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Model opieki paliatywnej w Polsce z perspektywy osob
u schylku zycia i ich opiekunéw - zagadnienia wstepne

The Model of Palliative Care in Poland from the Perspective of People at the End of Life
and Their Carers: Preliminary Issues

Abstract: The aim of this article is to reflect on the model of palliative care in Poland from the
perspectives of a person at the end of life and their carers. A large part of the considerations is focused
on terminological issues, the presentation of which is extremely important, because not only does
it illustrate the evolution in the approach to palliative care, but it also defines the personal aspect of
support related to the person at the end of life and their carer. An extremely important element of the
article is the presentation, based on the current legal status, of the basic assumptions of palliative care
in Poland by showing the forms of support addressed not only to people at the end of their lives, but
also to their carers. It should be emphasized here that this care should take on a holistic dimension,
going beyond the legal and institutional sphere, hence some of the considerations are also devoted to
social, spiritual, emotional or information support, which from the point of view of these people is
also extremely important. The article also attempts to indicate specific normative solutions requiring
intervention by the legislature, due to the demographic and epidemic challenges facing the Polish state.
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Wprowadzenie

Wspolczesnie rozumiana opieka paliatywna ma swoje korzenie dopiero w II
polowie XX w. Poczatki tej formy opieki siegaja jednak czaséw najdawniejszych.
Pierwsze hospicja rozumiane jako miejsca, w ktérych zapewniano opieke podroz-
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nym, funkcjonowaly juz bowiem w starozytnym Rzymie'. Oczywiscie, nie byly to
hospicja w znaczeniu wspdlczesnych o$rodkéw medycznych, lecz zajazdy, goscince
stawiane przy traktach rzymskich, ktére zapewniaty jednak podstawowe $wiadcze-
nia podréznym. W sredniowieczu, a zwlaszcza w okresie wypraw krzyzowych (XII-
XIV w.), w miejscach tych zapewniano opieke podréznym umierajacym z powodu
ran odniesionych w bitwach czy szerzacych si¢ chordb infekcyjnych. Pdzniejsze
wieki zaowocowaly powszechng kasacjg zakonow i likwidacja prowadzonych przez
nie szpitali i przytultkéw, co spowodowalo, ze tego rodzaju formy wsparcia niemal
zupelnie zanikty?. Dopiero w koncowym okresie XIX w. zaczely powstawaé pierw-
sze os$rodki, w ktorych sprawowano holistyczng opieke nad osobami nieuleczal-
nie chorymi, tak aby ich umieranie przebiegalo w spokoju. Byly to zatem pierwsze
os$rodki bedace pierwowzorami dzisiejszych hospicjow’. Pierwszy o$rodek me-
dyczny dla nieuleczalnie chorych we wspélczesnym tego stowa znaczeniu zalozony
zostal w 1893 r. w Londynie — St. Lukes House. Os$rodek ten zapewnial nie tylko
opieke pielegniarska, ale rowniez lekarska. W 1899 r. w Nowym Jorku otwarto St.
Rose’s Hospice by the Servants for Relief of Incurable Cancer i niedtugo potem na tere-
nie Standéw Zjednoczonych zaczety powstawac kolejne hospicja, ktorych celem stato
sie niesienie pomocy gltéwnie osobom z chorobg nowotworowa. W XX w. powsta-
waly kolejne tego typu placowki, gtéwnie na terenie Wielkiej Brytanii. Szczegolnie
wazne z punktu widzenia ksztaltowania si¢ opieki paliatywnej stalo si¢ jednak do-
piero otwarcie w 1967 r. przez Cicely Saunders St. Christopher’s Hospice w Londynie.
Placéwka ta, jak stusznie zauwaza T. Dzierzanowski, uwazana jest wspolczesnie ,,za
pierwsza na $wiecie jednostke kliniczng, dydaktyczng i badawcza w dziedzinie me-
dycyny paliatywnej™.

