cechg medycyny paliatywnej, szczegdlnie
hospicjow, jest stosowanie opieki wykraczajace] poza metody czysto
medyczne. Obejmuja one przede wszystkim — zgodnie z zasadami medycyny
paliatywnej — pomoc psychologiczng, duchowa, a takze socjalng, sprawowang
nad pacjentem i jego rodzing w czasie przezywania dlugotrwalej choroby i
odchodzenia bliskiej osoby. Pomoc socjalna odbywa si¢ najczescie]
w hospicjach  dziecigcych, gdzie fundacje zalozycielskie hospicjow
wspomagaja rodziny chorych dzieci przez stworzenie zaplecza do udzielania
$wiadczen w miejscu zamieszkania np. przez remont tazienki, pokoju dla
dziecka w przypadku trudnych warunkow bytowych w rodzinie. Dziatanie

hospicjum wykracza poza okres choroby i obejmuje réwniez opieke nad
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rodzing i bliskimi po $mierci pacjenta. Zgodnie z wytycznymi regionalnych
struktur ubezpieczenia zdrowotnego Narodowego Funduszu Zdrowia -
zalecenia postepowania sg podobne we wszystkich strukturach i zgodne z
wytycznymi ponadnarodowymi.

Medycyne i opieke paliatywna nalezy wyraznie odrozni¢ od opieki
dlugoterminowej, rowniez przeznaczonej dla chorych z przewlekta chorobg i
towarzyszacymi zaburzeniami sprawnosci. W opiece paliatywnej sg chorzy z
postepujaca choroba zagrazajaca zyciu, zdokuczliwymi objawami
wymagajacymi leczenia lub wdrozenia profilaktyki wystapienia dokuczliwych
objawow. Leczenie i zabiegi w medycynie paliatywnej sa kompleksowe
1 szersze niz w opiece pielggniarskiej — sg zard6wno §wiadczeniami lekarskimi,
jak 1pielegniarskimi, fizjoterapeutycznymi, psychologicznymi, duchowymi,
wolontaryjnymi, a zatem $wiadczeniami catego zespotu. Obejmuja nie tylko
zabiegi pielggniarskie, ale rowniez leczenie przez wdrozenie celowanej terapii
w oparciu o wystepujace objawy u chorego w celu ich zlagodzenia i poprawy
komfortu zycia.

Poradnia medycyny paliatywnej jest refundowana — przez
powszechne ubezpieczenie zdrowotne — formg leczenia i przeznaczona jest dla
pacjentow chorujacych na choroby nowotworowe lub nienowotworowe,
schytkowe choroby zagrazajace zyciu, potrzebujgcych leczenia ucigzliwych
objawow, leczenia przeciwbolowego oraz wsparcia. Do poradni paliatywnej
pacjenci moga udaé si¢ osobiscie lub — w wyjatkowych sytuacjach, jezeli
pozwalaja warunki np. w celu kwalifikacji do opieki hospicyjnej — wizyta moze
odby¢ sie w domu pacjenta. W Polsce lista chordb podlegajacych systemowej
opiece jest taka sama dla wszystkich struktur paliatywnych. Opieka objeci sa

wszyscy dorosli z chorobami nowotworowymi oraz niektdre jednostki choréb
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nienowotworowych. ~ Wsrdod  dzieci  lista  chorob  schylkowych
nienowotworowych, podlegajacych systemowemu, zorganizowanemu
leczeniu, jest dtuga. Dzieje si¢ tak gtdwnie ze wzgledu na wyjatkows specyfike
postepu chorodb u dzieci i obejmuje szereg rozpoznan. Leczenie chorych z listy
podlega — w ramach struktur medycyny paliatywnej — powszechnemu
ubezpieczeniu zdrowotnemu i jest bezptatne. Pacjenci chorujacy na schytkowe
choroby, zagrazajace zyciu, ktérych stan nie podlega kwalifikacji zgodnej z
rozporzadzeniem MZiOS, mogg by¢ leczeni w ramach struktur medycyny
paliatywne;j takich jak hospicja i poradnie paliatywne, jednak ich leczenie nie

jest refundowane z NFZ.

Pod opieka poradni medycyny paliatywnej sa chorzy, ktorych stan
jest stabilny, majg mozliwo$¢ przybycia do poradni sami lub ze wzgledu na
ograniczong mozliwo$¢ poruszania si¢ wymagajg porad lub wizyt w domu.
Zgodnie z wytycznymi NFZ §wiadczenia w opiece paliatywnej i hospicyjnej,
udzielane w warunkach ambulatoryjnych, obejmuja porady lekarskie, porady
lekarsko-pielegniarskie w domu chorego, porady psychologiczne, konsultacje
lekarskie takze dla pacjenta, ktory nie zostat zakwalifikowany do hospicjum
domowego, wsparcie rodziny chorego. Porady obejmujg badanie pacjenta,
ordynacje lekow (w tym lekow przeciwbdlowych), zapewnienie niezbednych
badan diagnostycznych, zlecanie i wykonywanie zabiegéw leczniczych,
zlecanie zabiegdw pielegnacyjnych, kierowanie na konsultacje, kierowanie do
szpitala, wydawanie orzeczen i opinii o stanie zdrowia pacjenta, niezb¢dnych
w procesie leczenia. W ramach poradni udzielane sa porady lub wizyty

domowe, nie czesciej niz dwa razy w tygodniu. Chorzy, ktoérzy wymagaja
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czestszych wizyt lub ciagtej opieki, powinni zosta¢ skierowani do hospicjum

domowego lub stacjonarnego.

Hospicjum domowe $wiadczy wizyty w miejscu zamieszkania lub
przebywania chorego. Sa one realizowane we wspoélpracy z lekarzem,
pielggniarka oraz potozng podstawowej opieki zdrowotnej, tzn. przychodnia
lekarza rodzinnego. Jednak bezposredni nadzoér nad leczeniem obejmuje lekarz
hospicjum. Opieka paliatywna nie wyklucza opieki lekarza rodzinnego — wrecz
te dwie specjalnoSci uzupehniaja si¢ i lekarze je realizujacy powinni
wspotpracowaé w opiece nad chorym. Natomiast opieka paliatywna nie jest
opieka nad obloznie i przewlekle chorym. Chorym przewlekle, wymagajacym
opieki pielggniarskiej, zajmuje si¢ w strukturze systemu zdrowia pielegniarska
opieka dtugoterminowa, a nadzor nad takim chorym z zasady obejmuje lekarz
z poradni lekarza rodzinnego.

Zgodnie z danymi z o$rodkéw ubezpieczenia zdrowotnego
Narodowego Funduszu Zdrowia (dawnej Kasy Chorych), $wiadczenia z
medycyny paliatywnej w hospicjum, oddziale paliatywnym lub poradni
paliatywnej powinny obejmowac leczenie farmakologiczne, leczenie objawow
somatycznych i leczenie bolu, opieke psychologiczng nad pacjentem i jego
rodzing, rehabilitacjg, bezptatne wypozyczanie przez hospicja domowe sprzgtu
medycznego i pomocniczego. To zasady uniwersalne, zgodne z wytycznymi
organizacji mi¢gdzynarodowych.

W ramach opieki paliatywnej i hospicyjnej, udzielanej w warunkach
domowych w ramach NFZ, pacjent powinien mie¢ calodobowy dostep do
$wiadczen, udzielanych przez lekarza i pielggniarke, przez siedem dni w

tygodniu. Mozliwe jest udzielanie §wiadczen rownolegle przez tzw. nocna
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pomoc lekarskg lub pomoc dorazng, a takze pomoc przychodni POZ. Mozliwe
jest tez udzielanie rownolegle $wiadczen specjalistycznych lekarskich lub
innych $wiadczen, jako tzw. $wiadczen odrebnie kontraktowanych, np.
zywienie w warunkach domowych. Nie jest jednak mozliwe udzielanie
swiadczen rownolegle w opiece hospicyjnej i dlugoterminowej. Zgodnie z tym
— ze $wiadczen réwnoleglych wyklucza si¢ np. wentylacje chorych
respiratorem — to §wiadczenie jest zarejestrowane pod opieka dlugoterminowa.
Porady lekarskie w ramach NFZ odbywaja si¢ nie rzadziej niz dwa razy
w miesigcu, wizyty pielegniarskie — nie rzadziej niz dwa razy w tygodniu. Nie
ma okre$lonych limitow czasu dla wizyt psychologa lub rehabilitanta.
Ostateczng decyzje o objeciu pacjenta opieka paliatywng i hospicyjng
podejmuje lekarz hospicjum.

Hospicjum domowe dla dzieci jest przeznaczone dla oséb ponizej 18.
roku zycia w schylkowym okresie choroby nieuleczalnej, nad ktérymi opieke
w domu sprawuje przynajmniej jeden staly opiekun. W warunkach domowych
pacjent ma catodobowy dostgp do $wiadczen, udzielanych przez lekarza i
pielegniarke, przez siedem dni w tygodniu. Porady lekarskie odbywaja si¢ nie
rzadziej niz dwa razy w miesigcu, wizyty pielegniarskie — nie rzadziej niz dwa

razy w tygodniu.
Hospicjum stacjonarne
Opieka hospicjum stacjonarnego sprawowana jest w szczegélno$ci w
chorobach, ktoére nie rokuja nadziei na wyleczenie. Do hospicjum kierowani sa

pacjenci na podstawie wskazan medycznych (szczegdlnie z chorobami

nowotworowymi), w schytkowym okresie zycia. Decyzje o objeciu pacjenta
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opieka hospicyjna podejmuje lekarz hospicjum. Swiadczenia w warunkach
stacjonarnych udzielane sg przy zachowaniu calodobowego dostepu do lekarza
i pielegniarki, przez siedem dni w tygodniu. Swiadczenia hospicjum
stacjonarnego obejmujg rowniez opieke wyreczajgca — polega ona na przyjgciu
do hospicjum lub do oddzialu medycyny paliatywnej pacjenta na okres nie
dtuzszy niz dziesie¢ dni. W hospicjum stacjonarnym pacjent ma zapewniong
bezptatng opieke lekarska i pielegniarska, leczenie farmakologiczne, leczenie
bolu oraz innych objawow somatycznych. Gwarantowana jest opieka
psychologiczna nad pacjentem i jego rodzina, rehabilitacja i niezbedne badania
diagnostyczne, zlecone przez lekarza zatrudnionego w hospicjum lub oddziale

medycyny paliatywnej, a takze zaopatrzenie w wyroby medyczne.

8.2 Specjalizacja lekarska i mozliwosci specjalizacji: forma

dwustopniowa, forma rezydencka

Medycyna paliatywna jest specjalnoscig lekarska i pielggniarskg. W
Polsce obserwuje si¢ dynamiczny rozwoju szkolenia specjalizacyjnego. W
2005 roku uprawnionych do prowadzenia specjalizacji w dziedzinie medycyny
paliatywnej dla lekarzy byto 14 osrodkoéw, w 2018 roku juz 33 jednostki, a
szkolenie odbywato 197 oséb. Specjalizacj¢ lekarskg w 2005 roku miato
dziesigciu lekarzy, w 2018 roku juz 536 (Ciatkowska-Rysz A., 2020). Jest to
zwigzane z ogromnymi potrzebami kadrowymi w rozwijajacych sie osrodkach

stacjonarnych i domowych. Ciagle jest zbyt malo kadry, aby wprowadzi¢
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zespoly interwencyjne w szpitalach i opieke dzienng dla pacjentow z zakresu
medycyny paliatywnej. Zbyt mato specjalistow jest rowniez do objgcia
nadzorem wszystkich miejsc, gdzie $wiadczona jest medycyna paliatywna.
Dlatego istnieje ogromna potrzeba zwigkszenia ilo§ci wyszkolonego personelu.

W polskim systemie zdrowia lekarze majg dwie mozliwosci
specjalizowania si¢. Pierwsza to model rezydencki — gdzie, po module
podstawowym z interny, ktory trwa trzy lata, odbywa si¢ kontynuacja
dwuletniego modutu specjalistycznego z medycyny paliatywnej — ten tryb jest
przeznaczony dla mtodych lekarzy po studiach. Druga droga jest dla lekarzy
specjalistow w innych dziedzinach — to modul specjalistyczny dwuletni z
medycyny paliatywnej. W tym systemie lekarze po specjalizacji z interny,
anestezjologii 1 intensywnej terapii, chirurgii i wielu innych moga
kontynuowa¢ specjalizacj¢ z medycyny paliatywnej w trybie dwuletnim.
Istnieja obecnie znaczne potrzeby wsrdd personelu medycznego w zakresie
medycyny paliatywnej. W Polsce z rzeszy ponad 500. specjalistoéw z medycyny
paliatywnej nie wszyscy pracuja w wyuczonej specjalizacji. Zgodnie z
zatozeniami powinno by¢ 0,3 specjalisty na 10 tys. mieszkancow — czyli
potrzeba w Polsce ponad 1000 lekarzy medycyny paliatywnej. W tej chwili jest
potowa tej liczby.

8.3 Opieka pielegniarska, kursy pielegniarskie, specjalizacja

pielegniarska
Podobna sytuacja jest wsrod pielgegniarek, majacych potwierdzone
umiejetnosci, wymagane w pracy z pacjentami paliatywnymi. W ksztatceniu

pielegniarek wyr6zniamy kursy wprowadzajace z medycyny paliatywnej,
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kursy kwalifikacyjne oraz specjalizacje z medycyny paliatywnej. Celem
kazdej formy ksztalcenia jest przygotowanie pielggniarek do pelnienia
profesjonalnej opieki nad cztowiekiem z zaawansowang, postgpujacg choroba.
Kazda z form kasztalcenia nadaje inne uprawnienia pielggniarkom.
Specjalizacja z opieki paliatywnej dla pielggniarek jest rodzajem
ksztalcenia, ktory zgodnie z ustawg z 15 lipca 2011 roku o zawodach
pielegniarki i potoznej (Dz. U. 22016 r., poz. 1251) ma na celu uzyskanie przez
pielegniarke specjalistycznej wiedzy i najszerszych umiejetnosci w dziedzinie
pielggniarstwa paliatywnego oraz tytutu specjalisty w tej dziedzinie. Zdobycie
specjalistycznej wiedzy i umiejetnosci pozwala na sprawowanie samodzielnej,
profesjonalnej i catosciowej opieki nad dorostym i dzieckiem z zaawansowana,
postepujaca choroba, niepoddajaca si¢ leczeniu przyczynowemu oraz
umiejetnosci wspotpracy z rodzing i opiekunami pacjenta dorostego i dziecka.
W trakcie specjalizacji omawiane sg szczegdtowo zagadnienia humanistyczno-
spotecznej podstawy specjalizacji. Wsrod tematoéw i zagadnien poruszanych na
zajeciach znajduja si¢, migdzy innymi, zalozenia filozoficzne i organizacja
opieki paliatywnej, postepowanie objawowe u pacjentow objetych opieka
paliatywna, zagadnienia jako$ci w opiece paliatywnej, opieka nad dzieckiem w
opiece paliatywnej, zagadnienia psychiczne i duchowe w opiece paliatywne;.
Pielggniarki poznajg rowniez mozliwosci komunikacji 1 wsparcia socjalnego
podopiecznych, zasady bioetyki i podstawy prawne w opiece paliatywnej,
zagadnienia kliniczne i szczegdlowe postgpowanie z pacjentami z choroba

nienowotworowa o niepomyslnym rokowaniu.
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8.4 Formy opieki paliatywnej. Opieka duchowa, wolontariat,

pracownik socjalny, psycholog

W 2018 roku 551 podmiotéw leczniczych udzielato §wiadczen z zakresu
medycyny paliatywnej 1 hospicyjnej, w tym byto 419 hospicjéw domowych,
185 hospicjow stacjonarnych, 66 hospicjow i opieki domowej dla dzieci, 154
poradnie medycyny paliatywnej. Stanowi to, zgodnie z danymi konsultanta
krajowego, tacznie ponad 800 jednostek, $wiadczacych ustugi hospicyjno-
paliatywne. Zalecang w Europie liczba t6zek na 1 mln mieszkancow jest 100,
w Polsce ten wspotczynnik wynosi 75. Wedlug raportu prezes PTMP dr
Aleksandry Ciatkowskiej-Rysz — najlepsza sytuacja byta w wojewddztwach
$wigtokrzyskim, podkarpackim i malopolskim, gdzie zgloszono ponad 100
16zek na 1 miln mieszkancow. Najgorzej wypadly wojewddztwa
zachodniopomorskie, t6dzkie i mazowieckie — tutaj wspolczynnik wynosit
ponizej 50 (dane za rok 2018).

Znacznie rozbudowana sie¢ hospicjow domowych oraz hospicjow
stacjonarnych wymaga ogromnej liczby pracownikow. W hospicjach
stacjonarnych, oprocz personelu pielegniarskiego i lekarskiego, znaczna role
odgrywa personel pomocniczy niemedyczny. Zalicza si¢ do niego salowe,
pracownikéw technicznych, pracownikéw wolontaryjnych, duchowych,
kaptanow i psychologdw.

Potrzeba wolontariatu w hospicjum jest ogromna, jednak ta forma
pomocy wymaga umiejetnosci zarzgdzania personelem, szkolenia, stworzenia
atmosfery wspotpracy i wspotdziatania. W wielu hospicjach sg organizowane
specjalne kursy wolontariatu, na ktorych przyszli pracownicy-wolontariusze

moga nauczy¢ si¢ pracy z pacjentem hospicyjnym. W opiece hospicyjnej
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domowej istotng role¢ ogrywa rodzina chorego, ktéra jest swoistym
wolontariatem. Tak jak kazdy pracownik — wymagaja oni szkolenia i uzyskania
wiedzy oraz wprowadzenia w prace hospicyjng nad wiasnym cztonkiem
rodziny. Taki obowigzek spada na personel hospicjum domowego. W
prawidtowej opiece nad chorym i w celu dobrego funkcjonowania hospicjum

wazng i coraz bardziej doceniang rolg maja pracownicy duchowi.
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9. Trajektorie umierania

9.1 Przebieg zaawansowanej choroby nowotworowej

Umieranie jest wspolne dla wielu rozpoznan schytkowej choroby i jest
nieuchronnym, naturalnym procesem konczacym zycie. Obserwuje si¢ jednak
roznice w jego przebiegu, odmienne dla réznych jednostek chorobowych i
roznic osobniczych. Dziedzing nauki, zajmujaca si¢ $miercig czlowieka, jest
tanatologia. Termin wywodzi si¢ z jezyka greckiego (thanatos to $§mier¢, logos
to nauka). Tanatologia jest interdyscyplinarng dziedzing medycyny i zajmuje
si¢ jakoSciowym opisem przyczyn $mierci, ale roéwniez zjawiskami jej
towarzyszacymi, jak zalem i emocjami. W badaniach naukowych uwaza sig, ze
cate zycie jest na tyle istotng wartoscia, ze korzystne jest poznanie procesu
umierania i — o ile jest to mozliwe — poznanie procesow wplywajacych na
$mier¢. Rozrézniamy $mier¢ nienaturalng, zwykle nagla — i naturalng w
przebiegu procesu chorobowego. W medycynie paliatywnej zwykle spotykamy
si¢ z powolnym procesem naturalnego umierania.

Nalezy wymieni¢ wyodrebnione, nastepujace okresy przebiegu
zaawansowanej choroby, nieuchronnie doprowadzajacej do $mierci:

Okres preterminalny jest okresem zaawansowania choroby, w
ktoérym chory znajduje si¢ we wzglednie dobrym stanie ogolnym, jednak — przy
obecnym stanie wiedzy — nie ma mozliwos$ci dalszego leczenia.

ogoblnego stanu chorego i nasilenie dolegliwosci fizycznych, ograniczenie
sprawnosci ruchowej. Okres ten trwa zwykle kilka tygodni.

Okres umierania (agonii) obejmuje ostatnie dni i godziny zycia

chorego. Obserwowane jest ostabienie fizyczne i zmiany psychiczne, brak
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mozliwos$ci spozywania pokarmow. Wazne jest rozpoznanie stanu, w ktorym
dziatania lecznicze nie przynosza efektu terapeutycznego, a wrgcz nadmiernie
stosowane powodujg cierpienie chorego. Nadmierne 1 nieadekwatnie
przesadne dzialania sa okreslane jako terapia uporczywa. Jej stosowanie,
szczegolnie w odniesieniu do chorych z zakresu medycyny paliatywnej, jest
nieetyczne i nie prowadzi do wyleczenia. Co wigcej, takie dziatania moga
wigzaé si¢ z bezposrednim zwickszeniem cierpienia chorego, jego bliskich,
rodziny i opiekunéw.

Réwniez w agonii chorego wystepuja nastepujace po sobie etapy,
ktore mozna okresli¢ jako:

—zycie zredukowane, gdzie obserwujemy ostabienie podstawowych
fizjologicznych czynnosci i uposledzenie pracy ukladow i narzadow;

—zycie minimalne, gdzie — pomimo uposledzenia pracy narzadéw i
uktadéow — chory funkcjonuje czasami z trudnoscig, ale moze si¢
komunikowa¢, moze by¢ $wiadomy swojej sytuacji, jest jednak bardzo
ograniczony fizjologicznie;

—Smieré pozorna wystepuje jako tzw. okres zycia minimalnego,
stwarzajacego pozory $mierci;

—Smier¢ kliniczna to wustanie czynnosci osrodkowego uktadu
nerwowego, pomimo zachowania czynnosci serca; to okres, w ktérym u
pacjentow z nagla S$miercia bez choroby przewleklej jest mozliwe
stwierdzenie $mierci moézgu i zakwalifikowanie pacjenta jako dawcy
narzadéw do transplantacji;

—Smier¢ osobnicza i $mier¢ biologiczna to ostatnie etapy agonii.
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SCHEMAT PROCESU UMIERANIA

@) @
Smierckliniczna

Smierc osobnicza
(smierc biologiczna mozqu)

® e)

Zycie s
4 | Zycie minimalne
zredukowane |
H

biologiczna —
iona smierei,
autoliza, itd.

(3

| Smieré pazarna Zycie posrednie

Agonia

Rycina 11 Na podstawie: Stefan Raszeja, Medycyna sqgdowa. Podrecznik
dla studentow,
s. 43 Warszawa 1993. Panstwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich.
ISBN
82-200-1743-2

Mozna zaobserwowaé roéznice w zachowaniu funkcji zyciowych i
przebiegu procesu umierania pacjenta — w zaleznosci od rodzaju postawionego
rozpoznania. Pacjenci z chorobg nowotworowa wzglednie dlugo pozostaja
aktywni 1 sprawni przy zachowanych funkcjach zyciowych. Dopiero w
ostatnich dniach Zycia obserwuje si¢ u nich ostabienie fizyczne i psychiczne,
$wiadczace o rozpoczeciu agonii. Przebieg funkcji zyciowych u pacjentow ze
schytkowg chorobg nowotworowg obrazuje trajektoria na rycinie na str. 58
(rycina 12., grafika pierwsza po lewej stronie).

Odmiennie jest u pacjentow z przewleklymi chorobami wieku
starczego — nastepuje wowczas stopniowe, sukcesywne wytaczanie funkcji
zyciowych, wrecz liniowe pogorszenie stanu fizycznego i1 psychicznego
(rycina 12., schemat trajektorii — na S$rodkowej grafice). Schytkowa
niewydolno§¢ serca oraz schytkowe choroby ukladu krazenia, ktore sa
chorobami postepujacymi o wysokim stopniu nieuchronnos$ci $mierci,

charakteryzuja si¢ stopniowym wylaczaniem funkcji organizmu z
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dodatkowymi incydentami sercowymi, ktorych opanowanie pozwala na
zwolnienie procesu umierania i chwilowa poprawe funkcji zyciowych (rycina

12., sytuacje taka ilustruje grafika pierwsza od prawej strony).

—_— —_—  —
—_
czas czas czas czas

Rycina 12 Schematycznie pokazane trajektorie umierania na

przyktadzie sprawnosci funkcji
zyciowych w osi pionowej w roznych jednostkach chorobowych. Od
lewej na
schematach przedstawiono sprawno$¢ w zaleznosci od uptywu czasu
- w chorobie
nowotworowej, w naturalnym procesie starzenia si¢, w chorobie

Alzheimera
1 w niewydolnosci serca. (modyfikacja wtasna).

9.2 Objawy zblizajgcej sie Smierci wystepujace w ostatnim
okresie zycia, agonia
Niezwykle istotne — z medycznego punktu widzenia — jest ustalenie stanu,
ze chory umiera. Jest to wazne w celu okreSlenia dalszego sposobu
postepowania, ale jest rownie wazne dla chorego i jego rodziny. Istotne jest,

aby w rozmowie pacjent mogt przekaza¢ informacje o preferencjach,
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dotyczacych ostatnich chwil zycia. To jeden z ostatnich momentow dla
chorego, aby zaplanowaé¢ 1 rozporzadzi¢ swoimi dobrami, zar6wno
intelektualnymi, jak prawnymi i rodzinnymi. W ostatnich chwilach zycia
swiadomemu pacjentowi nalezy zapewni¢ wsparcie duchowe, ztagodzenie
ucigzliwych objawow, wsparcie psychologiczne i kontakt z bliskimi.

Obserwuje si¢ duze problemy w ocenie zycia pacjenta i okresu
umierania — zar6wno wsrod lekarzy z krotkim stazem pracy, jak i pielegniarek
oraz innego personelu medycznego.

W badaniach — wérod personelu medycznego — dotyczacych konca
zycia generalnie wykazuje si¢ trudno$ci w ocenie rokowania pacjentow,
bedacych w schytkowym okresie. W badaniu z 2000 roku wykazano, ze tylko
1/5 lekarzy prawidlowo oszacowata czas spodziewanego przezycia pacjentow,
a ponad polowa oceniala stan chorego zbyt optymistycznie. Wykazano, ze
lekarze, niebedacy onkologami lub specjalistami medycyny paliatywnej, mieli
tendencje do znacznego przeszacowania czasu przezycia pacjentow
1 okre$lenia momentu, w ktérym pacjenci umierajg.

Rownolegle ogromnym problemem natury logistycznej i
psychologicznej jest zapewnienie chorym w szpitalach, w ramach
zorganizowanej stuzby zdrowia, sposobu umierania, przyjetego w opiece
paliatywnej. Gtowny powdd to brak wiedzy o mozliwo$ciach postgpowania w
okresie schytku zycia i1 $mierci pacjenta — dlatego personel hospicjow
i oddzialow paliatywnych powinien by¢ szczegolnie dobrze przygotowany do
towarzyszenia choremu podczas umierania. Takg wiedz¢ nalezy umieé
przekaza¢ kolegom i kolezankom, pracujacym w oddziatach szpitalnych oraz

innych miejscach, gdzie umierajg chorzy.
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Powszechnie wiadomo, ze zly stan zdrowia stanowi istotny czynnik
limitujagcy przezycie pacjentow. Istnieje jednak zespot cech i objawow,
poprzedzajacych smier¢ o kilka dni czy godzin, a nawet tygodni. W zwigzku z
tym — w odpowiednim czasie — powinno si¢ informowaé pacjenta i jego
bliskich o fakcie umierania. W badaniach przeprowadzonych na ten temat az
55% bliskich os6b umierajacych podaje, ze nie uzyskalo informacji od
personelu medycznego, opiekujacego si¢ chorym, o jego zblizajacej sie
$mierci.

Generalnie obserwujemy u chorego pogorszenie si¢ stanu zdrowia,
postepujace oslabienie i wyczerpanie organizmu. Pacjent wymaga wsparcia,
ktorego nie potrzebowal przy wykonywaniu codziennych czynnosciach —
takich jak spozywanie positkow, pielegnacja, potrzeby fizjologiczne.
Obserwowane jest postgpujace wyniszczenie organizmu, potaczone ze
spadkiem masy ciata. Wystepuje nasilenie sennosci, wydtuzenie czasu snu —
szczegllnie w ciggu dnia. Charakterystyczny jest spadek zainteresowania
otoczeniem, wystepuje spadek ilosci przyjmowanych plyndéw i pokarméw oraz
trudnosci z polykaniem lekow. Kolejnym objawem moze by¢ nasilenie
dolegliwo$ci bélowych lub zmiana reakcji na dotychczas stosowane leki,
nadmierna senno$¢ lub pobudzenie.

Ze wzgledu na trudny, a niezmiernie istotny fakt okreslenia czasu
wystgpienia $mierci i pozostatego do niej czasu zycia, szczegolnie dla pracy
personelu — wprowadza si¢ skale majace przyblizy¢ czas umierania chorego w
oparciu o ré6znego rodzaju czynniki prognostyczne Smierci.

Uwaza sig, ze — spos$rod wielu mozliwych — gtowne objawy i cechy

zblizajacej si¢ $mierci to nastepujace zachowania: nieopuszczanie tozka, stan
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przedspigczkowy, mozliwo$¢ przyjmowania jedynie matych tykéw ptynow,
niemozno$¢ przyjmowania tabletek doustnie.

Z wywiadow =z pacjentami wsrod objawdw somatycznych
zglaszanych w ostatnich dniach zycia najbardziej dokuczliwe sa, jezeli
wystgpia, narastajace dolegliwosci bolowe dotyczace catego ciala. Pacjenci nie
sa w stanie dobrze okreslic tego typu bolu. Wymaga to od personelu
umiejetnego 1 szybkiego postepowania przeciwbolowego, gdyz zwykle
pozostaje niewiele czasu na zastosowanie lekow. Zwtoka w terapii przysparza
cierpienia choremu, a szybkie i umiej¢tne postgpowanie przynosi radykalna
ulge. Konieczne jest okreslenie stanu chorego — zwykle stosuje sie zwickszenie

dawki leku podstawowego lub stosuje si¢ dodatkowy lek na bole przebijajace.
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Tabela 6

Objawy w okresie umierania i agonii (Odchodzenie -broszura, Warszawa

2015 www.gist.pl; Glowacka A., Opieka nad chorym w ostatnich godzinach zycia;
https://opiekawdomu.info/chory-w-domu/ostatnie-godziny-zycia/)

Objawy wystepujace w okresie

umierania

Objawy towarzyszace agonii

— postepujgce ostabienie, sennosé

—zaostrzenie ryséw twarzy, bladosc¢
skory

—unieruchomienie, uzaleznienie od
pomocy
innych osob

—przyspieszenie tetna

—wyniszczenie — kacheksja

—obnizenie cisnienia tetniczego

—zaburzenia poczucia czasu,
miejsca, sytuacji

—wilgotna, zimna skora

—brak mozliwosci wspotpracy z
opiekunami z uwagi na ograniczony
kontakt logiczny

—sinica warg oraz palcow dfoni i stop

—ktopoty z rozpoznawaniem
najblizszych

—przyspieszony, nierbwnomierny
oddech, gto$ny oddech, dusznosé¢

—zaburzenia koncentraciji

—brak kontroli nad czynnosciami
Fizjologicznymi — wymioty, zatrzymanie
/nietrzymanie moczu, stolca

—nieche¢ do przyjmowania
pokarmow

—niepokdj, pobudzenie

—ograniczenie ilosci przyjmowanych
napojow

—goraczka — zwykle bez infekcji, nie
reaguje na podanie antybiotyku

—trudnosci w potykaniu lekow

—nadmierna wrazliwo$¢ skéry na dotyk,
nadwrazliwo$¢ na bodzce akustyczne

—trudnosci z méwieniem

—bdl z unieruchomienia, dretwienie,
zesztywnienie
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http://www.gist.pl/

W przypadku braku reakcji na leki przeciwbolowe, nasilenia
cierpienia i bolu, towarzyszacego pobudzenia, opornego na zastosowane
leczenie — mozliwe jest zastosowanie sedacji paliatywnej. Sedacja paliatywna
jest dziataniem, dzigki ktoremu chory nie odczuwa boélu, natomiast ma plytki
sen, z ktorego mozna go wybudzi¢, np. w celu komunikacji np. z rodzina.

Nalezy w tym miejscu uscisli¢, ze pojecie bolu totalnego omawiane
w medycynie paliatywnej dotyczy cierpienia czlowieka zwiazanego zardwno z
bélem fizycznym, jak i cierpieniem i bolem psychologicznym, duchowym i jest
zwigzane z poczuciem utraty wlasnej wartosci, sensu istnienia i cierpieniem.
Okreslane jest to powszechnie jako bél totalny.

Kolejnym objawem zblizajacej si¢ Smierci jest narastajgca dusznos$¢.
Brak powietrza jest tortura, a pacjenci sa pobudzeni, niespokojni, me¢cza sig,
nie moga wykona¢ zadnej zamierzonej czynnosci. Zwykle przyjmuja pozycje
siedzaca z usztywnieniem obrgczy barkowej — przez zlapanie si¢ porgczy,
krzesta i podparcie rak w celu umozliwienia wykorzystania dodatkowej
powierzchni oddechowej i mig$ni gornej potowy ciala. Paradoksalnie poprzez
nasilenie oddychania zwigkszaja swoj wysitek oddechowy, nasilajac
zmeczenie 1 gtod tlenu. Podanie typowych lekow, stosowanych w dusznosci
spowodowanej nasileniem POCHP lub spazmu oskrzelowego, nie przynosi
poprawy, a nawet moze pogorszy¢ stan chorego przez zwigkszenie pracy
oddechowej. W medycynie paliatywnej istniejg schematy postgpowania w
opanowaniu dusznosci, spowodowanej postgpem choroby. Lekami z wyboru
sg zwykle preparaty opioidow — szczegolnie morfina, ktdéra zmniejsza
wrazliwo§¢ osrodka oddechowego na hipoksje i tym samym odczucie
duszno$ci. Pomocne przy spadku ilosci tlenu w organizmie jest podanie tlenu

z koncentratora, ktéry powinien by¢ dostepny zaré6wno w hospicjach

93



stacjonarnych, jak i w warunkach domowych. Pomocne w przypadku
dusznosci jest tez zastosowanie nawiewu z wentylatora przez wymuszenie

przepltywu powietrza i skierowanie go w kierunku twarzy chorego.

Rze¢zenia — tzw. rzezenia przed$miertne — wystepuja u co najmnie;j
potowy chorych, krotko poprzedzajac Smier¢. Rze¢zenia sa wynikiem ostabienia
migéni krtani, tchawicy i gardta, w wyniku czego dochodzi do utrudnionego
odkrztuszania i braku potykania zalegajacej wydzieliny, powstajacej w
gérnych drogach oddechowych oraz §liny z jamy ustnej. Rzezenia daja
charakterystyczny efekt dzwigkowy, jednak nie maja duzego znaczenia
klinicznego dla pacjenta i zwykle nie utrudniajg oddechu. Chory wrecz nasila
oddech, wywotluje rz¢zenia, co sprawia mu subiektywna ulge. Rzezenie
przed$miertne jest przykre dla osob zgromadzonych wokol umierajgcego,
szczegollnie dla jego rodziny. Mozna zmniejszy¢ nasilenie objawOw rzg¢zenia
stosujac  odpowiednie leczenie. O podaniu lekéw  wysuszajacych
1 zmniejszajacych wydzielanie z drog oddechowych nalezy zdecydowaé w
przypadku produkcji nadmiernej ilosci wydzieliny. Podaje si¢ leki
antycholinergiczne jak ipratropium lub scopolamina, wziewne, podskorne lub
w czopkach doodbytniczych. Bardzo korzystne sa wszelkiego rodzaju
czynno$ci manualne — jak regularne obracanie chorego, odpowiednie uktadanie
go w pozycji wysokiej lub potwysokiej, zachowanie odpowiedniej temperatury
otoczenia i wilgotno$ci powietrza. Stosowanie ssakow do odsysania wymaga
uruchomienia ucigzliwych i1 gltosnych w pracy aparatow. Zwykle te sprzety
przeszkadzaja i rozpraszaja chorego i opiekunéw. Praktycznym rozwigzaniem,
przy malej ilosci zalegajacej wydzieliny, jest zastosowanie odsysania za

pomoca duzej, np. 50 ml strzykawki, z umieszonym na jej koncu cewnikiem
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do odsysania. To prosty i skuteczny sposob pozbycia si¢ zalegajacej
wydzieliny.

Niepokadj jest istotnym objawem, ktdéry moze pojawi¢ si¢ nawet kilka
tygodni przed $miercig, a wystepuje u ponad 80% chorych. Wymaga wsparcia
emocjonalnego przez towarzyszenie przy t6zku chorego oraz poprzez pomoc
duchowa 1 psychologiczng. Mozna roéwniez zastosowac leczenie przez
wlaczenie lekow uspokajajacych, przeciwlgkowych, przeciwdepresyjnych.

