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Streszczenie

Wiasciwe zdefiniowanie terminu opieka paliatywna jest kluczowe, poniewaz 1) wyznacza jej
cele, 2) okresla populacje chorych wymagajacych tej opieki, 3) warunkuje sposoby postepowania,
4) jest podstawa w podejmowaniu decyzji polityki zdrowotnej i spolecznej, 5) moze wplywac
na tworzenie rozwigzan prawnych, 6) ksztaltuje struktury organizacyjne opieki zdrowotnej,
7) warunkuje naklady inwestycyjne, materialne i osobowe, i — co najwazniejsze — 8) spelnia role
elementu zdrowia publicznego. W niniejszej pracy dokonano przegladu stosowanych powszech-
nie definicji w kontekscie rysu historycznego oraz wyzwan, jakie stawia przed nami starzenie
sie spoleczenstwa i postep medycyny. Ponadto dokonano rozréznienia poje¢ pokrewnych, takich
jak opieka hospicyjna, wspomagajaca, kofica zycia czy dla wytchnienia. Na podstawie krytycznej
analizy dostepnych definicji zaproponowano nastepujaca:

Opieka paliatywna to opieka nad osobg z chorobg zagrazajgcq zyciu lub w znacznym stopniu ograniczajgcg
zycie, wymagajgcq leczenia objawow fizycznych i psychicznych bedgcych nastgpstwem tej choroby lub jej
leczenia, zapewniajgca wsparcie w obszarze potrzeb spotecznych i duchowych, kultury i seksualnosci, majgca
na celu usmierzanie cierpienia i optymalizacje jakosci Zycia tej osoby oraz jej najblizszych, prowadzona nie-
zaleznie od aktywnosci choroby oraz leczenia modyfikujgcego jej przebieg na wczesnych jej etapach, w fazie
schytkowej, w czasie umierania, a takze po Smierci chorego w odniesieniu do 0séb najblizszych. Konieczne
sa dalsze prace w celu uzgodnienia wspoélczesnej definicji opieki paliatywnej.

Stowa kluczowe: opieka paliatywna, opieka hospicyjna, opieka konca zycia, opieka wspomagajaca.

Abstract

Correct definition of palliative care is crucial because it 1) sets its goals, 2) defines the population
of patients requiring this care, 3) determines the procedures, 4) is the basis for health and social
policy decisions, 5) can be reflected in the creation of legal solutions, 6) influences the organiza-
tional structures of health care, 7) entails investment, material and personal resources, and - most
importantly - 8) outlines its role as an element of public health.

This paper reviews commonly used definitions in the context of the historical background and the
challenges posed by the aging of society and medical progress. In addition, a distinction has been
made between related terms such as hospice, supportive, end-of-life, and respite care.

Based on a critical analysis of the available definitions, the following definition has been proposed:
Palliative care is the care of a person with a life-threatening or substantially life-limiting disease, requiring
treatment of physical or mental symptoms resulting from the disease or its treatment, providing support in
the area of social and spiritual needs, culture, and sexuality, aimed at alleviating suffering and optimizing
the quality of life of the person and their relatives, carried out regardless of disease activity and the treatment
modifying its course, in its early stages, terminal phase, during the dying, and after patient’s death concern-
ing the relatives.

Further work is needed to agree on the contemporary definition of palliative care.

Key words: palliative care, hospice care, end-of-life care, supportive care.
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WSTEP

Precyzyjne zdefiniowanie terminu opieka palia-
tywna jest kluczowe, poniewaz wyznacza jej cele
i sposoby realizacji. Okresla tez populacje chorych
wymagajacych tej opieki. Cele te z kolei stanowia
- a przynajmniej powinny — podstawe do podej-
mowania decyzji polityki zdrowotnej i spolecznej,
skutkujacych w szczegdlnosci formag rozwigzan
legislacyjnych oraz refundacyjnych. Od nich zalezy
wielko$¢ i struktura organizacyjna opieki zdrowot-
nej, co wigze sie z nakladami inwestycyjnymi, mate-
rialnymi i osobowymi. I wreszcie, znaczenie opieki
paliatywnej implikuje jej role istotnego elementu
systemu opieki zdrowotnej.

Niniejszy przeglad stanowi synteze wspodlczesne-
go rozumienia opieki paliatywnej w $wietle przy-
jetych przez uznane organizacje miedzynarodowe
definicji opieki paliatywnej oraz nakresla potrzeby
ich zmiany w $wietle wspoélczesnych wyzwan, jakie
niosg zmiany demograficzne i przemiany spoleczne.
W przegladzie uwzgledniono takze przyklad de-
finicji australijskiej istotnie r6zniacej sie od przyje-
tych powszechnie wzorcéw. W Tabeli 1. zestawiono
oryginalne angielskie brzmienie cytowanych defini-
¢jiiich ttumaczenie na jezyk polski.

RYS HISTORYCIZNY

Wspoélczesnie rozumiana opieka paliatywna (OP)
zaistniala dopiero w drugiej potowie XX w., cho¢
jej zalazki pojawily sie wiele wiekéw wczeéniej.
Hospicja funkcjonowaly juz w czasach antycznych.
W Cesarstwie Rzymskim byly domy, w ktérych za-
pewniano opieke podréznym. Hospitium w jezyku
lacinskim oznacza bowiem goscinny dom, gospode
[1]. Byly to jednak zwykle zajazdy stawiane przy
traktach rzymskich, nie osrodki medyczne. W wie-
kach $rednich, zwlaszcza w okresie wypraw krzy-
zowych (XII-XIV w. n.e.), w o$rodkach tych zapew-
niano opieke podréznym umierajagcym z powodu
odniesionych w bitwach ran, choréb infekcyjnych
czy zwyklych trudéw podrézy. Przybraly one za-
tem funkcje miejsc umierania. Réwnolegle wielkie
zakony chrzescijafskie zakladaly liczne przytulki,
w ktérych schronienie, opieke i wyzywienie znaj-
dowali chorzy bezdomni. Osrodki dla umierajacych
bezdomnych, réwniez nazywane hospicjami, fun-
dowaly takze bogate miasta europejskie. W okresie
o$wiecenia znikly niemal catkowicie wspomniane
przytulki, na co w duzej mierze wplyw miala kasa-
cja zakondéw i likwidacja prowadzonych przez nie
szpitali oraz przytulkéw. Dopiero pod koniec XIX w.
powstaly pierwsze osrodki, w ktérych sprawowano
opieke nad osobami nieuleczalnie chorymi, tak aby
ich umieranie przebiegalo w spokoju, co znajdowato
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odzwierciedlenie w nazwach: 1879 the Home for In-
curables — Adelaide, Australia; 1902 the Home of Peace
for the Dying and Incurable — Perth, Australia; 1907
the Anglican House of Peace for the Dying — Sydney,
Australia; 1885 the Home of Peace — Friedenheim, An-
glia) [2]. Znamienne bylo uzywanie w nazwie stowa
,dom”. Pierwszy w dzisiejszym rozumieniu o$rodek
medyczny dla 0os6b nieuleczalnie chorych umieraja-
cych byl zalozony w 1893 r. w Londynie — St. Luke’s
House, w ktérym oprécz pielegniarek pracowali le-
karze. W 1899 r. w Nowym Jorku otwarto St. Rose’s
Hospice by the Servants for Relief of Incurable Can-
cer i niedlugo potem na terenie Stanéw Zjednoczo-
nych powstawaty kolejne hospicja, w ktérych nazwie
pojawia sie okreélenie ,ulga w nieuleczalnym raku”.
W pierwszej polowie XX w. zakladano kolejne ho-
spicja, gléwnie na terenie Zjednoczonego Krdlestwa.
Punktem zwrotnym byto jednak otwarcie w 1967 r.
przez Dame Cicely Saunders St. Christopher’s Hospi-
ce w Londynie, uwazanego za pierwsza na $wiecie
jednostke kliniczng, dydaktyczna i badawcza w dzie-
dzinie medycyny paliatywnej [3]. Cicely Saunders
polozyla podwaliny filozofii postepowania wobec
0s6b nieuleczalnie chorych w schytkowym okresie
choroby, ktére znajduja odbicie w obecnych defini-
cjach opieki paliatywnej.