Celem artykulu jest podjecie refleksji na temat modelu opieki paliatywnej
w Polsce z perspektywy osoby u schytku zycia i jej opiekunéw. Problematyka ta
wymaga dokladniejszego zbadania z uwagi na fakt, ze o ile jest ona do$¢ szeroko
analizowana na gruncie nauk medycznych, o tyle nauki prawne poswigcaja jej sto-
sunkowo niewiele uwagi, skupiajac si¢ na bardzo szczegoélowych rozwigzaniach
dotyczacych np. samego momentu $mierci czy tez statusu prawnego osob ubez-
wlasnowolnionych. Brak natomiast szerszej refleksji pozwalajacej na ukazanie sy-
tuacji prawnej, w jakiej funkcjonuja osoby znajdujace sie u schytku zycia oraz ich

1 Hospitium w jezyku tacinskim oznacza goscinny dom, kwatere; zob. J. Korpanty, Maly stownik fa-
cinsko-polski, Warszawa 2001, s. 308.

2 Zob. T. Dzierzanowski, Definicje opieki paliatywnej — przeglad narracyjny i nowa propozycja,
»Medycyna Paliatywna” 2021, nr 13(4), s. 188.

3 Tylko tytulem przyktadu wskaza¢ mozna: The Home for Incurables — 1879 — Adelaide, Australia;
The Home of Peace — 1885 — Friedenheim, Anglia; The Home of Peace for the Dying and Incura-
ble — 1902 - Perth, Australia; The Anglican House of Peace for the Dying — 1907 - Sydney, Austra-
lia.

4 Szerzej zob. T. Dzierzanowski, Definicje..., op. cit., s. 188.
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opiekunowie. Nie ulega watpliwosci, Ze ta szczegodlna sytuacja faktyczna, w ktorej
kazdy czlowiek predzej czy pozniej sie znajdzie, wigze si¢ z szerokim spektrum pro-
blemoéw i wymaga poglebionej refleksji, ktorej nie da si¢ przeprowadzi¢ w ramach
jednego opracowania. Warto zatem podkredli¢, ze tekst ten stanowi swego rodzaju
wprowadzenie do dalszych rozwazan, w zwigzku z czym jego zasadnicza czgs¢ ukie-
runkowana jest na kwestie terminologiczne, bardzo istotne z tego punktu widze-
nia, bowiem pokazujace z jednej strony ewolucje w podejsciu do opieki paliatywnej,
a z drugiej wskazujgce personalny aspekt wsparcia zwigzany z osobg u schytku zycia
i jej opiekunem. Przy tej okazji nalezy takze podkresli¢ wage uzywania odpowied-
nich okreslen, ktére nie majg charakteru stygmatyzujacego i nie nasuwaja negatyw-
nych skojarzen. Wtlasnie dlatego w tekscie autor nie uzywa takich terminéw, jak
stan terminalny czy osoba w stanie terminalnym?, ktére wigzg si¢ z nieuchronnym
umieraniem, lecz stara si¢ konsekwentnie postugiwa¢ terminologia o neutralnych
konotacjach - opieka paliatywna, osoba u schylku zycia itp. Niezwykle istotnym
elementem artykulu jest takze zaprezentowanie w oparciu o obowiazujacy stan
prawny podstawowych zalozen opieki paliatywnej w Polsce poprzez odniesienie si¢
do wykorzystywanych form wsparcia nie tylko osob u schytku zycia, lecz takze ich
opiekunéw. Nalezy w tym miejscu podkresli¢, ze opieka ta powinna przybra¢ holi-
styczny wymiar, wykraczajacy poza sfere prawno-instytucjonalng, stad czg¢$¢ roz-
wazan poswieconych jest takze wsparciu socjalnemu, duchowemu, emocjonalnemu
czy informacyjnemu, ktére z punktu widzenia tych oséb sa takze niezwykle istotne.
Ukazanie istniejacego katalogu form wsparcia wymaga takze refleksji dotyczacej
koniecznosci dokonania zmian istniejacego modelu opieki paliatywnej w Polsce
z uwagi na stojace przed polskim spoteczenstwem wyzwania demograficzne i epi-
demiczne. Jej efektem bedzie takze proba wskazania konkretnych rozwigzan nor-
matywnych wymagajacych interwencji ze strony prawodawcy. Takie podejscie do
tematu determinuje takze wybdr metod badawczych. Przede wszystkim konieczne
wydaje sie dokonanie analizy istniejagcych rozwigzan prawnych z wykorzystaniem
metody dogmatycznej. To wlasnie zastosowanie tej metody polegajacej na analizie
przepisow prawnych pozwala bowiem na okreslenie statusu prawnego opiekuna
osoby znajdujacej si¢ u schylku zycia, a takze na przedstawienie istniejacych rozwia-
zan prawnych pozwalajacych na zapewnienie réznorodnych form wsparcia zaréwno
0sob u schylku zycia, jak i ich opiekunéw. Metoda ta wspierana jest przez badania
literaturowe, bez ktorych okreslenie statusu chorego u schytku zycia oraz jego opie-
kunéw nie bytoby mozliwe.