Objawem, ktory rowniez moze wystapi¢ przed $miercig, jest
przed$miertne delirium. Czgsto jest ono odczytywane przez rodzing jako
objaw pozytywny, gdyz chory podsypiajacy moze gwalttownie reagowac na
glos 1 probowa¢ skomunikowac si¢ z osobami z otoczenia. U niektdrych osob
wystepuja objawy silnego pobudzenia psychofizycznego, czasami chaotyczne
ruchy, nawet krzyk lub skurcze migs$ni. Objawy te znane sg jako pobudzenie
przedSmiertne. Nierzadko majg zwigzek z samym procesem agonii i
poprzedzaja $mier¢. Glownym powodem wystepujacego niepokoju i
pobudzenia terminalnego sa zaburzania metabolizmu neuronalnego jako
skutku gromadzenia si¢ toksyn w organizmie oraz niedotlenienia neuronow.
Zmiany te majg negatywny wplyw na moézg i uklad nerwowy, wywotujac
symptomy pobudzenia. Przed$miertny niepokdj mozna usmierzy¢ i
kontrolowa¢ za pomocg lekdéw neuroleptycznych 1 anksjolitycznych,
podawanych podskérnie Iub dozylnie w bolusach lub za pomocg pompy
infuzyjnej. Objawy pobudzenia moga by¢ rowniez skutkiem zmian
patofizjologicznych i objawow somatycznych, zachodzacych pod koniec zycia.
Pobudzenie spowodowa¢ moze bol, zaparcia, zatrzymanie moczu, infekcje.
Uwazna diagnostyka i obserwacja chorego moze wyeliminowaé przyczyne

pobudzenia. Nalezy starannie rozpozna¢ problem i w miar¢ mozliwo$ci usuna¢
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potencjalng, somatyczng przyczyne pobudzenia chorego. Czgsto w koncowym
okresie zycia niepokoj ma podtoze emocjonalne. Pomoca bedzie obecnos¢ i
relacje z bliskimi osobami, ktorych wsparcie pomaga przywréoci¢ poczucie
bezpieczenstwa. Ulge w cierpieniu moze choremu przynie$¢ takze kontakt z
zaufanym wolontariuszem, lekarzem lub pielegniarka czy osobg duchowna.
Nalezy wspomnie¢, ze delirium — zwane majaczeniem lub pobudzeniem —
moze wystapi¢ w kazdym okresie choroby. Do okreslenia stanu chorego
dzielimy je na nieaktywne, hipoaktywne i typu mieszanego. Delirium zostato
omowione w rozdziale o objawach w medycynie paliatywne;.

Zaburzenia polykania moga stanowi¢ ogromny problem zaréwno
dla pacjenta, jak i dla jego opiekunow. Im bardziej zaawansowany jest przebieg
choroby, tym czesciej obserwowane sa zaburzenia polykania. Brak mozliwosci
karmienia i pojenia w warunkach domowych stanowi ogromna przeszkode w
sprawowaniu opieki nad chorym. Zaburzenia potykania wystepuja bardzo
czgsto w ostatnich chwilach Zzycia. Obserwuje si¢ je u co drugiego pacjenta,
objetego opieka paliatywna. Scisle wiaza si¢ z ogdlnym stanem chorego —
wyniszczeniem 1 ostabieniem organizmu oraz podesztym wiekiem i
niedoleznoscig. Szczegdtowo omowione zostaly w rozdziale o leczeniu
objawow.

Doktadne informacje dla rodziny i opiekunow podawane sa w
przystepnej formie w wielu portalach internetowych, dotyczacych opieki
paliatywnej. Jednym =z nich, wartoSciowym, jest Zwrotnik Raka

(www.zwrotnik.raka).
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10. Zasady kwalifikacji do medycyny paliatywnej

10.1 Hospicja dla dorostych: hospicjum stacjonarne, hospicjum

domowe, poradnia medycyny paliatywnej, poradnia leczenia bélu

Do hospicjow kierowani sg chorzy, ktorych stan wymaga leczenia
roznych objawow, a choroba podstawowa wedtug obecnego stanu wiedzy nie
jest mozliwa do leczenia przyczynowego lub jej leczenie jest
ponadnormatywne i przyniesie wiecej szkody i cierpienia niz pozytku dla
chorego. Celem leczenia w medycynie paliatywnej jest opanowanie objawow

dokuczliwej 1 schytkowej choroby.

high karnofsky-score

intensity
follow-up care ‘interference’

caregiver
low

A AL deathT

//\_Y_J time

diagnosis stable phase terminal phase

o7

moment of identification

Rycina 13 Przebieg choroby paliatywnej w czasie. Niebieskim
kolorem zaznaczono moment, kiedy powinna by¢ wdrozona opiecka
paliatywna (Lynn and Adamson diagram wg Thoonsen 2011)

W celu utatwienia komunikacji i zrozumienia istoty opieki
hospicyjnej poszczegdlne hospicja publikuja réznego rodzaju zasady przyjec,

mieszczace si¢ w ramach systemu opieki zdrowotnej. Brak §wiadomosci istoty
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opieki hospicyjnej i panujacych w polskim systemie zdrowotnym zasad
udzielania tejze opieki — powoduje powstawanie bledow podczas kierowania
pacjentow do hospicjum. Kierowani sg chorzy, ktorzy wedlug powszechnego
ubezpieczenia zdrowotnego w NFZ nie podlegaja w Polsce opiece hospicyjnej:
chorzy po udarach, z chorobag Alzheimera, z innym ci¢zkim upos$ledzeniem
poznawczym, chorzy zniewydolnos$cig serca nie bedaca kardiomiopatia,
chorzy po operacjach nie rokujacy wyleczenia, a nie spetniajacy wymogdw
rozpoznania wedtug wytycznych NFZ. Kierowani czgsto sa tez pacjenci, ktorzy
maja rozpoznanie kwalifikujace do leczenia w hospicjum, ale sa w stanie
skrajnie cigzkim, na wlewach wysokich dawek lekow presyjnych, adrenaliny,
levonoru lub podiaczeni do aparatury podtrzymujgcej zycie i sztucznie
utrzymujgcej parametry fizjologiczne. Tacy chorzy powinni pozostaé w
szpitalu pomimo kwalifikujacego ich rozpoznania, gdyz tylko w szpitalu
mozna wdraza¢ lub kontynuowa¢ ponadnormatywne nadzwyczajne leczenie
lub zadecydowac¢ o jego zaniechaniu.

Odmiennie do pojg¢ wystepujacych w przesztosci — opieka powinna
by¢ wdrozona jak najwcze$niej — kiedy rozpoznana zostanie choroba w stadium
paliatywnym. Wdrozenie medycyny paliatywnej nie powinno wykluczaé
innych rodzajow terapii, ktore moga by¢ prowadzone rownolegle z leczeniem
paliatywnym.

Pomimo przyjetych w NFZ listy rozpoznan nadal jest duze
niezrozumienie, jakich pacjentow mozna skierowa¢ do hospicjum —
poszczegdlne hospicja publikujg listy lub =zalecenia, dotyczace opieki
hospicyjnej. Ponizej przyktad listu, wystanego do placowek szpitalnych w
Bialymstoku.
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ZASADY OBJECIA CHOREGO OPIEKA
PRZEZ HOSPICJUM STACJONARNE I DOMOWE
(przyjete w Hospicujum w Biatymstoku)
Informacja dla lekarzy i pacjentéw
Hospicjum obejmuje opieka osoby cierpigce na zaawansowane choroby,
nierokujace wyleczenia. Do hospicjum kwalifikujg si¢ pacjenci, cierpigcy z
powodu chordb przewlektych nowotworowych, jak i innych niz nowotworowe.

Dostepne sg roznorodne formy leczenia paliatywnego, w tym grupy
wsparcia, poradnia medycyny paliatywnej (PMP), hospicjum domowe,
szpitalny oddziat paliatywny lub hospicjum stacjonarne.

Aby skutecznie leczy¢ zgodnie z zasadami medycyny paliatywnej,
nalezy jak najwcze$niej skierowac chorych do leczenia paliatywnego. Leczenie
paliatywne moze by¢ prowadzone rownolegle do leczenia onkologicznego lub
innego, jezeli objawy choroby sg postepujace i nieuchronne.

Do hospicjow nie kieruje si¢ chorych, u ktorych ,sztucznie”
podtrzymywane sg czynnos$ci zyciowe oraz w celu ,,sztucznego” podtrzymania
tych czynnosci zyciowych.

Hospicjum kieruje si¢ zasadg akceptacji nieuchronno$ci $mierci. Nie
stosuje si¢ w hospicjum uporczywej terapii, ktorej celem jest wydtuzenie zycia
pacjenta za wszelka ceng. Nie prowadzi si¢ rowniez dziatan resuscytacyjnych.
Hospicja nie prowadza diagnostyki czy oceny postgpu choroby — poza celem
opanowania uporczywych objawoéw choroby.

Leczenie w hospicjum oznacza przede wszystkim walke z bolem oraz

zmniegjszanie ucigzliwosci objawow choroby — tzw. objawdw somatycznych.
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Personel hospicjum stara si¢ zapewni¢ komfort psychiczny i
duchowy przez wsparcie zarowno chorych, jak i ich bliskich. Hospicjum to —
oprocz miejsca — wieloaspektowy program opieki nad umierajagcym chorym.

W hospicjum nie stosuje si¢ rowniez, powszechnych w medycynie
ratunkowej, wlewow lekow presyjnych, w tym np. dopaminy i innych
utrzymujacych cisnienie krwi chorego. Nie przetacza si¢ krwi — jezeli zabieg
ten jest konieczny, chorego kieruje si¢ do szpitala. Rowniez nie przeprowadza
si¢ dziatan typowych dla intensywne;j terapii, w tym reanimacji.

A.
B. ZASADY OGOLNE
Konsultant wojewddztwa podlaskiego w dziedzinie medycyny paliatywnej
Biatystok, 7. 11. 2017 r.
Zataczniki: — wykaz choréb wedtug NFZ i MZiOS 2013 r. z pdzniejszymi zmianami;
— karta kwalifikacji wedtug PTMP 2017 r.
1. http://www.hospicja.pl/wazne-pytania/co-to-jest-hospicjum;
2. zasady przyjeé¢ wedhug Hospicjum Sw. Kamila w Gorzowie Wlkp.;

3. rozporzadzenie MZIOS z 2013 r. z pézniejszymi zmianami;

4. Karta Praska 2012 1.

I. Celem medycyny paliatywnej, w tym opieki hospicyjnej
ambulatoryjnej, domowej i stacjonarnej jest poprawa jakosci zycia chorych
w ostatnim okresie zycia, a takze poprawa jakosci zycia ich rodzin, rozumiana
jako pomoc w sprawowaniu opieki medycznej i pielegnacyjnej, w tym pomoc
psychologiczna, duchowa i emocjonalna, a przede wszystkim pomoc w
likwidowaniu ucigzliwych objawow choroby.

I1. Zasady pomocne w osigganiu celu opieki paliatywnej:

1. Stuzenie najlepszym interesom chorego.

2. Szacunek dla zycia 1 $mierci oraz godnosci i autonomii cztowieka.
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3. Niestosowanie uporczywej terapii w celu przedtuzenia zycia..

4. Niestosowanie skracania zycia przez podanie lekow $miercionosnych.
Akceptacja $mierci jako naturalnego zakonczenia nieuleczalnej choroby
III. Zadania opieki paliatywnej:

1. Leczenie dotkliwych objawdw choroby.

2. Wsparcie psychologiczne, socjalne, duchowe.

3. Wsparcie rodziny w zatobie.

4. Dzialanie zespotowe.

IV. Warunki konieczne do prowadzenia opieki paliatywnej w
hospicjum stacjonarnym:

1. Zdiagnozowana choroba nowotworowa w fazie zaawansowanej — lub

2. choroba przewlekla w fazie zaawansowanej, wedlug wykazu
podanego ponize;j.

3. Posiadanie skierowania do hospicjum stacjonarmego od lekarza
pierwszego kontaktu lub od lekarza prowadzacego, pod opieka ktérego obecnie
przebywa chory.

4. Chory lub — w przypadku niezdolnosci chorego do wyrazania swojej
woli — opiekun prawny lub inna osoba sprawujgca opieke nad chorym wyraza
zgode na przebywanie w hospicjum stacjonarnym.

B. WYMAGANE DOKUMENTY
Przyjecie pacjenta do hospicjum stacjonarnego zwigzane jest z
koniecznoscia posiadania przez niego nastgpujacych dokumentow:

1. Historii choroby potwierdzajacej proces chorobowy 1 jego
zaawansowanie.

2. Aktualnego ubezpieczenia zdrowotnego.

3. Dowodu osobistego.
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C. ZASADY KWALIFIKACJI DO HOSPICJUM

1. Decyzje o przyjeciu badz o odmowie przyjecia pacjenta do hospicjum
stacjonarnego podejmuje kierownik do spraw medycznych Iub lekarz przez
niego wyznaczony.

2. Do objecia opieka hospicjum stacjonarnego, domowego lub poradni
medycyny paliatywnej kwalifikujg si¢ pacjenci z nastgpujacymi jednostkami
chorobowymi (wedlug ICD-10):

C00-D48 Nowotwory.

G09 Zakazenia OUN wywolane wirusami powolnymi.
B20-B24 Choroby wywolane przez wirus HIV.

G10-G13 Ukladowe zaniki pierwotne zajmujace OUN.
G35 Stwardnienie rozsiane

142-143 Kardiomiopatie — w okresie schylkowym.

J96 Niewydolnos$¢ oddechowa niesklasyfikowana gdzie indziej.

L89 Owrzodzenie odlezynowe.

3. Jezeli pacjent spehnia kryteria kwalifikacyjne, wymienione w ust. 2, a
jego stan zdrowiawymaga objecia catodobowa opiekg hospicyjng, wowczas
kierownik do spraw medycznych hospicjum:

— podejmuje decyzje o przyjeciu pacjenta do hospicjum stacjonarnego
(jezeli w hospicjum stacjonarnym jest wolne miejsce);

— wpisuje pacjenta na liste 0sob oczekujacych na udzielenie §wiadczenia —
(jezeli w hospicjum stacjonarnym brak wolnych miejsc; do czasu zwolnienia
si¢ miejsc pacjent moze by¢ przyjety pod opieke hospicjum domowego).

4. W miar¢ zwalniania si¢ miejsc w hospicjum stacjonarnym kierownik
analizuje stan zdrowia wszystkich 0s6b umieszczonych na liscie oczekujacych
i— zaleznie od wynikow tej analizy — wskazuje osobg, ktora w pierwszej

kolejnosci wymaga objecia opiekg w hospicjum stacjonarnym.
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Standardy organizacyjne specjalistycznej opieki paliatywnej dla
pacjentow dorostych - SOSOPPD

W 2022 roku w czasopismie Palliative Medicine in Practice ukazaty si¢

propozycje standardow w opiece paliatywnej - SOSOPPD.

Propozycja standardow wynika z faktu ze do tej pory w Polsce nie byto
okreslonych obowigzkowych standardow opieki paliatywnej, a wytyczne
postepowania polegaty na dostosowaniu si¢ do zalecen i wymogdéw NFZ

zgodnie z rozporzadzeniem ministerialnym.

W standardach SOSOPPD wyro6zniono dwa poziomy opieki paliatywnej:
podstawowa opieke paliatywng nazywana: ,,elementami opieki paliatywnej” i
specjalistyczng opieke paliatywng”.

Uwaza si¢, ze wszyscy lekarze, pielegniarki i pozostali pracownicy
medyczni ochrony zdrowia powinni posiadaé podstawowa wiedze i
umiejetnosci w zakresie opieki paliatywnej. Uwaza si¢ rOwniez ze pracownicy
beda potrafic wdrozy¢ w praktyce klinicznej zasady opieki paliatywnej

opierajac si¢ na ksztatceniu przeddyplomowym i podyplomowym.

Wg standardow SOSOPPD, ,,Elementy opieki paliatywne;j” obejmuja
podstawowe zasady stosowane u pacjentow we wszystkich podmiotach
leczniczych, innych niz specjalistyczna opieka paliatywna. Elementy opieki
paliatywnej powinny by¢ powszechnie dostgpne i stosowane przez personel

wszystkich jednostek ochrony zdrowia w tym POZ - podstawowej opieki
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zdrowotnej 1 SOZ - specjalistycznej opieki zdrowotnej, a takze w zakltadach

opieki dlugoterminowej lekarskiej i pielegniarskiej ZOL i ZOP.

Elementy opieki paliatywnej polegajg na leczeniu objawow, komunikacji
z rodzinami i chorymi w celach ustalania leczenia i opieki oraz podejmowanie
decyzji klinicznych z uwzglednieniem preferencji chorych i zgodnie z

zasadami opieki paliatywne;j.

W zakresie specjalistycznej opieki paliatywnej wszystkie komorki
organizacyjne powinny podlega¢ $wiadczniom gwarantowanym. W
standardach opisano wymogi i procedury, dla poszczegélnych komorek
organizacyjnych wsrod ktorych wyrozniono opieke domowa, stacjonarng i
ambulatoryjna..

Przedstawiono zasady kwalifikacji chorych do opieki paliatywnej, a takze
rozwoj nauki i edukacji w zakresie medycyny paliatywnej i pielegniarstwa
opieki paliatywnej.W standardach ponadto okreslono szczegdtowo: zakres i
wymagania dotyczace rodzaju $wiadczen, wymagania organizacyjne,
wymagania i normy zatrudnienia personelu, wymagania i rodzaje
wykonywanych procedur, a takze wymagania dotyczace wypozyczanego
sprzetu medycznego.

W opiece stacjonarnej wprowadzono podzial na trzy poziomy
referencyjnosci, uwzgledniajac kompleksowos¢ $wiadczen udzielanych
chorym, edukacje przed- i podyplomowa.

Ponizej przedstawiono tabele z wykazem komoérek organizacyjnych
opieki paliatywnej i kodow resortowych proponowanych wg SOSOPPD
(Standardy organizacyjne specjalistycznej opieki paliatywnej dla pacjentow

dorostych).
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Dotychczasowe na- Proponowane Kody
zwy komorek organi- nazwy komorek resorto-

zacyjnych organizacyjnych we

Specjalistyczna domowa opieka paliatywna

Hospicjum domowe/ Zespét domowej 2180
Zespot domowej opieki  opieki paliatyw-
paliatywnej nej (ZDOP)
Specjalistyczna stacjonarna opieka paliatywna
QOddziat medycyny Oddziat medycyny 4180
paliatywnej paliatywnej (OMP)
Hospicjum stacjonarne/ Pozaszpitalny 2184
/Stacjonarny osrodek oddziat medycy-
opieki paliatywnej ny paliatywnej

(POMP)

Szpitalny zespot wspie-  Szpitalny zespot 9400
rajacy opieki paliatywne] opieki paliatyw-
nej (SZOP)

Specjalistyczna ambulatoryjna opieka paliatywna

Poradnia medycyny Poradnia medy- 1180
paliatywnej cyny paliatywnej
(PMP)

Dzienny osrodek opieki Dzienny osrodek 2182
paliatywnej lub hospi-  opieki paliatyw-
cyjnej nej (DOOP)

Zatacznik: Wykaz komorek organizacyjnych, specjalistycznej opieki
paliatywnej i kodéw resortowych z propozycja zmiany nazwy (przedruk
Leppert 2022).

W standardach rowniez uwzgledniono funkcjonowanie Dziennego
osrodka opieki paliatywnej tzw. DOOP. DOOP powinien zapewni¢ pacjentom
opieke medyczna, terapi¢ zajeciowa, wsparcie psychosocjalne i duchowe,
ktorych celem jest poprawa funkcjonowania fizycznego, psychicznego,

spotecznego i duchowego chorych. Zakres udzielanych swiadczen ma podlegaé
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ma konsultacjach udzielanych przez lekarzy, pielgegniarki, fizjoterapeutow i
psychologéw. W DOOP powinna funkcjonowaé terapia zajgciowa, opieka
psychologiczna i wsparcie socjalne chorych i rodzin, a takze opieka duchowa
dla pacjentow 1 wsparcie psychologiczne w tym zapobieganie wypaleniu
personelu. Rowniez w standardach zaproponowano utworzenie szpitalnego
zespotu opieki paliatywnej SZOP ktorego zakres dziatania obejmuje udzielanie
konsultacji i §wiadczen na terenie szpitala po otrzymaniu skierowania od

lekarzy z oddzialow szpitalnych.

Standardy bardzo szeroko i szczegétowo opisujg §wiadczenia udzielane w
hospicjach i zaktadach medycyny paliatywnej, oraz zadania dydaktyczne dla
osrodkow akademickich znacznie zwickszajac wymagania jako$ciowe
personelu oraz wymagania organizyjne.

Wprowadzenie standardow wobec powszechnego braku $rodkow na
obecne funkcjonowanie hospicjow najczeséciej dzialajacych jako NZOZ-y
(niepubliczne zaktady opieki zdrowotnej) rodzi obawy w $rodowisku
medycyny paliatywnej o dalsze mozliwos$ci funkcjonowania tak powszechnie i
w tak szerokim zakresie jak obecnie przy znacznie zwigkszonych
wymaganiach i ograniczonych $rodkach.

Z drugiej strony wprowadzenie standardéw jest konieczne i korzystne
gdyz reguluje 1 ujednolica organizacje medycyny paliatywnej oraz poprawia
jakos¢ leczenia chorych.

Dlatego organizacje paliatywne miedzy innymi PTMP Polskie
Towarzystwo Medycyny Paliatywnej chce uczestniczy¢ w pracach tworzenia,
wprowadzania i nadzoru nad standardami co wyrazane jest na spotkaniach i

konferencjach towarzystwa.
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Czas pokaze czy wprowadzenie standardow rozwinie i upowszechni
imponujaco obecnie dziatajacg opieke paliatywna czy ograniczy ja do

wyselekcjonowanych elitarnych miejsc.

Kwalifikacja chorych do specjalistycznej opieki paliatywnej SOP wg
SOSOPPD.

Warunki przyjecia chorych do poszczegdlnych rodzajow
specjalistycznej opieki paliatywnej obejmujg spetnienie kryteriow
skierowania i kwalifikacji.

Kryterium skierowania stanowi ze: skierowanie do SOP powinno by¢
wystawione przez lekarza, przy czym dla kwalifikacji chorych do szpitalnego
zespolu opieki paliatywnej wystawienie skierowania pownino by¢ przez
lekarza oddzialu szpitalnego, na ktorym leczony jest chory a do dziennego
osrodka opieki paliatywnej przez lekarza zespotu specjalistycznej opieki
paliatywnej. Stan zdrowia i stan sprawnos$ci pacjentow powinien pozwala¢ na

pobyt w dziennym osrodku opieki paliatywne;.

Kryterium kwalifikacji: Kwalifikacji pacjentow dokonuje lekarz zespotu
specjalistycznej opieki paliatywnej na podstawie cato$ciowej oceny stanu
klinicznego chorych z uwzglednieniem sfery fizycznej, psychologicznej,
spotecznej i duchowe;.

Do oceny objawow somatycznych i funkcjonowania psychicznego
zalecany jest kwestionariusz ESAS, do oceny wymiaru duchowego stosowana
moze by¢ skala NRS, oceny sfery spolecznej dokonuje si¢ na podstawie
wywiadu przeprowadzonego z pacjentem i rodzing przez lekarza lub

pielegniarke komorki organizacyjnej specjalistycznej opieki paliatywne;.
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W skali NRS natezenie objawow i bolu duchowego oceniane jest
nastepujaco: niewielkie wynosi 1-3, umiarkowane 4—6, silne 7—8 i bardzo silne
9-10.

Kwalifikacja odbywa si¢ na podstawien oceny stanu choregu ktéry ma
cierpienie zwigzane z powazng chorobg w oparciu o skalg¢ (Kwestionariusz
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)) oraz skale NRS gdzie chory
ma objawy fizyczne i/lub psychiczne, i/lub zaburzenia w sferze duchowej o
natgzeniu przynajmniej 5 wedtug NRS, i/lub spotecznej ocenianej na podstawie
wywiadu. Skierowanie dotyczy chorych, ktérzy nie moga by¢ skutecznie
leczeni w innych jednostkach ochrony zdrowia zapewniajacych elementy
opieki paliatywnej i1 ktérzy wymagaja kompleksowego leczenia i wsparcia

zapewnianego przez zespoly specjalistyczne opieki paliatywne;.

W standardach dodatkowo powigzano dzialalno$¢ kliniczng z edukacja
przed- i podyplomowa oraz z dziatalnoscia naukowsa (uczelnie akademickie i

instytuty badawcze, poziomy referencyjne jednostek stacjonarnych).

Nauka i edukacja

W celu zapewnienia wlasciwego dostepu chorym i rodzinom do opieki
paliatywnej wszyscy pracownicy ochrony zdrowia powinni znac i stosowaé w
praktyce klinicznej podstawowe zasady opieki paliatywnej, dlatego zalecane
jest, aby: programy nauczania studentoéw kierunku lekarskiego zawieraly
odrebny przedmiot — medycyna paliatywna; programy nauczania studentow
kierunku pielegniarstwo zawieraty odrgbny przedmiot — pielggniarstwo opieki

paliatywnej; programy nauczania studentow kierunkow fizjoterapia,
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psychologia, socjologia i seminariow duchownych zawieraty odrgbny
przedmiot — opieka

paliatywna; programy ksztalcenia podyplomowego lekarzy zawieraty
podstawy medycyny paliatywnej i specjalizacje w dziedzinie medycyny
paliatywnej;  programy  ksztalcenia  podyplomowego  pielggniarek,
fizjoterapeutdw, psychologow, pracownikéw socjalnych i1 duchownych
zawieraly podstawy opieki paliatywnej i specjalizacje dla pielegniarek w

dziedzinie pielegniarstwa opieki paliatywne;.

Jednostki akademickie medycyny paliatywnej i opieki paliatywnej

Ponadto zalecane jest, aby na kazdej uczelni akademickiej (uniwersytecie)
ksztalcacej studentow kierunku lekarskiego, pielggniarstwa i fizjoterapii,
zostala utworzona akademicka jednostka medycyny paliatywnej lub opieki
paliatywne;.

Zalecane jest, aby akademicka jednostka medycyny paliatywnej lub
opieki paliatywnej, w zakresie edukacji studentow kierunku lekarskiego,
pielggniarstwa i fizjoterapii, wspolpracowata ze specjalistyczng jednostka
opieki paliatywnej w szpitalu klinicznym danej uczelni akademickiej lub, na
podstawie umowy zawartej z uczelniag akademicka, ze specjalistyczng
jednostka opieki paliatywnej funkcjonujaca poza szpitalem klinicznym.

Zalecane jest, aby specjalistyczne jednostki opieki paliatywne] w
szpitalach klinicznych lub w innych podmiotach leczniczych, posiadajace
umowe¢ zawartg z uczelnig akademicka, prowadzily edukacj¢ lekarzy w
zakresie medycyny paliatywnej, pielggniarek w zakresie pielegniarstwa opieki
paliatywnej, fizjoterapeutdw, psychologéw, pracownikéw socjalnych i

duchownych w zakresie opieki paliatywne;.
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Instytut badawczy medycyny paliatywnej i instytut badawczy
pielegniarstwa opieki paliatywnej

Instytut badawczy medycyny paliatywnej 1 instytut badawczy
pielegniarstwa opieki paliatywnej] moga prowadzi¢ badania naukowe,
edukacje, opracowywac standardy i nowe metody postegpowania w dziedzinie,
odpowiednio, medycyny paliatywnej i pielggniarstwa opieki paliatywne;j.

Instytut badawczy medycyny paliatywnej 1 instytut badawczy
pielegniarstwa opieki paliatywne] moze posiada¢ w strukturze lub
wspotpracowaé z komdrkami specjalistycznej opieki paliatywnej: zespolem
domowej opieki paliatywnej, oddziatem medycyny paliatywne;j,
pozaszpitalnym oddziatem medycyny paliatywnej, szpitalnym zespotem opieki
paliatywnej, poradnia medycyny paliatywnej i dziennym osrodkiem opieki
paliatywne;.

Instytut badawczy medycyny paliatywnej moze prowadzi¢ szkolenie
specjalizacyjne lekarzy

w dziedzinie medycyny paliatywnej, o ile posiada akredytacje w tym
zakresie.

Instytut badawczy pielggniarstwa opieki paliatywnej moze prowadzi¢
szkolenie specjalizacyjne pielggniarek w dziedzinie pielegniarstwa opieki

paliatywnej, o ile spetnia obowigzujace wymogi w tym zakresie.
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- BZ20—B24 Choroba wwywwotana przez ludzki wwirus
uposledzenia odpornosci (HINWD

- COO—C9D7F MNowwobtwrory ztoslivee

- D=22—D3=2 Mowvwobewdr nieztoslivey opon mozgowych,
nieztaslivwy Mowvwotwwor moazgu 1 innych czesci osrod-
kowwego uktadu nernmnowvwego

= D3ITFT—Dda Mowvwobhewory o niepewvenynm lub niezmanymn
charakterze

- DAa5 Czenvwienica prawdzivea

- DAas Zespoly miselodysplastyczne

= DA Imne Nnowwotwworny o niepevenyrm ub niezmamyrm
charakterze tkanki limmfatycznej, uktadu krnewiot-
wworczego i thanek pokrewerycks

- DS MNMowwotTworny o niepaewsnyrm lul niezmanym cha-
rakterze o inmyrmm | nieokreslomynm ummiie]scowwiemniu

- GG 1 2 Mastepstvwa chordab zapalnych osrodlko-—
wwaego uktadu mnernwowego, choroba Huntimngtomna,
berztad dziedziczny, zanik miesni pochodzenia
rdzeniowego i choroby pokrewne, zaniki uktadowe
piermnwotnie zajmujace uktad nernvvowvwy w chorobach
sklasyfikowwanych gdzie indziej

- GIFS—G2ITFT Stwardnienise rozsianse, inme ostre nNozsia-
ne demielinizacje. inme choroby demielinizacyjme
osrod kowego uktadu nerneswowego

- 150 MNiewydolnosE serca v stopniu Zzaawwansowania
Klimiczmego MNYHS 11§ 1w

- 122142 Kardiomiopatia, kardiomiopatia w przelbie-
agu chordgb sklasyfikowanych gdzie indzisj

- 129 0, 197 2, Q82 0 Obrzek chifonmy ww zaawvwanso-—
wwanymm stopniu, kKtdny powvwoduje znieksztatcenie
korfczym, zaburzenia troficzmne skdarny i Znacznme
zaburzemnie funkcjonoweania

= Joa.1 Przewlekta nieveydolnose oddechowwa

- K72 Niewydolnosc wagtroby niesklasyfikowana
agdzie ind=ziej

- K74 Zwwioknienie i marskosc watroloy

- LE29 Owrzodzenie odlezymowee ww stopniu powyzej
2_ ww skali EPUAP/MNPUAFP (Ewuropean Presswurne Uilcer
Aawvisory Pamnel/ifational Pressure Uifcer Adwvisory:
Parrel)

= MN.18.5 Przewlekia choroba nerek vw stadiunm S.
E_.f_.:i:rl'_.'?ﬂkowa niewvwwydolnosc nerek, eGFR < 15 i’
Zalacznik: Lista proponowanych zmian diagnoz pozwalajacych na
zakwalifikowanie pacjentow dorostych do zespotu domowej opieki
paliatywnej, oddzialu medycyny paliatywnej i pozaszpitalnego oddzialu
medycyny paliatywnej (przedruk Leppert 2022).
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10.1.1 Skale kwalifikujace do leczenia w opiece hospicyjno-

paliatywnej

Pomimo przyjetych zasad — zarowno w wytycznych centralnych, w tym
przyjetych w NFZ w formie ustawy, jak i zasadach przyjetych lokalnie w
poszczegdlnych hospicjach, oraz proponowanych standardéw — czesto personel
hospicjow stoi przed trudnym wyborem: komu udzieli¢ pomocy jako
pierwszemu, kto powinien by¢ przyjety do opieki. Jest to szczegdlnie wazne w
sytuacji braku miejsc w hospicjach lub wystepujacych brakow personelu. Stad,
w celu uproszczenia i ujednolicenia zasad opieki, probuje si¢ wprowadzad
roznego rodzaju skale, wartosciujgce ciezkos¢ stanu pacjenta i tym samym
potrzebg leczenia pacjentow w hospicjach i oddziatach medycyny paliatywne;.

Jednym z pierwszych warto$ciujacych kryteriow przyjecia pacjenta
do opieki paliatywnej bylo tzw. surprise question — SQ. Pytanie zaskoczenia
(SQ) zostalo opracowane iwalidowane jako prosty test do identyfikacji
pacjentow, ktorzy moga skorzysta¢ z opieki hospicyjnej i paliatywnej. Test
odpowiada na pytanie, czy klinicysta zastanawia si¢ nad problemem: ,,Czy
bylbym zaskoczony, gdyby ten pacjent zmart w ciggu najblizszych 12
miesigcy?”

SQ byt szeroko promowany i stosowany w ramach oceny potrzeb
opieki hospicyjnej 1 paliatywnej. SQ w zalozeniu mial by¢ prostym i
praktycznym testem przesiewowym do identyfikacji pacjentow wymagajacych
opieki paliatywnej, ale w pierwotnym zastosowaniu budzi obecnie wiele

watpliwos$ci, co powoduje koniecznos¢ zastosowania innych sposobow oceny.
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Test SQ jest nieadekwatny, gdy jest stosowany do przewidywania
$mierci u dzieci w wieku od 6 do 18 miesigcy oraz przy gorszych wynikach
wérod pacjentdow z chorobg nienowotworowa. Wysoki odsetek wynikow
falszywie dodatnich dla SQ moze budzi¢ obawy, jezeli jest uzywany jako
rutynowy kwalifikujacy test do wdrozenia czasochlonnej i kosztownej
procedury klinicznej Iub do kwalifikacji do stabo dostgpnej procedury opieki
hospicyjnej 1 paliatywnej. Opracowanie doktadnych, niezawodnych i
zautomatyzowanych sposobow identyfikacji pacjentdéw wymagajacych opieki
hospicyjnej i paliatywnej w roéznych warunkach jest nadal priorytetowym
obszarem wielu badan.

Na podstawie ustalen klinicznych surprise question SQ jest nadal
warto$ciowym miernikiem, jednak nie powinien by¢ uzywany jako
samodzielne narz¢dzie prognostyczne. Uwaza si¢, ze klinicy$ci powinni
korzysta¢c z innych sposoboéw identyfikacji pacjentow z chorobami
paliatywnymi.

W ramach kwalifikacji do leczenia paliatywnego w rekomendacjach
europejskich z 2014 roku zaleca si¢ wykorzystanie Skali Rezultatow w Opiece
Paliatywnej (POS, ang. Palliative Outcome Scale, Rekomendacja nr 16/2019
Prezesa AOTMiT z 3 kwietnia 2019 roku). POS jest nieodptatnym narzedziem,
wykorzystywanym w dziataniach praktycznych, nauczaniu i badaniach w
zakresie opieki paliatywnej. Skala zostala zwalidowana i zaadaptowana do
warunkow kulturowych w wielu krajach. Skala POS jest modyfikacja narzgdzia
STAS (ang. Support Team Assessment Schedule). Uzupehienie formularza
POS zajmuje mniej niz 10 minut, moze by¢ on wypekiony przez pacjenta,

opiekuna badz personel medyczny. Skala identyfikuje niezaspokojone potrzeby
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pacjentow w roznych aspektach. Moze wykrywaé zmiany zwigzane z
przebiegiem choroby lub interwencja i pozwala zarzadza¢ objawami.
Oryginalna skala POS opublikowana w 1999 roku sklada si¢ z dwoch
identycznych kwestionariuszy, wypetnianych niezaleznie przez personel i
pacjenta. Pytania dotycza 10 domen: bolu, innych objawow, Ieku pacjenta, leku
rodziny, informacji, wsparcia, warto$ci zycia, poczucia wilasnej wartosci,
zmarnowanego czasu i spraw osobistych. Poszczegolne elementy sa oceniane
w skali od zera (najlepsze) do czterech (najgorsze). Punkty o wartos$ci zero lub
jeden wymagaja mniejszej uwagi niz te, ktore uzyskaty ocene trzy lub cztery.
Jezeli pacjent ocenia bol na poziomie czterech punktow oznacza to, ze bol jest
dla niego przytlaczajacy i uniemozliwia codzienne funkcjonowanie. Wartos¢
zero wskazuje, ze nie odczuwa bolu, wynik jeden oznacza, ze bdl jest niewielki

1 nie wptywa na funkcjonowanie.

Karta kwalifikacji do specjalistycznej opieki paliatywnej
Rekomendacja nr 16/2019
Prezesa AOTMIT z 3 kwietnia 2019 roku

Na podstawie opisu dolegliwo$ci ocenianych w kwestionariuszu POS
opracowano polska propozycje karty kwalifikacji do $wiadczen
gwarantowanych, ktora czgsciowo pokrywa si¢ z objawami, uwzglednionymi
w POS. Ponizej propozycja karty kwalifikacji, opracowanej przez osrodek w
Zakladzie Medycyny Paliatywnej w Warszawie oraz Zakltad Medycyny
Paliatywnej w Lodzi skladajacy sie z czesci A 1 B.

114



Kryteria kwalifikacyjne: Choroba ma niekorzystne lub niepewne
rokowanie dotyczace przezycia, Pacjent spetnia warunki przyjgcia zgodnie z
zasadami ubezpieczyciela oraz wystepuje 1 Iub wigcej stanow naglacych

(tabela A) lub natgzenie objawow (tabela B) — suma punktéw >10 pkt.