OPIEKA PALIATYWNA A HOSPICYJNA

Poczatkowo opieke nad pacjentami w schyltko-
wym okresie nieuleczalnej choroby nazywano opieka
hospicyjng, tak jak to czynita Saunders. Uzycie okre-
Slenia ,opieka paliatywna” przypisuje sie Balfourowi
Mount, ktéry w 1974 1. przeniést z Anglii do Kanady
idee profesjonalnej opieki nad osobami chorymi na
nowotwory zlosliwe w nieuleczalnym stadium [3].
Zwrbécil on uwage na odmienne znaczenie slowa
»+hospicyjny” i jednoznacznie negatywne skojarze-
nie terminéw ,opieka terminalna” oraz ,hospicjum”,
jako zwigzanych z nieuchronnym umieraniem.

Stowo ,paliatywny” pochodzi od facifiskiego pal-
lium — plaszcz, okrycie wierzchnie, kotdra [1]. Po raz
pierwszy pojawilo sie w jezyku angielskim w XV w.
jako okreslenie czynnoéci przynoszacej ulge [4]. Do
jezyka polskiego weszlo dopiero w ostatnich dzie-
siecioleciach XX w. Do tego czasu uzywano termi-
néw: ,leczenie objawowe” oraz ,u$mierzanie”.

Okreslenia ,opieka hospicyjna” i ,opieka palia-
tywna” nie powinny by¢ uzywane zamiennie, ponie-
waz maja roézne znaczenie. Nie powinno stosowac
sie okreSlenia ,opieka terminalna”, poniewaz jest
stygmatyzujace. Wiasciwsze sa ,opieka kofica zycia”
lub ,opieka u schylku zycia”. W przypadku leczenia
objawowego prowadzonego réwnolegle do przyczy-
nowego (np. onkologicznego) stosowane jest takze
pojecie ,opieka wspomagajgca” (ang. supportive care).
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DEFINICJE WEDtUG WHO

Najpowszechniej znana jest definicja opieki pa-
liatywnej sformutowana przez Swiatowa Organiza-
cje Zdrowia (ang. World Health Organization —- WHO)
w 2002 . [5], ktéra brzmi:

Opieka paliatywna jest dziataniem (dost. podejsciem),
majgcym na celu poprawe jakosci zycia pacjentow i ich
rodzin stojgcych w obliczu probleméw zwigzanych z za-
grazajgeqg zyciu chorobg, poprzez zapobieganie i tagodze-
nie cierpienia, dzigki wczesnemu wykrywaniu, doktadnej
(dost. nieskazitelnej — przypis autora) ocenie i leczeniu
bélu oraz innych probleméw fizycznych, psychospotecz-
nych i duchowych.

W uzupelnieniu definicji WHO wymienita klu-
czowe zalozenia OF, ktora:

* zapewnia ulge w bolu i innych przykrych dolegliwo-
sciach;

* afirmuje zycie i uznaje smierc¢ za jego naturalny etap;

* nie zamierza przyspieszac ani opozniac smierci;

* wigcza aspekty psychologicznej i duchowej opieki nad
chorym;

* oferuje wsparcie pacjentdw, aby umozliwi¢ im prowa-
dzenie aktywnego zycia az do Smierci;

* oferuje system wsparcia i pomocy rodzinie zmagajg-
cej sig z problemami w okresie choroby pacjenta oraz
w okresie jej zatoby;

* stosuje podejscie zespolowe w opiece nad chorym i jego
rodzing, takze w okresie zatoby — jesli jest to wskazane;

* poprawia jakos¢ zycia chorego i moze takze wptyngc po-
zytywnie na przebieg choroby [5].

Wedlug tej definicji celem opieki paliatywnej jest
poprawa jakosci zycia pacjentéw i ich rodzin stoja-
cych w obliczu probleméw zwigzanych z zagrazaja-
ca zyciu choroba. Poprawa jakosci zycia nastepuje
dzigki niesieniu ulgi w cierpieniu fizycznym oraz
wsparciu spolecznym, psychologicznym i ducho-
wym. Jest to podejscie holistyczne, jakie postulowa-
fa Saunders w modelu bélu totalnego (poprawniej-
szym tlumaczeniem jest bdl catkowity) (ryc. 1) [6].

WHO podkreéla, ze wsparcie nalezy sie nie tylko
pacjentom, ale tez ich rodzinom i to nie tylko pod-
czas zmagania sie z chorobg najblizszych, ale row-
niez po ich $mierci, w okresie zaloby.

Opieka paliatywna wedlug WHO opiera sie¢ na
afirmacji zycia i jego wszystkich elementéw, w tym
umierania i $mierci, ktére uznano za naturalny etap
zycia. Chociaz w uzupelieniu WHO zaznaczyla, ze
celem OP nie jest ani przyspieszanie, ani op6Znia-
nie $mierci, to jednocze$nie ostroznie zalozyla, ze
OP moze wplyna¢ pozytywnie na przebieg choroby.
Oznacza to oprécz mniej dotkliwego przebiegu i dtu-
zej utrzymujacego sie lepszego stanu sprawnosci, tak-
ze wydluzenie Zycia, cho¢ efekt ten nie jest celem OP.

WHO wskazuje dalej, ze OP mozna stosowac
facznie z terapig majacg na celu przedluzenie zy-
cia (chemio- czy radioterapia we wczesnym okresie
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Rycina 1. Model bdlu totalnego Cicely Saunders [6]

choroby). Warto jednak zwrdci¢ uwage, ze pierwsze
dowody na to, ze wcze$nie wdrozona — rownolegle
z leczeniem przyczynowym — OP nie tylko popra-
wia jako$¢ zycia, ale takze je wydluza, pojawily sie
kilka lat po opublikowaniu przez WHO definicji OP.
Temel i wsp. (2010) wykazali, ze wczesne wdrozenie
opieki paliatywnej u pacjentéw z niedrobnokomér-
kowym rakiem pluc z przerzutami nie tylko popra-
wilo jakos¢ zycia, zmniejszylo czestos¢ wystepowa-
nia depresji z 38% do 16% (p = 0,01), ale tez chorzy
otrzymywali mniej agresywne leczenie przy istot-
nie statystycznie wydluzonym przezyciu z 8,9 do
11,6 miesiecy [7]. Wydluzenie Zzycia o prawie 3-12
miesiecy jest klinicznie istotne, jako ze 12 miesiecy
przezywa tylko 33—44% tych chorych [8].