5 Terminus (tac.) - granica, kres.
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1. Opieka paliatywna - zagadnienia terminologiczne

Okreslenie statusu chorego u schytku zycia i jego opiekunéw oraz zasad ich
wspierania nie jest mozliwe bez glebszej refleksji nad pojeciem opieki paliatywnej.
Tylko precyzyjne jej zdefiniowanie pozwala bowiem na wyznaczenie celow, jakie
przed nig stoja, oraz sposobow ich realizacji. Okreslenie celéw opieki paliatywnej
pozwala z kolei na podejmowanie konkretnych decyzji przez wlasciwe organy pan-
stwa w zakresie prowadzonej polityki zdrowotnej i spolecznej. Dopiero na tej bazie
mozliwe jest tworzenie konkretnych rozwiazan legislacyjnych, ktére zapewni¢ moga
wsparcie nie tylko osobom u schytku zycia, ale takze ich opiekunom.

Termin ,,opieka paliatywna” uzyty zostal po raz pierwszy przez Balfoura Mo-
unta, kanadyjskiego lekarza, ktéry w juz w latach siedemdziesigtych XX w. propa-
gowal ideg¢ profesjonalnej opieki nad osobami chorymi na nowotwory ztosliwe
w nieuleczalnym stadium®. To wlasnie on zwrécit uwage na odmienne znaczenie ter-
minéw ,,paliatywny” i ,hospicyjny’, a takze na jednoznacznie negatywne skojarzenie
terminéw ,opieka terminalna” oraz ,,hospicjum” jako zwigzanych z nieuchronnym
umieraniem’.

Zdecydowanie najbardziej znang definicja opieki paliatywnej jest ta sformu-
lowana przez Swiatowg Organizacje Zdrowia (WHO) w 2002 r. i zmodyfikowana
w 2020 r. Zgodnie z nig opieka paliatywna to podejscie, ktére poprawia jako$¢ zycia
pacjentow (dorostych i dzieci) oraz ich rodzin, borykajacych sie z problemami zwia-
zanymi z chorobami zagrazajacymi zyciu. Zapobiega i fagodzi cierpienie poprzez
wczesna identyfikacje, prawidlowa ocene oraz leczenie bolu i innych problemoéw fi-
zycznych, psychospotecznych lub duchowych®. Jak wida¢, szczegolnie istotnym jej
elementem jest zapobieganie cierpieniu i znoszenie go poprzez wczesng jego iden-
tyfikacje. Nalezaloby zatem przyja¢, ze celem tak rozumianej opieki paliatywnej jest
poprawa jakosci zycia pacjentéw i ich rodzin w sytuacji, gdy zmagaja si¢ oni z za-
grazajaca zyciu chorobg. Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze poprawa jakosci Zycia
moze by¢ osiggnieta poprzez wsparcie holistyczne obejmujace nie tylko niesienie ulgi
w cierpieniu fizycznym, ale i wsparcie spofeczne, psychologiczne i duchowe. Nalezy
zauwazy¢, ze w definicji tej nie okreslono choréb czy grup chordéb, dla ktérych dedy-
kowana bylaby opieka paliatywna. W komentarzu do definicji z 2020 r. wymieniono
jedynie tytulem przykladu najczestsze schorzenia, jakie moga wymagac opieki palia-
tywnej, wyliczenie to ma jednak charakter przykladowy®.

https://cdnmedhall.ca/laureates/balfourmount (1.12.2022).