Dane ogolne

Rozpoznanie choroby podstawowej ICD-10:

Choroby wspdtistniejace ICD-10:

Zdyskwalifikowano od leczenia przyczynowego Tak/Nie

Zakonczono leczenie przyczynowe Tak/Nie

Pacjent wymaga leczenia objawowego rownolegle z

_ Tak/Nie
leczeniem przyczynowym

Tabela A
Stany naglqce zwigzane z chorobg nowotworowq i jej leczeniem

0 Zespot zyly gtownej gornej

O Zespdt wzmozonego ci$nienia srodczaszkowego

O Zespot ucisku rdzenia kregowego

0 Niedroznos¢ przewodu pokarmowego zdyskwalifikowana od
zabiegu operacyjnego

0 Ptyn w jamach ciata wymagajacy odbarczenia lub innego pilnego
postepowania

Grozne dla zycia zaburzenia metaboliczne lub wodno-
elektrolitowe

Dziatanie toksyczne lekow stosowanych w celu tagodzenia
objawow (opioidéw /benzodwuazepin, innych)
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Tabela B

Stan sprawnosci i natgzenie objawow

Ogolny stan sprawnosci

ECOG ‘ ECOG ‘ ECOG ECOG ‘ ECOG
0 1 2 3 4
Bol
(gdy analgezja osiggnieta jest przy pomocy silnych opioidéw — nalezy zaznaczy¢ bol $redni)
nie wystepuje staby $redni silny bardzo silny
X X X X X
Wyniszczenie
nie wystepuje ‘ prekacheksja ‘ kacheksja ‘ uporczywa kacheksja
0 2 4
Dusznosé
nie ma stabo nasilona naqﬂ;;e:mo nasilona bardzo nasilona
0 s 4 6
Kaszel
nie wystepuje staby umiarkowany silny bardzo silny
0 1 2 3 4
Zaburzenia polykania
. . . . . znacznie .
nie wystepuja mierne $rednie . afagia
nasilone
0 1 2 3 4
Nudnosci lub wymioty
nie wystepui sporadyczne $rednio czoste bardzo nasilone
yO epud P ly nasilone % /bardzo czgste
2 4
Zaparecie stolca
nie wystepuje stabo nasilone Alsredmo nasilone bardzo nasilone
0 1 nasi onc2 3 4
Uporczywa czkawka
nie wystepuje miernie Srednio uporczywa
yO Py nasilona nasilona porezy
1 2
Plyn w j h ciala lub obrzeki uogél
. . miernie $rednio znacznie . bardzo
nie wystepuja . . . nasilone,
nasilone nasilone nasilone -
0 1 > 3 uogdlnione
4
Obrzek limfatyczny
. . miernie $rednio znacznie .
nie wystepuje . . . bardzo nasilony
0 nasilony nasilony nasilony 4
1 2 3
Odlezyny w skali Torrance’a
. . stopien 3. e
bra.lk lub stopien stopieni 2. (owrzodzenie stopieni 4. (oitf(r)gcl:i[;esr;ie
y . rumien z ziarning owrzodzenie R
(rumien . drazace
blednacy) nieblednacy) lub z martwicg) 1ub 2
cdnacy wioknikiem) b seps
Owrzodzenie nowotworowe
nie wystgpuje niewiclkic rozlegle, liczne ‘lub w okolicy glqboklg
0 1 glowy i szyi lub krwawigce
3
Swiqd
. . $rednio bardzo
nie wystepuje staby nasilony nasilony krytyczny
0 1 > 3 4

Zaburzenia lgkowo-depresyjne, w tym zaburzenia snu

nie wystepuja
0

stabo nasilone
1

bardzo nasilone

3
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W wyjasnieniu autorow zaproponowanej karty, do objecia dowolng
forma opieki paliatywnej wymagane jest spetienie obu kryteriow
kwalifikacyjnych jednocze$nie. W przypadku niespetnienia jednego z
kryteridw pacjent moze by¢ skierowany do poradni medycyny
paliatywne;j. Pacjentow, u ktorych rozpoznaje si¢ stan naglacy (tabela A)
lub bol (>6 pkt.), ewentualnie duszno$¢ (6 pkt.) czy objawy (tacznie >20
pkt.) — mozna skierowa¢ w trybie pilnym do oddziatéw stacjonarnych
opieki paliatywnej lub opieki domowej. Kwalifikacji dokonuje

specjalista medycyny paliatywnej lub lekarz zatrudniony w = osrodku
medycyny paliatywnej. Pacjent zostaje zakwalifikowany do
specjalistycznej opieki paliatywnej stacjonarnej, domowej, poradni lub
uznaje si¢ ze pacjent nie spelnia kryteriow kwalifikacji do
specjalistycznej opieki paliatywnej i wskazana jest kolejna ocena

kwalifikacyjna w terminie pozniejszym.

Kwestionariusze ESAS i ESAS revised

Do oceny stanu cigzkos$ci chorego w wielu krajach Europy stuza
obecnie, wystandaryzowane i powszechnie uzywane, narz¢dzia. Przyktadem
kwestionariusza, ktory jest w stanie wiarygodnie oceni¢ kontrole objawow,

jest kwestionariusz ESAS (Edmonton Symptom Assessment Scale).
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Skala ESAS zostala przygotowana do samodzielnego zglaszania
objawow. Opisuje najczesciej wystepujace objawy u pacjenta w 6-stopniowe;j,

wartosciujacej stownej ocenie (rycina 14.).

Kwestionariusz Edmonton Symptom Assessment System (revised) — Verbal Rating Scale Kwestionariusz Edmonton Symptom Assessment System (revised version)

Prosze zakreslic wyrazenie najlepiej opisujace PanilPana samopoczucie w chwili obecnej Prosze zakresfi iczbe, ktdra najlepiej opisuje PanilPana samopoczucie w chwili obecnef
BOL Newystepue  Newield  Sredni  Siiy Bardzosiny  Maksymalny  rak belu 01 23 456 7 & 9 10 Bardzsinybél
ZMECZENIE Niewystepuje  Niewielkie  Srednie Silne Bardzo silne Brak zmeczenia 01 23 456 7 8 9 10 Bardzosinezmeczenie
SENNOSC Niewystepuie  Niewieha  Srednia Silna Bardzo silna

Brak sennosci 001 23 45 6 7 8 9 10 Bardzoduzasennosc
NUDNOSCI Niewystepuig ~ Niewielde ~ Srednie Silne Bardzo silne

Brak nudnosci 001 23 45 6 7 8 9 10 Bardzonasilone nudnosci
WYMIOTY Niewystepuig  Niewielie  $rednie Silne Bardzo silne  Maksymalne

Brak wymiotow 00123 45 6 7 8 9 10 Bardzonasilone wymioty
ZAPARCIA Niewystepuig  Niewielie  Srednie Silne Bardzo silhe  Maksymalne

Brak zaparcia 001 23 45 6 7 8 9 10 Bardzonasilone zaparcia
UTRATA APETYTU Niewystepuie  Niewiela  Srednia Silna Bardzosilna ~ Maksymalna

. - Bardzo dobry apetyt 001 23 456 7 8 9 10 Calkowitybrak apetytu
DUSZNOSCI Niewystepuja  Niewielkie  Srednie Silna Bardzo silna
PRZYGNEBIENIE Niewystepuje  Niewielie  Srednie Silne Bardzo sine  Maksymalne ILIEIEET 012549507855 i Crpreien
LEK Niewystepuie  Niewield  Sredni Silny Bardzo silny Brak przygnebienia 01 23 45 6 7 8 9 10 Bardzoduie przygnebienie
ZLE SAMOPOCZUCEE  Niewystepuje  Niewielkie  Srednie Silne Bardzosilne  Maksymalne  Lek nie wystepuje 01 23 45 6 7 & 9 10 Bardzonasilonylek
DODATKOWY OBJAW:  Nie wystepuje  Niewielkie Smdnier Silne Bardzo silne Bardzo dob pocude 0 1 2 3 & 5 § 7 & 9 10 Bardzozle samopocaucie
natezenie naterenie  natezenie  natezenie  natezenie

Inny objaw
Nazwisko 1 imie pacjenta’ .
Datagodzing Brak ... 01 23 456 7 & 9 10 Bardzonasiony
Sposoh wypefn pagjent samodzielnie pagent z pomocg opiekunjpersonel  caypacents  Datawodeenia  Datawypelmena  Goddna:

Rycina 14  Kwestionariusze objawdéw Edmonton Symptom
Assessment Scale, ESAS po lewej i ESAS revised po
prawej. Wersje polskie opublikowane w Palliat Med.
Practice 2021;15:2 144-152

W celu poprawy trafnos$ci wprowadzono skalg uzupetniong, ESAS revised
(rycina 14.). Narzedzie odnosi si¢ do aktualnego stanu pacjenta w momencie

badania (jak si¢ teraz czujesz?). W kwestionariuszu uzupetionym wystepuja
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synonimy dla lepszego zrozumienia standw chorobowych, np. depres;ji
(uczucie smutku), leku (uczucie nerwowosci), zmeczenia (brak energii),

sennosci (uczucie sennos$ci), dobrego samopoczucia ( 0ogdélny stan).

Inne skale specjalistyczne kwalifikujace do opieki paliatywnej

Skala SPICT

Istnieje szereg skal klasyfikujacych pacjentow z chorobami
nienowotworowymi, wymagajacych opieki paliatywnej. Przykladem skal
taczacych wiele stanéw chorobowych jest skala SPICT (rycina 15.). Program
SPICT powstat w Szkocji — jako wspolny projekt prowadzony przez The
University of Edinburgh (https://www.spict.org.uk/the-spict/spict-4all).
Osoby, ktore czuja si¢ gorzej z powodu jednego lub wigkszej liczby problemow
zdrowotnych, czesto tracg opieke i wsparcie, poniewaz nie sg identyfikowane
przez system opieki zdrowotnej i nie otrzymuja odpowiedniej pomocy. SPICT
to proste narze¢dzie, zaprojektowane, aby pomoc pracownikom stuzby zdrowia
i opieki w znalezieniu osob, ktoére moga odnies¢ korzysci z lepszej opieki
podtrzymujacej i paliatywnej, wlaczajagc w to planowanie takiej opieki w
przysztosci. SPICT-4ALL ma na celu takie utatwienie rozpoznania i méwienia
o oznakach pogorszenia ogdlnego stanu zdrowia, aby osoby te jak i ich
opiekunowie otrzymali lepiej skoordynowang opieke i wsparcie, niezaleznie

od tego, czy sg w domu, mieszkajg w domu opieki czy przebywajg w szpitalu.
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®

THE UNIVERSITY
f EDINBURGH

Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT™)

NHS
N,

SCOTLAMD

Cancer

Functional ability deteriorating
due to progressive cancer.

Too frail for cancer treatment or
treatment is for symptom contral.
Dementia/ frailty

Unable to dress, walk or eat
without help.

Eating and drinking less;
difficulty with swallowing.
Urinary and faecal incontinence.
Mot able to communicate by
spaaking; little social interaction.
Freguent falls; fractured femur.
Recumant febrile episodes or
infections; aspiration preumonia.
Neurological disease
Prograssive deterioration in
physical and/or cognitive
function despite optimal therapy.

difficulty communicating

andior progressive difficulty with
swallaowing.

Recumant aspiration preumonia;
breathless or respiratory failura.
Persistant paralysis after stroke
with significant loss of function
and ongoing disability.

The SPICT™ is used to help identify people whose health is deteriorating.
Assess them for unmet supportive and palliative care needs. Plan care.
= Unplanned hospital admission(s).

= Performance status is poor or detericrating, with limited reversibility.
(eg. The person stays in bed or in a chair for more than half the day.)

= Daepends on others for care due to increasing physical and/or mental health problems.
= The person's carer needs more help and support.

= Progressive weight loss; remains underweight; low muscle mass.
= Persistent symptoms despite optimal treatment of underlying condition{s).

= The person {or family) asks for palliative care; chooses to reduce, stop or not have treatment; or
wizhas to focus on quality of ke,

Heart/ vascular disease
Heart failure or extensive,

chest pain at rest or on minimal
effort.

Seveara, inoperable paripharal
vascular disease.

Respiratory disease

Severs, chronic lung disaase;
with at rest

or on minimal effort betweean
axacerbations.

Persistant hypoxia neading long
term axygen therapy.

Has neadead ventilation for
respiratary failure or ventilation is
contraindicated.

Other conditions

Deteriorating and at risk of dying with other conditions or complications
that are not reversible; any treatment available will hava a poor outcome. |

Speech problems with increasing G LA LTI GEERELGE L T TER EL L T TS

= Review current treatment and
person receives optimal care; minimise polypharmacy.

= Consider referral for specialist assessment if symptoms or
problems are complex and difficult to manage.

= Agree a current and future care plan with the person and
their family. Support family carers.

= Plan ahead aarly if loss of decision-making capacity is likeh.

= Recond, communicate and coordinate the care plan.

medication to ensure the

Kidney disease

Stage 4 or § chronic kidney
disease (@GFR < 30mb'min) with
deteriorating health.

Kidney failure complicating
other life limiting conditions or
treatments.

Stopping or not starting dialysis.
Liver disease

Cirrhosis with one or maors
complications in the past year:
diuretic resistant ascites

i
i
E
3

Liver transplant is not possible.

Please register on the SPICT website [www. spict.org.uk) for information and updates.,

SPICT'™, April 2019

Rycina 15 Scan Skali SPICT na podstawie materiatow opublikowanych przez tworcow

programu SPICT The University of Edinburgh, dostgp internetowy 12.2021
(https://www. spict.org.uk/the-spict/spict-4all)
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Skala RADPAC

Istniejg skale kwalifikujagce do opieki paliatywno-hospicyjnej w

poszczegbdlnych jednostkach chorobowych, innych niz onkologiczne.

Przyktadem jest skala stosowana w Wielkiej Brytanii w neurologii w

schytkowym okresie choroby Parkinsona (RADboud indicators for Palliative
Care Needs in Parkinson Diseas, RADPAC-PD). Na rycinie 16. —

przedstawiono oryginalng wersj¢ skali.

With regard to the patient, is there any indication of the following?

Part 1: Indicators for Advance Care Planning*

1.

o b

signals or requests for advance care planning or end-of-life care
discussions

loses hope or dreads the future

frequent falls (resulting in a hip fracture, for example)
dysphagia or a first aspiration pneumonia episode

cognitive deficits and/or neuropsychiatric problems

an (first) unplanned hospital admission

Part 2: Indicators to identify onset of a patient’s palliative phase**

[

preferred goal of care moves towards maximization of comfort

a transition in care needs, for example recurrent hospital admissions,
nursing home admission and an increase in help of activities of daily
living

Parkinson’s Disease drug treatment less effective or increasingly
complex regime of drug treatmenis

several specific Parkinson’s Disease symptoms / complications such as
significant weight loss, recurrent infections, progressive dysphagia,
neuropsychiatric problems and/or multiple falls

* at least two indicators should be present for initiating ACP
#*#* at least one indicator should be present for the start of the actual palliative

phase

Rycina 16 Potrzeby objecia opieka paliatywna chorych z choroba
Parkinsona, wedtug RADPAC-PD, dostgp internetowy 12.2021
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Podobnym typem skali jest skala dotyczaca opieki paliatywnej nad

pacjentami z niewydolno$cia serca, lub z chorobg ptuc lub nowotworem — skala

RAD, nazywana RADPAC, stuzgca szerokiej ocenie pacjentow wymagajacych

opieki paliatywnej. Jest ona przyktadem oceny potrzeb dotyczacych opieki

paliatywnej wsrod pacjentéw z roznymi chorobami nie tylko nowotworowymi

co jest powszechne w krajach Europy zachodniej. W pisSmiennictwie spotyka

si¢ anglojezyczng wersj¢, taczaca choroby onkologiczne, niewydolno$¢ serca

oraz przewlekte choroby ptuc. Ponizej, w tabeli 7, wersja polska.

PL)

Tabela 7
Wskazniki RADboud dotyczqce potrzeb opieki paliatywnej (RADPAC-

Zastoinowa niewydolnos¢ serca

Pacjent ma powazne ograniczenia, dos§wiadcza objawow
nawet w spoczynku.
Gléwnie pacjenci lezacy w t6zku (NYHA IV).

Czeste przyjecia do szpitala (>3 rocznie).

Pacjent ma czgste zaostrzenia cigzkiej niewydolnosSci serca
(>3 rocznie).

Pacjent jest umiarkowanie niepelnosprawny; zalezny.
Wymaga znacznej pomocy
i czestej opieki (lub wynik w skali Karnofsky’ego <50%).

Pacjent przybiera na wadze, nie reaguje na zwickszong dawke
lekéw moczopednych.

Ogolne pogorszenie sytuacji klinicznej (obrzek, ortopnoe,
nycturia, dusznosc).

Pacjent wspomina o ,,zblizajacym si¢ koncu zycia”.

Przewlekla obturacyjna choroba pluc

Pacjent jest umiarkowanie niepetnosprawny, zalezny;
wymaga znacznej pomocy
i czestej opieki (wynik Karnofsky’ego <50%).
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Pacjent ma znaczng utrat¢ masy ciata (£10% utrata masy ciata

2. | w ciggu szesciu
miesiecy).
3. Obecno$¢ zastoinowej niewydolnosci serca.
4. Pacjent ma ortopnoe.
5. Pacjent wspomina o ,,zblizajacym si¢ koncu zycia”.

Wystepuja obiektywne oznaki powaznej dusznosci
(zmniejszenie mozliwo$ci wysitku,

duszno$¢ przy mowieniu, uzywanie asystenta oddychania i
ortopnoe).

Choroba nowotworowa

1. Pacjent ma guz pierwotny o ztym rokowaniu.
Pacjent jest umiarkowanie niepelnosprawny, zalezny;
2. | wymaga znacznej pomocy

i czestej opieki (wynik w skali Karnofsky’ego <50%).

3. Postgpuje stopniowy spadek sprawnosci fizyczne;.
4. Pacjent jest stopniowo przykuty do 16zka.
5. Pacjent spozywa mniej pokarmu.
6. Postgpujaca utrata wagi.
Obecnos¢ zespotu anoreksji-kacheksji (brak apetytu, ogdlne
7. | ostabienie, wychudzenie,

zanik mie$ni).

Pacjent ma mniejszg motywacje do zycia.

123




10.1.2 Modele prognostyczne

Jest wiele sposobow oceny ogdlnego stanu zdrowia — na ich podstawie
mozna prognozowac konieczno$¢ opieki i dalszego postepowania z chorym,
szczegblnie w zakresie jego niesamodzielnosci. Czynnikami prognostycznymi
sa postep choroby, towarzyszace wyniszczenie, oraz konieczno$¢ zaleznosci
chorego od opieki.

Niesamodzielno$¢ definiowana jest jako niezdolno$¢ do wykonywania
codziennych czynnos$ci w wyniku choroby lub utraty zdolno$ci fizycznych i
poznawczych niezaleznie od wieku osoby, a zaleznie od stanu jej zdrowia.
Niektore osoby moga odzyska¢ samodzielnos¢, podczas gdy w medycynie
paliatywnej a szczeg6lnie w geriatrii obniza si¢ ona wraz z postgpem choroby
oraz z wiekiem pacjenta.

Powszechnym sposobem oceny chorych, szczegélnie w starszych
grupach wiekowych, jest okreslenie ich wg skali Podstawowych Czynnosci
Zyciowych (skala Katza — ADL, Activities of daily living). Jest to termin
okreslajacy stan chorego w powtarzalnej wartosci, ktory pozwala na
poréwnywanie i okreslanie stopnia codziennej aktywnosci. ADL jest
stosowana powszechnie z powodzeniem w geriatrii jako jeden z wielu

elementoéw calo$ciowej oceny geriatrycznej (COG).
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Uproszczona Skala Oceny Podstawowych Czynno$ci Zycia
Codziennego
(Skala Katza — ADL)

Lp. Opis czynno$ci/pacjent samodzielny tak nie
1. Kapie sie, myje 1 0
2. Ubiera si¢ i rozbiera 1 0

Korzysta z toalety — idzie to toalety,
3. L 1 0
samodzielnie korzysta

4 Wstaje z t0zka, porusza si¢, przemieszcza si¢ 1 0
" | z/do t6zka lub na krzesto

5 Samodzielne spozywa positki, bez pomocy 1 0
" | innych

6. Kontroluje wydalanie moczu i stolca 1 0

Gdy chory uzyskuje sze$¢ punkow w skali ADL, uwaza si¢, ze ma w
pelni zachowane czynno$ci; przy czterech punktach wystgpuje S$redniego
stopnia uposledzenie, a dwa punkty $wiadczg o ciezkim uposledzenie
czynno$ciowym.

W medycynie paliatywnej powszechnie uzywa si¢ tez innych skal,
dostosowanych do sytuacji osob ze schytkowa choroba, zagrazajaca zyciu.
Prawidlowo leczeni pacjenci ze schytkowa choroba zagrazajaca zyciu w opiece
paliatywnej r6znig si¢ w zakresie uposledzenia funkcji zachowanych czynnosci
od pacjentéw innych grup w odniesieniu do odczuwania jakosci zycia QOL w

trakcie postepu choroby. Taka sytuacje pokazuje ponizszy schemat.
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pacjent w opiece niepaliatywej pacjent w opiece paliatywnej
. ADL ~ QOL
B o (o I

.

ADL

Schemat: Schemat przedstawia roznice zaleznosci jakoS$ci zycia i sprawnosci pacjenta
od intensywnos$ci opieki wdrozonej w czasie u roéznych pacjentow. Po prawej pacjent
podlegajacy opiece paliatywnej i po lewej niepaliatywnej. U pacjenta w opiece paliatywnej
po wdrozoniu skutecznej opieki, poprawie ulega jego jakosc zycia pacjenta, podczas gdy
oceniane skala ADL jego podstawowe czynno$ci zyciowe sukcesywnie w czasie ulegaja
pogorszeniu ze wzgledu charakter postepujacej choroby. ADL - Activities of daily living,
(skala Podstawowych Czynnosci Zyciowych), QOL - Quality of Life, (skala oceny jakosci
zycia).

Indeks stanu sprawnosci Karnofsky’ego (The Karnofsky

Performance Status — KPS)

Inna znana, stosowana od dawna skalg jest indeks sprawnosci
Karnofsky’ego (ang. Karnofsky score). Jest to skala pozwalajaca okresli¢ stan
ogo6lny i jako$¢ zycia pacjenta, a takze prognoze kwalifikowanego do dalszej
opieki lub do leczenia, rowniez chemioterapii lub radioterapii. Jest
kwestionariuszem stuzacym do okreslenia funkcjonowania fizycznego za
pomoca oceny funkcjonalnej samodzielno$ci, wyrazonej w postaci liczby.
Ocena ta zawiera si¢ na skali od 0% do 100%. Przyjmuje si¢ zatozenie, ze
wyzsze warto$ci skali odpowiadaja lepszej sprawnosci 1 wyzszej jakosci zycia.
Wyniki uzyskane za pomocg tej skali w odniesieniu do pacjentow
onkologicznych wysoko koreluja z czasem przezycia. Zgodnie z
pismiennictwem uwaza si¢, ze ze wzgledu na oceng tylko jednego wymiaru tj.

funkcjonowania fizycznego pacjenta, otrzymane informacje dotyczace
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globalnej jakosci zycia chorego sa niewystarczajace, natomiast skala jest
adekwatna w ocenie sprawnosci pacjenta razem z rownolegla oceng.Skalg

opracowali David A. Karnofsky i Joseph H. Burchenal w 1949 roku.

Skala Karnofsky’ego:
Stopien Opis
sprawnosci
— stan prawidlowy, brak dolegliwosci i objawow
100
choroby
90 — stan prawidtowej aktywnos$ci

— niewielkie dolegliwosci i objawy choroby
— stan niemal pelnej aktywnos$ci (wymaga pewnego
80 wysitku)
— niewielkie dolegliwosci i objawy choroby
— stan niemoznos$ci wykonywania pracy lub
70 prawidlowej aktywnosci przy
zachowanej zdolnosci do samoobstugi
— stan wymagajacy okresowej opieki — przy
zachowanej zdolno$ci

60 do samodzielnego spetniania wigkszosci
codziennych potrzeb

50 — stan wymagajacy czestej opieki i czestych
interwencji medycznych

40 — stan niewydolno$ci i konieczno$¢ szczegdlnej
opieki

30 — stan powaznej niewydolnosci, wskazania do
hospitalizacji

— stan powaznej choroby, bezwzgledna koniecznosé
20 hospitalizacji
i prowadzenia leczenia wspomagajacego

10 — stan gwaltownego narastania zagrozenia zycia

0 —zgon
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Skala ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group)

Skala sprawnosci, wedlug Eastern Cooperative Oncology Group,
pozwala okresli¢ stan ogolny i jako$¢ zycia pacjenta z chorobg nowotworowa,
ale jest stosowana rowniez w geriatrii i psychiatrii oraz innych cigzkich i
przewlektych chorobach. Wedlug WHO skala ta jest nazywana skala Zubroda
lub skala Zubroda-ECOG-WHO.

Skala ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) Zubroda-
ECOG-WHO

Stopien

. Definicja
sprawnosci
— sprawnos¢ prawidlowa; zdolnos¢ do
0 samodzielnego wykonywania codziennych
czynnosci
1 — obecno$¢ objawow choroby; mozliwo$¢ chodzenia
i wykonywania lekkiej pracy
— zdolno$¢ do wykonywania czynnosci osobistych
2 — niezdolno$¢ do pracy, spedza w to6zku okoto

polowy dnia

— ograniczona zdolno$¢ do wykonywania czynno$ci
3 osobistych
— spedza w t6zku ponad potowe dnia

— koniecznos$¢ opieki wykonywanej przez inng osobe
— spedza w t6zku caty dzien

5 — zgon
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Skala Lansky’ego
Skala Lansky’ego jest skalg pediatryczng, pozwalajaca okresli¢ stan
ogolny 1 jako$¢ zycia dziecka z chorobg nowotworowa. Dzieci roznig si¢
specyfika choroby od dorostych, ale ogdlna ocena wydolnosci organizmu
podlega podobnym okres$leniom stanu zdrowia.

Ponizej przedstawiono pytania zawarte w ocenie stanu dziecka wg skalu

Lansky’ego.

sp?‘gwllleolgci Opis
100 — petna aktywnos$¢, sprawnos¢ normalna
90 — niewielkie ograniczenie przy nasilonym wysitku fizycznym
80 — aktywny, ale szybciej si¢ meczy

— réwnoczesne ograniczenie i skrocenie czasu aktywnego
70 wysitku
fizycznego

— wykonuje codzienne czynno$ci, ale minimalna aktywnos$¢
60 fizyczna

— preferuje czynno$ci wymagajace umiarkowanego wysitku

— ubiera si¢ samodzielnie
50 — wiekszo$¢ dnia lezy

— uczestniczy w spokojnych czynnosciach, zabawach

— wigkszos$¢ czasu spedza w tozku

40 — uczestniczy w spokojnych czynnos$ciach, zabawach
30 — pozostaje gtownie w 16zku
— wymaga pomocy nawet przy najspokojniejszych czynno$ciach
— czesto $pi
20 A . . . .
— biernie uczestniczy w najspokojniejszych czynnosciach
— nie opuszcza lozka
10 : . . L
— nie uczestniczy w zadnych czynno$ciach
0 — zgon
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Paliatywna Skala Sprawnosci (PPS) Palliative Performance Scale

Skala PPS wystepuje w wersji angloj¢zycznej, wykorzystuje pig¢ domen
skorelowanych ze skalg Karnofsky'ego (100-0). Ocena procentowa
dokonywana jest w nastepujacych domenach: mobilnosé¢, aktywnos¢ i oznaki
choroby, dbanie o siebie, spozycie pokarméw i1 ptynéw i1 poziom swiadomosci.
Wynik pokazuje wyrazng uporzadkowang roznice z nizszymi procentami
zwigzanymi z krotszym czasem przezycia. Wg. niektorych badan, PPS jest
wiarygodnym i trafnym narzedziem, ktére dobrze koreluje z rzeczywistym
przezyciem i mediang czasu przezycia dla chorych na nowotwory w warunkach
ambulatoryjnych.  Skala nie opiera si¢ na wynikach badan krwi ani
przewidywaniach przezycia przez lekarza. Najwigksza doktadno$¢ wystepuje
na nizszych poziomach; PPS wynoszacy 10%, 20% i 30% mial mediang

przezycia odpowiednio 2, 4 i 13 dni.

10.1.3. Skale dotyczgce nasilenia ucigzliwych objawow

Wsrod wielu mozliwosci oceny za pomocg skal i kwestionariuszy
cenne jest wartosciowanie wystgpowania poszczegélnych objawow u
pacjentow, bedacych w opiece paliatywnej. Wsrod wielu objawdw ich ocena
punktowa jest obecniec wymagana i konieczna. Przyktadem jest ocena bolu,
ktorego standard rozpoznania za pomoca skal i nastepnie leczenia jest wpisany
do programéw systemu jakosci udzielania §wiadczen w opiece szpitalnej np.

szpitalnych oddziatach paliatywnych.
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Skala oceny majaczenia

Majaczenie, okre$lane jako delirium, jest czgstym stanem w
schytkowym okresie zycia — szczegolnie w okresie pogorszenia stanu zdrowia.
Jest rowniez stanem prognostycznym postepu choroby oraz reakcji organizmu.
Literatura przedmiotu pokazuje, ze przejsciowo trwajace majaczenie wystepuje
u okoto polowy pacjentow w pierwszych dniach pobytu w hospicjum oraz u
90% pacjentow w schytkowym okresie zycia. Prawidlowe postgpowanie z
pacjentem w delirium i wlasciwe leczone majaczenie wymiernie poprawia
jako$¢ zycia pacjentdéw bedacych w zaawansowanym stanie choroby. W
zalezno$ci od dominujgcych objawow wyrdznia si¢ majaczenie hiperaktywne
i hipoaktywne. Ocena zaawansowania majaczenia, jest trudna a pomocne w
réznicowaniu nasilenia objawow sa skale majaczenia.

(Richmond Agitation-Sedation Scale — RASS)

W roznych momentach opieki nad pacjentem wystepuje stan delirium
zwany majaczeniem. Uwaza si¢, ze pod koniec zycia stan majaczenia
wystepuje u ponad 80- 90% chorych. Majaczenie moze by¢ hiperaktywne
tatwo zauwazalne przez personel i latwo rozpoznawalne, ale rowniez wystepuje
jako posta¢ majaczenia hipoaktywnego ktérego przy badania fizykalnym nie
zauwazymy. RASS jest skalg stuzaca ocenie stanu pacjenta, w tym
majaczenia, w celu okreslenia poziomu czujnosci, pobudzenia lub
patologicznego uspokojenia. Dane z badan dowodza, ze nie ocenia si¢
powszechnie tego stanu psychicznego w hospicjach. Ocena RASS
wprowadzona zostata jako skala oceniajaca nasilenie i rodzaj majaczenia —
delirium u pacjentéw hospitalizowanych, jednak moze by¢ stosowana w innych

miejscach przebywania chorych. Skala ma warto$¢ punktowa od wartosci
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dodatnich do ujemnych: +4 do -5 gdzie 0 jest stanem prawidlowym, +4
maksymalnym pobudzeniem z agresja, a -5 patologicznym uspokojeniem lub
sedacja (jezeli nie byly uzywane leki sedatywne to stan wynika z ogolnego
stanu psychicznego). Uwaza si¢, ze przy ocenie odpowiedzi na pytania
przedstawione w logicznej kolejnosci uzyskuje si¢ precyzyjna oceng stanu
psychicznego pacjenta.

Autorzy skali uwazaja, ze pytania i bodzce nalezy przedstawic
pacjentowi i oceni¢ w nastepujacy, kolejny sposob:

—Obserwuj pacjenta. Czy pacjent jest czujny i spokojny (ocena 0)?

—Czy zachowanie pacjenta jest zgodne z niepokojem lub pobudzeniem
(ocena od +1 do +4 przy zastosowaniu kryteriow wymienionych w tabeli
Skala Richmond pobudzenia-sedacji).

—Jezeli pacjent nie jest czujny — gtosno mowigc podaj imie i popros
pacjenta, aby otworzyt oczy i spojrzat na mowigcego. W razie potrzeby
powtarzaj pytanie, aby sktoni¢ pacjenta do dalszego patrzenia w kierunku
glosu.

—Pacjent ma otwarte oczy i kontakt wzrokowy, ktory utrzymuje sie
przez ponad 10 sekund (punktacja -1).

—Pacjent ma otwarte oczy i kontakt wzrokowy, ale utrzymuje przez 10
sekund (pk -2).

—Pacjent ma jakikolwiek ruch w odpowiedzi na gtos (pk -3).

—Jezeli pacjent nie reaguje na glos, stymuluj fizycznie pacjenta,
potrzgsajgc ramieniem, a nastegpnie pocierajgc mostek, jezeli nie ma reakcji
na potrzgsanie ramieniem.( pk- 3)

—Pacjent ma jakikolwiek ruch do stymulacji fizycznej (pk. -4).

—Pacjent nie reaguje na stymulacje glosowq lub fizyczng (pk -5).
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Wynik

+4

+3

+2

+1

Richmond Agitation-Sedation Scale (RASS), wynik od plus 4 do minus 5

Klasyfikacja RASS
— jawnie wojowniczy lub pobudzony
Agresywny — bezpos$rednie zagrozenie dla
pracownikow
Bardzo — ciagnie lul? usuwa rurke lub cewnik
— zachowania agresywne wobec
wzburzony
personelu
Poruszony — czgste rughy paqentg )
— zaburzenia synchronizacji
— niepokdj
Niespokojny — nie agresywny
— ruchy energiczne
Czujny i spokojny — stan prawidlowy
— nie w pet ni czujny
Senny — bez kontaktu wzrokowego
— bez reakcji na glos
— budzi si¢ na krotko (mniej niz 10
Lekkie sekund)
uspokojenie — kontakt wzrokowy
— reakcja na glos
Sr.edn.l — ruch bez kontaktu wzrokowego
uspokojenie
Glegbokie — brak reakcji na glos
uspokojenie — kazdy ruch do fizycznej stymulacji
Bez reakcji — brak reakcji na gtos lub fizyczng

stymulacje
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Skale oceny boélu

B6l ma istotny wplyw na funkcjonowanie fizyczne i psychiczne
pacjenta. Mechanizm jego powstawania u chorych na nowotwory jest ztozony
1 obejmuje zmiany zar6wno miejscowe: komodrkowe, tkankowe — jak i
systemowe, wywolane przez rozrastajaca si¢ tkanke nowotworowa, w tym
przerzuty.

Bl definiowany jest jako nieprzyjemne sensoryczne i emocjonalne
doswiadczenie, zwigzane z aktualnym lub potencjalnym uszkodzeniem tkanek.
Jest to definicja przyjeta przez Miedzynarodowe Towarzystwo Badania Bolu
IASP (International Association for the Study of Pain). Szczegblowy opis
poszczegblnych objawdéw oraz sposoby ich tagodzenia zawarte sa w czesci
szczegOtowej w tomie drugim publikacji. Czgsto podloze bolu jest
wieloczynnikowe, dlatego wymaga starannej oceny i multidyscyplinarnego
podejscia do leczenia, z uwzglednieniem wielu aspektow bolu.

Ocena bolu obejmuje jego lokalizacje i promieniowanie, wzorzec
czasowy, jako$¢ i natezenie, czynniki nasilajace i tagodzace, wptyw na sen i na
codzienne funkcjonowanie. Do oceny bolu mozna uzy¢ prostych skal typu

liniowego oraz rozbudowanych kwestionariuszy opisowych i graficznych.

Skala typu liniowego taka jak skala numeryczna (NRS, Numerical
Rating Scale) jest odmiang skali wzrokowo-analogowej: 0 oznacza brak bolu,

a 10 — bol najsilniejszy.
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Skala jest zalecana w praktyce klinicznej do oceny bolu ostrego i
przewlektego u wszystkich chorych. W ocenie bolu istotna jest nie
poszczegbdlna warto$é, a dynamika zmian podczas obserwacji 1 leczenia
pacjenta.

Inng skala jest podobna, a jednak odmienna skala liniowa wizualno-
analogowa (wzrokowo-analogowa — VAS, Visual Analogue Scale), ktora ma
posta¢ linii bez podziatki i numeracji. Badany wskazuje stopien nasilenia bolu
od minimalnych do maksymalnych warto$ci we wlasnym, subiektywnym

odczuciu.

bez bolu | | najsilniejszy bol

Skala stowna (VRS, Verbal Rating Scale) stuzy do opisowej oceny
nat¢zenia bolu przy pomocy przymiotnikoéw. Badanemu przedstawia si¢ szereg
kolejno ustawionych cyfr z przypisanymi do nich okresleniami dotyczacymi
boélu, jak bol staby, silny, bardzo silny, straszny. Najczesciej stosowana jest 5-
stopniowa skala psychometryczna Likerta. Wada skali jest brak
jednoznacznosci okreslen nasilenia bolu, ktore kazdy badany moze inaczej
rozumie¢. Chorzy mogg mie¢ prob lemy z przyporzadkowaniem podanych
okreslen do wlasnego odczuwania bolu. Skala jest powszechnie stosowana w

Polsce.