Wsparcie pacjentow (wedlug WHO) powinno
umozliwia¢ im prowadzenie aktywnego zycia az do
$mierci, o ile to mozliwe. To jest zadanie bezsprzecz-
nie trudniejsze, niz uSmierzanie bélu i innych przy-
czyn cierpienia. Wymaga takiego postepowania, kt6-
re nie tylko zniesie lub zlagodzi ucigzliwe objawy,
ale uczyni to w taki sposéb, aby chory w miare moz-
liwosci, zdolnosci i potrzeb zdolny byl do aktyw-
nego zycia rodzinnego, seksualnego, spolecznego,
zawodowego, artystycznego, naukowego, ducho-
wego czy realizacji pasji zyciowych. Zatem nie tyle
zycie bez niedajacego sie znies$¢ cierpienia, ale zy-
cie aktywne jest tym, do czego powinno sie dazy¢,
stawiajac cele terapeutyczne oraz planujac metody,
§rodki i formy sprawowania opieki.

Realizacja postawionych celéw spoczywa na ze-
spole opiekujacym sie pacjentem oraz jego rodzing,
takze w okresie zaloby. Rodzaj interakcji zespoto-
wych zostal rozwiniety w latach péZniejszych.

Na koniec, WHO postuluje prowadzenie badani
Klinicznych potrzebnych do lepszego zrozumienia
ileczenia przykrych objawéw klinicznych. Poniewaz
wykonywanie badan z randomizacjg z udzialem pa-
cjentéw umierajacych rodzi wiele trudnosci natury

189



Tomasz Dzierzanowski

etycznej, formalnej czy medycznej, konieczne jest
opieranie si¢ na danych z badan przedklinicznych,
z serii przypadkéw oraz dobrze zaplanowanych ob-
serwagji klinicznych. Podkreslenia wymaga fakt, ze
od poczatkéw medycyny paliatywnej jednym z klu-
czowych postulatéw Saunders bylo opieranie si¢ na
solidnych podstawach naukowych [9].

Opieka paliatywna nad dziecmi

Warto przypomnie¢, ze WHO w 1998 r. [5] zdefi-
niowata OP nad dzie¢mi:

* to aktywna, calosciowa troska o ciato, umyst i ducha
dziecka, a takze wsparcie rodziny;

* rozpoczyna si¢ w momencie zdiagnozowania choroby
i trwa niezaleznie od tego, czy dziecko otrzyma leczenie
ukierunkowane na t¢ chorobg, czy nie;

* pracownicy stuzby zdrowia muszg oceniac i tagodzic
fizyczne, psychiczne i spoleczne cierpienie dziecka;

* skuteczna OP wymaga szerokiego multidyscyplinarne-
go podejscia, ktore obejmuje rodzing i wykorzystuje do-
stepne zasoby spotecznosci — mozna je z powodzeniem
wdrozy¢, nawet jesli zasoby sq ograniczone;

* moze byc udzielana w placéwkach opiekuticzych, w sro-
dowiskowych osrodkach zdrowia, a nawet w domach
dziecka [5].

W definicji tej podkreslono cztery kluczowe
aspekty:

* konieczno$¢ calociowego leczenia fizycznych, psy-
chicznych i spolecznych przyczyn cierpienia oraz
troski o ducha dziecka, a takze wsparcie rodziny;

* prowadzenie OP od chwili rozpoznania choroby,
niezaleznie od stosowanego leczenia przyczyno-
wego;

* zespolowy, multidyscyplinarny charakter opieki;

* mozliwo$¢ zapewnienia OP w placéwkach opie-
kunczych, domach dziecka czy innych osrodkach
zdrowia.

Definicja ta nie r6zni sie istotnie od ogdlnej de-
finicji opieki paliatywnej WHO z 2002 r., w ktérej
polozono nacisk na wczesne wdrozenie OP w mo-
mencie postawienia diagnozy $miertelnej choroby.

Nowa definicja opieki paliatywnej
wedtug WHO

W 2020 r. WHO zamie$cita na swojej stronie inter-
netowej nowa wersje definicji z komentarzem [10].
Znacznie uproszczono jezyk i poprawiono sformu-
towania, ktére sprawialy wcze$niej trudnosci z prze-
loZzeniem na jezyki narodowe:

Opieka paliatywna to podejscie, ktdre poprawia jakosc
zycia pacjentow (dorostych i dzieci) oraz ich rodzin, ktérzy
borykajg si¢ z problemami zwigzanymi z chorobami za-
grazajgeymi zyciu. Zapobiega i tagodzi cierpienie poprzez
wezesng identyfikacje, prawidlowg oceng oraz leczenie
bélu i innych problemdw fizycznych, psychospolecznych
lub duchowych [10].
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Warto zwrdéci¢ uwage, ze w definicji z 2002 . WHO
nie wskazuje wcale choréb czy grup choréb, dla kté6-
rych dedykowana bylaby OP [5]. W komentarzu do de-
finicji OP z 2020 r. wymieniono natomiast najczestsze
schorzenia, jakie moga wymagac opieki paliatywnej:
* nowotwory;

* choroby uktadu krazenia;

* przewlekte choroby uktadu oddechowego;

* niewydolno$¢ nerek;

* przewleklte choroby watroby;

* choroby neurologiczne, w tym m.in. stwardnienie
rozsiane, choroba Parkinsona;

* cukrzyca;

* reumatoidalne zapalenie stawow;

* otepienie;

* wady wrodzone;

* AIDS;

* lekooporna gruzlica [10].

Nie jest to jednak lista zamknieta i rozpoznanie
choroby nie jest kryterium kwalifikacji do OP. Za-
mknieta lista obowigzujaca w Polsce zgodnie z roz-
porzadzeniem Ministra Zdrowia w sprawie $wiad-
czeh gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej jest wiec niezgodna z definicja opieki
paliatywnej WHO 1 ogranicza do niej dostep [11-
14]. Druga istotna niezgodnos$cig OP w Polsce z defi-
nicja WHO jest fakt, ze w Polsce opieka paliatywna
objeci sa wylacznie pacjenci. Ich rodziny nie maja
zapewnionego wsparcia ani podczas choroby osoby
bliskiej, ani w okresie ich zaloby (osierocenia). Duze
osrodki OP staraja sie zapewnic¢ takie wsparcie na
swoj koszt, o ile pozwalaja warunki organizacyjne
i finansowe. Swiadczenia dla rodzin os6b umieraja-
cych nie sa uwzglednione w aktach prawnych, wy-
cenie $wiadczen oraz warunkach realizacji Narodo-
wego Funduszu Zdrowia (NFZ) [11-13].

DEFINICJE WEDtUG EAPC

Europejskie Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej
(ang. European Association for Palliative Care — EAPC)
to najwieksza organizacja skupiajaca kilka tysiecy
profesjonalistéw i wolontariuszy z 42 krajow $wia-
ta, a takze 53 organizacje krajowe zajmujace sie
OP w 30 krajach Europy i 3 organizacje z Austra-
lii. Stowarzyszenie w stanowisku opublikowanym
w 2009 r. podalo definicje OP oraz pokrewnych form
opieki [3].