T. Dzierzanowski, Definicje..., op. cit., s. 188.

Zob. https://www.who.int/health-topics/palliative-care (1.12.2022).

Sa to: nowotwory, choroby ukiadu krazenia, przewlekle choroby ukladu oddechowego, niewy-
dolnos¢ nerek, przewlekle choroby watroby, choroby neurologiczne, w tym m.in. stwardnienie
rozsiane, choroba Parkinsona, cukrzyca, reumatoidalne zapalenie stawow, otepienie, wady wro-
dzone, AIDS, lekooporna gruzlica.

N=REeCRRN o)
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W prawie polskim z pojeciem opieki paliatywnej spotkac sie mozna w rozpo-
rzadzeniu Ministra Zdrowia w sprawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej'®. Paragraf 3 ust. 1 tego rozporzadzenia definiuje jednak nie
tyle samg opieke paliatywng, co $wiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej, stano-
wiac, Ze jest to ,wszechstronna, calo$ciowa opieka i leczenie objawowe $wiadczenio-
biorcéw chorujacych na nieuleczalne, niepoddajace si¢ leczeniu przyczynowemu,
postepujace, ograniczajace zycie choroby. Opieka ta jest ukierunkowana na poprawe
jakosci zycia, ma na celu zapobieganie bolowi i innym objawom somatycznym oraz
ich u$mierzanie, fagodzenie cierpien psychicznych, duchowych i socjalnych” Tego
rodzaju podejscie polskiego prawodawcy nalezy oceni¢ negatywnie, bowiem zamiast
na istocie opieki skupil si¢ on na konkretnych $wiadczeniach przystugujacych cho-
rym. W konsekwencji ograniczyl dostep do tej opieki, wprowadzajac we wskazanym
wyzej akcie normatywnym zamkniety katalog choréb uprawniajacych do korzysta-
nia z niej. W praktyce zatem z opieki paliatywnej korzystaja gtéwnie pacjenci on-
kologiczni, ktérzy wedlug raportu NIK z 2019 r. stanowiag ponad 90% wszystkich
pacjentéow objetych ta forma wsparcia. Tymczasem corocznie 45 tys. pacjentéw
umiera ze zdiagnozowanymi chorobami nienowotworowymi — na przyklad cierpia-
cych na niewydolnos¢ serca lub nerek, ktore to choroby nie kwalifikujg do opieki pa-
liatywnej''. Ponadto prawodawca, skupiajgc sie w tej definicji na wsparciu chorych,
pominat zupelnie ich opiekunéw. Rodziny chorych u schylku Zycia nie majg zatem
zapewnionego wsparcia ani podczas choroby osoby bliskiej, ani w okresie zaloby, po
jej $mierci. Duze o$rodki opieki paliatywnej staraja sie czasem zapewnic takie wspar-
cie na swoj koszt, o ile pozwalajg im na to warunki organizacyjne i finansowe, jed-
nak co do zasady $wiadczenia dla rodzin oséb umierajacych nie s3 uwzglednione
ani w obowigzujacych aktach normatywnych, ani w wycenie $wiadczen i warunkach
realizacji Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ). Takie podejscie jest z zalozenia
sprzeczne z ideg opieki paliatywnej, wyrazona w przytoczonej wyzej definicji WHO,
ktoéra co prawda ma charakter normy soft law, jednak z uwagi na autorytet WHO
jako organizacji wyspecjalizowanej w zakresie ochrony zdrowia powinna by¢ pod-
czas stanowienia krajowego prawa powszechnie obowigzujacego uwzgledniana przez
organy stanowigce to prawo. W literaturze przedmiotu podkresla si¢, ze prawo migk-
kie wywotuje skutek poprzez perswazj¢. a nie przymus, za$ instrumenty miekkie, ta-
kie jak przytoczona wyzej definicja opieki paliatywnej, przyjmowane sg z intencja ich
przeistoczenia sie w traktat lub zwyczaj w dluzszej perspektywie czasowej'?. Wydaje

10  Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie §wiadczen gwaranto-
wanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej (tekst jedn. Dz.U z 2022 r., poz. 262).