Bezbolu  bol maty  bodléredni  bolsilny  bol nie do

wytrzymania
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Skale obrazkowe sg zmodyfikowang skalg VAS. Zawierajg obrazy
twarzy lub inne ikonogramy odzwierciedlajace odczuwanie bolu, gdzie na
skrajnych biegunach znajdujg si¢ rysunki np. twarzy u§miechnietej (brak bolu)

1 wykrzywionej, z grymasem bolu (bdl najsilniejszy).

o~ P -
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Skala obrazkowa jest rowniez powszechnie stosowana w Polsce,

szczegolnie do badania dzieci.

Skalami zlozonymi bélu s skale behawioralnej oceny bélu:

Kwestionariusz strategii radzenia sobie z bdolem (CSQ, Coping
Strategies Questionnaire), opracowany przez A. C. Rosenstiel i F. J. Keefe, w
polskiej adaptacji Z. Juczynskiego. Kwestionariusz sklada si¢ z 42 twierdzen,
ktoére opisujg sposoby radzenia sobie z bolem oraz dwoch pytan, dotyczacych
oceny wlasnych umiejetnos$ci radzenia sobie z bélem i zmniejszenie jego
nasilenia. W ocenie wykorzystano 7-stopniowa skal¢ Likerta. Dla kazdej
strategii radzenia sobie z bolem wynik wynosi 0-36 punktow. Wyzszy wynik
oznacza, ze okre$lony sposob radzenia sobie z bolem jest skuteczniejszy. W
przypadku pytan dotyczacych stopnia opanowania i mozliwo$ci zmniejszenia
nat¢zenia bolu zakres wynikéw wynosi 0-6. Im wynik wyzszy, tym
umiejetnos¢ radzenia sobie z bolem jest wigksza i tym mniejsze natgzenie bolu.
Dane dotyczace zastosowania skali w przeprowadzonych badaniach
potwierdzaja jej rzetelnosc¢ i trafno$¢ jako narzedzia diagnostycznego podczas

terapii.
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Kwestionariusz przekonan na temat kontroli bélu (BPCQ, The
Beliefs about Pain Control Questionnaire), opracowany przez S. Skevington,
rowniez w polskiej adaptacji Z. Juczynskiego. Ma 13 zdan dotyczacych
wewngtrznej 1 zewnetrznej kontroli bolu (np. wptywu opieki medycznej) oraz
wplywu przypadkowych zdarzen. Odpowiedzi przedstawione s3 na 6-
stopniowej skali. Badani moga uzyska¢ 5-30 punktow w odniesieniu do
wskaznika wewnetrznej kontroli bolu oraz 4-24 punkty dotyczace kontroli
zewnetrznej i wptywu przypadkowych zdarzen. Wyzszy wynik wskazuje na
silniejsze przekonanie badanego chorego o wptywie czynnika na kontrole bolu.
Dotychczasowe badania potwierdzaja, ze kwestionariusz BPCQ jest rzetelnym
1 trafnym narzedziem pomiaru.

Kwestionariusz MPQ (McGill Pain Questionnaire), opracowany
przez R. Melzacka, wersja polska zostala zaadaptowana przez Sedlaka.
Pozwala on na ilo$ciowg i jako$ciowa ocen¢ bolu poprzez wybranie stowa z
listy dostepnych przymiotnikow. Kwestionariusz sktada si¢ z 6-punktowe;j
numeryczno-stownej skali bolu, 78-przymiotnikéw odnoszacych si¢ do opisu
boélu oraz 9-przymiotnikow opisujacych czasowa charakterystyke bolu.
Przymiotniki podzielone sa na trzy kategorie w odniesieniu do aspektu
sensorycznego, emocjonalnego i poznawczego odczuwanego bolu.

Skala Doloplus stluzy do behawioralnej oceny bdlu u pacjentow z
zaburzeniami poznawczymi. Narzedzie zawiera 10 zagadnien podzielonych na
trzy czeSci, dotyczacych reakcji na dolegliwo$ci bdlowe: somatyczne,
psychomotoryczne 1 psychospoleczne. Do kazdego zagadnienia mozna
przypisa¢ cztery poziomy natezenia bolu (0-3). Chory moze uzyskac
maksymalnie 30 punktéw. Za graniczny poziom odczuwania bolu uznaje sie

pie¢ punktow. Skala zostata zaadaptowana do warunkéw polskich.
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Spektrum boélu neuropatycznego obejmuje kategorie jednoznacznie
okreslone, takie jak: bol poamputacyjny, neuropatiec bdélowe, miopatie,
stwardnienie rozsiane, neuralgic trojdzielna, neuralgi¢ popdtpascowa (PHN,
postherpetic neuralgia), b6l osrodkowy poudarowy (PCP, poststroke central
pain) jak rowniez stany bolowe o niejasnych cechach uszkodzenia nerwow,
takie jak bole krzyza lub bole spowodowane naciekiem nowotworowym.
Szczegdlowy opis przyczyn bdlu neuropatycznego oraz mozliwosci leczenia
bolu zawarte sa w czesci drugiej, szczegotowej — ponizej przedstawiono
przyktadowe skale, shuzace rozpoznaniu bolu neuropatycznego i jego ocenie.

Skale specyficzne uzywane sa do oceny poszczegdlnych typow bolu,
jak np. bol neuropatyczny, w celu wartosciowania i réznicowania bolu oraz
wdrozenia adekwatnej jego terapii. Popularnym i fatwym w stosowaniu jest
kwestionariusz DN-4.

Skala DN-4 (Douleur Neuropathique en Questions) to
kwestionariusz skladajacy sie z okreslen, zwigzanych z wystepujacymi
objawami bolu neuropatycznego. Zbudowany jest z dwoch czesci: odpowiedzi
na pytania w rozmowie z pacjentem (1-7) oraz punktow zwigzanych z
badaniem klinicznym (8-10).

Pytania potwierdzajgce obecnosé objawow bolu neuropatycznego w wywiadzie i
badaniu okreslajgce objawy bolu w skali DN-4:

epieczenie, Pytania zwigzane z badaniem
ebolesnego uczucia zimna, przedmiotowym:

obolu elektryzujgcego, - ostabienia czucia dotyku;
emrowienie, - ostabienia czucia przy naktuciu;
oktucie, - bolu wywolywanego lub nasilajgcego
edretwienie, sig podczas dotykania pedzelkiem.
eswedzenie.

Odpowiedzi pozytywne, dotyczace co najmniej czterech pytan,

klasyfikuja bol jako neuropatyczny. Skala jest prosta i latwa w
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zastosowaniu praktycznym 1 podczas badan klinicznych. Réwniez

skonstruowanymi podobnie, sg nastepujace testy:

PainDETECT  Questionnaire, kwestionariusz opracowany i
zatwierdzony w kilku wersjach jezykowych. Jest kwestionariuszem
samooceny, skladajacym si¢ z dziewigciu wazonych pytan dotyczacych
objawow. Nie zawiera elementow badania klinicznego. Swoisto$¢ skali
wynosi 85%, czutos¢ 80%. Jezeli liczba punktow wynosi > 19/38 to bol ma
charakter gtownie neuropatyczny. Test jest przydatny w ocenie bdlu

neuropatycznego nienowotworowego.

Leeds Assessment of Neuropathic Symptoms and Signs (LANSS)
LANSS jest kwestionariuszem oceniajacym bol neuropatyczny i
sktada si¢ z pigciu punktow, dotyczacych objawdw i dwoch punktow,
dotyczacych badania klinicznego; pacjent odpowiada ,,tak” lub ,,nie” na
zadawane pytania:
Ocena bolu neuropatycznego wg kwestionariusza LANSS:
eczy bol odczuwany jest jako pieczenie, mrowienie, kiucie (,, ukiucie szpilek
iigiet”)?
eczy skora wyglgda inaczej niz zwykle pod wptywem bolu?
eczy pacjent odczuwa nadmierng wrazliwos¢ na dotyk?
eczy bol pojawia sie¢ nagle i bez wyraznego powodu?
eczy bol zmienia temperature skory?
Wyniki badania przedmiotowego w kierunku bolu:
eobecnos¢ allodynii;
ebadanie czucia dotyku za pomocq instrumentu (wlokien) von Freya.

Odpowiedzi punktuje si¢ i sumuje. Liczba punktow rowna 12 lub

wiegcej (sposrod mozliwych 24) decyduje o rozpoznaniu neuropatycznego
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mechanizmu bolu. Skala ta jest szczegélnie przydatna w przypadku

chorych z nowotworami gtowy i szyi.

Neuropathic Pain Questionnaire (NOQ) jest kwestionariuszem
sktadajacym si¢ z 12. punktow. Kwestionariusz sktada si¢ z 10. pozycji
zwigzanych z odczuciami bolu lub odpowiedziami sensorycznymi i dwoch
zwigzanych ze sfera emocjonalng. Pozwala na szczegétowa ocene
najczesciej wystepujacych cech bolu w skali procentowej (0-100), w ktorej
,,0” oznacza brak okreslonej cechy bdlu, a ,,100” — najwigksze wyobrazalne

nat¢zenie danej cechy.

Wg  Neuropathic Pain Questionnaire Ocenia si¢ nastgpujgce parametry:
enasilenie bolu piekqcego,
enasilenie nadwrazliwosci na dotyk;
enasilenie bolu przeszywajgcego,
enasilenie dretwienia;
enasilenie bolu elektryzujgcego,
enasilenie bolu o cechach mrowienia i swedzenia;
enasilenie bolu o cechach swedzenia,
enasilenie bolu o cechach dotkliwego zimna;
sstopien dyskomfortu powodowany bolem,
erozleglos¢ obszaru odczuwania bolu;
ewrazliwo$¢ skory na dotyk;
«zwigzek objawdw z pogoda.
Stwierdzone parametry bolu, wyrazone w procentach, mnozy si¢ przez

state wspotczynniki, wynik sumuje si¢ 1 pomniejsza o stala rowng 1,408.
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Jezeli uzyskany wynik jest wiekszy od zera, pacjent kwalifikuje si¢ do
rozpoznania bdlu neuropatycznego. Warto$¢ ujemna wskazuje na brak
sktadowej neuropatycznej bolu.

Bl jest dokuczliwym, najczegstszym wymagajacym adekwatnego
postepowania objawem u pacjentow paliatywnych. Wystepuja jednak i inne
dokuczliwe objawy, wymagajace oceny 1 klasyfikacji do podjecia
wlasciwe] terapii. Jednym z nich jest ocena stanu wyniszczenia i

odzywienia organizmu.

Ocena odzywienia i wyniszczenia u pacjentow paliatywnych

Wyniszczenie nowotworowe (cachexia neoplasmatica) jest
wieloczynnikowym zespolem obejmujgcym zaburzenia metabolizmu z
towarzyszgcym zmniejszeniem przyjmowania pokarméw. Nieprawidlowy
stan odzywienia chorych na nowotwory, szczegdlnie w okresie umierania,
jest istotnym problemem klinicznym. Ubytek masy ciala dotyczy ponad
80% chorych na nowotwory i narasta w ostatnich chwilach zycia, bgdac
patognomonicznym objawem zaawansowanej choroby.

Wyniszczenie zwigzane ze zwigkszonym katabolizmem i
zmniejszeniem mozliwosci wchtaniania pokarméw dotyczy réwniez
pacjentdw z innymi niz nowotworowe rozpoznaniami chorobowymi.
Wystepuje u 70% pacjentow ze schytkowa niewydolno$cia serca, w
chorobach neurologicznych, a takze w schytkowej niewydolnosci phuc.
Wsrod wielu podziatow warto wymieni¢ klasyczny trzyetapowy podziat
kacheksji na: prekacheksje, kacheksje i kacheksje oporng na leczenie.

Prekacheksje cechuje niezamierzona utrata masy ciata <5% w ciagu 6
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miesiecy, anoreksja i wczesne zmiany metaboliczne. Kacheksja oporna
na leczenie cechuje si¢ aktywnym procesem katabolicznym, ztym stanem
sprawnosci ECOG 1 spodziewanym czasem przezycia krotszym niz trzy
miesigce. Stad ocena i klasyfikacja maja znaczenie praktyczne.

Klinicznie dobrze poznany jest zespot kacheksja/anoreksja
nowotworowa (czyli kacheksja nowotworowa), zwany takze zespolem
CAC (cancer anorexia/cachexia syndrome). Jest to zespOl objawow
charakteryzujacy si¢ powazna, dlugotrwala, niezamierzong i postgpujaca
utratag masy ciata, ktory w matym stopniu odpowiada na konwencjonalne
leczenie zywieniowe i moze by¢ zwigzany z anoreksja, astenig i
odczuwaniem wczesnej sytos$ci. Kacheksje definiuje si¢ jako zespot
zaburzen, w ktorym stwierdza si¢ przetrwatg utrate bezthuszczowej masy
ciata, brak odpowiedzi calkowitej na leczenie zywieniowe, stopniowe

pogorszenie stanu sprawnosci.

Ryzyko pojawienia si¢ kacheksji zalezy migdzy innymi od
rodzaju 1 stopnia zaawansowania nowotworu, proceséw zapalnych,
niewielkiej ilosci przyjmowanych pokarméw i braku odpowiedzi na
leczenie przeciwnowotworowe. Typowa kacheksja nowotworowa dotyczy
pacjentow z utrata powyzej 5% masy ciala w ciggu ostatnich szesciu
miesigcy lub powyzej 2% u chorych z niskim BMI i sarkopenia.

W celu oceny wyniszczenia w badaniach klinicznych stosuje si¢ skale
na podstawie ktorych szacuje si¢ stopien zaawansowania kacheksji oraz

prognoze potencjalnego przezycia pacjenta.
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Wsrdd skal wymieniane sa skala CSS (cachexia staging score), oraz
CASCO (The CAchexia SCOre) za pomoca ktorych dokonuje si¢ oceny

zaawansowania kacheksji.

Skala CSS cachexia staging score, ocena zaawansowania

kacheksji

(w skali wystepuje ocena 5 punktéw zaawansowania kacheksji w
wartosciach od 1-3).
1. Utrata masy ciata w ciggu ostatnich 6 miesiecy - zakres 0-3
2. Prosty kwstionariusz SARC-F oceniajacy funkcje migsni i
sarkopeni¢-zakres 0-3
3. Stan wydolnosci ECOG -zakres punktacji 0-3
4. Utrata apetytu - zakres punktacji 0-2

5. Nieprawidlowe badania biochemiczne - zakres 0-2

Wyniki:
I stopien: Brak kacheksji 0-2
IT stopien: Prekacheksja punktacja 3-4
III stopien: Wyniszczenie punktacja 5-8

IV stopien: Wyniszczenie niecodwrwacalne 9-12
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Ocena odzywienia

Od 1 stycznia 2012 roku w Polsce istnicje obowigzek
przesiewowej oceny stanu odzywienia kazdego pacjenta, przyjetego do
opieki szpitalnej. Dotyczy to wszystkich oddziatow szpitalnych, a wyjatek
stanowig tylko szpitalne oddzialy ratownictwa (SOR). Dokument
oceniajacy stan odzywienia musi si¢ znalez¢ w kazdej historii choroby
tradycyjnej lub elektronicznej, a przeprowadza si¢ go za pomocg jednej ze
skal oceny odzywienia lub kacheksji: Nutritional Risk Screening 2002

(NRS) lub Subjective Global Assessment (SGA). (rycina 17.).

SUBIEKTYWHNA GLOBALMA OCEMNA STANU
ODFEVWIERNLA

OCEMNA RYZYIA ZWIAZAMNEGO ZE STAMNEM
O DEFYWWIEMLA
(NUTRITIOMAL RISK SCORE. NRS)

(SGAY
Zatacznik nr ¥a do Zarzzdzenia nr §9/2009/DS0OZ
Prezssa Marodowego Funduszu Zdrowia
= dnia 3 listopada 2009 r

isna masy ciaka w ostatnich 2 tygedniach:
Cizwiekszania 1 baz zmian =
3. Tmiany w prayimowaniu pokanmdas
O bez zmian O Tmiany: czas trwania {__tygodnic)
rodzaj diety:
izona do optymalnsj dieta oparta na pokarmach statych
O dista phynna kompletna = dieta pkynna hipokalonyczna
o glodzenie
4. Objawy ze strony proswodu pokarmowego
(utrzymagdgce sie ponad Z tygodniel
O bez objawdw O nwdnosci
= bisgunka

O weymioty
O jadiowsmret
5. WhdolnosE fizyczna

O bez zmian

O zrmiamc czas wwania (... ygodnis)
rodzaj: O praca w ograniczonym zakresis

= chodzi ey
5. Choroba a zaporzehowanis na skladniki odiyweze.
wzrost zapotrzebowania metabolicznego wynikajgce = chorby
O brak Crmady = fredni = dugy
IL BEADAMNLA FIZYEKALNE
MNALEFY OKRESLIC STOPIEN ZAAWANSOWAMNLA
(.. @ -baz=zmian  I-lekki 2 - fredni. 3 - ciedk)
. utrata podskAmnsj tkanki tuszczowsj nad m em
tréjglowym i na klatce piersiowel
zanik migsni ([coworcglowy. naramienny)
obrzek nad kofcia krzyfows

obrzek kostek
. wodobrzusze
I SUBIEKTYWHNA GLOBALNA OCEMA STANU ODFVWIENLA
(SGA)
prawiddowy stan odiywienia
podsjrzenie nisdosywienia lub niedosywisnie Sredniego

ryzyko niedofywienis

Zadgcznik nr 7b do Zarzadzenia nr 69/2009/D502
Prezssa Narcdowego Funduszu Zdrowia
= dmia 3 lstopada 2009 r.

I POGORSFEMIE STAMU ODFVWIEMLA
Brak = O {pkt}
Lekkie = 1 (pkt) utrata masy cizta = 5 5% w Ciagu 3 miesiecy

lub spogycie pokarmu 50-FS% w ostatnim tygodni
Srednis — 2 (pkt] utrats masy ciata > 5% w ciggu 2 missiscy
lub BMI 18,5-20.5 +ziy stan ogdlny lub spody
pokarmu 25-50% potrzeb w ostatnim tygodniu
Ciegkie = 3 (pkt} utrata masy ciada > 5 % w ciagu 1 miesiaca
lub B#1 =18 5 + zly stan ogdiny lub spodycia
pokarmu 3-25% potrzeb w ostatnirmn tygodniu

prawidbowy stan odiywienia

Masileniss ... {Eki)
I NASILEMIE CHOROBY (DWIEKSIONE TAPCTRZEECWANIE)
Srak = 0 (pkt) zwykie zapotrzebowanie
Lekkie = L (pkt} np. zlamamnie uda, choroby preewlekhe
(mwidaszoza powikiane) - marskosd watroby
POCHP, radioterapia

Srednie = 2 {pkt.) roadeghe operacie brzus
chorzy w wisku podeszkmm - lec
pooperacyina nievwydoinoié nerek

Cigzkie = 3 (p&kt)

zne. udar mézgu
e przswlskie,
hemiouerapia
uraz ghowy. przeszczep szpiku.

chory w oddzials intensywnej terapii

Masilenies _______ {pke)
leel wisk chorego przskracza 70 lar + 1 pkr.
Suma punkeéwe . {pke)

L WY MIK
=3 - wskazans leczenis 2
=3 - rozwaZz postepowan
powtsrz badanie =a tydzien

Rycina 17 Skale oceny odzywienia: subiektywna catoSciowa ocena odzywienia

SGA (Subjective Global Assessment) i

skala oceny ryzyka

niedozywienia NRS (Nutritional Risk Screening)
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Opis zastosowania powyzszych skal jest dostepny na stronach
Polskiego Towarzystwa Zywienia Pozajelitowego, Dojelitowego i
Metabolizmu.

Skale oceny odzywienia SGA 1 NRS sa obowigzkowymi
zatgcznikami NFZ do Zarzadzenia Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
1 wystepuja w materiatach informacyjnych NFZ, dotyczacych oceny stanu
odzywienia.

W ostatnich latach wskazania do leczenia zywieniowego zostaly
uproszczone,  a kwalifikacja  ulatwiona. Wedlug  Europejskiego
Towarzystwa Zywienia Klinicznego i Metabolizmu (European Society for
Clinical Nutrition and Metabolism — ESPEN) wskazania obejmuja:
spodziewany brak mozliwosci zastosowania diety doustnej przez ponad
siedem dni, obecne lub zagrazajace niedozywienie wedtug SGA 1 NRS oraz
brak mozliwosci utrzymania dziennego spozycia pokarmow >60%
zalecanej normy przez ponad 10 dni.

Wskazania dotycza wszystkich pacjentow, jednak u pacjentow w
schytkowym okresie zycia, przy nasilonym wystapieniu objawow
wspotwystepujacych, wiaczenie zywienia jest dyskusyjne, a w wielu
przypadkach niewskazane, gdyz jego zastosowanie nie poprawia stanu
chorego, a moze stanowi¢ obcigzenie zaburzonego metabolizmu. Dlatego
zastosowanie zywienia u pacjentow paliatywnych powinno by¢
zindywidualizowane, a kwalifikacja wymaga, oprocz oceny aktualnego
stanu ogolnego chorego i jego ogodlnej sprawnosci, takze oszacowania
spodziewanego czasu przezycia pacjenta i zaawansowania choroby. Uwaza
sig, ze u pacjentbw =z zaawansowang, nieodwracalng kacheksja

nowotworows, z oceng ogdlnej wydolnosci w skali Karnofsky’ego ponizej
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50. punktow, agresywne leczenie zywieniowe (poza- i dojelitowe) nie
przynosi korzysci (nie wydtuza czasu zycia ani nie poprawia jego jakosci,
a moze by¢ przyczyng powiktan). W opinii ekspertow (ESPEN, ASPEN)
uznaje si¢ takie leczenie za nieskuteczne i przeciwwskazane.

Dodatkowo — wedlug opublikowanego polskiego konsensusu
zywienia u pacjentow paliatywnych — w wielu osrodkach przyjmuje sig, ze
przy prognozowanym czasie przezycia ponizej trzech miesiecy oraz takim
zaawansowaniu choroby, ktore uniemozliwia stabilizacje metaboliczng na
dluzszy czas, nie powinno si¢ podejmowac proby domowego zywienia
pozajelitowego.

W praktyce wystepuje szereg r6znych skal, dotyczacych nasilenia
wyniszczenia i oceny stanu odzywienia u pacjentow nowotworowych,
ktore sg stosowane lokalnie, a nie sg zalecane jako standardowe przez
towarzystwa zywieniowe. Naleza do nich: NST (Nutrition Screening Tool),
MNA (Mini Nutritional Assessment), MUST (Malnutrition Universal
Screening Tool), Prognostyczny Indeks Odzywienia (PNI, Prognostic
Nutritional Index), NRI (Nutritional Risk Index) oraz SNAQ (Short

Nutritional Assessment Questionnaire).

Zmeczenie — wyczerpanie

Zmeczenie stanowi jeden z czestszych objawow wystepujacych u
chorych na nowotwory. Dostepne badania opisuja zmeczenie u 20-30%
chorych wyleczonych znowotworu oraz 80-90% pacjentow w trakcie
terapii lub w zaawansowanym stadium choroby. Objawy zmgczenia majg

bezposredni wptyw na jako$¢ zycia, a zwlaszcza na funkcjonowanie w
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sferze fizycznej, psychicznej i spotecznej i na przebieg choroby. Zespot
zmeczenia zwigzany z choroba nowotworowa (cancer-related fatigue —
CRF) jest znacznym nasileniem niezdolnosci do podejmowania wysitku
fizycznego 1 intelektualnego. W przeciwienstwie do typowego znuzenia
utrzymuje si¢ rowniez po odpoczynku i po $nie, takze podczas leczenia i po
zakonczeniu terapii (Walden-Galuszko, Psychoonkologia 2015).
Zmeczenie obniza jako$¢ zycia 1 poglebia inwalidztwo z konsekwencjami
zwigzanymi z apatig i ograniczeniami poruszania si¢ — takimi jak odlezyny
1 zaniki migéniowe.

Wedhug miedzynarodowej klasyfikacji chorob ICD10 (ICD-10),
International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems, 10" revision) CRF stanowi zespol chorobowy, a kryteria
rozpoznania obejmujg znaczne zme¢czenie, obnizong energi¢ lub wzrost
zapotrzebowania na odpoczynek oraz co najmniej pig¢ objawow
towarzyszacych (zaburzenia snu, zaburzenia pamigci krotkotrwale;j,
nadmierna reaktywno$¢ emocjonalna na uczucie bycia zmeczonym,
ostabiona koncentracja, obnizona motywacja lub zmniejszone
zainteresowanie ~wykonywaniem czynnosci codziennych, ogdlne
ostabienie, uczucie cigzkosci konczyn, ograniczenia codziennych
aktywnosci, uczucie wyczerpania po positku oraz brak poczucia odprezenia
1 regeneracji sit po wypoczynku nocnym. Wymienione objawy muszg
pojawia¢ si¢ codziennie lub prawie codziennie przez 14 dni ostatniego
miesigca. Dla ustalenia rozpoznania zmeczenia istotne jest wykluczenie
przyczyn zwigzanych z zaburzeniami psychicznymi.

Ze wzgledu na subiektywne odczuwanie zme¢czenia zalecana jest

samoocena, uzupelniona o badanie fizykalne. Do oceny objawu
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wykorzystywane sa skale stowne, numeryczne i wzrokowe, dotyczace
czegstosci  wystegpowania 1 natezenie zmeczenia. Do najczesciej

wykorzystywanych narzedzi zaliczane s3:

1. Visual Analogue Fatigue Scale — wzrokowo-analogowa skala
oceny zme¢czenia. Badany na osi liczbowej od 0 do 10 zaznacza natezenie
zmeczenia, gdzie 0 oznacza skrajne wartosci. Skala jest dostgpna w polskiej

wersji jezykowej.

Najgorsze mozliwe zmgczenie

Stan bez odczuwania zmeczenia

2. Brief Fatigue Inventory (BFI) — kwestionariusz zostat opracowany
do pomiaru nasilenia zmeczenia u chorych na nowotwory. Sktada si¢ z
dziewieciu elementéw obrazujacych zmeczenie, ktore sa oceniane w skali
numerycznej od 0 do 10, gdzie 0 oznacza brak zmgczenia lub brak wptywu
zmeczenia na funkcjonowanie, a 10 najwigksze zmeczenie lub niemozno$é
aktywnego uczestniczenia w zyciu zawodowym czy spolecznym. Brief
Fatigue Inventory zostat przettumaczony i zatwierdzony w jezyku polskim
i kilku innych jezykach (japonskim, niemieckim, koreanskim, chinskim,

tajwanskim, francuskim).
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Istniejg rowniez inne rozbudowane systemy oceny zmeczenia i
wyczerpania. Nalezg do nich: FACT (FACT-F, Functional Assesment of
Cancer Therapy-Fatigue) — narzedzie oceny zmeczenia oraz ryzyka
wystapienia niedokrwistosci u chorych na nowotwory. Cancer-Related
Fatigue Distress Scale (CRFDS), Profile of Mood States (POMS) Fatigue

and Vigor subscales i wiele innych.

Kaszel

Kaszel jest czestym, dokuczliwym objawem, wystepujacym u
pacjentow paliatywnych. Dotyczy 40% wszystkich chorych na
zaawansowane nowotwory, 80% pacjentow z rakiem ptuca, 30% pacjentow
ze schytkowa niewydolno$cia serca i ok. 15% pacjentow przyjetych do
opieki paliatywnej z powodu innych choréb nienowotworowych.
Opanowanie kaszlu zmniejsza szereg wspotwystepujacych dokuczliwych
objawow. Skuteczne leczenie kaszlu przyczynia si¢ do zmniejszenia bolu,
poprawy komfortu i poprawy jakos$ci zycia pacjentow.

Ocena czasu trwania, charakteru, pory wystgpowania i nasilenia
kaszlu jest podstawowym pytaniem w wywiadzie chorobowym. W
szczegdtowej ocenie — szczegodlnie w chorobach pluc — pomocne sg skale
oceny. Kwestionariusze mogg by¢ numeryczne, wizualne, opisowe, a takze
automatyczne — w urzadzeniach elektronicznych. Ponizej przedstawiono
stosowane narz¢dzia do oceny kaszlu wedtug publikacji Polanskiego,

zamieszczone] w Medycynie Paliatywne;.

149



Leicester Cough Questionnaire (LCQ) — kwestionariusz stuzacy
do oceny wptywu kaszlu na codzienne funkcjonowanie w odniesieniu do
ostatnich 14 dni. LCQ: sklada si¢ z 19. elementéw podzielonych na trzy
obszary: fizyczny, psychologiczny i spoteczny. Odpowiedzi zawarte sg na
siedmiopunktowej skali Likerta. Catkowity wynik to 3-21. Im wyzszy, tym
lepszy stan zdrowia i mniejszy wpltyw kaszlu na funkcjonowanie w
badanych obszarach. Kwestionariusz zostal przystosowany do warunkow
polskich.

Nalezy wspomnie¢, o rozbudowanych kwestionariuszach
oceny kaszlu, np: Chronic Cough Impact Questionnaire (CCIQ) sktada sig¢
z 16 pytan w ktérych chory moze uzyska¢ 100 punktéw podzielonych na
cztery obszary funkcjonowania: sen/koncentracja, relacje spoteczne,
nastrdj 1 zycie codzienne. Cough Quality of Life Questionnaire (CQLQ)
kétry ma 28 pytan 1 Cough Severity Score (CSS) ktory jest
kwestionariuszem dwucze¢$ciowym, odnoszacym si¢ do wystgpowania

objawow kaszlu w dzien i w nocy.

Dusznos$¢

Dusznos¢ to jeden z czestszych, dokuczliwych objawow u pacjentow,
bedacych pod opiekg paliatywna. W réznym stopniu nasilenia wystepuje u
80% chorych z zaawansowanym rakiem ptuca, u 70% pacjentow ze
schytkowg niewydolno$cia serca i u 100% pacjentéw przyjmowanych do
opieki z powodu niewydolno$ci oddechowej. Czgsto$¢ 1 nasilenie

duszno$ci zwigzane sg z rodzajem choroby, rozwojem nowotworu i w
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opiece paliatywnej najczgéciej dotyczy pacjentow w zaawansowanej,

schytkowej fazie choroby.

Skale oceniajace natgzenie duszno$ci stanowig cenne
uzupehienie wywiadu i badania przedmiotowego i mogg by¢ wykonywane
jako ocena subiektywna, rzadziej jako testy i ocena obiektywna. Do
najczesciej stosowanych nalezg subiektywne skale i testy diagnostyczne,

takie jak:

Skala NRS — numeryczna skala dusznosci (Numerical Rating Scale
— NRS) ktora jest jednym z najprostszych narzedzi, za pomocg ktérego
chory 1 personel okreslajg nasilenie dusznosci od 0 do 10, przy czym

przyjmuje sig¢, ze 0 to brak dusznosci, a 10 to najwigksza dusznosé.

Skala nasilenia duszno$ci MRC (Medical Reserch Council) oraz
zmodyfikowana skala nasilenia duszno$ci (mMRC) sa powszechnie
stosowane w wielu dziedzinach medycyny i zaadaptowane do warunkoéw
polskich, migdzy innymi u pacjentéw ze schytkowa niewydolnoscia
oddechowsa. Skale ztozone sa z pieciu pytan, stuzacych do okreslania
stopnia nasilenia duszno$ci. Punktacja miesci si¢ w zakresie od 0 (dusznos¢
wylacznie podczas znacznego wysitku) do czterech (wystepuje dusznose
spoczynkowa, uniemozliwiajgca samodzielne wykonanie czynnos$ci dnia

codziennego).
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W ocenie zmodyfikowanej skali nasilenia duszno$ci stosuje sig
punktacje:

0 — chory odczuwa dusznos¢ jedynie podczas intensywnego wysitku;

1 — duszno$¢ wystepuje podczas szybkiego marszu po ptaskim terenie lub
wchodzenia na niewielkie wzniesienie;

2 — z powodu duszno$ci chory chodzi wolniej niz rowiesnicy lub idac we
wlasnym tempie po ptaskim terenie musi si¢ zatrzymywaé dla nabrania tchu;

3 — po przejséciu krotkiego dystansu lub po kilku minutach marszu po ptaskim
terenie chory musi si¢ zatrzyma¢ dla nabrania tchu;

4 — duszno$¢ uniemozliwia choremu opuszczanie domu lub wystepuje przy

ubieraniu/rozbieraniu sig.

3. Zmodyfikowana skala Borga polega na subiektywnej ocenie

u pacjenta poziomu zmgczenia ze wspottowarzyszacym wystepowaniem

dusznosci.
0 — zmgczenie nieodczuwalne, brak dusznosci;
0,5 — zmgczenie minimalne, ledwie odczuwalna duszno$é;
1 — zmgczenie bardzo mate, stabo odczuwalna duszno$¢;
2 — zmeczenie male, niewielka dusznos$¢;
3 — zmeczenie Srednie, umiarkowana dusznosc;
4 — zmgczenie do$¢ duze, stosunkowo cigzka dusznosc;
5,6  — zmeczenie duze, cigzka dusznosé;

7, 8,9 — zmgczenie bardzo duze, bardzo ci¢zka dusznosc;
10 — zmeczenie bardzo, bardzo duze, prawie maksymalna dusznosc;

10+ — zmeczenie maksymalne, duszno$¢ nie do wytrzymania.

Niezmiernie pomocne W ocenie sa obiektywne metody
diagnostyczne, oceniajace wydolno$¢ oddechowa, utlenowanie i nasilenie

dusznosci. Naleza do nich metody wymagajace prostego oprzyrzadowania,
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jak pomiar cis$nienia krwi, tetna, saturacji tj. wysycenia krwi tlenem za
pomoca pulsoksymetru, a takze specjalistycznego — jak kapnometrii
donosowej dokonywanej w powietrzu wydechowym u pacjenta
niezaintubowanego, pomiar spirometryczny, w tym mozliwy w osrodkach
pulmunologicznych jest pomiar FEV (natezona obje¢tos¢ wydechowa
pierwszosekundowa) oraz FEV/FVC (stosunek wartosci natezonej
objetosci wydechowej pierwszosekundowej do natgzonej pojemnosci
zyciowej) 1PEF — szczytowy przeptyw wydechowy, mierzony
pikflometrem.

Kwestionariusz klasyfikacji choroby POCHP (rycina 18.) to
cztery stopnie zaawansowania, uwzgledniajagce ograniczenia przeplywu
powietrza przez oskrzela. GOLD 4 to wysokie ryzyko zaostrzenia choroby,
pacjenci z nasilong dusznos$cig lub nasilonymi objawami choroby, z bardzo
cigzkg obturacjg oskrzeli, z wysokim ryzykiem zgonu podczas obturacji,
kwalifikujace to stadium POCHP w przypadku cz¢stych remisji szpitalnych
jako nieuleczalng chorobe, wymagajaca opieki paliatywne;.

Stopien zaawansowania Kryteria spirometryczne (% wartosci naleznej)
GOLD 1 — posta¢ lagodna FEW1 = 80%

GOLD 2 — postaé umiarkowana 50% = FEV1 < 80%
GOLD 3 - postac cigzka 30% = FEV1 < 50%

GOLD 4 - postac¢ bardzo cigzka FEWV1 < 30%

Rycina 18 Skale oceny wystepowania dusznosci, zalezne od nasilenia
FEV1/FEV w zaawansowanej przewlektej obturacyjnej chorobie ptuc
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Do funkcjonalnych testow diagnostycznych nalezg nastepujace
kwestionariusze:
1. Test 8 krokow (Test 8 foot up and go).

Test rozpoczyna si¢ od pozycji siedzacej pacjenta, nastgpnie prosi si¢
go o przejscie osmiu krokow. Wedlug badan osoba pokonujaca odlegtos¢
od krzesta do nawrotu wynoszaca mniej niz 2,44 m i pokonana powyzej
dziewieciu sekund wskazuje na niewydolnos¢ krazeniowo-oddechows.

2. SzeSciominutowy test marszowy dla pacjentow
poruszajacych sie.

Test jest przeprowadzany na rownej, prostej powierzchni o dlugosci
nie krotszej niz 30 metrdw. Pacjent powinien pokona¢ jak najdluzszy
dystans w ciggu szesciu minut z mozliwoscig zatrzymania si¢ i przyjecia
pozycji siedzacej w kazdym momencie testu. Przebyty dystans ponizej 320
metrow $wiadczy o bardzo niskiej wydolnoséci oddechowe;.

W opiece paliatywnej wlasciwa ocena jest kompleksowa ocena
wspotwystepowania objawéw — w tym duszno$ci — za pomoca
przedstawionych na wstepie skal objawdéw kwalifikujacych do opieki

paliatywne;j:

1. Edmonton Symptom Assessment System (ESAS).

Kwestionariusz  zawiera 10  wzrokowo-analogowych  skal,
sktadajacych si¢ z dwoch przeciwstawnych biegunoéw, odpowiadajacych
najmniejszemu i najwigkszemu natezeniu objawow. Obszary brane pod
uwage to: nat¢zenie bolu, aktywnos$¢, nudnosci, depresja, Igk, sennos¢,
apetyt, samopoczucie, duszno$¢ i jeden dodatkowy objaw, wymieniony

przez pacjenta. W polskiej wersji kwestionariusza dodano dwa, czgsto
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wystepujace u chorych w opiece paliatywnej objawy: zaparcia i wymioty.
Badanie powinno by¢ przeprowadzane dwa razy dziennie, aby
odpowiednio kontrolowa¢ objawy. Poprawiona wersja ESAS Revised
(ESAS-r) zawiera oceng zmeczenia zamiast oceny aktywnosci. Ocena
dokonywana jest w skali od 0 (brak objawu) do 10 (objaw najsilniejszy).