Opieka paliatywna

Opieke paliatywna EAPC zdefiniowalo w sposéb
nastepujacy:

Opieka paliatywna to aktywna, catosciowa opieka nad
pacjentem, ktdrego choroba nie odpowiada na leczenie.
Najwazniejsze jest opanowanie bélu, innych objawdw
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oraz problemdw spolecznych, psychologicznych i ducho-
wych. Opieka paliatywna ma charakter interdyscyplinarny
i obejmuje swoim zakresem pacjenta, rodzing i spolecznosc.
W pewnym sensie opieka paliatywna polega na oferowaniu
najbardziej podstawowej koncepcji opieki, polegajgcej na
zaspokajaniu potrzeb pacjenta wszedzie tam, gdzie si¢ nim
opiekuje, czy to w domu, czy w szpitalu. Opieka paliatyw-
na afirmuje zycie i uwaza umieranie za normalny proces;
nie przyspiesza ani nie opoznia smierci. Ma na celu zacho-
wanie jak najlepszej jakosci zycia az do smierci.

Opieka paliatywna to podejscie, ktdre poprawia jakos¢
zycia pacjentow i ich rodzin, borykajgcych si¢ z proble-
mami zwigzanymi z chorobami zagrazajgcymi Zyciu, po-
przez zapobieganie 1 niesienie ulgi w cierpieniu, poprzez
wezesng identyfikacje i staranng oceng oraz leczenie bélu
i innych problemdw fizycznych, psychospotecznych i du-
chowych [3].

Przyjeta przez Stowarzyszenie definicja cytuje
verbatim definicje WHO, jednakze przedstawia od-
mienng populacje wymagajaca OP. Wedlug EAPC sa
to osoby cierpiace na choroby zagrazajace zyciu, ale
u ktérych leczenie okazuje sie nieskuteczne. Inaczej
moéwiac, opieka paliatywna powinni by¢ obejmowa-
ni chorzy na chorobe prowadzaca do $mierci, jesli
choroba nie odpowiada na zastosowana wczesniej
terapie. Jest to znaczne uproszczenie rozumienia po-
trzeb w zakresie OF bo gdyby rozumie¢ te definicje
dostownie, OP nie nalezalaby si¢ na przyktad cho-
rym z nowotworem metastatycznym w schytkowej
fazie w momencie rozpoznania, gdy brak mozliwos-
ci wdrozenia leczenia przyczynowego.

Opieka objeta jest rodzina pacjenta oraz spolecz-
noé¢. Nie jest sprecyzowane, na czym mialaby po-
lega¢ opieka nad spotecznoscia, gdyz jest to pojecie
pojemne i moze budzi¢ watpliwosci, czy nie jest zbyt
przesadne.

Warto zwrdci¢ uwage takze na fakt, ze z tej defi-
nicji nie wynika, jakoby opieka OP rozciggala sie na
rodzine w okresie zaloby.

Opieka paliatywna zgodnie z tg definicjg ma cha-
rakter zespolowy, ktéry nie jest prosta suma dziatan
pojedynczych czlonkéw zespolu, to jest m.in. leka-
rza, pielegniarki, psychologa, fizjoterapeuty, kapela-
na, dietetyka, terapeuty zajeciowego, wolontariuszy
i opiekunéw niemedycznych, farmaceuty. Okresla
sie je jako interdyscyplinarne, to znaczy takie, wsku-
tek ktérego powstaje dodatkowo nowa jakos¢, wy-
razajaca podejscie odmienne od podejscia czlonkéow
zespolu — reprezentantéw zawodéw i dziedzin, na
ktérych sie opiera [15].

Opieka hospicyjna

Europejskie Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej
odroéznia opieke paliatywna od hospicyjnej (ang. ho-
spice care), ktéra definiuje w sposéb nastepujacy:

Opieka hospicyjna obejmuje catg osobg i ma na celu
zaspokojenie wszystkich potrzeb — fizycznych, emocjo-
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nalnych, spotecznych i duchowych. W domu, w osrodku
dziennej opieki i hospicjum zapewnia sig opiekg nad osobg
zblizajgeq sig do kotica zycia oraz osobami jg kochajgcy-
mi. Personel i wolontariusze pracujg w zespotach wielo-
profesjonalnych, zapewniajgc opieke dostosowang do in-
dywidualnych potrzeb i osobistych wybordw, starajgc sig
zapewnic wolnosc od bélu, godnosc, pokdj i spokdj [3].

Jest to definicja opieki nad osobg bedaca w ostat-
nich dniach, tygodniach zycia (cho¢ czas nie jest
sprecyzowany) oparta na modelu opieki holistycz-
nej — podobnie jak w przypadku definicji Saunders.
Stanowi 05 filozofii postepowania ze szczegdlnym
naciskiem na indywidualizacje leczenia, zespoto-
wa realizacje celu, jakim jest zapewnienie warun-
kéw godnosci w umieraniu [16], w tym wolnosci od
bélu, w pokoju i spokoju. Warto tez zwroci¢ uwa-
ge, ze w tej definicji wymieniono trzy formy opieki:
w domu, w osrodkach opieki dziennej i w hospi-
cjum jako osrodku opieki stacjonarnej.

W opublikowanym w 2022 r. badaniu z udzialem
52 ekspertéw z krajow cztonkowskich definicja opie-
ki hospicyjnej otrzymata tylko 82% poparcie, za$
11% ekspertéw nie zgadzalo sie z tak sformulowana
definicja [17].

Opieka wspomagajgca

W stanowisku EAPC rozrdznia si¢ opieke palia-
tywna od opieki wspomagajacej, zwanej tez wspie-
rajacy, podtrzymujaca (ang. supportive care):

Opieka wspomagajgca to zapobieganie i leczenie nie-
korzystnych skutkéw nowotworu. Obejmuje fizyczne
i psychospoleczne objawy oraz skutki uboczne w catym
kontinuum doswiadczeri zwigzanych z nowotworem,
w tym wzmocnienia rehabilitacji i w okresie ozdrowie-
nia. lerminy ,opieka paliatywna” i ,opieka wspomaga-
jaca” w znacznym stopniu sig pokrywajg bez wyraznego
rozrdznienia.

Opieka wspomagajgea nie powinna byc synonimem opie-
ki paliatywnej. Opieka wspomagajgca jest czescig opieki on-
kologicznej, podczas gdy opieka paliatywna jest samodzielng
dziedzing obejmujgcq wszystkich pacjentdw z chorobami
zagrazajgeymi zyciu [3].

Na uwage zwraca postulat, ze chociaz opieka
wspomagajaca pokrywa sie z paliatywna, to obie
formy powinny by¢ traktowane odrebnie, gdyz OP
dotyczy chorych nie tylko z nowotworem, ale z kaz-
da chorobg zagrazajaca zyciu. Druga istotna r6zni-
ca jest taka, ze opieka wspomagajaca skupia sie na
prewengji i leczeniu skutkéw ubocznych leczenia
onkologicznego, jest wiec elementem postepowania
przeciwnowotworowego.