11 Informacja o wynikach kontroli NIK - Zapewnienie opieki paliatywnej i hospicyjnej, Delegatura
w Bydgoszczy, LBY.430.003.2019, nr ewid. 146/2019/P/18/063/LBY.

12 Szerzejnaten temat zob. A. Wnukiewicz-Kozlowska, Autonomia jednostki w miedzynarodowym
prawie biomedycznym, Wroctaw 2019, s. 91.
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sie zatem, Ze polski prawodawca powinien dokona¢ korekty wskazanego wyzej roz-
porzadzenia, idacej w kierunku zapewnienia dostepu do opieki paliatywnej szerszej
grupie osob u schytku zycia. Ponadto rozwazenia wymaga, moim zdaniem, przyje-
cie definicji opieki paliatywnej w tym rozporzadzeniu lub - z uwagi na jej szczegdlne
znaczenie — w akcie normatywnym rangi ustawy. Nie ulega bowiem watpliwosci, ze
przyjecie tej definicji bedzie miato zasadniczy wplyw na ksztalt uprawnien szczegdl-
nej grupy ludzi: 0s6b u schytku zycia i ich opiekunéw.

W kontekscie powyzszych rozwazan warto wskaza¢ takze na definicje opieki pa-
liatywnej przyjete w ramach dzialalnosci dwoch najwiekszych migdzynarodowych
stowarzyszen zajmujacych sie promocja i rozwojem opieki paliatywnej: Europej-
skiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej (European Association for Palliative Care
- EAPC") i Miedzynarodowego Stowarzyszenia Opieki Hospicyjnej i Paliatywnej
(International Association for Hospice and Palliative Care - IAHPC').

Definicja przyjeta przez EAPC jest oparta na definicji WHO, jednakze
w odmienny sposéb podchodzi do 0séb wymagajacych opieki paliatywne;j'>. Wedtug
EAPC s3 to osoby cierpiace na choroby zagrazajace zyciu, u ktérych leczenie okazuje
sie nieskuteczne. Wynika z tego, Ze opieka paliatywng powinni by¢ obejmowani cho-
rzy na chorobe prowadzaca do $mierci, jesli choroba nie odpowiada na zastosowang
wczesdniej terapie. Tego rodzaju podejscie spotkalo sie¢ z krytyka w literaturze przed-
miotu jako zbyt waskie'¢. Definicja w wydaniu EAPC akcentuje ponadto konieczno$é
objecia opieka paliatywna rodziny pacjenta oraz spolecznosci. Ta druga kategoria
wydaje sie do$¢ zaskakujaca, bowiem pojecie to jest bardzo pojemne i brak jego spre-
cyzowania moze rodzi¢ powazne watpliwosci co do zakresu tej opieki.

Definicja zaproponowana przez IAHPC'” takze oparta jest na definicji WHO,
przy czym odrdzniaja ja od niej trzy zasadnicze kwestie. W pierwszej kolejnosci na-
lezy podkresli¢, ze opiece tej podlegaja osoby cierpigce z powodu ciezkich choréb,
przy czym ich wiek nie ma tutaj znaczenia. W definicji tej nie akcentuje sie zatem
$miertelno$ci choroby ani jej nieuleczalnosci, lecz jedynie jej ciezki przebieg. Po dru-
gie, wskazuje sie na konieczno$¢ podjecia opieki paliatywnej juz w pierwszej fazie
choroby. Po trzecie wreszcie, definicja ta zaklada dwustopniowy model opieki palia-
tywnej, charakteryzujacy si¢ przekazywaniem skomplikowanych i problematycznych
z punktu widzenia diagnostyki chorob do specjalistycznej opieki paliatywne;j.

13 Jest to najwigksza organizacja skupiajaca kilka tysigcy profesjonalistow i wolontariuszy z 42 kra-
jow $wiata, a takze 53 organizacje krajowe zajmujace si¢ opieka paliatywna w 30 krajach Europy
i 3 organizacje z Australii.

14 Jest to druga pod wzgledem waznosci organizacja skupiajaca profesjonalistow i wolontariuszy
zwigzanych z opieka paliatywna.