2. Kwestionariusz EORTC QLQ-C30 (European Organization
for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire).
Kwestionariusz wystepuje z modutem dla nowotworéw dotyczacych ptuc
QLQ-LC13 oraz modulem opicki paliatywnej QLQ-C15-PAL.
Kwestionariusz EORTC QLQ-C30 stuzy do badania sumarycznego
poczucia zdrowia, oceny funkcjonowania w roéznych wymiarach
(fizycznym, emocjonalnym i spotecznym). Sktada si¢ z 30. pytan (pi¢¢ skal
dotyczacych funkcjonowania, trzy skale objawow, jedna skala ogodlnej
oceny stanu zdrowia oraz pojedyncze pytania stuzgce do oceny natezenia
objawow). Pytania dotyczace ogdlnej oceny jakosci zycia i zdrowia
punktowane sg w zakresie 1-7, gdzie 1 oznacza bardzo zty stan zdrowia i
bardzo zta jakos$¢ zycia. Pozostate pytania majg zakres 1-4 (1 ,,nigdy”, 2
,»czasami”, 3 ,,czesto”, 4 ,,bardzo czesto™).

Kwestionariusz  EORTC  QLQ-LC13  jest  modutem
przeznaczonym dla chorych na nowotwory ptuc, stuzy do oceny nasilenia
objawow specyficznych dla tego nowotworu w czteropunktowej skali
Likerta. Do oceny funkcjonalnej wykorzystano transformacje liniowa od 0
do 100 — tak, aby wszystkie pozycje miaty jednakowy zakres. Wyzszy
wynik oznacza lepszy stan zdrowia, lepsza jako$¢ zycia 1 lepsze

funkcjonowanie oraz wigksze nasilenie objawow.
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Kwestionariusz EORTC QLQ-C15-PAL przeznaczony jest dla
pacjentow z zaawansowana choroba nowotworowa, objetych opieka
paliatywng. Stanowi skrocong wersj¢ EORTC QLQ-C30 i sktada si¢ z 15.

pytan. Narzedzie zostato zaadaptowane do warunkéw polskich.

Ocena ryzyka wystepowania odlezyn

Pomimo postepu medycyny w profilaktyce i metodach leczenia,
odlezyny stanowig istotny problem kliniczny i1 wedlug danych
literaturowych wystepuja nawet u ok. 30% pacjentow w opiece
paliatywno-hospicyjnej. Sa to zarowno pacjenci hospicjow w terminalnej
fazie choroby, jak i mtodsi pacjenci po udarach z paraplegia lub urazach,
gtéwnie kregostupa z uszkodzeniem rdzenia krggowego.

Istnieje szereg czynnikdw usposabiajacych powstanie odlezyn. W
literaturze wymienia si¢ ich ponad 100. Do najczesciej spotykanych naleza
duza masa ciata pacjenta i jego zaawansowany wiek, dieta uboga w biatko
1 towarzyszace jej niedozywienie, niedobor witamin (w tym C, D i E),
cynku, witaminy B12, oraz Fe. Dodatkowo wystapieniu odlezyn sprzyja
nietrzymanie moczu i stolca, sucha i cienka ,,bibutkowata” skoéra, ktéra
wystepuje u o0sob chorych i starszych, a takze ograniczenie lub brak
aktywnos$ci ruchowej, pte¢ (u kobiet ryzyko wystgpienie odlezyn jest
dwukrotnie wigksze). Powstaniu odlezyn sprzyjaja choroby wyniszczajace

organizm, jak np.: nowotworowy, cukrzyca, miazdzyca, anemia, choroby
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przebiegajace paraplegia, a takze stwardnienie rozsiane. Wplyw na
wystapienie odlezyn ma roéwniez stosowane leczenie: chemioterapia,
terapia steroidowa, duze dawki opioidowych lekéw przeciwbolowych,
uspokajajacych 1 psychotropowych. Wykazano, Zze nieodpowiednia
temperatura i wilgotno$¢ otoczenia wptywaja na powstanie odlezyn — np.
przegrzanie skory i duza wilgotno§¢ wzmaga pocenie si¢ i przyspiesza
powstanie odlezyn. Rowniez w literaturze opisuje si¢ ze czynniki socjalne
takie jak zte warunki ekonomiczne, zaniedbanie personelu, brak opieki i
sprzetu przeciwodlezynowego ma istotny wplyw na powstanie odlezyn i
przebieg leczenia.

Ocena ryzyka wystapienia odlezyn jest niezwykle istotna i na
wczesnym etapie pozwala zapobiegac¢ ich powstaniu, zmniejsza koszty oraz
moze ukierunkowa¢ podzniejsze leczenie. Powszechnie uzywanymi
sposobami oceny ryzyka powstania odlezyny sa nastepujace skale; skala

Norton, skala Waterlow, skala Douglas, skala Braden, skala CBO.

Skala Norton

Skala Norton jest prosta, schematyczng skala. Nazwa pochodzi od
nazwiska Doreen Norton (1922-2007), pielegniarki specjalizujacej si¢ w
opiece nad osobami starszymi, ktora jako jedna z pierwszych wprowadzita
regularne zmiany pozycji pacjenta jako skuteczng walke z odlezynami. W
skali Norton ocenia si¢ zmienne, takie jak stan fizyczny, stan $wiadomosci,
aktywno$¢, mozliwos¢ samodzielnej zmiany pozycji oraz czynnosci
zwieraczy odbytu i cewki moczowej, ktorym przypisane sg wartosci

punktowe. Maksymalna liczba, jaka mozna uzyskac, to 20 punktow i
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$wiadczy to o dobrym stanie pacjenta bez ryzyka wystapienia odlezyny.
Przy 14 punktach obserwuje si¢ zwickszone ryzyko wystapienia odlezyn,

ponizej tej liczby zagrozenie zwigksza sig.

Skala Norton wymaga obserwacji stanu fizykalnego pacjenta:

Czynnik 4 3 2 1
ryzyka
A stan dos¢ . , bardzo
fizykalny dobry dobry sredni ciezki
stan petna zat;trj]ir; stupor,
B Swiadomos$ Swiado apatia swiad $pigczk
Ci mos¢ SW'a,O. a
mosci
chodzi chodzi porusz stale
C aktyw samodz 7 a sie pozosta
nosc¢ oo na je
ielnie asystq wozku w 16Zku
stopie
n catkowi
samodzieln . bardzo
D 0SCi petna ogranic ogranic ta
zona sprawn
przy zona ‘s
L 0s¢
zmianie
pozyciji
czynn
osci petna catkowi
. sporad .
zwieraczy sprawn czne nietrzy te
E odbyt 0s¢ mgczen manie nietrzy
u i cewki zwierac e si moczu manie
mocz zy ¢ moczu
owej
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Skala Douglas

Podobnie jak poprzednie — skala Douglas stuzy ocenie ryzyka

powstania odlezyny. Poza ocena punktowa stanu ogolnego w tej skali

ocenia si¢ takie czynniki jak duszno$ci, wystepowanie cukrzycy,

stosowanie chemioterapii i sterydoterapii. Za kazdy z nich nalezy odjac 2

punkty.

W skali Douglas ocenia sig, ze ponizej 18 punktow wzrasta ryzyko

powstania odlezyny.

Czynniki ryzyka 4 3 2 1 0
zywienie
stan Dieta pelno- dieta pozajelitowe
1 odzywienia wartoSciowa niewlasciwa tylko plyny lub
Hb<10mg%
. . porusza si¢ stale
2 | aktywno$¢ chodzi I chodzi - tylko na wézku | pozostaje
samodzielnie z trudnoScia . A ‘.
inwalidzkim w lézku
calkowite
- pelna . . . .
3 | czynnosci czvnnosé sporadyczne nietrzymanie nietrzymanie
zwieraczy y! moczenie si¢ moczu moczub i
zwieraczy
stolca
swiazan staly bél
4 | bél bez bélu $lad bolu okresowo azany lub
z ruchem
dyskomfort
. . sucha cienka, uszkodzenia uszkodzenia
5 | stan skory bez zmian - . tkanek
zaczerwieniona | powierzchowne .
glebokich
stan Pelna fr s . brak -
6 |, . ... | przytomno$¢i | apatia stupor . Spigczka
Swiadomosci s ix wspélpracy
Swiadomos§¢
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Ocena wystepowania i zaawansowania odlezyn

Pomimo postepu medycyny w profilaktyce i metodach leczenia,
odlezyny stanowig istotny problem kliniczny i wedlug danych
literaturowych wystepuja nawet u ok. 30% pacjentow w  opiece
paliatywno-hospicyjnej. Ten problem wystepuje we wszystkich krajach. W
Polsce okoto miliona chorych cierpi z powodu trudno gojacych si¢ ran, w
tym odlezyn, bedacych wynikiem choréb przewlektych, przebytych urazow
oraz unieruchomienia. Sg to zarowno pacjenci hospicjow w terminalnej
fazie choroby, jak i pacjenci po udarach z paraplegia lub urazach, gtéwnie
kregostupa z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Leczenie odlezyn jest
trudne, wielokierunkowe, dlugie i kosztowne. Poszukiwane sg nowe
metody terapii.

Ocena stadium rozwoju odlezyny odgrywa ogromng role w jej
leczeniu. Dzigki prawidlowemu rozpoznaniu zesp6l leczacy moze
zastosowa¢ metody, aby uniemozliwi¢ powiekszanie si¢ urazu. Pozwala to
takze na p6zniejsza weryfikacje skutecznosci leczenia.

Dwie najwazniejsze miedzynarodowe organizacje zajmujace si¢
leczeniem odlezyn to EPUAP (European Pressure Ulcer Advisory,
Europejski Komitet Doradczy ds. Odlezyn) i NPUAP (American National
Pressure Ulcer Advisory, Amerykanski Narodowy Panel Doradczy ds.
Odlezyn)

Europejski Zespot Ekspertow ds. Odlezyn (EPUAP) okresla odlezyne
jako obszar zniszczonej skory oraz tkanek pod nia lezacych, powstaly
w wyniku dzialania osobno sity ucisku, sity tnacej lub tarcia albo w wyniku

potaczenia wyzej wymienionych czynnikow. Praktycznie odlezyna jest
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miejscowa martwica skdry, tkanki podskorne;j, a takze tkanki migsniowe;j,
o charakterze owrzodzenia lub zgorzeli wilgotnej, powstatego na skutek
ucisku tkanek, spowodowanego zbyt dlugim pozostawaniem pacjenta w tej
samej pozycji ciata.

Istniejg rozne skale, stosowane do oceny ryzyka wystapienia
odlezyn oraz do klasyfikacji powstatych odlezyn, w zaleznosci od stopnia
uszkodzenia skory, glebokosci uszkodzenia lub wielkosci. Rozwoj rany
mozna okresli¢, np. na podstawie jej barwy (rézowa, czerwona, zo6tta,
czarna). Powszechnie przyjetymi sg systemy klasyfikacji EUPAP/NPUAP

oraz skala Torrance’a.

Zgodnie z miedzynarodowym systemem klasyfikacji, opracowanym
przez EPUAP i NPUAP rozwoj odlezyny mierzymy w 4-stopniowej skali.

I stopien — nieblednacy rumien. Na skorze, szczegoélnie w miejscu
wyniostosci kostnej, pojawia si¢ zaczerwienienie, ktore nie blednie i moze
sprawia¢ bodl pacjentowi. Skéra moze by¢ takze cieplejsza/chtodniejsza
albo twardsza/bardziej miekka od sasiadujacej tkanki. W przypadku skory
silnie pigmentowanej blednigcie i zaczerwienienie moze by¢ trudno
dostrzegalne. Jedynym objawem moze by¢ lokalna zmiana barwy skory,
odrézniajaca si¢ od otoczenia.

II stopien — dochodzi do czesciowej utraty grubosci skory wlasciwe;.
Zaczerwienienie zmienia si¢ w otwarte, pltytkie owrzodzenie z
rozowoczerwonym dnem lub pecherze z plynem surowiczym lub
surowiczo-krwistym. Tkanka martwicza wilgotna jeszcze nie wystepuje.

Rana moze przypominaé uraz, podraznienie, maceracj¢ naskorka.
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Odlezyna moze wystepowac w postaci nieuszkodzonego albo pgknigtego
pecherza, wypetnionego osoczem.

I1I stopien — pelna utrata grubosci skory. Wida¢ postepujaca utrate
grubosci skory wiasciwej, co prowadzi do odstonigcia podskornej tkanki
thuszczowej. Glgboko$¢ rany zalezy od jej umiejscowienia (im grubsza
tkanka thuszczowa, tym glebsza rana). Na tym etapie moze by¢ obecna
tkanka martwicza wilgotna oraz podminowanie brzegdw rany z dragzacym
tunelem.

IV stopien — utrata skory peilnej grubosci z odstonigciem kosci,
$ciggien i mieéni. Ziarnina i martwica pokrywaja w czesci albo w catosci
dno rany. Czesto obecne podminowanie brzegéw rany oraz drazace tunele.
Ostatni stopien to petny zanik grubosci tkanki. Rana odstania ko$ci, migsnie
lub $ciggna. Moze wystapi¢ oddzielajaca si¢ tkanka martwicza Iub strup.

Czesto dochodzi do podminowania i tunelowania rany.

Klasyfikacja odlezyn w skali Torrance’a

I stopien — zaczerwienienie, ktore blednie pod wplywem ucisku
palcem. Nie doszto do uszkodzenia mikrokrazenia.

II stopien — zaczerwienienie, nie blednie pod wptywem ucisku — co
oznacza, ze doszto do uszkodzenia mikrokrgzenia. Na skorze pojawia si¢
ptytkie, otwarte owrzodzenie. Moga pojawi¢ si¢ pgcherze i podraznienia
naskorka, a podczas dotykania pacjent odczuwa bol.

III stopien — uszkodzenie wszystkich warstw skory. Dobrze
odgraniczone sg brzegi rany, otoczone obrzekiem i rumieniem Na dnie rany

widaé czerwong ziarning lub rozpadajace si¢ tkanki.
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IV stopien — uszkodzenie skory i tkanki podskérnej. Na dnie rany
moze wystepowac czarna martwica, a brzeg rany jest wyraznie widoczny i
dobrze ograniczony.

V stopien — martwica obejmuje takze migénie, stawy lub kosci. Rane

wypetniajg czarnobragzowe, rozpadajace si¢ tkanki.

Zaparcia — skale

Zaparcie nalezy do najczgstszych objawow obserwowanych u
pacjentow objetych opieka paliatywna Zgodnie z definicja Grupy Roboczej
Ekspertéow Polskiego Towarzystwa Medycyny Paliatywnej z 2009 roku
zaparcie stolca oznacza zmniejszong czesto$¢ wyproznien (mniej niz trzy
na tydzien) lub zglaszane przez pacjenta objawy, takie jak trudno$ci
w oddawaniu stolca, oddawanie twardego stolca, oddawanie stolca z
wysitkiem, poczucie niepelnego wyprdznienia. Przyczyny zaparcia stolca
sa roznorodne, szczegdolowe omowienie problemu i metod leczenia
znajduje si¢ w tomie drugim publikacji. Istotne sg przyczyny zwiazane z
unieruchomieniem i zniedol¢znieniem pacjenta oraz niedostatecznym
przyjmowaniem plynow i pokarméw oraz przyjmowanymi lekami
opioidowymi.

Ocena cigzkosci 1 nasilenia zaparcia powinna opiera¢ si¢ na
dostepnych skalach wzrokowo-analogowych (VAS) lub numerycznych
(NRS). Praktyczng prosta skalg, stuzagcg do oceny i monitorowania
skutecznosci leczenia zwykle w okresie ostatnich siedmiu dni, jest indeks

czynnosci jelit (bowel function index — BFI). W ocenie wybiera si¢ jedng
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sposrod 11. liczb, ktéra najlepiej okresla nasilenie trudnosci wyproznienia,
poczucie niepelnego wyproznienia, cigzko$¢ zaparcia stolca oraz oceng
srednig; w kazdej pozycji 0 oznacza brak danego objawu, 10 — objaw
najbardziej nasilony. Na podstawie uzyskanych wynikow wymienionych
trzech skal mozna obliczy¢ $rednig czynno$¢ jelit (mean bowel function).
The Patient Assessment of Constipation Symptoms to 12-
punktowy kwestionariusz ocen objawOw zaparcia, ocenianych w
pigciostopniowej skali Likerta. Zgodnie z literaturg — dla potrzeb badania
przyjmuje si¢ okres ostatnich 14. dni — jednak mozliwy jest krotszy,
siedmiodniowy okres obserwacji. W ten sposob wszystkie pytania odnosza

sie w sposob jednolity do ostatnich siedmiu dni.

NudnoS$ci i wymioty — skale

Nudnosci 1 wymioty naleza do czestych objawdw, znaczaco
obnizajacych jako$¢ zycia chorych na nowotwory. Czesto§¢ ich
wystepowania u pacjentow objetych opieka paliatywna ocenia si¢ na ok.
30-70%. Wedtug rdznych autoréw nudnos$ci wystepuja u 6-98%, a wymioty

u 4-32% chorych z zaawansowana chorobg nowotworow3.

Ocena kliniczna pacjentow, u ktorych wystepujg nudnosci i wymioty,
powinna uwzgledniac:

— odroznienie wymiotow od regurgitacji (cofania tresci pokarmowej
z zolgdka do przelyku) i od krztuszenia si¢ wydzieling z drog
oddechowych;
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— ustalenie objetosci i zawartosci wymiotow, w ktorych mogq sig
znajdowad niestrawiony pokarm, zol¢, swieza krew, tres¢ fusowata bgdz
katowa;

— dokonanie oddzielnej oceny nudnosci i wymiotow oraz ich zwigzku
przyczynowego z  przyjmowanymi positkami, zmiang pozycji ciata
(pobudzenie narzgdu przedsionkowego),;

— wystepowanie nudnosci i wymiotow — zaleznie od pory dnia — i
innych objawow ze strony ukladu pokarmowego, takich jak utrata apetytu,
zmiana smaku i preferencji potraw, suchos¢ jamy ustnej, bole brzucha,
zaparcie stolca;

— sprawdzenie lekow przyjmowanych przez chorych, ktore mogg
powodowac wystgpienienudnosci i wymiotow;

— badanie fizykalne jamy ustnej, gardla i jamy brzusznej;

— w przypadku wspotwystepowania zaparcia stolca konieczne jest
reczne badanie odbytnicy, badanie neurologiczne (w tym ewentualne
badania obrazowe osrodkowego uktadu nerwowego) w celu
potwierdzenia bgdz wykluczenia nowotworu pierwotnego lub przerzutow
do mozgowia;

— badanie okulistyczne dna oka (w celu wykluczenia obrzegku tarczy
nerwu wzrokowego);

— oznaczenie stezenia mocznika, kreatyniny, wapnia w surowicy
krwi;

— rozwazenie wykonania badan endoskopowych i radiologicznych
przewodu pokarmowego u chorych z podejrzeniem niedroznosci jelit.

Oprocz oceny objawow istotne jest wyjasnienie choremu i rodzinie
przyczyn nudnosci i wymiotow, uzgodnienie planowanej terapii z chorym
i opickunami oraz zastosowanie leczenia dostosowanego do

indywidualnych potrzeb chorego.
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W celu obiektywnej oceny nasilenia nudnosci i wymiotow stosowane

s pieciostopniowa skale, opracowana przez WHO, dotyczace nudnosci:

Stopien | Stopien 2 Stopien 3 Stopien 4 Stopien 5
1 epizod 2-5 6-10 Powyzej Smier¢
/24 godziny epizodow epizodow 10 epizodow
/24 godziny /24 godziny /24 godziny

W celu oceny nasilenia nudnosci i wymiotow mozna si¢ postuzy¢
pigciostopniowa skalg stowng: 0 — brak, 1 — staby, 2 — umiarkowany, 3 —
silny, 4 — bardzo silny, ktéra stosuje si¢ do odrebnej oceny nudnosci i

wymiotow.

Inng metoda jest zastosowanie zmodyfikowanej skali ESAS, ktora
obejmuje 12 skal wzrokowo-analogowych do oceny réznych objawow, w

tym dwie przeznaczone do oceny nudnosci i wymiotow.

Stan sprawnosci (PS, ang. performance status) — miara

prezentowanej zdolnosci chorego do podejmowania codziennych
czynnosci i samodzielnego funkcjonowania. Stanowi niezalezny element
oceny wpltywu choroby na jako$¢ zycia chorego oraz jest waznym
czynnikiem rokowniczym w wielu chorobach nowotworowych i
nienowotworowych.

Do sprawnosci chorego stuza miedzy innymi omowione skale

ECOG/WHO, pediatryczna skala Lansky’ego i skala Karnofsky’ego.
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W literaturze mozna znalez¢ poréwnania skal oceniajacych

sprawno$¢, ponizej porownanie skali Karnofsky’ego i ECOG/WHO.

Skala 100 (90 80 |70 |60 |50 {40 |30 (20 |10 |0
Karnofsky’ego
Skala 0O (1 |1 |2 (2 |3 |3 |4 (4 |4 |5
ECOG/WHO

Ocena jakoSci zycia

Ocena jakosci zycia w chorobie jest pojeciem dynamicznym. Z reguty
dokonuje jej subiektywnie pacjent, jednak — jezeli nie jest mozliwa ocena
przez chorego — wowczas oceny moze dokona¢ obserwator (lekarz,
pielegniarka, opiekun).

Jakos¢  zycia badana w  chorobie jest pojeciem
wielowymiarowym, odnoszgcym si¢ do czterech sfer funkcjonowania
cztowieka:

— fizycznej, uwarunkowanej glownie objawami zwigzanymi z
chorobg i stosowanym leczeniem;

— psychologicznej - stanu emocjonalnego chorych
uwarunkowanego wieloma czynnikami,

— socjalnej, dotyczacej funkcjonowania chorego w rodzinie i w
spoteczenstwie;

— duchowej, dotyczacej odniesienia do pojecia transcendentalnego

lub istoty wyzszej (Bog, sztuka, przyroda, ).
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Wykazano, ze uwzglednienie subiektywnej oceny jakosci zycia,
dokonanej przez pacjenta, w przebiegu choroby wptywa pozytywnie na
samopoczucie chorych, rodzin i opiekunéw, a takze na satysfakcje z opieki
oraz na proces adaptacji pacjenta do choroby.

Sposrod  kryteriow pozapsychometrycznych tj. fizykalnych
pomiaru jakosci zycia nalezy wymieni¢ konieczno$¢ dokonania oceny
przynajmniej trzech wymiarow jako$ci zycia. Pomiar wylacznie jednego
objawu lub stanu nie jest pomiarem jakosci zycia. Szczegoélnie istotnym
elementem pomiaru jakos$ci zycia u chorych w opiece paliatywnej pozostaje
dazenie do ograniczenia obcigzenia chorych zadawanymi pytaniami.
Stosowane narzedzia powinny zawiera¢ ograniczong liczbe pytan, a czas
potrzebny do ich wypetienia powinien by¢ krotki.

Wazne jest takze stosowanie prostych narzedzi, zrozumiatych dla
pacjentow. Nalezy pamigta¢, ze stan chorych moze dos$¢ szybko sie¢
zmienia¢, dlatego najczgsciej ocena jakos$ci zycia dotyczy ostatnich 7. dni.
Oprocz stosowania kwestionariuszy jakosci zycia bardzo istotne dane
mozna uzyska¢ dzieki przeprowadzeniu dokladnego wywiadu,
obejmujacego pytania otwarte, badania przedmiotowego i1 badan
dodatkowych, co pozwala na uzupehienie subiektywnej oceny chorych
obiektywng oceng stanu klinicznego. Warto zwroci¢ takze uwage na
obcigzenie personelu, zwigzane z dodatkowym czasem poswigconym na
prowadzenie oceny jakos$ci zycia. Niekiedy przydatne moze by¢ rowniez
zadawanie dodatkowych pytan z zakresu nieobjetego danym

kwestionariuszem.
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Skala akceptacji choroby AIS (Acceptance of Ilness) jest
narzedziem standaryzowanym, pozwalajacym na oceng stopnia akceptacji
choroby we wszystkich przewleklych jednostkach chorobowych. Sktada
si¢ z osmiu pytan dotyczacych negatywnych skutkéw zlego stanu zdrowia,
pozwalajacych na oceng¢ akceptacji ograniczen spowodowanych przez
sytuacj¢ zdrowotna chorego. Badany moze uzyska¢ wynik w przedziale 8-
40 punktdéw, przy czym im nizszy wynik, tym nizsza akceptacja choroby.
Na potrzeby tego badania zastosowano trzy poziomy stopnia akceptacji
choroby: 8-18 oznacza niski poziom akceptacji choroby, 19-29 — $redni
poziom akceptacji, a 30-40 akceptacje¢ sytuacji zdrowotnej na dobrym
poziomie, co jest zgodne z wczesniej publikowanymi badaniami.

Kwestionariusz oceny jakosci zycia WHOQOL-BREF (The
World Health Organization Quality of Life Bref) to narzedzie ogolne
pozwalajgce na ocen¢ jakosci zycia w sferze somatycznej, socjalnej,
srodowiskowej i psychologicznej. Kwestionariusz WHOQOL-BREF, w
polskiej adaptacji Wolowickiej i Jaracz, sktada si¢ 26. pytan i pozwala na
uzyskanie profilu jakosci zycia w zakresie funkcjonowania fizycznego,
psychicznego, spotecznego i funkcjonowania w srodowisku. Punktacje dla
dziedzin uzyskuje si¢ na podstawie wyliczenia $redniej arytmetycznej z
pozycji wchodzacych w sktad poszczegodlnych dziedzin. Wszystkie pozycje
maja taki sam udziat w wyniku liczbowym dziedzin (zakres punktacji: 1-
5). Wynik liczbowy ogolnej jakosci zycia i samooceny stanu zdrowia i
wyniki poszczeg6élnych dziedzin maja kierunek pozytywny: im wigksza

liczba punktow, tym lepsza jakos$¢ zycia.

169



Indeks jakoS$ci zycia Spitzera (Spitzer’s Quality of Life Index —
SQoLl). Spitzer i wsp. opracowali skale do stosowania w lecznictwie
onkologicznym. Metoda ta pierwotnie byla skonstruowana jako narzedzie
lekarskie, na podstawie wywiadu i1 badania pacjenta. Obecnie jest
wiarygodna w ocenie, zardwno przez lekarza jak i1 przy wypehianiu przez
pacjentow w samoocenie. Indeks Spitzera dobrze réznicuje pacjentow z
réznymi rodzajami schorzen iw réoznym stadium choroby. Narzedzie
obejmuje pig¢ obszaréw funkcjonowania pacjenta: aktywno$¢, zycie
codzienne, zdrowie, wsparcie 1 wyglad. Do kazdej pozycji dopasowane sa

trzy mozliwosci odpowiedzi.
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Tabela 10 [ndeks jakosci Zycia Spitzera wedtug Lepert W. i wsp.,
Ocena jakosci zycia u chorych na nowotwory — zalecenia dla personelu
oddziatow onkologicznych i medycyny paliatywnej. Psychoonkologia 2014,
1:17-29

Badanie nr: wiek: Plec: M K
Podstawowe rozpoznania:
Inne choroby:

Przypisz kardemu z ponizszych elementow 0, 1 lub 2 punkty, zaleznie od twaojej ostatniej oceny pacjenta.

Aktywnost I W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:

pracowat lub uczyt sie w pelnym lub prawie pelnym wymiarze godzin, prowadzit dom. pracowal ochotniczo
lub niecdpiatnie, niezaleznie od tego, czy byt na emeryturze czy nie

pracowal na peinym etacie lub uczyt sie. prowadzit dom albo pracowal ochotniczo lub niecdptatnie, wymagat jednak
#nacznej pomocy lub praca przebiegata w zmniejszonym wymiarze godzin, lub byt na zwolnieniu lekarskim

nie dawal sobie rady z pracg lub nauk3z w jakimkolwiek wymiarze godzin i nie prowadzit domu

Zajecia codzienne I W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:

samodzielnie jadt. myt sig. chodzit do toalety, ubierat sig. korzystat z komunikacji miejskiej lub prowadzit samochod

wymagal pomocy (innej osoby lub specjalistycznego sprzetu) w codziennych czynnosciach i poruszaniu sie,
ale wykomnywat lekkie zadania

nie radzit sobie z dbaniem o siebie ani z lekkimi zadaniami i/lub nie opuszczat domu lub osrodka

Zdrowie I W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:

wiydawal sig czuc dobrze lub prawie rawsze twierdzil, 2e cuje sig  Swiotnie™

cierpial na brak energii lub czesciej niz sporadycznie nie czul sie tak dobrze jak razwyczaj

czul sig bardzo chory: wydawalo sig, 28 najczesciej byt staby i wyczerpany lub byl nieprzytomny

wsparcie I W ciggu ostatniego tygodnia pacjent:

utrzymywat dobre stosunki z innymi i otrzymywal silne wsparcie od co najmniej jednego cztonka rodziny
lub od przyjaciela

otrzymywal ograniczone wsparcie od rodziny badz przyjaciot lub ograniczone stanem swajego zdrowia

rzad ko otrzymywal wsparcie od rodziny i preyjaciol lub otrzymywat je tylko wiedy, gdy bylo to barwzgladnie konieczne
lub pacjent byl nieprzytommy

wyglad I W ciagu ostatniego tygodnia pacjent:

byl zwykle spokojny i nastawiony pozytywnie, akceptowal i kontrolowal sytuacje osobistg oraz otoczenie

czasami byt zmartwiony, poniewa? nie moghw petni kontrolowac sytuacji osobistej lub czasami byl wyraznie
zaniepokojony lub przygnebiony

byt powaimie zdezorientowany, przerazony ub ciggle niespokojny i przygnabiony bad? nieprzytomny

I Indeks JZ suma:

Jak pewny jestes, e twoja ocena jakosci rycia jest dokiadna. Prosze zakreskc odpowiednia kategorig.
1. Catkowicie pewny
2. Bardzo pewny
3. DOSC pawny
4. Mie bardzo pewny
5. Bardzo niepewny
Punktacja obejmuje od 0 do 2 punktéw dla kazdego z pigciu obszarow.
Analizy mozna dokona¢ w odniesieniu do kazdego z obszaréow lub catosci skali.
Podstawowa zaleta indeksu Spitzera jest prostota, szybko$¢ wykonania i obliczania

wynikow.
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Kolejna skala oceny jakos$ci zycia jest Rotterdamska Lista
Objawoéw (The Rotterdam Symptom Checklist — RSCL). Skalg
skonstruowano w 1990 roku. Shuzy ona do pomiaru wptywu leczenia
choroby nowotworowej na funkcjonowanie psychospoteczne i jako$¢
zycia. Skala sktada si¢ z 30. pozycji dotyczacych objawdéw i o$miu pytan

na temat codziennej aktywnosci pacjentdéw (tabela 11.).

Tabela 11
RSCL wedtug Lepert W. i wsp., Ocena jakoSci zycia u chorych na
nowotwory — zalecenia dla personelu oddzialow onkologicznych i
medycyny paliatywnej. Psychoonkologia 2014, 1:17-29
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Na podstawie oceny badan 611 pacjentow z choroba nowotworowa
oraz 0sob zdrowych, w drodze analizy czynnikowej, wyodrebniono dwa w
wymiary skali: psychologiczny 1 fizyczny. W sklad czynnika
psychologicznego wchodza nastgpujace objawy: zdenerwowanie,
zmeczenie (znuzenie), niepokoj, depresyjny nastr6j, brak energii,
nerwowos¢, poczucie beznadziejnos$ci, trudnosci ze snem, napigcie, lek,
trudnos$ci w koncentracji. W sktad czynnika fizycznego wchodzg: brak

apetytu, zmeczenie (znuzenie), brak energii, nudnosci, zawroty glowy.

Ocena Duchowosci

W pi$miennictwie z ostatnich lat wykazano, ze duchowos$¢ odgrywa
wazng role w radzeniu sobie z objawami zwigzanymi z chorobg. Wysoki
stopien duchowosci poprawia jako$¢ zycia i wplywa na podejmowanie
decyzji zwigzanych z leczeniem w obliczu $mierci. Aby skutecznie
pomaga¢ duchowo pacjentom w ich funkcjonowaniu nalezy ocenic stan
duchowosci w obliczu cigzkiej choroby np. w wymiarze bolu duchowego -
wewnetrznego.

W wytycznych polskich standardéw opracowanych w 2022 roku

zostal ujeta skala oceny wymiaru duchowosci (Leppert 2022).

Skala oceny wymiaru duchowego chorych:

Pytanie: Czy odczuwata Pani/Pan bol duchowy (gleboki bol
wewnetrzny), ktory nie jest bolem fizycznym w okresie ostatnich 7 dni?

Brak bélu duchowego 1,2,3,4,5,6,7,8,9,10 Bardzo silny bél
duchowy
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Wg zaleconych standardéw 2022 uwaza si¢ ze: ,,...cierpienie
zwiqzane z powazng chorobg stwierdzone jako fizyczne i/lub psychiczne
objawy, i/lub zaburzenia w sferze duchowej o natezeniu przynajmniej 5
wedtug NRS, i/lub wystepujqce cierpienie ocenione na podstawie wywiadu
przeprowadzonego z pacjentem i rodzing przez lekarza lub pielegniarke
komorki organizacyjnej specjalistycznej opieki paliatywnej ... ” kwalifikuja
chorego do leczenia przez zespoty specjalistyczne opieki paliatywne;.

Ocena wg tych zatozen dotyczy to szczeg6lnie chorych, ktorzy nie
moga by¢ skutecznie leczeni w innych jednostkach ochrony zdrowia
zapewniajacych elementy opieki paliatywnej 1 ktorzy wymagaja

kompleksowego leczenia i wsparcia.

Lek

Lek stanowi ztozong, indywidualng reakcj¢ organizmu na sytuacje
postrzegang jako zagrozenie dla zdrowia lub zycia. Reakcje te¢ nalezy
odréznic¢ od strachu, w przypadku ktorego grozba nie musi by¢ obiektywna.
Zaburzenia lekowe w populacji 0sdb z choroba nowotworowa objetych
opieka paliatywna sa istotne w pisSmiennictwie podaje si¢ czestos¢ ok 10%
(waha si¢ od 6,8 do ok 13,2 %, Mokros 2019).

Diagnoze zaburzen lekowych powinno si¢ stawia¢ na podstawie
obowigzujacej w Polsce klasyfikacji ICD-10. Kryteria diagnostyczne
zawierajag zardbwno objawy psychiczne, jak i somatyczne leku, a takze

kryterium czasowe.
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W postawieniu diagnozy i ocenie lgku moga pomoc nastepujace
pytania:

o Jakie jest podioze objawow somatycznych? Czy leczenie bolu,
dusznosci, nudnosci lub wymiotow jest adekwatne?

» Czy wspottowarzyszq objawy depresji? Jezeli tak — moze to oznaczaé
odmienne postgpowanie, Lek, tzw. wolnoplyngcy tj. wzglednie staly, o
niskim  natezeniu, niekoncentrujgcy sig na Zadnych biezgcych
aktywnosciach i zdarzeniach, moze by¢ objawem zaburzen depresyjnych.

* Nalezy okreslic czy lek nie jest wtorny do objawow psychotycznych,
w tym majaczenia? Objawy mogq wowczas wynika¢ m.in. ze znacznego
pogorszenia stanu somatycznego, przerzutow do mozgu, dziatania lekow w

ty glikokortykosteroidow.

Kwestionariusz Szpitalnej Skali Leku i Depresji (HADS-M,
Hospital Anxiety and Depression Scale, Modified Version) —
zmodyfikowana wersja skali HADS (The Hospital Anxiety and Depression
Scale) jest wykorzystywana do oceny lgku i depresji u pacjentow
hospitalizowanych. Autorami oryginalnej wersji sa A. Zigmond i R. Snaith.
Wersje polska opracowali M. Majkowicz, K. de Walden-Galuszko i G.
Chojnacka-Szawlowska. Kwestionariusz zawiera dwie niezalezne
podskale, sluzgce do oceny leku i depresji; na kazda podskale sktada si¢
siedem stwierdzen. Kwestionariusz wzbogacono o dwa stwierdzenia,
dotyczace poziomu rozdraznienia. Odpowiedzi udzielane sa na
czterostopniowej skali Likerta (0-3). Wynik koncowy dla kazdej podskali
miesci si¢ w zakresie 0-21 punktow. Dla dwoch pytan dotyczacych agresji

wynik zawiera si¢ w przedziale 0-6 punktéw. Wyniki mieszczace si¢ w
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zakresie 0-7 wskazuja na prawidlowo$¢, zakres 8-10 punktow $wiadczy o
poziomie granicznym, natomiast zakres 11-21 uznany jest za wartos¢

nieprawidlows.