Podobnie jak w przypadku pojecia opieka hospi-
cyjna nie ma obecnie pelnej zgody co do rozumienia
terminu opieka wspomagajaca. W badaniu metoda
Delphi az 18% pytanych ekspertéw bylo przeciw-
nych powyzszej definicji opieki wspomagajacej [17].
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Opieka konca zycia

Definicja opieki konca zycia, schylku zycia badz
kresu zycia (ang. end-of-life care) wedlug EAPC wy-
daje sie niejasna i rodzi wiele watpliwosci:

Opieka kotica zycia moze by¢ uzywana zamiennie
z opiekq paliatywnq lub opiekq hospicyjng, przy czym ko-
niec zycia rozumiany jest jako wydtuzony okres od roku
do dwdch lat, podczas ktdrego pacjent/rodzina i personel
medyczny stajg si¢ swiadomi ograniczajgcego zycie cha-
rakteru ich choroby.

Opieke kotica zycia mozna tez rozumie¢ bardziej kon-
kretnie jako kompleksowg opieke nad umierajgcymi pacjen-
tami w ostatnich godzinach lub dniach zZycia [3].

W definicji okreslenie ,koniec Zzycia” jest rozu-
miane dwojako: czas od roku do dwoéch lat pro-
gnozowanego przezycia, ale tez ostatnie godziny,
dni Zycia [3]. Innym problemem jest dopuszczenie
zamiennego stosowania ,konca zycia” dla OP czy
opieki hospicyjnej, cho¢ wczesniej rozrézniono te
pojecia. Jako rekomendacje zespolu EAPC w 2022 1.
przyjeto stosowanie wylgcznie drugiego czlonu cy-
towanej powyzej definicji (,opieka w ostatnich go-
dzinach lub dniach zycia”), za tym sformutowaniem
opowiedzialo sie 82% ekspertow EAPC [17].

Opieka terminalna

Opieka terminalna (ang. terminal care) wedlug
ekspertéw EAPC to starsze okreslenie, ktore byto uzy-
wane do kompleksowej opieki nad pacjentami z zaawanso-
wanym rakiem i ograniczong oczekiwang dtugoscig zZycia
[3]. Okreslenie to nie powinno by¢ uzywane, ponie-
waz ma zabarwienie pejoratywne, stygmatyzujace
i pesymistyczne.

Opieka dla wytchnienia

Wsréd ekspertéw EAPC jest powszechna akcep-
tacja definicji opieki dla wytchnienia, inaczej wyre-
czajacej (ang. respite care) z 2008 1. [17]:

Czlonkowie rodziny lub inni gtéwni opiekunowie opie-
kujgcy sig pacjentem w opiece paliatywnej w domu mogy
cierpiec z powodu cigglego obcigzenia zwigzanego z opie-
kqg. Opieka wyreczajgca moze oferowac tym pacjentom i ich
opiekunom zaplanowang lub nieplanowang przerwe [3].

Stopnie opieki paliatywnej

W opublikowanych w 2022 r. zaleceniach EAPC
odnoszac sie do standardéw i norm dla opieki pa-
liatywnej w Europie [3], zdefiniowano nastepujace
stopnie opieki paliatywnej:

1. Podejscie paliatywne

Podejscie paliatywne jest sposobem na zintegrowanie
metod i procedur opieki paliatywnej w placéwkach, ktore
nie specjalizujg si¢ w opiece paliatywnej. Obejmuje ono
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nie tylko farmakologiczne i niefarmakologiczne srodki
kontroli objawow, ale takze komunikacje z pacjentem i ro-
dzing, a takze z innymi pracownikami stuzby zdrowia,
podejmowanie decyzji i wyznaczanie celow zgodnie z za-
sadami opieki paliatywnej.

[...] Podejscie paliatywne dotyczy oséb z ograniczo-
nym doswiadczeniem i wiedzq w opiece paliatywnej, ale
mogqgcych stosowac podstawowe zasady dobrej opieki pa-
liatywnej.

2. Podstawowa opieka paliatywna

Podstawowa opieka paliatywna dotyczy 0sob, ktdre czesto
zajmujg sig opiekq paliatywnq 1 posiadajg pewng specjali-
styczng wiedze w zakresie opieki paliatywnej, takich jak le-
karze pierwszego kontaktu, onkolodzy i geriatrzy, ale nie za-
pewniajq opieki paliatywnej jako jedynego celu swojej pracy.

3. Specjalistyczna opieka paliatywna

Specjalistyczna opieka paliatywna jest swiadczona
przez specjalistyczne swiadczenia dla pacjentdw ze ztozo-
nymi problemami, ktdre nie sq odpowiednio objete innymi
opcjami leczenia. Specjalistyczne swiadczenia opieki palia-
tywnej wymagajg podejscia zespolowego, tgczgcego wielo-
profesjonalny zespol z interdyscyplinarnym trybem pracy.
Cztonkowie zespolu muszq by¢ wysoko wykwalifikowani
i powinni skupiac sig¢ gldwnie na opiece paliatywnej [3].

Z powyzszych definicji wynika proponowany
model trzystopniowej opieki paliatywnej.

Podsumowujac, EAPC zinternalizowalo defini-
cje OP wedlug WHO oraz zaproponowalo wlasne
rozwiniecie. Zdefiniowato rowniez pokrewne formy
opieki i stopnie OP

DEFINICJA WEDtUG IAHPC

Miedzynarodowe Stowarzyszenie Opieki Ho-
spicyjnej i Paliatywnej (International Association for
Hospice and Palliative Care — IAHPC) to druga pod
wzgledem waznosci organizacja skupiajgca profe-
sjonalistéw i wolontariuszy zwigzanych z opieka pa-
liatywna. W 2020 . Stowarzyszenie zaproponowalo
definicje OP opartg na wynikach badan 38 eksper-
tow [18], ktéra poparto w chwili niniejszej publikacji
188 organizacji na caltym $wiecie oraz 1177 oséb:

Opieka paliatywna to aktywna, holistyczna opieka nad
osobami w kazdym wieku cierpigcymi z powodu cigzkich
chordb, a zwlaszcza nad osobami zblizajgcymi si¢ do koni-
ca zycia. Ma na celu poprawe jakosci zycia pacjentdw, ich
rodzin i opiekunduw.

Opieka paliatywna:

* obejmuje profilaktyke, wezesng identyfikacje, komplek-
sowq oceng i leczenie problemow fizycznych, w tym
bélu i innych niepokojgcych objawdw, cierpienia psy-
chicznego, cierpienia duchowego i potrzeb spotecznych.
O ile to mozliwe, interwencje te muszq byc¢ oparte na
dowodach;

* zapewnia wsparcie, aby pomdc pacjentom zyc jak najpet-
niej az do Smierci, utatwiajgc skuteczng komunikacje,
pomagajgc im i ich rodzinom okreslic cele opieki;
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* ma zastosowanie przez caty czas trwania choroby, w za-
leznosci od potrzeb pacjenta;

* w razie potrzeby jest stosowana w polgczeniu z terapia-
mi modyfikujgcymi przebieg choroby;

* moze pozytywnie wplywac na przebieg choroby;

* nie zamierza ani przyspieszac, ani odkladac smierci,
afirmuje Zycie i uznaje umieranie za proces naturalny;

* zapewnia wsparcie rodzinie i opiekunom podczas choro-
by pacjenta i ich wlasnej zatoby;

* jest prowadzona z uznaniem i poszanowaniem wartosci
kulturowych i przekonati pacjenta i rodziny;

* ma zastosowanie we wszystkich warunkach sprawowa-
nej opieki zdrowotnej (miejsce zamieszkania i instytu-
cje) oraz na wszystkich jej poziomach (od podstawowego
do specjalistycznego);

* moze by¢ prowadzona przez profesjonalistéw z podsta-
wowym przeszkoleniem w zakresie opieki paliatywnej;

* wymaga kierowania skomplikowanych przypadkow do
specjalistycznej opieki paliatywnej z zespotem wielopro-
fesjonalnym [18].