15  Definicje te przytacza T. Dzierzanowski; zob. T. Dzierzanowski, Definicje..., op. cit., s. 191.

16  Ibidem,s. 191.

17  Ibidem,s. 193.
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Z uwagi na ograniczony charakter opracowania pomijam juz tzw. pokrewne
formy opieki, do ktérych zalicza si¢ m.in. opieke hospicyjna, opieke wspomagajaca,
opieke konca zycia, opieke terminalng, ktére z réznych przyczyn nie s3 w powszech-
nym uzyciu i nie majg wigkszego znaczenia dla prowadzonych dalej rozwazan.

2. Status prawny opiekundéw o0sob u schylku zycia

Z uwagi na adresowanie opieki paliatywnej nie tylko do oséb u schytku zycia,
ale takze do ich opiekunéw doprecyzowania terminologicznego wymaga takze ta ka-
tegoria osob. Nie ma ona charakteru jednolitego, co wigze si¢ z faktem, Ze w polskim
prawie powszechnie obowigzujacym wyodrebnia si¢ dwie kategorie opiekunow:
prawnych i faktycznych. W przypadku dzieci opiekunami prawnymi sg zwykle ro-
dzice, natomiast w odniesieniu do 0séb dorostych u schylku zycia osoba opiekuna
prawnego wigze sie $cisle z przewidziang w kodeksie cywilnym'® instytucjg ubezwla-
snowolnienia. Chociaz dyskusja dotyczaca potrzeby zmiany podejscia do 0séb nie-
samodzielnych i odejscia od instytucji ubezwtasnowolnienia w kierunku rozwigzan
bardziej elastycznych, wigzacych sie ze wspomaganiem osoby wymagajacej wspar-
cia, jest istotna, na potrzeby artykulu konieczne wydaje si¢ jedynie zasygnalizowanie
podstawowych kwestii dotyczacych statusu prawnego tej kategorii opiekunow.

Problemy z samodzielnym i §wiadomym kierowaniem swoim postepowaniem sa
przestanka do catkowitego' lub czesciowego® ubezwlasnowolnienia osoby u schytku
zycia. Z kolei zgodnie z art. 175 kodeksu rodzinnego i opiekunczego?®' do opieki nad
osobg calkowicie ubezwlasnowolniong stosuje si¢ przepisy tego kodeksu dotyczace
opieki nad matoletnim. Kodeks rodzinny i opiekunczy stanowi tez, ze sad, podejmu-
jac decyzje o wyznaczeniu opiekuna prawnego dla osoby u schytku Zycia, powinien
bra¢ pod uwage stopien pokrewienstwa. Jezeli dobro ubezwiasnowolnionego nie
wskazuje inaczej, to opiekunem prawnym takiej osoby powinien by¢ jej wspdtmatzo-
nek. W razie braku zony lub me¢za takim opiekunem prawdopodobnie zostanie usta-
nowiony rodzic. W dalszej kolejnosci brana pod uwage bedzie inna osoba krewna lub

18  Ustawa z dnia 23 kwietnia 1964 r. Kodeks cywilny (tekst jedn. Dz.U. z 2022 r., poz. 1360).

19  Zgodnie z art. 13 § 1 i 2 kodeksu cywilnego: ,,Osoba, ktdéra ukonczyla lat trzynascie, moze by¢
ubezwlasnowolniona catkowicie, jezeli wskutek choroby psychicznej, niedorozwoju umystowego
albo innego rodzaju zaburzen psychicznych, w szczegélnosci pijaristwa lub narkomanii, nie jest
w stanie kierowaé swym postepowaniem. Dla ubezwlasnowolnionego catkowicie ustanawia si¢
opieke, chyba ze pozostaje on jeszcze pod wladza rodzicielsky”