Ocena depresji

Depresja jest zaburzeniem nastroju, tj. zaburzeniem afektywnym.
Wedtug badan depresja jest powszechnym schorzeniem wsrdd pacjentow
objetych opieka paliatywna. Zwigksza cierpienie pacjenta przez nasilenie
objawdw somatycznych jak bol, uczucie zmeczenia, powoduje anhedonie,
nasila niepelnosprawnos¢, jest czynnikiem predykcyjnym pragnienia
$mierci u beznadziejnie chorych, a takze podnosi koszty leczenia. Uwaza
si¢, ze depresj¢ u chorych somatycznie mozna skutecznie leczy¢. Dlatego
jej rozpoznanie jest niezmiernie istotne. Ocena depresji jest istotna
sktadowa catosciowych kwestionariuszy oceny choroby, takich jak
PRIME-MD PHQ-9 i EORTC-QLQ-C30.

Istniejg skale, ktorych zastosowanie w warunkach opieki
paliatywnej moze by¢ niemozliwe ze wzgledu na pracochtonno$¢ i trudnos¢
wykonania u pacjentow w cigzkim, zaawansowanym stanie choroby w

hospicjum lub oddziale paliatywnym. Nalezg do nich:
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Kwestionariusz (Inwentarz) depresji Becka

Inwentarz depresji Becka (tzw. test Becka) to skala samooceny,
shuzaca do przesiewowego rozpoznawania objawow depresji. Jednakze jest
to tylko narzgdzie pomocnicze, nie zastepuje badania lekarskiego. Depresja
moze zosta¢ zdiagnozowana w catosciowym badaniu lekarskim. Wynik
testu moze by¢ wskazowka, jezeli udzielane sg odpowiedzi zgodne
Z rzeczywistym stanem pacjenta.

Tabela 12 Kwestionariusz Inwentarz depresji Becka
Instrukcja: Na wypelnienie testu powinno poswigcié si¢ okoto 10-20 minut.

Nie jestem smutny ani przygngbiony

1. Odezuwanie smutku Czgsto odczuwam smutek i przygnebienie

i przygnebienia Przezywam stale smutek, nie mogg od niego si¢ uwolnié¢

Jestem stale smutny i nieszczg$liwy, jest to nie do wytrzymania

Nie przejmuj¢ si¢ zbytnio swoja przyszloscia

2. Martwienie sie Czesto martwig si¢ 0 swoja przysztosé

o przyszlo§¢ . . L
przy Obawiam sig¢, ze w przysztosci nic dobrego mnie nie czeka

Czuje, ze przysztos¢ jest beznadziejna i nic tego nie zmieni

Sadze, Ze nie popetniam wickszych zaniedban

3. Czy uwazasz, Sadze, ze czyni¢ wigcej zaniedban niz inni

Ze zaniedbujesz

swoje obowiazki? Kiedy zastanawiam si¢ nad soba, widz¢ mndstwo btedow

i zaniedban

Jestem zupetnie niewydolny i wszystko robi¢ Zle

To co robig¢ sprawia mi przyjemnos¢

4. Jestes zadowolony Nie cieszy mnie to co robi¢

z siebie? L . . . .
Nic mi teraz nie daje prawdziwego zadowolenia

Nie potrafie przezywa¢ zadowolenia i przyjemnosci; wszystko mnie
nuzy

177




5. Czy czg¢sto masz
poczucie winy?

Nie czuje¢ sie¢ winnym ani wobec siebie, ani wobec innych

Dosy¢ czgsto mam wyrzuty sumienia

Bardzo czgsto czujg¢, ze zawinitem

Stale mam poczucie winy

6. Czy zaslugujesz
na kare?

Sadze, Ze nie zastuguje na kare

Sadzg, ze zastuguj¢ na kare

Spodziewam si¢ ukarania

Wiem, Ze jestem karany

7. Zadowolenie z siebie

Jestem z siebie zadowolony

Nie jestem z siebie zadowolony

Czuje do siebie niechgé

Nienawidzg siebie

8. Czy czujesz si¢
gorszy od innych?

Nie czujg si¢ gorszy od innych ludzi

Zarzucam sobie, ze jestem nieudolny i popetniam biedy

Stale potepiam siebie za popetnione bledy

Winig siebie za wszystko zlo, ktdre istnieje

9. Czy masz mysli
samobdjcze?

Nie mysle o odebraniu sobie zycia

Mysle o samobdjstwie — ale nie mogtbym tego dokonac

Pragne odebra¢ sobie zycie

Popelni¢ samobdjstwo, jak bedzie odpowiednia sposobnosé

10. Czesto chce Ci sie
plakaé?

Nie placze czgéciej niz zwykle

Placze czgsciej niz dawniej

Ciagle chce mi si¢ ptakac

Chciatbym ptaka¢, lecz nie jestem w stanie

11. Jestes ostatnio
bardziej nerwowy
i rozdrazniony?

Nie jestem bardziej podenerwowany niz dawniej

Jestem bardziej nerwowy i przykry niz dawniej
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Stale jestem zdenerwowany lub rozdrazniony

Wszystko, co dawniej mnie draznito, stato si¢ obojetne

12. Czy zmienilo si¢
co$ w Twoim
zainteresowaniu
innymi ludZmi?

Ludzie interesuja mnie jak dawniej

Interesuje¢ si¢ ludzmi mniej niz dawniej

Utracitem wigkszo$¢ zainteresowania innymi ludzmi

Utracitem wszelkie zainteresowania innymi ludzmi

13. Czy ostatnio
miewasz wieksze
problemy

z podejmowaniem
réznych decyzji?

Decyzje¢ podejmuje tatwo, tak jak dawniej

Czgéciej niz kiedys odwlekam podjecie decyzji

Mam duzo trudnosci z podjeciem decyzji

Nie jestem w stanie podja¢ zadnej decyz;ji

14. Czy uwazasz,
ze wygladasz gorzej
i mniej atrakcyjnie
niz kiedy$?

Sadze, ze wygladam nie gorzej niz dawniej

Martwie sie tym, ze wygladam staro i nieatrakcyjnie

Czuje, ze wygladam coraz gorzej

Jestem przekonany, ze wygladam okropnie i odpychajaco

15. Czy masz wieksze
Trudno$ci z
wykonaniem réznych
prac i zadan?

Mogge pracowac jak dawniej

Z trudem rozpoczynam kazda czynno$é

Z wielkim wysitkiem zmuszam si¢ do zrobienia czegokolwiek

Nie jestem w stanie nic robic¢

16. Masz klopoty
ze snem?

Sypiam dobrze, jak zwykle

Sypiam gorzej niz dawniej

Rano budze si¢ 1-2 g..za wczesnie i trudno mi ponownie usngé

Budze si¢ o kilka godzin za wczesénie i nie mogg usngé

17. Czy meczysz sie
Bardziej niz zwykle?

Nie mgcze si¢ bardziej niz dawniej

Meczg si¢ znacznie tatwiej niz kiedy$

Mecze si¢ wszystkim, co robie

Jestem zbyt zmgczony, aby cokolwiek robic¢
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18. Czy masz klopoty
z apetytem?

Mam apetyt nie gorszy niz dawniej

Mam trochg¢ gorszy apetyt

Apetyt mam wyraznie gorszy

Nie mam w ogdle apetytu

19. W ciagu ostatniego
miesigca nie
stosowalem diety,

aby schudnagé, lecz
stracilem na wadze:

Nie tracg na wadze ciata

Stracitem na wadze wigcej niz 2 kg

Stracitem na wadze wigcej niz 4 kg

Stracilem na wadze wigcej niz 6 kg

20. Czy ostatnio
bardziej martwisz
si¢ swoim stanem
zdrowia?

Nie martwig si¢ 0 swoje zdrowie bardziej niz zawsze

Martwig si¢ swoimi dolegliwo$ciami, mam rozstroj zotadka,
zaparcia, bole

Stan mojego zdrowia bardzo mnie martwi, czesto o tym mysle

Tak bardzo martwi¢ si¢ o swoje zdrowie, ze nie mog¢ o niczym
innym mysleé

21. Czy masz klopoty
z potencja?

Moje zainteresowania seksualne nie ulegly zmianom

Jestem mniej zainteresowany sprawami plci (seksu)

Seks wyraznie mniej mnie interesuje

Zupelnie stracitem zainteresowanie sprawami seksu

Ocena powinna dotyczy¢ samopoczucia w wybranym okresie: ostatniego

tygodnia lub ostatniego miesigca (nalezy przy udzielaniu odpowiedzi

stosowac¢ jednakowg miare czasu).

Jak widzimy skala depresji Becka jest rozbudowana i starszemu

pacjentowi w medycynie paliatywnej moze sprawiaé¢ trudno$c w jej

wypehieniu nawet z pomoca osoby towarzyszacej. Dlatego wprowadza sig¢

inne potencjalnie latwiejsze sposoby oceny depresji..
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Skala GDS

Geriatryczna skala oceny depresji (Geriatric Depression Scale —
GDS) to jedna z czgsciej stosowanych skal do przesiewowej samooceny
depresji w wieku podesztym. Sktada si¢ z 30. pytan, na ktore nalezy
udzieli¢ odpowiedzi tak lub nie. Jezeli osoba badana ma klopot ze
zrozumieniem pytan (np. z powodu zaburzen funkcji poznawczych),
dopuszczalna jest pomoc w czytaniu i wypetnianiu skali. Wynik skali nie
jest réwnoznaczny z rozpoznaniem (diagnoza) depresji. Wynik jest
pomocniczym narzgdziem w diagnostyce. Po uzyskaniu podwyzszonego
wyniku wskazana jest konsultacja u psychiatry lub psychologa. Jednak
skale moze stosowaé lekarz zapoznany z typem zmian chorobowych i
potencjalnym rozpoznaniem pacjenta. Skal¢ wypelnia si¢, majac na uwadze

samopoczucie osoby badanej w dwoch ostatnich tygodniach.

Skala GDS ( Geriatric Depression Scale)

Pacjent powinien jednoznacznie udzieli¢ odpowiedzi tak lub nie.

Obliczanie wyniku GDS: za kazda zaznaczona odpowiedz przyznaje
si¢ jeden punkt, za pozostate odpowiedzi — zero punktow. Interpretacja

wynikow:
o 0- 9 punktow = brak depresji

« 10-19 punktoéw = depresja tagodna
« 201 wigcej punktow = gleboka depresja
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Pytania skali GDS - Geriatrycznej skali oceny depresji
1. Myslac o catym swoim zyciu, czy jest Pan/i z niego zadowolony/a?
Czy zmniejszyta si¢ liczba Pana/i aktywnos$ci i zainteresowan?
Czy ma Pan/i uczucie, ze zycie jest puste?
Czy czesto czuje si¢ Pan/i znudzony/a?
Czy mysli Pan/i z nadzieja o przysztosci?
Czy miewa Pan/i natr¢tne mysli, ktorych nie moze si¢ Pan/i pozbyc¢?
Czy jest Pan/i w dobrym nastroju przez wigkszo$¢ czasu?

Czy obawia si¢ Pan/i, ze moze si¢ zdarzy¢ Panu/i co$ ztego?

D AT B o

Czy przez wigkszos$¢ czasu czuje si¢ Pan/i szczesliwy/a?

—_
[}

. Czy czgsto czuje si¢ Pan/i bezradny/a?

—
—_—

. Czy czgsto jest Pan/i niespokojny/a?

—_
N

. Czy zamiast wyj$¢ wieczorem z domu, woli Pan/i w nim pozosta¢?

—_
W

. Czy czgsto martwi si¢ Pan/i o przyszto§¢?

—_
~

. Czy czuje Pan/i, ze ma wigcej ktopotdw z pamiecia niz inni ludzie?

Ju—
W

. Czy mysli Pan/i, ze wspaniale jest zy¢?

—_
[o)}

. Czy czgsto czuje si¢ Pan/i przygnegbiony/a i smutny/a?

—_
~

. Czy obecnie czuje si¢ Pan/i gorszy/a od innych ludzi?

—_
]

. Czy martwi si¢ Pan/i tym, co zdarzyto si¢ w przesztosci?

—
\O

. Czy uwaza Pan/i, ze zycie jest cickawe?

[\
(=)

. Czy trudno jest Panu/i realizowaé nowe pomysty?

[\
—_

. Czy czuje si¢ Pan/i pelny/a energii?

N
[\

. Czy uwaza Pan/i, ze sytuacja jest beznadziejna?

N
w

. Czy mysli Pan/i, Zze ludzie sa lepsi niz Pan/i?

&}
=

. Czy drobne rzeczy czgsto wyprowadzajg Pana/ig z rownowagi?

N
(9}

. Czy czgsto chce si¢ Panu/i ptakac?

[N}
[*)}

. Czy ma Pan/i ktopoty z koncentracja uwagi?

[N}
3

. Czy rano budzi si¢ Pan/i w dobrym nastroju?

[\
(e o]

. Czy ostatnio unika Pan/i spotkan towarzyskich?

N
Ne

. Czy latwo podejmuje Pan/i decyzje?

(%)
=)

. Czy zdolnos¢ Pan/i myslenia jest taka sama jak dawniej?
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Podsumowanie rozdzialu 10

Zastosowanie skal ulatwia i poprawia oceng pacjentow. Skale
wystepowania objawow sg przydatne przy poréwnaniu oraz raportowaniu
dynamiki choroby, szczegdlnie kiedy jest duzy, zmieniajacy sie zespot
leczacy. Rowniez w praktyce klinicznej ocena funkcjonowania chorych w
réznych dziedzinach zycia jest pomocna w kompleksowej ocenie
skutecznos$ci terapii, wyborze strategii postgpowania oraz okreSleniu
oczekiwan chorych. Warto$¢ opisanych narzedzi diagnostycznych jest
bezsprzeczna, pomimo ze czgsto brakuje polskich adaptacji niektérych
kwestionariuszy 1 ich zastosowanie jest czasochtonne. Czesto
praktykowane jest stosowanie polskich adaptacji skal zagranicznych,
opracowanych dla medycyny paliatywne;j.

Nalezy pamigtac, ze zastosowanie prawidlowego leczenia w celu
poprawy jakosci zycia oraz adekwatnej reakcji klinicznej wymaga przede
wszystkim prawidlowej oceny i uwaznego postgpowania z wywiadu i
badania przedmiotowego. Nie bez znaczenia jest do§wiadczenie, nabywane
razem z wiedza teoretyczna. Zastosowanie skal i parametryzacji jest

postepowaniem dodatkowym, pomocnym i réwnolegtym do leczenia.
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10.2 Opieka paliatywna dla dzieci, hospicjum dla dzieci

Historia

Zgodnie z definicja WHO, opieka paliatywna dla dzieci jest aktywng,
catosciowq opiekq dziecigcego ciala, umystu i ducha, a takze obejmuje
udzielanie wsparcia rodzinie. Rozpoczyna sie, gdy choroba jest
diagnozowana i trwa niezaleznie od tego, czy dziecko otrzymuje czy nie
leczenie ukierunkowane na chorobe. Skuteczna opieka paliatywna wymaga
wszechstronnego podejscia wielospecjalistycznego z udziatem rodziny oraz
wykorzystaniem dostepnych srodkow spolecznych;, moze by¢ skutecznie
stosowana, nawet gdy Srodki sq ograniczone. Moze by¢ zapewniona w
osrodkach trzeciego stopnia referencyjnosci, osrodkach rejonowych, w
domach dzieci (WHO 1998).

Opieka paliatywna sprawowana nad dziecmi moze by¢
prowadzona w domu chorego, na oddziale szpitalnym albo — w
wyjatkowych sytuacjach — w osrodku stacjonarnym.

Z punktu widzenia chorego dziecka i rodziny optymalnym
miejscem opieki jest dom rodzinny.

Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci ze Schorzeniami Zagrazajacymi
Zyciu lub w Stanach Terminalnych oraz ich Rodzin (The Association for
Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families -
ACT) dziatajace w Wielkiej Brytanii sformutowato 14 zasad postgpowania
w opiece paliatywne;j.

Na podstawie tej karty w Polsce, Rzecznik Praw Obywatelskich

Janusz Kochanowski, przygotowal dokument — Karte Praw Dziecka
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Smiertelnie Chorego w Domu, okreslajacy 10 zasad opieki paliatywnej nad
dzie¢mi chorymi terminalnie.

Dokument ten zawiera odniesienia do ustawy zasadniczej i Konwencji
o Prawach Dziecka. Karta — zdaniem rzecznika — ma stanowi¢ moralny,
prawny i merytoryczny punkt odniesienia dla wszystkich, ktorzy daza do
zapewnienia $miertelnie chorym dzieciom pelnej opieki.

Wedtug prof. Tomasza Dangla pioniera pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej (PDOP) w Polsce, POPD jako najbardziej wartoSciowa i
wskazana u dzieci powinna odbywac si¢, w miejscu zamieszkania chorego.
Powinna by¢ to czynna i cato$ciowa opieka nad dziecimi z chorobami
nieuleczalnymi, prowadzacymi do przedwczesnej $mierci. Ma na celu
ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosSci zycia dzieci i ich rodzin oraz
ochron¢ przed uporczywag terapig i dziataniami jatrogennymi. PDOP
obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i
duchowe. Celem opieki paliatywnej — tak jak u dorostych — nie jest
przedtuzanie ani skracanie zycia, ale poprawa jego jakos$ci.

Uwaza si¢ ze zardwno pediatryczna opieka domowa, jak i stacjonarna,
powinny udziela¢ wsparcia calej rodzinie, takze w okresie zatoby. W
przypadkach  prenatalnej diagnozy cigzkiego, nieodwracalnego
uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu
opieka paliatywna nad rodzing rozpoczyna si¢ przed urodzeniem dziecka i
wtedy ta forma opieki nosi nazwe hospicjum perinatalnego.

Kwalifikacja chorego dziecka do opieki paliatywnej w Polsce odbywa si¢
na podstawie listy chorob wymienionych w  rozporzadzeniu
ministerialnym. Dla dzieci w przeciwienstwie do dorostych jest to lista

dluga zawierajaca wiele jednostek chorobowtych. Jednak wedlug
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profesjonalistow zajmujacych si¢ pediatryczng opieka paliatywna lista
nieuleczalnych chordb, kwalifikowanych do opieki, a prowadzacych do
przedwczesnej $mierci nie powinna by¢ zamknieta z uwagi na ogromng

rozmaito$¢ rzadkich chordb, wystepujacych u dzieci.

Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu dla dzieci ze
schorzeniami zagrazajacymi zyciu i ich rodzin: Okregowa Izba Lekarska
w Warszawie im. prof. Jana Nielubowicza. ( https://izba-
lekarska.pl/numer/numer-200802/karta-praw-dziecka-smiertelnie-

chorego/ )

1.
Kazde Smiertelnie chore dziecko, bez wzgledu na schorzenie podstawowe i stan psychofizyczny,
ma prawo do godnosci, szacunku oraz intymnosci, w warunkach domowych.
2.
Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w domu w wymiarze dostosowanym do jego stanu.
3.
Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktywna i calo$ciowa opieka hospicjum domowego,
zapewniajaca adekwatne do potrzeb leczenie paliatywne nakierowane na jakos$¢ zycia.
4.
Dzieci te powinny by¢ chronione przed bélem, cierpieniem oraz zbednymi zabiegami leczniczymi
i badaniami.
5.
Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gléwnie na barkach rodzicéw, ktérzy winni
by¢ traktowani przez personel medyczny po partnersku. Rodzice maja prawo do otrzymywania
pelnych informacji i do podejmowania wszelkich decyzji zgodnych z najlepszym interesem dziecka.

Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do udzialu w podejmowaniu decyzji dotyczacych
sprawowanej nad nim opieki, zgodnie z wiekiem i pojmowaniem.
7.
Personel hospicjum domowego powinien mie¢ okreslone kwalifikacje zawodowe, aby zapewni¢ w
pelnym wymiarze zaspokajanie potrzeb fizycznych, emocjonalnych, socjalnych i duchowych dziecka i
jego rodziny.

Rodzice powinni mie¢ mozliwo$¢ uzyskania konsultacji z pediatra, bedacym specjalista w
zakresie schorzenia dotyczacego dziecka.
9.
Rodzice maja prawo do podjecia $wiadomej decyzji o umieszczeniu dziecka na oddziale
dostosowanym do potrzeb $miertelnie chorych dzieci.
10.
Cala rodzina ma prawo do wsparcia w okresie zaloby tak dlugo, jakjest to potrzebne.
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W pismiennictwie dotyczacym opieki paliatywnej u dzieci zaleca sig,
ze nie tylko pracownicy opieki paliatywnej, ale rowniez inni pracownicy
ochrony zdrowia powinni oceniaé, leczy¢ i tagodzi¢ cierpienia natury
fizycznej, psychologicznej i spotecznej dziecka — zatem postgpowanie z
dzieckiem w opiece paliatywnej powinno by¢ holistyczne. Uwaza si¢
rowniez ze dzieci z nieuleczalng 1 zagrazajaca zyciu chorobg stawiajg
szczegolne wyzwania przed opieka paliatywng. Zaréwno do odmiennego
postepowania jak rowniez do szczegodlnego nazewnictwa.

Wedtug konsensusu polskiej grupy roboczej, opracowanej na potrzeby
dzieci uzgodniono, ze faza terminalna (ang. ferminal phase) jest koncowa
faza zycia nieuleczalnie chorego pacjenta, gdy w sposdb nie budzacy
watpliwos$ci mozna przewidzie¢, ze Smier¢ nastgpi w ciggu najblizszych
dni. Rozpoznaje si¢ ja na podstawie charakterystycznych oznak i objawow,
ktore szczegdlowo omowiono w rozdziale o umieraniu. Objawy te —
zaréwno u dzieci, jak idorostych — to miedzy innymi bardzo nasilone
ostabienie (chory nie opuszcza 16zka), przedtuzajace si¢ okresy sennosci,
dezorientacja w czasie ze znacznym skroceniem czasu koncentracji,
narastajacy brak zainteresowania jedzeniem i piciem, trudno$¢ w potykaniu
lekow.

Natomiast stan terminalny (ang. end-stage condition) wedlug
opublikowanego konsensusu to nieodwracalny stan spowodowany urazem
lub chorobg, ktéra spowodowala postepujace, powazne i trwate
pogorszenie zdrowia. Istotne jest to, ze medycznie uzasadnione jest
przekonanie, ze leczenie tego stanu byloby nieskuteczne, a moze

przyczynic sie do cierpienia.
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»Faza” to jedna z dajacych sie¢ wyodrebni¢ czeséci jakiego$
procesu, w omawianym kontekscie — procesu zyciowego lub procesu
chorobowego. Natomiast ,,stan” to sytuacja, w ktorej znajduje si¢ pacjent.
W terminologii angielskiej okreslenie ,terminalny” odnoszone jest zatem
nie tylko do koncowej, bardzo krotkiej fazy zycia cztowieka lub choroby
(ang. phase, stage), ale rowniez do stanu pacjenta (ang. condition), ktory
moze trwaé bardzo dtugo.

Wg publikacji grupy roboczej, w polskim pismiennictwie podano
definicje ,fazy terminalnej” oraz ,okresu terminalnego i stanu
terminalnego”. Rdznig si¢ one w odmiennych dokumentach. Uzywane
w zargonie zbitki stowne: ,,chory terminalny”, ,,pacjent terminalnie chory”
i ,,choroba terminalna” zgodnie z tym, co publikujg autorzy prac o opiece
paliatywnej dzieci, powinny by¢ zastagpione polskimi stowami

,Lumierajacy” i ,,$miertelny”.

Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia

podtrzymujacego zycie u dzieci

W Kodeksie Etyki Lekarskiej (art. 30 1 32) uzywa si¢ terminu ,,stany
terminalne”, ktory nie jest uzywany w publikacjach z zakresu medycyny
paliatywnej ze wzgledu na brak sporzadzonej jasnej medycznej definicji
tego stanu. Przyjmuje si¢, ze w Kodeksie Etyki Lekarskiej nie chodzi o faze
terminalng choroby, ale trwaty, nieuleczalny stan pacjenta. Jak podkreslaja
autorzy publikacji z zakresu medycyny paliatywnej u dzieci, w pediatrii

okreslenie ,faza terminalna” uzywane jest w zakresie onkologii i
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hematologii dzieciecej. Dzieci nieuleczalnie chore, wypisywane ze szpitala
do domu po zakonczeniu leczenia onkologicznego, zyja bardzo krotko.
Podana na wstepie definicja fazy terminalnej opiera si¢ na przewidywaniu
przez lekarza dlugosci zycia pacjenta, co w praktyce pediatrycznej moze
by¢ zawodne lub niewykonalne u pacjentéw nienowotworowych. Dotyczy
to szczego6lnie hospicjow domowych, w ktorych wigkszo$¢ pacjentow
stanowig dzieci z chorobami ukladu nerwowego, wadami rozwojowymi
wrodzonymi, znieksztalceniami i aberracjami chromosomowymi. Z tego
powodu nie zaleca si¢ w pediatrii uzywania okreslenia ,,faza terminalna”.
Nie mozna zrezygnowac z uzywania okreslenia ,,stan terminalny” z uwagi
na jego uzycie w Kodeksie Etyki Lekarskiej. Jednak jako bardziej
zrozumiaty synonim — w rozwazaniach etycznych i podejmowaniu decyzji
klinicznych w pediatrii — warto stosowaé termin ,,nieuleczalna choroba
prowadzaca do przedwczesnej $mierci” (ang. life-limiting condition). W
takim wlasnie znaczeniu wystgpuja w tym dokumencie okreslenia ,,dzieci

nieuleczalnie chore”.

Odstapienie od uporczywej terapii vs eutanazja bierna

Termin ,,uporczywa terapia” nalezy do tzw. poj¢¢ nieostrych. Nie
mozna go zdefiniowa¢ w sposob precyzyjny, poniewaz wszystkie pojecia
stuzace opisowi tego, co jest uporczywg terapia i tego, co nig nie jest, maja
charakter rozmyty. Uzywanie tego pojecia jest jednak konieczne z przyczyn
prawno-medycznych. Dlatego warto postugiwa¢ si¢ ponizszymi

definicjami — ze $wiadomoscig ich ograniczen.
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1. Uporczywa terapia to stosowanie procedur medycznych w
celu podtrzymywania funkcji Zyciowych nieuleczalnie chorego, ktore
przedluza jego umieranie, wigzac si¢ znadmiemnym cierpieniem lub
naruszeniem godno$ci pacjenta. Uporczywa terapia nie obejmuje
podstawowych zabiegdw pielegnacyjnych, tagodzenia bélu i innych
objawow oraz karmienia i nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta. Zatem
odstapienie od uporczywej terapii to zaniechanie u nieuleczalnie chorego
procedur medycznych (innych niz podstawowe zabiegi pielegnacyjne,
tagodzenie bolu, dusznosci i innych objawow niepozadanych oraz
karmienie i nawadnianie), ktore przedtuzaja jego umieranie, wiazac si¢ z
nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjenta. Intencja
lekarza nie jest pozbawienie chorego zycia, ale przywrdcenie naturalnego
procesu umierania. Celem uporczywej terapii jest utrzymanie przy zyciu
nieuleczalnie chorego przy pomocy nadzwyczajnych lub zwyczajnych
srodkow leczniczych, ale wbrew jego najlepiej pojetym interesom, wbrew
przekonaniom pacjenta, wbrew godnosci istoty ludzkiej, wbrew naturze.
Natomiast odstapienie od uporczywej terapii to rezygnacja ze stosowania
nadzwyczajnych $rodkéw leczniczych u pacjenta z nieuleczalng choroba,
prowadzaca do przedwczesnej $mierci, gdy dalsze leczenie jej nie
powstrzyma 1 na ogot przyczyni si¢ do wzrostu cierpien lub przedtuzy
beznadziejny stan wegetacji.

2. Eutanazja bierna to zaniechanie procedur medycznych lub
podstawowych zabiegdw pielegnacyjnych, karmienia i nawadniania — z

intencja pozbawienia zycia nieuleczalnie chorego.
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Glownym elementem roznicujagcym odstapienie od uporczywej
terapii od eutanazji biernej jest intencja lekarza. Intencja jest wyjsciowym
1 statym motywem $wiadomego dzialania lekarza w okre§lonym celu. Jest
radykalna rdéznica miedzy ,zadaniem S$mierci” i,zgodzeniem si¢ na
$mier¢”. W pierwszym przypadku to akt zabdjczy wobec zycia, w drugim
nastepuje przyjecie go do konca. Kazda z dwoch wymienionych intencji
zaniechania (przywrocenie naturalnego procesu umierania vs pozbawienie
zycia) determinuje odmienny stosunek lekarza do opieki paliatywne;.
Mozna z duzym prawdopodobienstwem twierdzi¢, ze lekarz, dokonujacy
zaniechania w celu pozbawienia pacjenta zycia, nie bedzie zabiegal o
zapewnienie mu opieki paliatywnej, na ktora sktadajg si¢ m.in. podstawowe
zabiegi pielggnacyjne, tagodzenie bolu, dusznosci i innych objawdw oraz
karmienie i nawadnianie. Inaczej lekarz — dokonujacy zaniechania w celu
przywrocenia naturalnego procesu umierania — bedzie poszukiwat dla

swojego pacjenta skutecznych metod opieki paliatywne;.

Podzial Srodkéw w tradycji bioetycznej

W tradycji bioetycznej utrwalit si¢ podziat §rodkéw medycznych na
zwyczajne 1nadzwyczajne oraz proporcjonalne 1 nieproporcjonalne.
Poniewaz jednak istnieje konsensus na temat tego, ze celem uporczywe;j
terapii jest przedtuzanie zycia, bardziej jednoznacznym dla lekarza bedzie
podziat srodkoéw na przedtuzajace zycie (ang. life-prolonging treatment)

oraz podstawowe (ang. basic care).
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Brytyjskie Towarzystwo Medyczne podaje nastepujace definicje:

Leczenie przediuzajace zycie odnosi si¢ do kazdej metody, ktora
posiada potencjat odwlekania $mierci pacjenta i obejmuje: resuscytacje
krazeniowo-oddechowa, sztuczng wentylacje, specjalistyczne metody
leczenia poszczegolnych chordéb jak np. chemioterapia lub dializa,
antybiotyki stosowane w infekcji potencjalnie zagrazajacej zyciu oraz
sztuczne zywienie i nawadnianie.

Opieka podstawowa oznacza procedury konieczne do
zapewnienia pacjentowi komfortu. Podanie leku lub wykonanie zabiegu
wylacznie lub przede wszystkim w celu zapewnienia komfortu lub ulgi w
bélu lub cierpieniu wywolanym innymi objawami — to Srodki opieki
podstawowej. Obejmuja one: serdeczno$¢, schronienie, leczenie bolu i
innych powodujacych cierpienie objawow (np. dusznosci lub wymiotow),
zabiegi higieniczne (np. przy nietrzymaniu moczu lub stolca) oraz doustne
zywienie i pojenie. O ile leczenie przediluzajace zycie moze zostaé w
okreslonych warunkach zaniechane lub wycofane, to odpowiednia opieka
podstawowa powinna by¢ zawsze zapewniona — z wyjatkiem sytuacji, gdy
pacjent aktywnie si¢ jej sprzeciwia. Uzupetnienie do powyzszego podziatu
wprowadza etyka katolicka w postaci obowigzku sztucznego zywienia i
nawadniania 0sob nieprzytomnych. Papiez Jan Pawet Il uwazal, ze
»podawanie pacjentowi (w stanie wegetatywnym) wody i pozywienia,
nawet gdy odbywa si¢ w sposOb sztuczny, jest zawsze naturalnym
sposobem podtrzymania zycia, a nie czynno$cig medyczng. Nalezy to

zatem uznawac za praktyke zwyczajng i proporcjonalng do potrzeb, a tym
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samym za moralnie nakazang, w zaleznosci od tego, w jakiej mierze i przez
jaki czas zdaje si¢ ona stuzy¢ wtasciwym celom — czyli w danym przypadku

odzywianiu pacjenta i fagodzeniu jego cierpien”.
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11. Formy opieki nad obloznie chorymi poza zakresem medycyny

paliatywnej

Poza leczeniem bedacym w zakresie medycyny paliatywnej moga
by¢ prowadzone inne formy opieki nad obtoznie i cigzko chorymi. Niektore
z tych form moga, a nawet powinny, by¢ prowadzone rdéwnolegle z
leczeniem w medycynie paliatywnej — jak procedury zywienia. Niektore z
nich wykluczajg si¢ w ocenia ptatnika ubezpieczenia zdrowotnego — jak
opieka dlugoterminowa i wentylacja domowa lub stacjonarna i nie moga

by¢ prowadzone razem z leczeniem paliatywnym.

11.1 Zywienie enteralne, parenteralne Zywienie w warunkach

domowych

Decyzja o wdrozeniu zywienia pozajelitowego u nieuleczalnie
chorych jest trudna z etycznego punktu widzenia. Zywienie nie jest lekiem,
jest podstawowa czynnos$cia, jednak w wielu sytuacjach moze by¢
znacznym obcigzeniem dla chorego pacjenta.

Zgodnie z definicja Polskiego Towarzystwa Zywienia
Pozajelitowego i Dojelitowego (PTZPiD) ,chory leczony Zywieniem
pozajelitowym (parenteralnym) to osoba, ktora zpowodu braku
mozliwo$ci wystarczajacego do utrzymania przy zyciu odzywiania droga
naturalng, wymaga catkowitego lub suplementarnego podania substancji
odzywczych droga dozylng”. Decyzja o wdrozeniu zywienia

pozajelitowego u nieuleczalnie chorych, niekwalifikujacych si¢ do
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zywienia dojelitowego jest trudna, wymaga indywidualnego podejscia i
powinna by¢ podejmowana w najlepszym interesie pacjenta.

Przy dokonywaniu wyboru dotyczacego zastosowania leczenia
zywieniowego pomocne s3 wytyczne FEuropejskiego Towarzystwa
Zywienia Pozajelitowego i Dojelitowego (ESPEN). Wedhug nich Zywienie
pozajelitowe mozna zastosowac, jezeli:

e zywienie dojelitowe jest niewystarczajace;

eprzewidywany czas przezycia w §wietle progresji nowotworu

jest dtuzszy niz dwa miesiace;

eprzewiduje si¢, ze zywienie pozajelitowe moze ustabilizowac

lub poprawi¢ sprawnos$¢ pacjenta oraz jakos¢ jego zycia;

epacjent wyraza che¢¢ stosowania takiej formy wspomagania

Zywieniowego.

Kazdy pacjent, takze w okresie terminalnym, ma prawo do
odpowiedniego leczenia. Dotyczy to rowniez zywienia i nawadniania osob
z zaawansowang chorobg nowotworowa. Celem leczenia zywieniowego w
okresie terminalnym nie jest wyleczenie choroby podstawowej, a jedynie
przedluzenie Zycia i poprawa jego jakosci. Zywienie w okresie
terminalnym nalezy dostosowa¢ do potrzeb pacjenta i jego tolerancji.
Zywienie pozajelitowe powinno si¢ przerwa¢ w przypadku, gdy staje si¢
ono zbyt meczace dla pacjenta, gdy takie jest zyczenie pacjenta lub gdy
rozpoczeta si¢ faza umierania. Dla chorego u schytku zycia i jego rodziny
nawet jeden dodatkowy dzien moze by¢ wazny, cho¢by w oczekiwaniu na
spelnienie krotkoterminowych nadziei (np. narodzin wnuka, rocznicy

$lubu, obchodzenie urodzin dziecka) czy przekazania waznych informacji.
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Taka sytuacje opisali autorzy z poradni zywieniowej, gdzie chora
oczekiwata na wazne wydarzenie rodzinne i dzieki zastosowaniu zywienia
to wydarzenie mogta odby¢ wspolnie z rodzing (Swoboda 2013).
Zywienie parenteralne moze by¢ wielkim dobrodziejstwem dla
pacjenta z zaawansowang chorobg nowotworowa, ale moze takze
przysporzy¢ mu wielu cierpien. Przed wdrozeniem Zzywienia
pozajelitowego konieczne jest staranne rozwazenie wszystkich
argumentdéw, przemawiajacych za trafnoScia takiego postgpowania. W
kazdym przypadku decyzja powinna by¢ podjeta indywidualnie, w
najlepszym interesie pacjenta, po konsultacji ze specjalista zywienia
pozajelitowego. Przed rozpoczeciem leczenia zywieniowego konieczna jest
ocena stanu og6lnego pacjenta, odzywienia, metabolizmu, uktadu krazenia,

oddechowego i wydalniczego.