Powyzsza definicja, podobnie jak zaproponowa-
na przez EAPC, oparta jest na definicji WHO z na-
stepujacymi réznicami. Po pierwsze, okresla popu-
lacje docelowa ogdlnie jako osoby cierpigce z powodu
cigzkich chordb, niezaleznie od wieku. Nie zostala pod-
kreslona $miertelnoé¢ choroby ani nieuleczalnosé,
a jedynie jej ciezki przebieg. Po drugie, jasno zale-
ca wdrozenie OP od poczatku choroby. Po trzecie,
zaklada dwustopniowy model opieki paliatywnej,
w ktérym przypadki skomplikowane kierowane sa
do specjalistycznej opieki paliatywnej. Na uwage za-
stuguje fakt, ze podobnie jak w definicji WHO celem
OP nie jest przyspieszenie ani odwlekanie $mierci,
tylko pozytywny wplyw na przebieg choroby. Nie
jest jednak doprecyzowane, co nalezy rozumiec jako
pozytywny wplyw na przebieg choroby.

DEFINICJA WED+UG KROLEWSKIEGO
AUSTRALIJSKIEGO KOLEGIUM LEKARZY
RODIZINNYCH

W Australii definicja opieki paliatywnej opubliko-
wana zostala przez the Royal Australian College of
General Practitioners (RACGP) w tak zwanej Srebrnej
Ksigzce (ang. Silver Book), bedacej zbiorem zalecen
praktyki klinicznej. Obowiazuje lekarzy ogélnych
(rodzinnych) w odniesieniu do opieki nad osobami
starszymi oraz z chorobami przewleklymi [19]. Wy-
wodzi sie wprawdzie z definicji WHO z 2002 r., jed-
nak wnosi istotne nowe pojecia:

1. Opieka paliatywna

Opieka paliatywna to opieka skupiona na osobie i rodzi-
nie, zapewniana osobie z aktywng, postepujgcg, zaawanso-
wang chorobq o niewielkich lub zadnych szansach na wyle-
czenie i ktdéra prawdopodobnie umrze, i dla ktdrej gldwnym
celem jest optymalizacja jakosci zycia.
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2. Podejscie paliatywne

Podejscie paliatywne uznaje, ze smier¢ jest nieuniknio-
na i skupia si¢ na opiece, a nie leczeniu osoby z wieloma
przewleklymi schorzeniami, kruchoscig i/lub zagrazajgcg
zyciu lub ograniczajgcg Zycie choroby.

Celem podejscia paliatywnego jest poprawa lub opty-
malizacja poziomu komfortu i funkcjonowania osoby oraz
zapewnienie odpowiedniego leczenia wszelkich niepokojg-
cych objawdw. Podejscie paliatywne uwzglednia psycholo-
giczne, duchowe, spoleczne, emocjonalne i kulturowe po-
trzeby danej osoby. Rodziny sq mile widziana jako partner
w tym podejsciu. Podejscie paliatywne uznaje, ze w przy-
padku 0s0b starszych z wieloma przewlektymi schorzenia-
mi, kruchoscig i/lub chorobami zagrazajgcymi zyciu lub
ograniczajgcymi zycie jest to czesto ostatni rozdzial ich
zycia, ktorego dtugosc jest nieznana.

3. Opieka kotica zycia (i w fazie terminalnej)

Opieka kotica zycia to kilka ostatnich tygodni zycia,
w ktdrych pacjent z chorobg ograniczajgcq zZycie szybko
zbliza sig do smierci. Potrzeby pacjentow i opiekundw sq
wowczas wigksze. Ta faza opieki paliatywnej jest uznawa-
na za faze, w ktorej zwigkszone swiadczenia i wsparcie sq
niezbedne do zapewnienia wysokiej jakosci, skoordynowa-
nej opieki ze strony zespotu medycznego.

Obejmugje faze terminalng lub kiedy pacjent jest bliski
Smierci, smierc oraz opieke w zalobie [19].

Wykladnia ta akcentuje skupienie opieki na oso-
bie (ang. person-centred) ijej rodzinie (ang. family-cen-
tred), czyli grupie oséb bliskich opiekujacych cho-
rym. Nie uzyto okreélenia ,pacjent”, lecz ,osoba”,
co implikuje respektowanie potrzeb takze pozame-
dycznych. Precyzyjnie okre$lono populacje wyma-
gajaca takiej opieki:

* osoba musi by¢ chora na postepujaca chorobe
W jej zaawansowanej fazie z niklg lub zadna szan-
sa na wyleczenie;

* choroba ta musi by¢ aktywna — nie moga to by¢
osoby po skutecznym leczeniu onkologicznym
(ang. cancer survivors), ale z przetrwatymi objawami
bedacymi skutkiem nowotworu lub jego leczenia;

* lekarz spodziewa sie $mierci tej osoby z powodu
choroby;

* na tym etapie choroby gtéwnym celem jest opty-
malizacja jakosci zycia (cho¢ nie wyklucza to po-
dejmowania préb czy kontynuowania leczenia
majacego na celu wydluzenie zycia).

Lekarz zatem, kwalifikujac pacjenta do OP zgod-
nie z ta definicja, musi:

* rozpoznac¢ aktywna przewleklg chorobe;

* okredli¢ jej zaawansowanie;

* ocenic szanse wyleczenia;

* oszacowac prognoze przezycia;

* ustali¢, czy optymalizacja jakosci zycia powin-
na by¢ gléwnym celem postepowania. Zgodnie
z obowigzujacym w Australii prawem konca zy-
cia (End of Life Law), to ostatnie dzialanie wymaga
udzialu pacjenta lub jego opiekundw.
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Podejscie paliatywne jest dedykowane osobom
z wielochorobowoscig i zespolem kruchosci, nie tyl-
ko z choroba zagrazajaca czy ograniczajaca zycie.
Jest zatem ono wpisane w praktyke gléwnie lekarza
rodzinnego (ogdlnego). Warto zwrdci¢ uwage na cel
podejscia paliatywnego, jakim jest ,poprawa lub
optymalizacja poziomu komfortu i funkcjonowania
osoby”. W doktrynie australijskiej przewija sie po-
jecie comfort care, w dostownym tlumaczeniu ,piele-
gnacja komfortu”. Zaréwno ,komfort”, jak i ,funk-
cjonowanie” sa z pewnosciag elementami jakosci
zycia. Poniewaz jednak jako$¢ Zycia jest pojeciem
pojemnym, wielowymiarowym, to trudno jest ja
sobie wyobrazi¢, uchwyci¢. Komfort natomiast po-
wszechnie jest rozumiany intuicyjnie. Definicje au-
stralijskie sa konsekwentnie czytelne i praktyczne.