Zgodnie ze standardami PTZPiD, aby wiaczyé zywienie pozajelitowe, stan
pacjenta musi by¢ stabilny w zakresie:
1. uktadu krgzenia:

— normowolemia — nie wolno rozpoczynac zZywienia u pacjenta we wstrzqgsie
hipowolemicznym, wykrwawionego, odwodnionego, a takze
przewodnionego, z obrzgkami obwodowymi, a szczegolnie z obrzekiem
pluc;

— unormowany przeplyw tkankowy — nie wolno wlgczac zZywienia u pacjenta
z zaburzeniami przeplywu tkankowego i zaburzeniami utlenowania tkanek
obwodowych;

— prawidiowe cisnienie tetnicze i zylne — nie wolno rozpoczyna¢ leczenia we
Wstrzgsie iw przetomie nadcisnieniowym,

2. wentylacji:

— wydolny oddech wlasny lub skuteczna wentylacja zastepcza;

— prawidfowe utlenowanie tkanek;

— Sskuteczne usuwanie CO»;

3. wydalania:
— prawidiowa diureza lub leczenie nerkozastepcze;
4. metabolizmu:

— unormowana glikemia (60-150 mg%, nawet jezeli wymaga to podawania

insuliny);

— prawidtowy poziom elektrolitow (Na, K, Mg, P);

— prawidiowa osmolalnos¢ krwi; — prawidtowa gazometria.

196



Swiadoma decyzja zespotu zywieniowego i chorego, podjeta
przed wlaczeniem zywienia pozajelitowego, jest bardzo wazna.
Prawidlowo wdrozone zywienie u wlasciwego pacjenta zmniejsza ryzyko
powiklan w trakcie terapii. Kwalifikujac pacjenta do pozajelitowego
leczenia zywieniowego nalezy oceni¢ warunki w domu chorego i nawigzac
kontakt z rodzing lub opiekunami. Powinny one by¢ na tyle dobre, aby
leczenie w domu byto dla niego bezpieczne i wlasciwsze niz dlugotrwale
przebywanie w szpitalu. Do leczenia parenteralnego stosuje si¢ rowniez
mieszaniny odzywcze o osmolarnosci ponizej 850 mOsm/1, ktére mozna
podawa¢ do zyt obwodowych przez kilka dni, natomiast mieszaniny o
wyzszej osmolarno$ci nalezy podawac do zyl centralnych poprzez dostep
centralny. W badanich nie wykazano jednak poprawy jakosci zycia oraz
zwickszenia przezywalnosci u pacjentow u ktorych zywienie parenteralne
stosowane jest bylo koniec zycia, dlatego decyzja o jego stosowaniu
powinna by¢ bardzo rozwazna.

Dostep centralny jest podskornie implantowanym systemem
portu lub cewnika wyprowadzony na zewnatrz poprzez tunel podskorny.
Przeciwwskazaniami do zalozenia dostgpu centralnego sa: miejscowe
zakazenie lub infiltracja nowotworu w miejscu wktucia, zakrzepica w
przebiegu drogi implantacji, ci¢zkie zaburzenia krzepnigcia. Dostep
centralny zwigksza ryzyko wystapienia powiktan zakrzepowo-zatorowych
przez caty okres utrzymywania cewnika w zyle. Nalezy wigc rozwazy¢
wskazania i przeciwwskazania do  stosowania  profilaktyki

przeciwzakrzepowej w trakcie zywienia pozajelitowego.
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Standardowy program zywienia pozajelitowego wedlug PTZPiD dla

kazdego pacjenta, w zalezno$ci od stresu metabolicznego, dostarcza:

¢(0,11-0,25 gN/kg m.c./dobg;

©25-35 kcal/kg m.c/dobg;

¢ 130-180 kcal/1 gN;

©50-65% energii z weglowodandw, 35-50% energii z thuszczow;

edobowe pokrycie zapotrzebowania na elektrolity, pierwiastki
sladowe, witaminy i wodg;

einsuling wedtug glikemii, podawang podskornie;

epodaz wody w granicach 30-40 ml/’kg m.c./dobg.

Zapotrzebowanie na poszczegdlne sktadniki zywieniowe u bardzo
wyniszczonych chorych oblicza sie, uwzgledniajagc aktualng mase ciata
(wyliczong na podstawie wzrostu chorego) lub za pomoca tabel
antropometrycznych, poniewaz dokltadne zwazenie ci¢zko chorych czesto
jest niemozliwe. W sktad mieszanin do zywienia pozajelitowego wchodza
roztwory: glukozy, aminokwasow i elektrolitow oraz emulsja lipidowa.
Mieszaniny te nie zawierajag witamin ani pierwiastkow $sladowych, ktore
muszg by¢ podawane oddzielnie. Ustalajac sktad mieszanin zywieniowych
nalezy pamigta¢ o zasadzie kompletnosci, czyli dostarczania organizmowi

wszystkich niezbednych sktadnikow.
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Sktadniki Zywienia parenteralnego moga powodowac dziatania

niepozadane:

e kwasice metaboliczng;

e zaburzenia elektrolitowe;

eprzecigzenie krazenia;

eniedobor fosforanow;

eniewydolnos¢ oddechowa;

e zaburzenia odpornosci;

eniedokrwisto$¢ hemolityczna;

e objawy mie$niowe i neurologiczne (refeeding syndrome);

e wzrost temperatury ciata;

enudnos$ci i wymioty;

e skorne reakcje alergiczne;

e zaburzenia krzepniecia;

e leukopenie,

etrombocytopenig,

ehiperlipidemig.

W warunkach domowych najwygodniejsza forma stosowania
zywienia parenteralnego jest system kompletnych roztworow (all in one),
ktore bezposrednio przed uzyciem laczy si¢, miesza i dodaje witaminy,
elektrolity oraz pierwiastki §ladowe. Jednodniowa przerwa w Zywieniu
pozajelitowym chorych z zaburzeniami metabolicznymi, a takie powoduje
choroba nowotworowa, sprzyja skutecznym procesom oczyszczania

organizmu ze szkodliwych produktow przemiany materii. Maksymalna
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szybko$¢ podawania wynosi 1 keal/kg m.c./godz., czyli czas trwania infuz;ji
wynosi 12-14 godz./dobe. U pacjentow chodzacych najlepiej zapewnic

infuzje w godzinach nocnych.

Nadzorowanie leczenia zywieniowego, sprawowane przez zespot
specjalistow (lekarza i pielggniarke), obejmuje codzienng zbidrke moczu,
pomiar temperatury ciata, inspekcj¢ opatrunku nad cewnikiem centralnym
lub codzienng inspekcje linii zylnej, gdy mieszanina zywieniowa jest

podawana do zyt obwodowych.

Przed rozpoczeciem leczenia zywieniowego nalezy oznaczy¢ stezenia
glukozy, trojglicerydow, cholesterolu, elektrolitéw w surowicy (Na, K, CI,
Mg, Ca, P), kreatyniny, mocznika, bialka catkowitego i albumin, bilirubing,
AST, AIAT, AP, GGTP, morfologi¢, skrocony koagulogram, CRP,
gazometri¢ krwi zylnej. Badania te powinno si¢ powtarza¢ w pierwszych
dniach leczenia, a w okresie stabilizacji raz w tygodniu. Przed
zakwalifikowaniem pacjenta do leczenia zywieniowego w domu nalezy

przeszkoli¢ chorego i rodzing, aby ryzyko leczenia byto jak najnizsze.

Zastosowanie zywienia parenteralnego u pacjentow w
zaawansowanej  chorobie nowotworowej moze wydawaé  si¢
kontrowersyjne. W wybranych przypadkach nalezy jednak pamigtac takze
o takiej metodzie zywienia, ktora moze przynies¢ poprawe komfortu zycia
oraz jego przedluzenie. Zywienie parenteralne prowadzone przez zespot

fachowcow, wspotpracujacych z rodzing chorego i zespotem domowej
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opieki paliatywnej, moze przynie$¢ znaczng poprawe komfortu zycia

chorego.

11.2 Opieka dlugoterminowa, DPS, tlenoterapia domowa,
wentylacja mechaniczna stacjonarna, domowe oSrodki wentylacji

mechanicznej.

W odréznieniu od $wiadczen prowadzonych w ramach medycyny
paliatywnej w  hospicjach  ioddziatach paliatywnych  opieka
dhugoterminowa jest $wiadczeniem pielggniarskim, przeznaczonym dla
przewlekle chorych z ré6znym stopniem uposledzenia sprawnosci. W Polsce
w kwalifikacji do opieki dlugoterminowej uzywa si¢ skali Barthel. Zabiegi
w opiece dlugoterminowej polegaja na toalecie i leczeniu ran i odlezyn,
podawaniu kroplowek, lekow, cewnikowaniu i pielggnacji. Chorzy mimo
znacznej niesprawnos$ci nie maja postepujacej choroby, zagrazajacej zyciu
w bezposrednim okresie opieki, sa zwykle w stanie choroby przewleklej,

trwajacej nieraz latami.

Celem gtoéwnym opieki dlugoterminowej jest zapewnienie
statych, niemal codziennych $wiadczen pielegniarskich pacjentowi, ktory
zostat zakwalifikowany do tego rodzaju opieki przy jednoczesnej
wspotpracy z lekarzem rodzinnym. To odmienne od medycyny
paliatywnej, gdzie dziatanie polega na ukierunkowanej specjalistycznej

pomocy, czasem u sprawnego pacjenta, ktdérego nieuleczalna choroba
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nieuchronnie postepuje, a dodatkowo wystepuja okresowe zalamania stanu
zdrowia. Innymi waznymi zadaniami pielegniarskiej  opieki
dlugoterminowej jest przygotowanie pacjenta i jego rodziny do
sprawowania samoopieki i samopielegnacji przez wiele lat. Kolejnym
zadaniem jest wyksztalcenie u chorego umiejetnosci radzenia sobie ze
swoja chorobg i niepelnosprawnoscia, gdzie istotng role¢ — oprocz
samoopieki — odgrywa zniesienie barier architektonicznych, pozwalajacych
pacjentowi na bezpieczne poruszanie si¢ w Srodowisku, w jakim przyszto

mu funkcjonowac.

Na podstawie kontraktu z Narodowym Funduszem Zdrowia w
Polsce, w ramach $wiadczen opieki dlugoterminowej nad pacjentami,
ktorzy z powodu przewleklej niewydolnosci oddechowej wymagaja
respiratoroterapii, wystepuje $wiadczenie tzw. wentylacji pacjenta, ktore
moze by¢ prowadzone zard6wno w domu chorego, jak i w osrodku
wentylacji stacjonarnej. W warunkach domowych pacjent ma zapewniony
personel, niezbedny sprzet medyczny oraz nadzor techniczny nad jego
sprawno$cia przez osrodek zajmujacy si¢ wentylacja. Prowadzenie
wentylacji respiratorem jest wykonywane pod nadzorem lekarskim i
pielegniarskim 1 prowadzone przez specjalistow w dziedzinie
anestezjologii 1 intensywnej terapii, pulmunologdéw, przy udziale
fizjoterapeutow, przeszkolonych w fizjoterapii oddechowej. Chorobami
prowadzacymi do przewleklej niewydolnosci oddechowej, ktora jest
wskazaniem do wentylacji, s3 najczesciej choroby neurologiczne i
schytkowe choroby uktadu oddechowego. Pacjenci muszg mie¢ okre§lone

wskazania do kwalifikacji do tej terapii, polegajace na rozpoznaniu
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okreslonej jednostki chorobowej lub spetnieniu wskazan w badaniu

gazometrycznym.

Wentylacja mechaniczna moze by¢ prowadzona w formie
inwazyjnej lub nieinwazyjnej. Przez wentylacj¢ inwazyjng rozumie si¢
wentylacje pacjenta, u ktérego sztucznie zabezpieczono drogi oddechowe
przez intubacje¢ lub tracheostomi¢. Wentylacje nieinwazyjng stosuje si¢ u
pacjentow przez maske twarzowa lub nosowa ktora pacjent okresowo lub
przez caly okres wentylacji ma umieszczong na twarzy lub nosie.
Kwalifikacja do tej formy opieki jest zalezna od stanu pacjenta i
mozliwosci terapeutycznych i zwykle przeprowadzana jest w szpitalu w
oddziale intensywnej terapii.

Przykladowe wskazania do stosowania wentylacji domowej
1. Choroby nerwowo-mig$niowe:
—miopatie,
—dystrofie mi¢§niowe (Duchenna, Beckera);
—rdzeniowy zanik mi¢sni (SMA);
—stwardnienie zanikowe boczne (SLA);
—stany po poliomyelitis (choroba Heinego-Medina).
2. Stany po wysokich (szyjnych) urazach rdzenia krggowego.
3. Choroby osrodkowego uktadu nerwowego:
—zespol hipowentylacji pochodzenia centralnego (tzw. ,.klatwa
Ondyny”);
—uszkodzenia naczyniopochodne.

4. Choroby $ciany klatki piersiowe;j:
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—kyphoscolioza (skrzywienie kregostupa) i inne deformacije
klatki piersiowej;

—stany po operacjach ptuc i klatki piersiowe;.
5. Przewlekta obturacyjna choroba ptuc (POChP).
6. Zespot hipowentylacji otytych (zespot Pickwicka).
7. Inne:

—wlodknienie ptuc;

—chorzy oczekujacy na przeszczep serca i phuc;

—r6zne zespoty wad wrodzonych;

—wybrane przypadki z zakresu medycyny paliatywne;j,
niewydolno$¢ krazeniowa;

—mukowiscydoza — w wybranych przypadkach;

—bezdech senny — przede wszystkich pochodzenia centralnego,
ale takze wybrane przypadki bezdechu obturacyjnego.

Odmienng od wentylacji procedura, zwiazang z podawaniem
tlenu, jest tlenoterapia. Tlenoterapia rowniez moze by¢ prowadzona jako
domowe leczenie tlenem DLT. W Polsce domowe leczenie tlenem jest
procedurg lecznicza, kontraktowang przez Narodowy Fundusz Zdrowia i
dotyczy stacjonarnych koncentratorow tlenu. Alternatywa dla refundacji
urzadzen przez NFZ jest pomoc finansowa przy zakupie sprz¢tu, udzielana
przez osrodki pomocy rodzinie i charytatywne fundacje pozarzadowe. W
Polsce domowe leczenie tlenem zainicjowano w 1986 roku pod kierunkiem
Osrodka Domowego Leczenia Tlenem przy Instytucie Gruzlicy i Chorob

Phtuc (IGiChP) w Warszawie.
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Celem DLT jest:

—przedhuzenie zycia chorego;

—zmniejszenie czestosci infekcji drog oddechowych;

—zmniejszenie czgstosci hospitalizacji z powodu zaostrzen

choroby;

—poprawa jakosci zycia, tolerancji wysitku, zwickszenie

codziennej aktywnos$ci chorego;

—uzyskanie pO; w badaniu gazometrycznym powyzej 60 mm Hg.

Gdy u chorych leczonych tlenem nie osiaga si¢ zamierzonego
celu, tj. zmniejszenia hipoksemii lub gdy nastgpuje retencja CO, i rozwija
si¢ kwasica oddechowa, do dotychczasowego DLT dolacza sie
nieinwazyjne/inwazyjne metody wspomagania wentylacji w formie
omowionej wentylacji domowe;.

Celem tlenoterapii DLT jest dostosowanie podazy tlenu do
dobowej aktywno$ci chorego. W postgpowaniu leczniczym planuje si¢
nalezyte utlenowanie, np. zwigksza si¢ przeptyw tlenu o 1 I/min w czasie
snu lub wysitku oraz zaleca si¢ tlenoterapie przez caly okres snu. Zespot
domowego leczenia tlenem sktada si¢ z lekarza ze specjalizacjg z chordb
ptuc, choréb wewnetrznych lub geriatrii oraz pielggniarki. W poradniach
tych przyjmowani s3 pacjenci na podstawie skierowania od lekarza

rodzinnego, pneumonologa lub po wypisaniu z oddziatu szpitalnego.
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DPS — dom pomocy spolecznej

Osobie wymagajacej catodobowej opieki z powodu wieku, choroby
lub niepenosprawnos$ci, niemogacej samodzielnie funkcjonowaé, ktorej
nie mozna zapewni¢ niezbednej pomocy w formie ustug opiekunczych,
przystuguje prawo do umieszczenia w domu pomocy spotecznej (DPS).
Osobe wymagajaca tej formy wsparcia kieruje si¢ do domu pomocy
spotecznej odpowiedniego typu, zlokalizowanego jak najblizej miejsca
zamieszkania osoby kierowanej po uzyskaniu zgody tej osoby lub jej
przedstawiciela ustawowego na umieszczenie w domu pomocy spoteczne;.
Osoba wymagajaca wzmozonej opieki medycznej kierowana jest przez
staroste do zaktadu opiekunczo-leczniczego lub placowki pielegnacyjno-
opiekunczej.

W przypadku, gdy osoba bezwzglednie wymagajaca pomocy lub
jej przedstawiciel ustawowy nie wyrazaja zgody na umieszczenie w domu
pomocy spotecznej lub po umieszczeniu wycofaja zgode, osrodek pomocy
spotecznej lub dom sg obowigzane do zawiadomienia o tym wlasciwego
sadu, a jezeli osoba taka nie ma przedstawiciela ustawowego lub opiekuna
— prokuratora.

Dom pomocy spotecznej $wiadczy ustugi bytowe, opiekuncze,
wspomagajace i edukacyjne na poziomie obowigzujacego standardu, w
zakresie i formach wynikajacych z indywidualnych potrzeb oséb w nim
przebywajacych. Organizacja domu, zakres i poziom $wiadczonych ustug
uwzglednia w szczegdlnosci wolnos¢, intymnos¢, godno$¢ i poczucie

bezpieczenstwa mieszkancow domu oraz stopien ich fizycznej i
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psychicznej sprawnosci. Dom moze réwniez §wiadczy¢ ustugi opiekuncze

i specjalistyczne ustugi opiekuncze dla oséb w nim niezamieszkujacych.

Domy pomocy spotecznej, w zaleznosci od tego, dla kogo sa
przeznaczone, dzielg si¢ na typy domow dla:
1. Oséb w podesztym wieku.
. Osob przewlekle somatycznie chorych.

. Osob przewlekle psychicznie chorych.

2
3
4. Dorostych niepelnosprawnych intelektualnie.

5. Dzieci i mtodziezy niepelnosprawnych intelektualnie.

6. Os6b niepelnosprawnych fizycznie.

7. Os6b uzaleznionych od alkoholu.

Decyzje o skierowaniu do domu pomocy spotecznej i decyzje
ustalajgca optate za pobyt wydaje organ gminy, wlasciwej dla tej osoby.
Natomiast decyzj¢ o umieszczeniu wydaje organ gminy lub starosta
powiatu, prowadzacy dom pomocy spotecznej. W przypadku regionalnych
domoéw — decyzje wydaje marszatek wojewddztwa.

W razie niemozno$ci umieszczenia w domu pomocy spotecznej z
powodu braku wolnych miejsc — powiadamia si¢ osobe o wpisaniu na liste
oczekujacych oraz o przewidywanym terminie oczekiwania na
umieszczenie.

Pobyt jest odptatny do wysokosci sredniego miesigcznego kosztu
utrzymania. Optatg za pobyt w domu ponosi mieszkaniec domu (w
wysokosci nie wyzszej niz 70% swojego dochodu) lub matzonek, zstepni
przed wstgpnymi — zgodnie z umowg zawartg z kierownikiem osrodka

pomocy spotecznej. Koszty moze rowniez ponies¢ gmina, z ktdrej osoba
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zostata skierowana — w wysokosci roéznicy miedzy $rednim kosztem
utrzymania a oplatami, wnoszonymi przez mieszkanca i jego rodzine.

Dane i materialy dotyczace zasad formalnych przyje¢ do DPS
pochodza ze stron ministerstwa polityki spotecznej (www.gov.pl) i tam
mozna znalez¢ bardziej szczegdtowe informacje.

Medycyna paliatywna jest praktyczng dziedzing wiedzy. Istotne
jest przedstawienie wiedzy nie tylko od strony teorii. Zasady postgpowania
z chorymi, leczenie i rozpoznawanie wystepujacych u schytku zycia
objawow 1 wspotistniejagcych chordb, zasady postepowania w okresie

zblizajacej si¢ Smierci — sg opisane w czgsci drugiej niniejszej publikacji.

208



Bibliografia:

Do rozdzialu 2

Bogusz H., Luczak J., Dzierzanowski T. Podstawowe pojecia i zasady. w
Medycyna Paliatywna Termedia sp. z 0.0. 2019 pod red. Aleksandry Ciatkowskiej-
Rysz oraz Tomasza Dzierzanowskiego. ISBN: 978-83-7988-224-3

De Walden-Gatuszko K., Ciatkowska-Rysz A. Medycyna Paliatywna PZWL
Warszawa 2021, wyd. 2, ISBN: 978-83-200-6466-7

Krajewska Kutak E., Dzierzonowski T. Krzyzanowski D., Cybulski M. red. Opicka
Paliatywna, Seria Engram. Wydawnictwo: Difin 2018. Ident. Prod. 818978.
Justyna Sowa. Podzigkowalam za chorob¢ Przewodnik Katolicki 2015;17
https://www.przewodnik-katolicki.pl/Archiwum/2015/Przewodnik-Katolicki-17-
2015/Archidiecezja-Krakowska/Podziekowalam-za-chorobe

Luczak J., Bogusz H., Tomczyk M. Moje Palium. Wydawnictwo Poznanskie 2020.
Katarzyna Jabtonska Prof. Jacek Luczak — lekarz, ktory uczyt si¢ chorych.
Przewodnik Katolicki 2019; 44 https://www.przewodnik-
katolicki.pl/Archiwum/2019/Przewodnik-Katolicki-44-2019/Temat-numeru/Prof-
Jacek-Luczak-lekarz-ktory-uczyl-sie-chorych

Kinghorn S., Gaines S., Opieka paliatywna (e-Book): Elsevier Health Care - Major
Reference Works (Verlag) 2012|1. ISBN 978-83-7609-644-5.

Kurowska K., Sawicka A., Analysis of the patients expectations covered by the
outpatient medical care in primary health care. Forum Medycyny Rodzinnej 2016,
tom 10, nr 3, 263-271

Pawlikowski J., Muszala A., Gajewski P., Krajnik M.; Polskie Towarzystwo Opieki
Duchowej w Medycynie: Zaprzestanie nawadniania i Zywienia pacjentow w stanie
wegetatywnym lub stanie minimalnej $wiadomosci. Stanowisko Polskiego
Towarzystwa Opieki Duchowej w Medycynie 2020. Med.Prakt., 2021; 1: 152—-156

Do rozdzialu 3

Bogusz H.,Hospicjum -drzewo zycia Opieka Hospicyjno paliatywna w Poznaniu
1986-2004. Wyd. Kontekst, Poznan 2017; ISBN978-83-65275-43-1
Catkowska-Rysz A., System organizacji opieki paliatywnej w Polsce rozd. w
Medycyna Paliatywna. Podrgcznik pod red. Aleksandry Catkowskiej-Rysz oraz
Tomasza Dzierzonowskiego. Wyd. Termedia, Poznan 2019; ISBN:978-83-7988-
224-3

Gorecki  Mirostaw, Hospicjum w stuzbie umierajagcych. Wydawnictwo
Akademickie Zak, 2000. ISBN 83-88149-19-9.

209


https://pl.wikipedia.org/wiki/Specjalna:Ksi%C4%85%C5%BCki/8388149199

Lama Ole Nydahl, O $mierci i odrodzeniu - czyli jak umrze¢ bez Igku
Wydawnictwo Czarna Owca 2012, wyd. 2020. EAN: 9788375544640 TIN:
T02582561

Lepert W., Praktyczny przewodnik medycyny paliatywnej i opieki wspierajace;.
Via Medica, Gdansk 2020, wyd.1 , ISBN: 978-83-66645-72-1

Kutakowski A., Ocena stopnia zaawansowania choroby nowotworowej pod red.
Andrzej Kutakowski, Anna Skowronski-Gardas. Onkologia Podrecznik dla
studentéw medycyny. Warszawa, 1, 2020

Do rozdzialu 4

Dangel T., Budujmy cywilizacj¢ dobra, cywilizacj¢ zycia, nie $mierci wywiad z
Ireng Sendler. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (69) wrzesien
2014 r.

Luczak J., Onkologia i opieka paliatywna w Gajewski P, Budaj A, Lesniak W, et
al., eds. Interna Szczeklika 2019. Krakow; 2019. Wyd 11 ISBN: 978-83-743-0654-
3

Klimasinski M. W., Ptocka M., Neumann-Klimasinska N., Pawlikowski J., Czy
lekarze powinni udziela¢ wsparcia duchowego swoim pacjentom — przeglad badan.
Med. Prakt., 2017; 3:128-133.

Popko L., Materialy na podstawie zeszytow zamojskich, wedlug Encyklopedia
Powszechna, Tom 22, Wydanie S. Olgebranda, Warszawa 1866.

Zebrane i opublikowane przez Lukasz Popko i inni. Rehabilitacja jako integralna
cze$¢ leczenia paliatywnego, Zamojskie Studia i Materiaty.

Do rozdzialu 5

Galanter M., Glickman L., Dermatis H., Tracy H., McMahon C., Znaczenie
duchowosci pacjentdw w procesie leczenia Psychiatria po Dyplomie ¢« Tom 6, Nr
1,2009. 28 -35

Kowalczyk Magdalena, Opieka paliatywna jako jedna z form opieki nad pacjentem
terminalnie chorym. Panstwo i Spoleczenstwo, Krakéw 2012 (XII) nr 2.

Krajnik M., Holistyczna opieka nad chorym — nadzieja dla wspodiczesnej
medycyny? Med. Prakt., 2017; 9:121-124.

Medycyna paliatywna, wydanie Warszawa, 2017, Redakcja naukowa: Ciatkowska-
Rysz Aleksandra, de Walden-Gatuszko Krystyna, PZWL Wydawnictwo Lekarskie.
Zurzycka P., Czyzowicz K., Radzik T., Opieka duchowa powinno$cia w praktyce

210



pielggniarskiej — zarys problematyki. Problemy Pielggniarstwa 2017; 25 (3): 210-
214

Do rozdzialu 6

Ariés Philippe, Cztowiek i $§mieré. Warszawa, Panstwowy Instytut Wydawniczy,
1992, s. 315. ISBN 83-06-02240-8.

Czym sg hospicja perinatalne? Portal Cigzowy, [dostep 2017-05-27].

Dangel Tomasz, Opieka paliatywna w onkologii dziecigcej. ,,Opicka Paliatywna
nad dzie¢mi”, X1V, s. 48-56, 2006.

Deklaracja o Eutanazji (Iura et Bona). Kuria Rzymska, [dostep 2017-05-27].
Drazkiewicz Jerzy (red.), W stron¢ cztowieka umierajacego. O ruchu hospicjow w
Polsce. Warszawa, Uniwersytet Warszawski, Instytut Socjologii, 1989.

Forum Hospicjow — Hospicja w Polsce (pol.), [dostep 2016-10-04].

Gorecki Mirostaw, Hospicjum w stuzbie umierajacych. Wydawnictwo
Akademickie Zak, 2000. ISBN 83-88149-19-9.

Historique de la fédération (ft.), (w:) Fédération des Etablissements Jeanne Garnier
[dostep 2018-05-13].

Hospice and Palliative Care: An Interdisciplinary Approach. Cecily Saunders
(red.). venoaks: Hodder Arnold, 1990-10-18. ISBN 978-0-340-54462-4 (ang.)
Hospicjum perinatalne w £odzi. Fundacja Gajusz, [dostgp 2016-10-13].
Hospicjum to tez zycie — Fundacja Hospicyjna (pol.), [dostep 2016-10-04].
https://www.prc.krakow.pl/wyty/08.pdf

Kolbuszewski Jacek, Cmentarze. Wroctaw, Wydawnictwo Dolnoslaskie, 1996, s.
203-220. ISBN 83-7023-550-6.

Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Konica Zycia
Kiibler-Ross Elisabeth, Rozmowy o $mierci i umieraniu. Wyd. 2. Media Rodzina,
2003. ISBN 978-83-7278-230-4.

Lozinski Bogumit, GN 32/2018, https://www.prc.krakow.pl/wyty/08.pdf, dostep X
2020

Machinek Marian, Zagadnienie terapii uporczywej w $wietle wypowiedzi
Magisterium Kosciota (ang.). 2008-09-12, [dostep 2016-10-12].

Medycyna Paliatywna w Praktyce (www.Mpp.Viamedica.P1), 2008 slajdy

Molgda Stawomir, W polskim prawie brakuje przepisow dotyczacych uporczywej
terapii. Prawo w medycynie, [dostep 19-06-2019]. Puls Medycyny, dostep
internetowy, pazdziernik 2020, https:// pulsmedycyny. pl/ w- polskim- prawie-
brakuje- przepisow- dotyczacych- uporczywej-terapii-963933

Odpowiedzi na pytania dotyczace sztucznego odzywiania i nawadniania, 2007-07-
01, [dostep 2016-10-10].

211


https://pl.wikipedia.org/wiki/Specjalna:Ksi%C4%85%C5%BCki/8306022408
http://www.ciazowy.pl/artykul,czym-sa-hospicja-perinatalne,3609,1.html
http://www.vatican.va/roman_curia/congregations/cfaith/documents/rc_con_cfaith_doc_19800505_eutanasia_pl.html
https://pl.wikipedia.org/wiki/Specjalna:Ksi%C4%85%C5%BCki/8388149199
https://pl.wikipedia.org/wiki/Specjalna:Ksi%C4%85%C5%BCki/8370235506
https://pl.wikipedia.org/wiki/Specjalna:Ksi%C4%85%C5%BCki/9788372782304

Safjan M, Eutanazja a autonomia pacjenta — granice ochrony prawnej, (w:) Prawo.
Spoteczenstwo. Jednostka. Ksigga jubileuszowa dedykowana Profesorowi
Leszkowi Kubickiemu, red. m. Safjan M, Warszawa 2003, s. 258.

Szeroczynska Matgorzata, Eutanazja i wspomagane samobdjstwo na $§wiecie.
Studium prawnoporéwnawcze. Krakow, Universitas, 2004, s. 14. ISBN 83-242-
0261-7.

Szot Leon, Powstanie i rozwoj ruchu hospicyjnego. ,,Studia Warminskie”. 2009,
XLVL s. 225-228.

Szumowski Wtadystaw, Historia medycyny filozoficznie ujeta. Kety, Antyk,
Marek Derewiecki, 2008, s. 167, seria Fundamenta: studia z historii filozofii. ISBN
978-83-89637-62-8.

The Management of Terminal Illness, (w:) Cecily Saunders, Clark David, Oxford
University Press, 2006-01-05. ISBN 978-0-19-857053-0 (ang.).

Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej (pol.), [dostep 2016-10-04].

WHO: Definition of Palliative Care (ang.), [dostep 2016-10-04].

Zeszyty Prawnicze 14.4/2014, Uniwersytet Medyczny w Lublinie, o§wiadczenia
,»pro futuro” — dylematy prawne.

Do rozdzialu 7

Krakowiak P. Wolontariat w opiece u kresu zycia. Geneza, rozwdj,
funkcjonowanie, mozliwos$ci optymalizacji i integracji..., Torun UMK; 2012.
Mistrz Polikarp, https://mistrzpolikarp.pl/, [dostep sierpien 2020].

Opieka nad umierajagcym. Total pain — kiedy wszystko jest cierpieniem, (w:)
Wspolne tematy, nr 1/2015, s. 46-51, ISSN 1506-3690.

Sikora B., Sutkowska J., Bielecki Wojciech, ,,Zarzadzanie w opiece paliatywne;.
Medyczne i pozamedyczne wyznaczniki roli opiekuna w zintegrowanym systemie
opieki nad chorym u kresu zycia”, Przedsi¢gbiorczo$¢ i Zarzadzanie, XVI Tom,
Zeszyt 10, 2015.

Sikora Barbara, Doskonalenie modelu opieki paliatywno-hospicyjnej warunkiem
optymalizacji jakos$ci zycia chorego u kresu zycia, Medycyna Paliatywna 2016,
Warszawa, 8-9 kwietnia 2016 roku.

Tana§ Violetta, Welskop Wojciech (red.), Rodzina w spoleczenstwie
konsumpcyjnym, Wyzsza Szkota Biznesu i Nauk o Zdrowiu w Lodzi, £.6dz, 2018,
s.192, ISBN 978-83-949948-0-8.

Zaniechanie 1 wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u
dzieci. Wytyczne dla lekarzy, Polskie Towarzystwo Pediatryczne, 2011, s. 52.

212


https://pl.wikipedia.org/wiki/International_Standard_Serial_Number
http://worldcat.org/issn/1506-3690

Do rozdzialu 8

https://medical.edu.pl/ kursy/231/specjalizacja-opieki-paliatywnej-dla-
pielegniarek

Pokropska Wiestawa, Nie kazdy moze by¢ specjalista medycyny paliatywne;.
Autor: Marta Kobylanska, data: 28. 06. 2017, Termedia.

Do rozdzialu 9

Christakis N. A., Lamont E. B., Extend and determinants of error in physicans
prognoses in terminaly ill patients prospective cohort study, West J Med.
2000.72:310-313.

Chu Christina at al., Prognosticasting for Adult Patients With Advanced Incurable
Cancer: a Needed Oncologist, Skill Curr. Treat Optios in Ocol 2020;21,5.
Filipczak-Bryniarska 1., Modele prognostyczne i dokladno$¢ prognostyczna
rozpoznania przez lekarzy spodziewanego czasu przezycia chorych w terminalnym
okresie choroby. Opieka Paliatywna, Warszawa 2020.

Jakie sg pierwsze objawy $mierci? https://www.zwrotnikraka.pl/?p=590

Do rozdzialu 10

A guide to the development of children’s palliative care services. The Association
for Children with Life-threat eningor Terminal Conditions and their Families & The
Royal College of Paediatrics and Child Health. Second Edition, 2003. Life-limiting
conditions are those for which there is no reasonable hope of cure and from which
children or young adults will die. Some conditions cause progressive deterioration,
rendering the child or young person increasingly dependent on parents or carers.
Ahmedzai S., Palliation of respiratory symptoms, (w:) Doyle D., Hanks G. W. C,,
MacDonald N. (red.). Oxford textbook of palliative medicine. Oxford University
Press, Oxford 1997, 349-378.

Aktualna definicja uzywana w prawie Stanu Floryda. Florida Laws: FL Statutes-
Title XLIV Civil Rights Section Chapter 765.101

Antczak-Domagata K., Magierski R., Wlazlo A. i wsp., Stan odzywienia oraz
sposoby jego oceny u 0s6b w podesztym wieku i u chorych otepiatych. Psychiatr.
Psychol. Klin. 2013; 13:271-277.

Aszyk Piotr, Granice leczenia. Wydawnictwo Rhetos 2006.

Babbie E., Badania spoteczne w praktyce. PWN, Warszawa 2004.

213



Baiardini I., Braido F., Fassio O. i wsp., A new tool to assess and monitor the burden
of chronic cough on quality of life: Chronic Cough Impact Questionnaire. Allergy
2005; 60:482-488.

Banzett R. B., O’Donnell C. R., Guilfoyle T. E. i wsp., Multidimensional Dyspnea
Profile: an instrument for clinical and laboratory research. Eur. Respir. J. 2015; 45:
1681-1691.

Basinska M. A., Andruszkiewicz A., Lokalizacja kontroli bdlu a strategie radzenia
sobie z bolem przewlekltym u pacjentéw leczonych z powodu raka ptuc i raka jelita
grubego. Psychoonkologia 2014; 2:43-50.

Botoz W., Rezygnacja z uporczywej terapii jako realizacja praw czlowieka
umierajacego. Medycyna Paliatywna w Praktyce 2008; 2, 3; 79-85

Braun D. P., Gupta D., Staren E. D., Quality of life assessment as a predictor of
survival in non-small cell lung cancer. BMC Cancer 2011;11:353.

Brunelli C., Zecca E., Martini C. i wsp., Comparison of numerical and verbal rating
scales to measure pain exacerbations in patients with chronic cancer pain. Health
Qual. Life Outcomes 2010; 8:42.

Buss T., Kruk A., Wisniewski P. i wsp., Psychometric properties of the Polish
version of the Multidimensional Fatigue Inventory-20 in cancer patients. J. Pain
Symptom Manage. 2014; 48:730-737.

Buss T., Problem zmeczenia u pacjentow pozostajacych pod opieka hospicyjng w
aspekcie kliniczno-terapeutycznym. Rozprawa doktorska. Gdansk 2006.
Calik-Kutukcu E., Savci S., Saglam M. i wsp., A comparison of muscle strength
and endurance, exercise capacity, fatigue perception and quality of life in patients
with chronic obstructive pulmonary disease and healthy subjects: a cross-sectional
study. BMC Pulm. Med. 2014; 14:6.

Chervenak F., McCullough L., Arabin B., Whythe Groningen Protocol should be
rejected. Hastings Center Report 2006; 36 (5):30-33.

Choroby wewnetrzne. Przyczyny, rozpoznanie i leczenie, tom 1. Andrzej Szczeklik
(red.), Jerzy Alkiewicz, Krakéw, Wydawnictwo Medycyna Praktyczna, 2005,
ISBN 83-7430-031-0, OCLC 830805120.

Christakis N. A. Lamont E. B., Extent and determinants of error in physicans
prognoses in terminaly ill patients prospective cohort study West J Med.
2000.72:310-313.

Chu Christina at al. Prognosticasting for Adult Patients With Advanced Incurable
Cancer: a Needed Oncologist. Skill Curr.Treat Optios in Ocol 2020;21,5.
Czistkiewicz-Trawiaska D i wsp. Pacjent-senior z chorobi nowotworowi — punkt
widzenia onkologa. Hygeia Public Health 2020, 55(3): 107-114

Cooper J., Hewison A., Implementing audit in palliative care: an action research
approach. J. Adv. Nurs. 2002; 39:360-369.

214



Council of Europe. Recommendation 1418 (1999): Protection of the human right
sand dignity of the terminally ill and the dying. 553.

CRF, www journals.viamedica.pl/medycyna paliatywna w_praktyce 95 Jacek
Polanski i wsp., Kwestionariusze stosowane w ocenie wybranych objawow raka
pluca.

Curran S. L., Andrykowski M.A., Studts J. L., Short Form of the Profile of Mood
States (POMS-SF): Psychometric information. Psychol. Assess. 1995; 7:80-83.
Curt G. A., Breitbart W., Cella D. i wsp., Impact of cancer-related fatigue on the
lives of patients: new findings from the Fatigue Coalition. Oncologist 2000; 5:353-
360.

De Walden-Gatuszko Krystyna, Podstawy opieki paliatywnej. PZWL 2005.

Dev R.,at all. Measuring cachexia-diagnostic criteria. Annals of Palliative
Medicine. 8 (1): 24-32. d0i:10.21037/apm.2018.08.07. PMID 30525765

Definicja Uporczywej Terapii. Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Problemow
Etycznych Konca Zycia. Medycyna Paliatywna w Praktyce 2008; 2(3):77-78.
Dangel T., Jak podsumowac 20 lat. Hospicjum Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci nr 3 (69) wrzesien 2014 r.

Downar J. et al. (Goldman R., Pinto R., Englesakis M. and Neill K. J. Adhikari),
The “surprise question” for predicting death in seriously ill patients: a systematic
review and meta-analysis. CMAJ April 03, 2017 189 (13) E484-E493; DOLI:
https://doi.org/10.15 03/cmaj.160775, Internet. Available at http://www.cmaj.ca/
content/189 /13/E484. Accessed on October 2020.

Dzierzanowski T., Ciatkowska-Rysz A., Jarosz J., Ocena dostgpnych narzg¢dzi
diagnostycznych zaparcia stolca u pacjentdow objetych opiekg paliatywna.
Medycyna Paliatywna 2010; 2:81-91

Dzierzanowski T., Ciatkowska-Rysz A., Wplyw czynnikow ryzyka na
wystepowanie zaparcia stolca u pacjentow objetych opieka paliatywna. Medycyna
Paliatywna 2010; 4: 209-213

Ellershaw John, The challenges of changing the culture of dying (ang.), (w:) The
Lancet, Volume 383, Issue 9913, Pages 207-208, 18 January 2014 [on-line, dostep
2014-01-17].

European Pressure Ulcer Advisory Panel and National Pressure Ulcer Advisory
Panel. Treatment of pressure ulcers: Quick Reference Guide. Washington DC:
National Pressure ~ Ulcer Advisory Panel; 2009. 7. Carville.
Filipczak-Bryniarska 1., Modele prognostyczne i doktadno$¢ prognostyczna
rozpoznania przez lekarzy spodziewanego czasu przezycia chorych w terminalnym
okresie choroby. Opieka Paliatywna, Warszawa 2020.

Forum Leczenia Ran https://forumleczeniaran.pl/skale-oceny-ryzyka-wystapienia-
odlezyn /dostep 7.01.2022

215


https://forumleczeniaran.pl/skale-oceny-ryzyka-wystapienia-odleżyn
https://forumleczeniaran.pl/skale-oceny-ryzyka-wystapienia-odleżyn

Gradalski T. i wsp., Skierowanie, jako narz¢dzie oceny wskazan do pilnego
przyjecia do opieki paliatywnej 1 hospicyjnej. Palliat Med Pract 2018; 12, 2: 67—
75
Gorzelinska L., Luczak J. The cancer cachexia syndrome and anorexia Borgis —
Nowa Medycyna 1/2000
Guyatt G. H., Berman L. B., Townsend M. i wsp., A measure of quality of life for
clinical trials in chronic lung disease. Thorax 1987; 42:773-778.
Handy J. R., Asaph J. W., Skokan L. i wsp., What happens to patients undergoing
lung cancer surgery? Outcomes and quality of life before and after surgery. Chest
2002; 122:21-30.
Health Care Advanced Directives, Definitions, “End-stage condition” means an
irreversible condition that is caused by injury, disease, or illness which has resulted
in progressively severe and permanent deterioration, and which, to a reasonable
degree of medical probability, treatment of the condition would be
ineffective.http://law.onecle.com/ florida/civil-rights/765.101.html, Tlumaczenie
T. Dangel.
Hearn J., Higginson I. J., Development and validation of a core outcome measure
for palliative care: the palliative care outcome scale. Palliative Care Core Audit
Project Advisory Group. Qual. Health Care. 1999; 8:219-227.
Holley S. K., Evaluating patient distress from cancer-related fatigue: An instrument
development study. Oncol. Nurs. Forum 2000 27:1425-1431.
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/czlowiek chory zawsze za
chowuje_ swoja_godnosc.pdf 43 Zobacz tez: rozdziat VIIL, p. 9. V.
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/XVII_analiza logiczna.pdf
http://www.mpp.viamedica.pl/41, British Medical Association. With holding and
with drawing Life-prolonging Medical Treatment. Guidance for decision making.
BMJ Books 1999. Ttumaczenie T. Dangel.
https://www.spict.org.uk/the-spict/spict-4all/ dostgp internetowy 26.04.2022
https://winncare.pl/akademia/opieka/klasyfikacja-odlezyn-poznaj-stopnie-
zaawansowania

-i-fazy-gojenia/ dostgp internetowy 7.01.2022.

Jan Pawet II, Czlowiek chory zawsze zachowuje swoja godnos¢. Przemowienie do
uczestnikow miedzynarodowego kongresu lekarzy Kkatolickich ,,Terapie
podtrzymujace zycie a stany wegetatywne: postgpy nauki i dylematy etyczne”.
Rzym 20.03.2004

Janecki M., Janecka J., Behawioralna ocena bdlu u pacjentéw z zaawansowang
choroba nowotworowa objetych stacjonarng opieka paliatywna. Med. Paliat. 2009;
1:27-32.

Jassem E., Damps-Konstanska I., Przewlekty kaszel — przyczyny, leczenie. Med.
Paliat. Prakt. 2007; 1:1-5.

216


https://www.spict.org.uk/the-spict/spict-4all/

Jassem E., Jassem J., Duszno$¢ w przebiegu raka ptuca. Pol. Med. Paliat. 2002; 1:3-
10.
Jedrychowski W., Metoda zbierania wywiadow lekarskich i budowa
kwestionariuszy zdrowotnych. PZWL, Warszawa 1982.
Jemal A., Siegel R., Ward E. i wsp., Cancer statistics, 2007. Cancer J. Clin. 2007,
57:43-66.
Juczynski Z., Narzgdzia pomiaru w promocji i psychologii zdrowia. Pracownia
Testow Psychologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego, Warszawa
2001:168-172.
Karnofsky D. A., Burchenal J. H., The Clinical Evaluation of Chemotherapeutic
Agents in Cancer (w:) C. M. MacLeod, Evaluation of Chemotherapeutic Agents.
Columbia Univ. Press, 196 (1949).
Kiek S., Kapata A. Nutritional treatment. Oncol. Clin. Pract. 2018; 14.
DOI:10.5603//0OCP. 2018.0028.
Kiek Stanistaw, Niedozywienie — rozpoznanie i postgpowanie w ramach praktyki
lekarza rodzinnego, Medycyna praktyczna dla lekarzy, 11.06.2015
Koltataj M., Wordliczek J., Dobrogowski J., Kwestionariusz do Oceny Bolu McGill
(McGill Pain Questionnaire, MPQ) i skrocona wersja, Kwestionariusza do Oceny
Bolu McGill. Bol 2013; 14:10-14.
Kotlinska-Lemieszek A., Luczak J., Podstawy rozpoznania i leczenie bolow
nowotworowych. Now. Lek. 2008; 77:459-473.
Koziet Paulina i wsp., Akceptacja choroby wsrod pacjentek z choroba
nowotworowa. Medycyna Paliatywna w Praktyce 2016; 10, 1:28-36
Krajnik M., Duszno$¢. W: Szczeklik A. (red.). Choroby wewnetrzne. Stan wiedzy
na rok 2010. Medycyna Praktyczna, Krakow 2010, 2320-2324.
Krajnik M., Sobanski P., Standardy leczenia bolu w chorobie nowotworowej:
drabina analgetyczna, miareczkowanie opioidow i postgpowanie w przypadku
dziatan niepozadanych analgetykéw opioidowych, (w:) Malec-Milewska M.,
Krajnik M., Wordliczek J. (red.), Chory na nowotwor — kompendium leczenia bolu.
Medical Education, Warszawa 2014.
Krawczyk A., Zmegczenie i strategie zmagania si¢ z chorobg nowotworowa na
réznych etapach leczenia. Sztuka Leczenia 2013; 1-2:21-30.
Krzakowski M., Jassem J., Dziadziuszko R., Nowotwory ptuca i oplucnej oraz
$rodpiersia (w:) Krzakowski M., Warzocha K. (red.), Zalecenia postgpowania
diagnostyczno-terapeutycznego w nowotworach ztosliwych, 2013 rok. Tom 1:
praca zbiorowa. Via Medica, Gdansk 2013.
Koézka M., Czgstos¢ wystgpowania odlezyn i koszty leczenia [w:] Odlezyny w
praktyce

klinicznej. Zapobieganie i leczenie. Bazalinski D, Kozka M (red). PZWL,
Warszawa 2021: 3-10.

217



Laitinen J., Acupuncture and transcutaneous electrostimulation in the treatment of
chronic sacrolumbalgia and ischialgia. Am. J. Chinese Med. 1979; 4:2.

Lansky S. B., List M. A, Lansky L. L., Ritter-Sterr C., Miller D. R., The
measurement of performance in childhood cancer patients. ,,Cancer”, 1987. DOI:
<1651: AID-CNCR282 0600738>3.0.CO;2-J 10.1002/1097-
0142(19871001)60:7<1651:AID-CNCR 282060073 &> 3.0.CO;2-
J.PMID:3621134.

Larysz A., Czapla K., Copik L., Bol jako piaty parametr zyciowy. Mag. Piel. Polozn.
2013; 6: 40-41.

Lennaerts-Kats H., van der Steen J. T., Vijftigschild Z., Steppe M., Meinders M. J.
et al. (2020) RADPAC-PD, A tool to support healthcare professionals in timely
identifying palliative care needs of people with Parkinson’s disease. PLOS ONE
15(4): €0230611. https://doi.org /10.1371/journal.pone.0230611.

Leppert W., Forycka M., de Walden-Gatuszko K. i wsp., Ocena jakosci zycia u
chorych na nowotwory — zalecenia dla personelu oddziatow onkologicznych i
medycyny paliatywne;. Psychoonkologia 2014; 1:17-29.
www.journals.viamedica.pl/medycyna_ paliatywna w_praktyce 97, Jacek
Polanski i wsp., Kwestionariusze stosowane w ocenie wybranych objawow raka
phuca.

Leppert W., Jako$¢ zycia chorych na zaawansowanego raka ptuca objetych opieka
paliatywna stacjonarng i domowa. Med. Paliat. 2010; 1:25-34.

Leppert W., Leczenie objawdw ze strony ukladu oddechowego u chorych na
nowotwory. Now. Lek. 2011; 80:32-46.

Leppert W., Nudnoéci i wymioty u chorych w medycynie paliatywnej Medycyna
Paliatywna 2011; 3:113-120

Leppert W., Ocena jakos$ci zycia u chorych na nowotwory — zalecenia dla personelu
oddziatéw onkologicznych i medycyny paliatywnej. Psychoonkologia 2014, 1:17-
29

Leppert W., Wache A., Nudnosci i wymioty wywolane chemioterapig i radioterapia
u chorych na nowotwory. Onkologia po Dyplomie, 2014, 05

Leppert W i wsp., Standardy organizacyjne specjalistycznej opieki paliatywnej dla
pacjentow dorostych. Palliative Medicine in Practice 2022, tom 16, nr 1

Ludwig H., Fritz E., Anemia in cancer patients. Semin. Oncol. 1998; 25 (supl. 7):2-
6.

Mabhler D. A., Witek T. J., The MCID of the transition dyspnea index is a total score
of one unit. COPD 2005; 2:99-103.

Majkowicz M., Wielopoziomowa ocena stanu podmiotowego pacjentow z choroba
nowotworowg. Ann. Acad. Med. Gedan. 2005; 35 (supl. 2).

218



Medycyna Paliatywna w  Praktyce, 2016, tom 10, nr 3, 92
www.journals.viamedica.pl/ medycyna_ paliatywna w_ praktyce aktywnosci_
spotecznej i zawodowej oraz_zagrozenia zycia.

Mock V., Atkinson A., Barsevick A. M. i wsp., Cancer-related fatigue. Clinical
practice guidelines in oncology. J. Natl. Compr. Canc. Netw. 2007; 5:1054-1078.
Mokros L., Kultys A., Mazurkiewicz M., Pietras T., Zaburzenia lekowe u 0sob w
terminalnym stadium choroby nowotworowej. Onkologia po Dyplomie 2019; 06
Montazeri A., Milroy R., Hole D. i wsp., Anxiety and depression in patients with
lung cancer before and after diagnosis: findings from a population in Glasgow,
Scotland. J. Epidemiol. Community Health. 1998; 52:203-204.

Myers J, Kim A, Flanagan J. Palliative performance scale and survival among
outpatients with

advanced cancer. Supportive Care in Cancer 2015; 23.4: 913-918.

Nolan S., Saltmarsh Ph., Leget C. Opicka duchowa w opiece paliatywnej: prace nad
utworzeniem Grupy Roboczej EAPC Medycyna Paliatywna w Praktyce 2012; 6, 2:
57-61 przedruk z European Journal of Palliative Care 2011; 18: 86—89

Okuyama T., Akechi T., Kugaya A. i wsp., Development and validation of the
Cancer Fatigue Scale: A brief, three-dimensional, self-rating scale for assessment
of fatigue in cancer patients. J. Pain Symptom Manage. 2000; 19:5-14.

Okuyama T., Wang X. S., Akechi T. i wsp., Validation study of the Japanese
version of the Brief Fatigue Inventory. J. Pain Symptom Manage. 2003 25:97-196.
Parkin D. M., Bray F., Ferlay J. i wsp., Global cancer statistics 2002. Cancer J. Clin.
2005; 55:74-108.

Parnowski T., Jernajczyk W. (1977) Inwentarz Depresji Becka w ocenie nastroju
0s0b zdrowych i chorych na choroby afektywne (ocena pilotazowa), Psychiatria
Polska, 11, str. 417-425; Rybakowski J, Puzynski S, Wciorka J. Psychiatria:
Podstawy Psychiatrii, t. 1;4:456-57)

Polanski J., Chudiak A. K., Rosinczuk J., The questionnaires used in the assessment
of selected symptoms in lung cancer Medycyna Paliatywna w Praktyce 2016; 10,
3, 89-97.

Polanski J. i wsp., Kwestionariusze stosowane w ocenie wybranych objawow raka
pluca. Medycyna Paliatywna w Praktyce 2016, tom 10, nr 3

Profilaktyka odlezyn - praktyczny przewodnik 2016 tlum: Wydzial Fizjoterapii
Akademi Wychowania Fizycznego im. Jerzego Kukuczki w Katowicach.
https://www.epuap.org/wp-
content/uploads/2016/10/qrg_prevention_in_polish.pdf

Pyszora A., Efektywno$¢ fizjoterapii stosowanej u pacjentdow cierpigcych z powodu
zmeczenia zwigzanego z chorobg nowotworows. Med. Paliat. Prakt. 2008; 2:164-
168.

219


https://www.epuap.org/wp-content/uploads/2016/10/qrg_prevention_in_polish.pdf
https://www.epuap.org/wp-content/uploads/2016/10/qrg_prevention_in_polish.pdf

Rainer L. at all. Palliative Medicine 2010; 25:229-241 wg Medycyna Paliatywna w
Praktyce 2012; 6, 2:62-76

Rekomendacja nr 16/2019 z dnia 3 kwietnia 2019 r. Prezesa Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji w sprawie zmiany technologii medycznej w
zakresie definicji opieki paliatywnej i hospicyjnej oraz w zakresie wskazan
bedacych podstawa kwalifikacji do opieki paliatywnej 1 hospicyjnej.
WWwWw.aotmit.gov.pl
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2018/083/REK/RP_16_2019
ZTM _opieka paliatywna.pdf dostep 16.10.2021

Ripamonti C., Management of dyspnea in advanced cancer patients. Support Care
Cancer. 1999; 7:233-243.

Saint-Maurice C., Muller A., Meynadier J., Bol, diagnostyka, leczenie, prewencja.
Gebethner i S-ka, Warszawa 1998, 42-54.

Septilveda C., Marlin A., Yoshida T., Ullrich A., Palliativecare: the World Health
Organization’s global perspective. Journal of Pain and Symptom Management
2002; 24, 2:91-96. http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
Thumaczenie Dangel T., Leczenie bolu nowotworowego i opieka paliatywna nad
dzie¢mi [polskie wydanie za zgoda WHO]. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
Media Rodzina 2001.

Simmons P. L., MacLeod N., Barry J. A., Management of pain in advanced lung
cancer. Clin. Med. Insights Oncol. 2012; 6:331-346.

Smets E. M. A., Garssen B., Bonke B. i wsp., The Multidimensional Fatigue
Inventory (MFI): Psychometric qualities of an instrument to assess fatigue. J.
Psychosom. Res. 1995; 39:315-325.

Spinou A., Birring S. S., An update on measurement and monitoring of cough: what
are the important study endpoints? J. Thorac. Dis. 2014; 6 (supl. 7):728-734.
Standardy postgpowania i procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej. Projekt opracowany przez grup¢ ekspertow dla Ministerstwa
Zdrowia

http://www hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/pr_r MZ biblioteka.pdf
Stephen R. Connor, Maria Cecilia Sepulveda Bermedo: Global Atlas of Palliative
Care at the End of Life. 2014, [dostep 2018-07-28].

Stewart B. W., Wild C.P. (red.), World cancer report 2014. International Agency
for Research on Cancer, WHO, 2014.

Stone P., Richardson A., Ream E. i wsp., Cancer-related fatigue: Inevitable,

unimportant and untreatable? Results of a multi-centre patient survey. Annuls of
Oncology 2000; 11: 971-975.

Suthar M., Gupta S., Bukhari S., Ponemone V., Treatment of chronic non-healing
ulcers

using autologous platelet rich plasma: a case seriers. J Biomed Sci 2017; 24: 1-10.

220


http://www.aotmit.gov.pl/
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2018/083/REK/RP_16_2019_ZTM_opieka_paliatywna.pdf
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2018/083/REK/RP_16_2019_ZTM_opieka_paliatywna.pdf

Swoboda-Dzideczek M., Sznajder J., Pietrzyfiska T., Zywienie parenteralne w
opiece paliatywnej w warunkach domowych. Medycyna Paliatywna 2013; 5(2):73-
76.

Szawlowski A. W., Sobocki J., Gromadzka-Ostrowska J., Stodkowski M.,
Paluszkiewicz P. Zywienie w chorobach nowotworowych PWN, Wyd. 1, 2020
Szczeklik A., Choroby wewnetrzne. Medycyna Praktyczna, Krakow 2005:523.
Szczudtowski B., Plaszewska-Zywko L., Lokalizacja i natezenie bélu u chorych po
zabiegach kardiochirurgicznych. Pieleg. Chir. Angiol. 2012; 4:161-166.

Szeloch Henryk, Hospicjum jako miejsce opieki duszpasterskiej i paliatywnej nad
cztowiekiem cigzko chorym. ,,Warszawskie Studia Pastoralne”, s. 116, 2012,
Warszawa.

Tanaka K., Akechi T., Okuyama T. i wsp., Development and validation of the
Cancer Dyspnoea Scale: A multidimensional, brief, self-rating scale. Br. J. Cancer
2000; 82: 800-805.

Thoonsen et al. BMC Family Practice 2011, 12:123

Tokajuk A. i wsp. Niedozywienie u chorych na nowotwor, Medycyna Paliatywna
w Praktyce 2015, tom 9, nr 1

Tomaszek L., Bochnak Z., Badanie zaleznosci nasilenia bolu pooperacyjnego od
warunkow wykonywania pomiarow. Panstwo i Spoteczenstwo 2014; 1:35-46.
Twycross R., Lichter 1., The terminal phase, (w:) Oxford Textbook of Palliative
Medicine. Red. Derek Doyle, Geoffrey W. C. Hanks, Neil MacDonald, Oxford
University Press 1998; 977-992. Tlumaczenie T. Dangel. 26 ,,End stage”.
Uniwersytet Kardynata Stefana Wyszynskiego. ISSN 1895-3204.

Validation of the CAchexia SCOre (CASCO). Staging Cancer Patients: The Use of
miniCASCO as a Simplified Tool J Cachexia Sarcopenia Muscle. 2011 Jun; 2(2):
87-93

Verhagen A. A. E., Sauer P. J. J., End-of life decisions in newborns: anapproach
from the Netherlands. Pediatrics 2005; 116(3):736739.74

Von Baeyer C. L., Spagrud L. J., McCormick J. C. i wsp., Three new datasets
supporting use of the Numerical Rating Scale (NRS-11) for children’s self-reports
of pain intensity. Pain 2009; 143:223-227.

White N, Reid F, Harris A, Harries P, Stone P., A Systematic Review of Predictions
of Survival in Palliative Care: How Accurate Are Clinicians and Who Are the
Experts?. PLOS ONE 2016; 11(8): e0161407.
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0161407

Watson P. N., Evans R. J., Intractable pain with lung cancer. Pain 1987; 29:163-
173.

Wichrowski M., Analiza logiczna pojecia ,.terapia uporczywa”, (w:) Dangel T.
(red). Opieka paliatywna nad dzie¢mi. Tom XVII/2009; s. 53-57.

Wichrowski M., Definicje. Eutanazja a wycofanie si¢ z terapii uporczywe;.

221



Wilner LS and Arnold R. Fast facts and concepts: The palliative performance scale
(PPS) edited by David E Weissman MD; July 2015 NonCommercial 4.0
International Copyright

Wnek Dominika, Niedozywienie i ocena stanu odzywienia pacjenta, Medycyna
praktyczna 29.07.2021

Wordliczek J., Dobrogowski J., Bol pooperacyjny i pourazowy. (w:) Wordliczek J.,
Dobrogowski J. (red.). Leczenie bolu. PZWL, Warszawa 2011:263-293.

Yellen S. B., Cella D. F., Webster K. i wsp., Measuring fatigue and other anemia-
related symptoms with the Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT)
measurement system. J. Pain Symptom Manage. 1997; 13:63-74.

Yorke J., Moosavi S. H., Shuldham C. i wsp., Quantification of dyspnoea using
descriptors: development and initial testing of the Dyspnoea-12. Thorax 2010;
65:21-26.

Zaktad Epidemiologii i Prewencji Nowotworéow Centrum Onkologii — Instytut w
Warszawie. Raporty na podstawie danych Centrum Onkologii, [dostep 28.12.2015,
www. 85.128.14. 124/krn/].

Zawisza K., Tobiasz-Adamczyk B., Nowak W., Trafno$¢ i rzetelnosé
kwestionariusza oceny jakosci zycia EORTC QLQ C30 oraz jego modutu
dotyczacego pacjentek z nowotworami piersi (EORTC QLQ BR23). Ginekol. Pol.
2010; 81:262-267.

Zmarzly A., Dzierzanowski T., Filipczak-Bryniarska 1., i wsp; Leczenie
zywieniowe u dorostych pacjentdéw z nowotworem objetych opieka paliatywng —
rekomendacje Polskiego Towarzystwa Zywienia Klinicznego, Polskiego
Towarzystwa Medycyny Paliatywnej, Polskiego Towarzystwa Medycyny
Rodzinnej, Polskiego Towarzystwa Pielegniarstwa Opieki Paliatywnej we
wspolpracy z Polskim Towarzystwem Onkologii Klinicznej i Polskim
Towarzystwem Gastroenterologicznym. Medycyna Paliatywna 2018; 10(3):95-
114, DOI: https://doi.org/10.5114/pm.2018.79832

Do rozdzialu 11

Definicja niesamodzielno$ci, kryteria oceny stopni niesamodzielnosci oraz
standardy ushug asystenckich i opiekunczych (analiza desk research) — raport
syntetyczny, Zespot realizatorow. Warszawa, 2017 r. Profesjonalizacja ustug
asystenckich i opiekunczych dla o0séb niesamodzielnych — nowe standardy
ksztalcenia i opieki”. Projekt realizowany w ramach Programu Operacyjnego
Wiedza Edukacja Rozwéj 2014-2020, wspoélfinansowany ze $rodkow
Europejskiego Funduszu Spotecznego (POWR. 02. 08. 00-00-0018/ 17-00), dostep
internetowy 17.12.2021 https://aio. uksw. edu. pl/ sites/ default/ files/ ctools/ css/

222


https://doi.org/10.5114/pm.2018.79832

Raport%  20z%  20desk% 20  research%  20-%20  definicja% 20
niesamodzielno%C5%9Bci.pdf

From S., Lewandowski K., Pacholska-Pytlakowska M., Wspodtczesne wskazania do
domowego leczenia tlenem, Pol. Merk. Lek., 2011, XXXI, 186, 368.

Ki¢k Stanistaw, Niedozywienie — rozpoznanie i postepowanie w ramach praktyki
lekarza rodzinnego, Medycyna praktyczna dla lekarzy 11.06.2015

Leppert Wojciech Karta Praska (The Prague Charter) Dlaczego jest to wazne.
Prawo do opieki paliatywnej oryginal w jezyku angielskim 5.12.2012r.,
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Materialy Ilustracyjne

m MAIN EN HHNCEer"m!t*k

Hospicjum $w. Krzysztofa w Londynie — specjalistyczny osrodek opieki
paliatywnej nad chorymi i umierajagcymi, polozony w poludniowo-wschodniej
czesci Londynu. Fundatorka i zalozycielkg byta Cicely Mary Strode Saunders razem
z me¢zem polskiego pochodzenia profesorem malarstwa, expresjonista Marianem
Bohuszem-Szyszko. Zdjecie internetowy dostgp publiczny.
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Cicely Mary Strode Saunders — brytyjska lekarka, zatozycielka Hospicjum $w.
Krzysztofa w Londynie. Jest uwazana =za tworczyni¢ nowoczesnej medycyny
paliatywnej. Zdjecie dostep publiczny
https://quartetbooks.wordpress.com/2015/01/23/dame-cicely-saunders/

Elisabeth Kiibler-Ross — amerykanska lekarka szwajcarskiego pochodzenia,
znana ze swojej przetomowej ksigzki Rozmowy o smierci i umieraniu (On Death and
Dying), w ktorej przedstawila psychologiczng teori¢ reakcji pacjenta na wiadomo$¢ o
nieuleczalnej chorobie i bliskiej perspektywie smierci: Pie¢ etapdw psychologicznych,
ktore przechodzi pacjent z informacja o nieuleczalnej schytkowej chorobie prowadzacej
do smierci to wedlug Elisabeth Kiibler-Ross: zaprzeczenie, gniew, targowanie sie,
depresja, akceptacja. Opis w tekscie. Zdjecie publiczny dostep internetowy.
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www.eapcreteu

EAPC 2013 INVITATION
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CZECH REPUBLIC
(- SEEYOU IN PRAGUE!

Zaproszenie na 13 Swiatowy Kongres Medycyny Paliatywnej w Pradze w
2013 r -u gory, oraz zdjecie z sali delegatow - przedstawicieli
miedzynarodowych organizacji paliatywnych — na dole.

Podczas kongresu EAPC w Pradze konsensus wigekszosci organizacji
paliatywnych wspdlne ustalit zasady i priorytety postepowania w medycynie
paliatywnej w dokumencie zwanym Kartg Praska. (The Prague Charter)
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Bl Hanna Helena Chrzanowska — polska pielggniarka, dziataczka charytatywna,
pisarka, pedagog, prekursorka pielegniarstwa rodzinnego, domowego i parafialnego,
naczelna redaktorka czasopisma Pielegniarka Polska, wspotorganizatorka Polskiego
Towarzystwa Pielegniarskiego, blogostawiona Kosciota Katolickiego. Fotografia,
publiczny dostgp internetowy: patriotycznykrakow.pl Hanna Chrzanowska —
prekursorka polskiego pielegniarstwa rodzinnego. Swiadectwo zycia. 6 maja 2022
http://patriotycznykrakow.pl/index.php/2022/05/06/hanna-chrzanowska-
prekursorka-polskiego-pielegniarstwa-rodzinnego-swiadectwo-jej-zycia/

o

Dr hab. med. Janina Kujawska — Tenner, pierwszy prezes Towarzystwa Przyjaciot
Chorych Hospicjum im. §w. Lazarza w Krakowie. Organizator opieki hospicyjnej w
Krakowie, z jej inicjatywy zostalty wydane przez Fundacj¢ Pomoc Krakowskiemu
Hospicjum, sprawozdania Komisji Ekspertow Swiatowej Organizacji Zdrowia
dotyczace leczenia bolu w chorobach nowotworowych i opieki paliatywnej z 1986 i
1990 roku. Nauczycielka akademicka. Byta Wigzniarka Koncentracyjnego Obozu
Ravensbruck. Zdjecie publiczny dostep
internetowy.http://www.medycynapaliatywna.org/Pozegnania,234.html
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Jacek Luczak, profesor nauk medycznych, specjalista z zakresu chorob
wewnetrznych, anestezjologii i intensywne;j terapii, kardiologii oraz medycyny
paliatywnej, FRCP (Fellowship of the Royal College of Physicians),
wspotzatozyciel Hospicjum Palium w Poznaniu, propagator medycyny paliatywnej,
nauczyciel akademicki. Fotografia publiczny dostep internetowy.
https://www.przewodnik-katolicki.pl/Archiwum/2019/Przewodnik-Katolicki-44-
2019/Temat-numeru/Prof-Jacek-Luczak-lekarz-ktory-uczyl-sie-chorych

Doktor Zbigniew Kaczmarek wraz z Profesorem Jackiem Luczakiem i zespotem
opracowali pierwsze standardy opieki paliatywnej w Polsce w 1999 r. W latach 2000 —
2018 pehit funkcj¢ Prezesa Zarzadu Gtownego Polskiego Towarzystwa Opieki
Paliatywnej im. Profesora Jacka fuczaka. Jako cztonek Krajowej Rady Opieki
Paliatywnej i Hospicyjnej przy Ministrze Zdrowia wspolinicjowal pierwsze
kontraktowanie $wiadczen z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej w Polsce przez
Narodowy Fundusz Zdrowia. Zdjgcie
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KSIADZ EUGENIUSZ DUTKIEWICZ SAC. OJCIEC RUCHU
HOSPICYJNEGO W POLSCE GDANSK 2007. ZBIOR I OPRACOWANIE: PIOTR
KRAKOWIAK I ALICJA STOLARCZYK. Eugeniusz Dutkiewicz, ksiadz pallotyn,
jeden z prekursoréw ruchu hospicyjnego w Polsce. Krajowy Duszpasterz Hospicjum

1987-2002, Czlonek Krajowej Rady ds. Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej przy
Ministerstwie Zdrowia. (...) w osobie ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC znajdzie
inspiracj¢ kazdy pomagajacy w hospicjach, osrodkach medycyny paliatywne;j,
szpitalach i we wszystkich innych miejscach spotkania z ludzmi cierpigcymi(...).
Historia ta pomaga przygotowa¢ si¢ kandydatom do wolontariatu, studentom
medycyny, pielggniarstwa, psychologii, teologii, pedagogiki i innych zawodow
zorientowanych na pomoc drugiemu cztowiekowi. Z przedmowy do ksiazki ze strony
internetowej: Hospicjum to tez zycie https://www.fundacjahospicyjna.pl/pl/o-
nas/wydawnictwa/ksiazki?view=article&id=492&catid=48
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Hospicjum Palium — najwickszy w Poznaniu o$rodek opieki paliatywnej, w
sktad ktorego wchodza oddzialy szpitalne, pracownie i poradnie, ktorego zalozycielem
byt Jacek Luczak. Zdjecie internetowy dostep publiczny.

Jubileusz 30 Lat Polskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej - Akademicka
Opicka Paliatywna i Wspierajaca Konferencja w Szpitalu Klinicznym Przemienienia
Panskiego Uniwersytetu Medycznego Im. Karola Marcinkowskiego W Poznaniu". 14
wrzesnia 2019 Zdjecie materiaty wlasne
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13 maja 1992 r. otwarto liczace 5 16zek hospicjum stacjonarne "Dom Opatrzno$ci
Bozej" przy ul. Swictojanskiej 1C w Biatymstoku. Zdjecia przedstawiaja budynek i
wnetrze pierwszego w Polsce Hospicjum Stacjonarnego. Fotografia przedstawia widok
wspotczesny, Zdjecie materialy wlasne.
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Z powodu duzego zapotrzebowania na opieke¢ hospicyjna podjeto w Bialymstoku
decyzj¢ o budowie hospicjum stacjonarnego na wigkszg liczba chorych. Po lewej widok
zabytkowego budynku przeznaczonego przez zarzad miasta Biategostoku do
rekostrukcji  na cele hospicjum, po prawej inicjatorzy powstania Towarzystwa
Przyjaciot Chorych dr Helena Kuleszo-Kopystecka i dr Stanistaw Kiluk. Fotografie
matriaty archiwalne Hospicjum ,,Dom Opatrznoséci Bozej” w Bialymstoku.
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Jesienig 1995 r. rozpoczeto budowe hospicjum stacjonarnego "Dom Opatrznos$ci
Bozej" przy ul. Kréla Jana III Sobieskiego w Biatymstoku. Zdjgcie przedstawia widok
wspotczesny od ogrodu ukazujace odrestaurowany zabytkowy budynek adoptowany na
cele hospicjum. Uroczyste otwarcie nastgpito 13 maja 2002 roku. Foto materialy wtasne
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Rozbudowa Hospicjum przy ul. Kréla Jana III Sobieskiego w Biatymstoku o
nowy budynek, — wmurowanie kamienia wegielnego w miejscu po bylym bunkrze
poniemieckim z II wojny $wiatowej. Fotografie matriaty archiwalne Hospicjum
,Dom Opatrznosci Bozej” w Biatymstoku.

Fotografia przedstawia stary zrekonstruowany i nowy dobudowany budynek
hospicjum Dom opatrznosci Bozej w Biatymstoku przy ul ul. Kréla Jana III
Sobieskiego. W calosci hospicjum moze pomiesci¢ ponad 70 chorych w 9 niezaleznych
pododdziatach — gniazdach chorych. Fotografia publiczny dostep internetowy.
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Tablice przy wejSciu upamigtniajace ufundowanie Hospicjum w Bialymstoku.
Foto materiaty wlasne

Pomieszczenie kierownictwa i miejsce spotkan w Hospicjum Dom Opatrznosci
Bozej na zdjeciu kierownik hospicjum dr n. med. Jan Borowski- Beszta. Foto
materiaty wlasne.
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Hospicjum im. Ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC (dawniej Hospicjum
Pallottinum) — powstate w 1983 w Gdansku, z inicjatywy ks. Eugeniusza
Dutkiewicza. Fotografia publiczny dostep internetowy.

Hospicjum $w. Lazarza w Polsce, ktore powstato w 1996 roku. Prowadzone
jest przez Towarzystwo Przyjaciot Chorych z siedziba w Krakowie. Zdjecie
internetowy dostgp publiczny.
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https://pl.wikipedia.org/wiki/1983
https://pl.wikipedia.org/wiki/Gda%C5%84sk
https://pl.wikipedia.org/wiki/Eugeniusz_Dutkiewicz
https://pl.wikipedia.org/wiki/Eugeniusz_Dutkiewicz

Dawny dom lekarza seniora przeksztalcony z inicjatywny Towarzystwa
Przyjaciét Chorych w Zaktad Opiekunczo - Leczniczy w Turo$ni Koscielnej k.
Biategostoku dla pacjentow niekwalifikujacych si¢ do hospicjum a wymagajacych
opieki. Fotografia z prezentacji Tadeusz Borowski Beszta konferencja 30- lecie
Hospicjum w Bialymstoku 7.-5.2022.

Wiejskie hospicjum stacjonarne na Podlasiu w Makéwce k. Michalowa.
Docelowo zaplanowano budynek na 36 16zek hospicjum stacjonarnego oraz siedzibg
fundacji, hospicjum domowe z wypozyczalnig sprz¢tu medycznego, a takze miejsce
dziennego os$rodka opiekunczego. Architektura budynku zostala zainspirowana
wybudowanym przez polskiego misjonarza, o. Jana Beyzyma w XIX wieku w Maranie
na Madagaskarze leprozorium. Otwarcie hospicjum zaplanowano na 1.07.2022 roku.
Zdjecie ze strony internetowej Fundacja Hospicjum Proroka Eliasza.
https://hospicjumeliasz.pl/co-robimy/hospicjum-stacjonarne/
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