Cenne jest precyzyjne zdefiniowanie opieki kon-
ca zycia jako ograniczonej do ostatnich tygodni zy-
cia pacjenta, ktéry z powodu choroby ograniczajacej
zycie szybko zmierza do $mierci, a zatem fazy termi-
nalnej choroby. Opieka kofica zycia obejmuje takze
$mier¢ oraz wsparcie rodziny w zalobie. Zwraca si¢
uwage na wieksze potrzeby pacjentéw i ich opie-
kunéw, co rodzi zapotrzebowanie na zwiekszone
Swiadczenia zespolu medycznego.

DEFINICJA OPIEKI WSPOMAGAJACEJ
WEDLUG MASCC

Relacja pomiedzy opieka wspomagajaca (w no-
wotworach) a opieka paliatywna inaczej jest rozu-
miana przez stowarzyszenia onkologéw oraz opieki
paliatywnej. Onkolodzy traktuja opieke paliatywna
jako czes¢ opieki wspomagajacej, okreslajac ja tez
opieka kofica zycia, tymczasem $rodowiska opieki
paliatywnej rozumieja jg znacznie szerzej, rozcigga-
jac rozpoznania na inne niz onkologiczne i traktu-
jac opieke wspomagajacg, przynajmniej czesciowo,
jako zawierajaca sie w opiece paliatywnej. Miedzy-
narodowe Stowarzyszenie Opieki Wspomagajacej
w Nowotworach (ang. Multinational Association of
Supportive Care in Cancer - MASCC) definiuje opieke
wspomagajaca w nastepujacy sposob:

Opieka wspomagajgca w chorobie nowotworowej to za-
pobieganie i leczenie niekorzystnych skutkow raka i jego
leczenia. Obejmuje leczenie objawdw fizycznych i psy-
chicznych oraz skutkow ubocznych w catym kontinuum
nowotworu, od rozpoznania, poprzez leczenie przeciw-
nowotworowe, po opieke po leczeniu. Wzmacnianie re-
habilitacji, wtdrnej profilaktyki raka, okresu ozdrowienia
i opieki korica zycia sq integralnymi elementami opieki
wspomagajgcej [20].

Zwraca uwage fakt, ze postepowanie to ma na
celu zapobieganie i leczenie niekorzystnych skut-
kéw nowotworu oraz jego leczenia, obejmujacych
objawy choroby, niepozadane objawy leczenia, ale
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takze inne nastepstwa. Opieka wspomagajaca obej-
muje takze ostatnie dni, tygodnie zycia w przypad-
ku niepomyslnego przebiegu nowotworu — MASCC
opublikowato w 2021 r. odrebne zalecenia opieki
korfica zycia nad doroslym pacjentem z nowotwo-
rem [21].

W przypadku uzyskania remisji nowotworu
lub catkowitego wyleczenia opieka wspomagajaca
oferuje rehabilitacje, wtérng profilaktyke i opieke
w okresie ozdrowienia.

NOWE WYZWANIA STOJACE PRZED OPIEKA
PALIATYWNA

Zadna z przedstawionych definicji nie jest wolna
od niescistosci, ktére wynikaja ze zmian demogra-
ficznych i postepu medycyny, wraz z ktérymi poja-
wil sie szereg wyzwan, z jakimi mierzy sie opieka
paliatywna, i ktére wymagaja uwzglednienia w de-
finicji.

Cel opieki paliatywnej

O ile do lat 70. ubieglego wieku opieka palia-
tywna skupiala sie na stworzeniu najlepszych
mozliwych warunkéw dla osoby umierajacej, to
w pézniejszych dekadach zauwazono i dowiedzio-
no sensownos$¢ postepowania objawowego juz na
wczesnych etapach choroby o duzym ryzyku nie-
powodzenia leczenia przyczynowego. Wraz z po-
stepem medycznym wydluzylo sie w szczegdlnosci
przezycie os6b z aktywnym nowotworem, ale tez
i z innymi chorobami przewleklymi okre§lanymi
wczeéniej jako Smiertelne, a co za tym idzie, staly sie
one chorobami przewleklymi, wymagajacymi nie-
raz opieki wieloletniej. Z tego powodu istotne jest
rozroznienie wczesnej opieki paliatywnej od opieki
w fazie terminalnej, ktéra nalezaloby zdefiniowaé
jako opieke konica zycia. Jest to wazne choc¢by z po-
wodu koniecznosci zaangazowania znacznie wiek-
szych zasobéw w drugim przypadku.

Populacja objeta opiekg

Opieka paliatywna pierwotnie obejmowatla nie-
mal wylacznie pacjentéw z nowotworami, gdyz
te z reguly byly chorobami postepujacymi, nieule-
czalnymi, niechybnie prowadzacymi do nieodlegtej
$mierci. Pdzniej rozszerzono OP na osoby z prze-
wleklymi chorobami przebiegajagcymi z niewydol-
noscig narzadowsq (krazenia, oddechowgq czy nerek)
oraz nabytymi chorobami degeneracyjnymi uktadu
nerwowego. Wady wrodzone s3 gléwnym powo-
dem obejmowania pacjentéw przez pediatryczna
OP Szerzenie sie infekcji HIV w latach 80. i 90. ubie-
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glego wieku wraz z poprawa leczenia i przezywal-
noéci chorych stworzylo kolejna grupe wymagajaca
specjalistycznej opieki objawowej. Jak wskazano
wczeéniej, EAPC w dokumencie z 2020 r. zaleca roz-
szerzenie opieki paliatywnej na liczne populacje
chorych z typowymi chorobami przewleklymi, jak
cukrzyca, reumatoidalne zapalenie stawéw czy ote-
pienie. Dodatkowo (stusznie) wskazano lekooporna
gruzlice jako grupe nieduza, ale dotknietg znacz-
nym cierpieniem. Przez kilka ostatnich dekad gruz-
lica nie stanowila istotnego problemu medycznego
czy spolecznego, a przeciez wczeéniej to ci chorzy
doznawali bélu niedajacego si¢ leczy¢ znanymi
srodkami. To wlasnie w szpitalu gruzliczym w latach
20. ubiegtego wieku wymyslono koktajl z Brompton
(zwany tak od miejsca wynalezienia), czyli alkoho-
lowy roztwoér morfiny, kokainy i eteru/chloroformu
na najciezszy bol.

Nalezy przygotowac sie¢ na szerzenie si¢ popula-
¢ji uznanej za wymagajaca opieki paliatywnej. Co
za tym idzie konieczna bedzie zmiana paradygmatu
opieki paliatywnej i rozréznienie podejécia palia-
tywnego, podstawowej opieki paliatywnej i spe-
cjalistycznej opieki paliatywnej, gdyz system spe-
cjalistycznej opieki paliatywnej nie bedzie w stanie
przyjac tak duzej liczby nowych pacjentéw.

W odniesieniu do 0s6b z nowotworem wydluzyto
sie przezycie zaréwno chorych z aktywna chorobg,
jak i 0s6b po zakonczonym leczeniu onkologicznym
bez cech aktywnej choroby. W Stanach Zjednoczo-
nych blisko polowa pacjentéw przezywa ponad
10 lat, a 9,5% z nich cierpi na przewlekly bol zwigza-
ny z leczeniem nowotworu [22]. Osoby te wymagaja
przewleklego leczenia objawowego. Jak wspomnia-
no wczesniej, MASCC wskazuje, ze wlasciwg opie-
ka powinna by¢ opieka wspomagajaca. Mozliwe, Ze
wlasciwsza bedzie opieka paliatywna, chocby z racji
koniecznosci prowadzenia specjalistycznego lecze-
nia bélu czy przetrwalego obrzeku limfatycznego,
czego nie zapewni poradnia onkologiczna.

Okreslenie choroby

W stosowanych dotychczas definicjach uzywano
okreslen:

* zagrazajaca zyciu choroba (WHO 2002, 2020);

* choroba, ktéra nie daje odpowiedzi na leczenie
(EAPC 2009);

* ciezka choroba (IAHPC 2020);

* aktywna, postepujaca, zaawansowana choroba,
ktéra ma niewielkie lub zadne szanse na wylecze-
nie (RACGP 2019).

Wraz z dynamicznym postepem medycyny nie-
uleczalno$¢ choroby staje sie kwestia wzgledng. Nie
wszystkie zagrazajgce zyciu choroby kwalifikuja
osoby do opieki paliatywnej, np. tetniaki (aorty czy
w obrebie mézgu), ciezkie postaci choréb psychicz-

Medi/jc%no
@)

Definicje opieki paliatywnej - przeglgd narracyjny i nowa propozycja

nych (depresja z ideacjami samobéjczymi) czy cho-
roba zakrzepowo-zatorowa.

Opieka holistyczna

Model bélu totalnego Saunders przedstawiony
na rycinie 1 nie jest pozbawiony mankamentéw. Po
pierwsze, juz od dawna obszary probleméw psy-
chicznych i spolecznych czesto sie taczy, okreslajac
je jako potrzeby psychospoleczne, poniewaz sa Sci-
S§le powigzane, co m.in. znalazlo odbicie w nowej
definicji OP wedlug WHO z 2020 r. Nie mieszczg
sie w modelu Saunders potrzeby kulturalne, ktére
nie daja sie zaklasyfikowa¢ ani do potrzeb spolecz-
nych, ani psychicznych czy duchowych. Wymykaja
sie temu ujeciu takze potrzeby seksualne. Seksual-
nos¢ jest pojeciem znacznie szerszym niz aktywno$é
seksualna, ktéra przez WHO rozumiana jest jako
wymiar zwigzkéw miedzyludzkich (ang. social rela-
tionships) [23]. Seksualno$¢ nie dotyczy jedynie po-
zycia plciowego, odnosi sie tez do samookreslenia,
realizacji swojej odrebnosci i osobowosci, postrze-
gania relacji z innymi osobami, godnego traktowa-
nia zgodnie ze swoja orientacjg seksualng. Ponadto,
sfery stosunkéw pomiedzy partnerami nie mozna
zaliczy¢ do zadnego z czterech obszaréw w mode-
lu Saunders, poniewaz dotyczy aspektéw zaréwno
fizycznych, jak i psychicznych, spotecznych czy du-
chowych. Zdaniem autora model opieki holistycznej
powinien byé doprecyzowany, tak by odpowiadat
nowoczesnemu rozumieniu czlowieka jako osoby.

PODSUMOWANIE

Najbardziej bliska wspélczesnym wyzwaniom,
zdaniem autora, wydaje sie definicja zaproponowana
w 2020 r. przez WHO. Biorac pod uwage powyzsze
uwagi, mozna zdefiniowaé OP w sposdb nastepujacy:

Opieka paliatywna to opieka nad osobg z chorobg zagra-
zajgeq zyciu lub w znacznym stopniu ograniczajgeq zycie,
wymagajgeq leczenia objawdw fizycznych i psychicznych,
bedgcych nastegpstwem tej choroby lub jej leczenia, zapewnia-
jgca wsparcie w obszarze potrzeb spotecznych i duchowych,
kultury i seksualnosci, majgea na celu usmierzanie cierpienia
i optymalizacje jakosci zycia tej osoby oraz jej najblizszych,
prowadzona niezaleznie od aktywnosci choroby oraz leczenia
modyfikujgcego jej przebieg, na wszystkich jej etapach, a tak-
Ze po smierci chorego w odniesieniu do 0s6b najblizszych.

Definicja ta powinna by¢ uzupelniona poprzez wska-
zanie kluczowych zalozeri co do sposobéw, metod
i form jej Swiadczenia.

Opieka paliatywna:

* uznaje egzystencjalng, bezwarunkowq, przyrodzong
i niezbywalng wartosc¢ (godnosc) osoby;

* uznaje umieranie za naturalny i wartosciowy etap zy-
cia, a Smier¢ za nastgpstwo choroby;
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* nie przyspiesza ani nie opoZnia Smierci, ale moze pozy-
tywnie wptywac na przebieg choroby;

* obejmuje zapobieganie, wczesng identyfikacje, systema-
tyczng oceng i leczenie przyczyn cierpienia;

* pomaga w planowaniu opieki z wyprzedzeniem (ang.
advance care planning), to znaczy stworzeniu planu
postepowania medycznego w zmieniajgcej sig sytuacji
zdrowotnej pacjenta w przyszlosci;

* szanuje decyzje pacjenta co do sposobow, metod i form
sprawowanej opieki;

* unika zaciektosci terapeutycznej, terapii uporczywej lub
daremnej;

* stosuje zasady medycyny opartej na dowodach;

* dgzy do zapewnienia komfortu poprzez usmierzenie
cierpienia do stopnia akceptowalnego przez chorego;

* dgzy do uzyskania przez osobg moznosci prowadzenia
aktywnego zycia i jak najpelniejszej samorealizacji osoby;

* dgzy do zapewnienia warunkow godnosci w umiera-
niu [16];

* jest prowadzona z poszanowaniem przekonari, odmien-
nosci  kulturowych, orientacji seksualnej, wyznania
i Swiatopoglgdu pacjenta i najblizszych;

* prowadzona jest w zaleznosci od preferencji, sytuacji
klinicznej i warunkdw otoczenia chorego niezaleznie od
miejsca pobytu;

* zawiera postgpowanie paliatywne stosowane przez lekarzy
dowolnych specjalizacji w miejscu ich pracy, podstawowg
opiekg paliatywng oraz specjalistyczng opieke paliatywng;

* specjalistyczna opieka paliatywna obejmuje nastepujg-
ce formy: domowg, stacjonarng i ambulatoryjng opieke
paliatywng;

* promuje filozofic towarzyszenia osobom cierpigcym
i umierajgcym, ksztalci i angazuje wolontariuszy nie-
medycznych, podtrzymujgc ideg hospicyjng oraz korzy-
sta z innego zaangazowania spolecznego;

* zapewnia skuteczng komunikacje z pacjentem i jego naj-
blizszymi;

* jako najblizszych traktuje osoby uznawane przez pa-
cjenta jako jego rodzing oraz opiekundw faktycznych;

* stosuje podejscie zespolowe i interdyscyplinarne.

PODZIEKOWANIE

Autor sklada podziekowania wszystkim osobom,
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