20  Zgodnie z art. 16 § 1 i 2 kodeksu cywilnego: ,,Osoba pelnoletnia moze by¢ ubezwlasnowolniona
cze$ciowo z powodu choroby psychicznej, niedorozwoju umystowego albo innego rodzaju zabu-
rzen psychicznych, w szczegolnosci pijanstwa lub narkomanii, jezeli stan tej osoby nie uzasad-
nia ubezwlasnowolnienia catkowitego, lecz potrzebna jest pomoc do prowadzenia jej spraw. Dla
osoby ubezwlasnowolnionej czgsciowo ustanawia si¢ kuratelg”

21  Ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. Kodeks rodzinny i opiekunczy (tekst jedn. Dz.U. z 2020 r., poz.
1359).
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bliska?”. Nalezy jednak podkresli¢, ze ostatecznym kryterium zawsze bedzie jednak
zdolnos¢ do nalezytego sprawowania funkcji opiekuna prawnego®. Opiekun zobo-
wigzany jest wykonywac swe czynnosci z nalezyta starannoscia, jak tego wymaga do-
bro osoby pozostajacej pod opieka i interes spoteczny, podlega przy tym nadzorowi
sadu opiekunczego. Przede wszystkim opiekun prawny sprawuje piecze nad osoba
ubezwlasnowolniong. W jej ramach powinien zadba¢, aby osoba ta miala srodki do
zycia i zapewniong opieke lekarska, a takze aby nie stwarzata zagrozenia dla innych
0sob. Opiekun prawny zarzadza tez majatkiem osoby ubezwlasnowolnione;j.

Zupelnie inny jest status opiekuna faktycznego. Definicje legalna tego opiekuna
odnalez¢é mozna w ustawie o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (dalej
u.p.p)*, z kolei kompetencje opiekunéw faktycznych, przede wszystkim w zakresie
prawa do wyrazania zgody na interwencje medyczne (jedynie w kilku przypadkach)
oraz otrzymywania niektérych informacji dotyczacych pacjenta, okresla ustawa o za-
wodach lekarza i lekarza dentysty®. Zgodnie z art. 3 ust. 1 pkt 1 u.p.p. opiekunem
faktycznym jest osoba sprawujaca, bez obowigzku ustawowego, stalg opieke nad pa-
cjentem, ktory ze wzgledu na wiek, stan zdrowia albo stan psychiczny opieki takiej
wymaga. Opiekunem faktycznym jest zatem osoba spetniajaca trzy podstawowe kry-
teria:

1) sprawuje stalg piecz¢ nad pacjentem,
2) wiek, stan zdrowia lub stan psychiczny pacjenta powoduje, ze wymaga on ta-
kiej pieczy,

3) sprawowanie pieczy nad pacjentem nastepuje bez obowiazku ustawowego.

Warto w tym miejscu zauwazy¢, ze osoba sprawujaca stalg piecze nad pacjen-
tem, ktory ze wzgledu na wiek, stan zdrowia lub stan psychiczny tego wymaga, nie
zawsze moze zosta¢ uznana za opiekuna faktycznego. Z uwagi na fakt, ze piecza nad
pacjentem nie moze by¢ wykonywana na podstawie obowigzku plynacego z ustawy,
opiekunem faktycznym rzadko moze by¢ osoba pozostajgca w bliskiej relacji rodzin-
nej, ktdra jest zobowigzana do sprawowania opieki ze wzgledu na przepisy kodeksu
rodzinnego i opiekunczego. Stosunkowo czgsto natomiast zdarza sie, ze opiekunem
faktycznym staje si¢ osoba, ktdra sprawuje piecz¢ na podstawie obowigzku umow-
nego. Takim opiekunem moze zatem sta¢ si¢ osoba pielegnujaca osobe u schytku zy-
cia na podstawie umowy cywilnoprawnej. Odnoszac si¢ do kompetencji opiekuna

22 Por.art. 176 kodeksu rodzinnego i opiekuniczego.

23 Zob. postanowienie Sadu Najwyzszego z dnia 25 pazdziernika 2000 r., sygn. akt IV CKN 1628/00,
Legalis nr 56354.

24  Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (tekst jedn.
Dz.U. 22022 1., poz. 1876).

25  Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty (tekst jedn. Dz.U. z 2022 1.,
poz. 1731).
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faktycznego, warto zauwazy¢, ze jedng z najwazniejszych wydaje sie¢ prawo do wy-
razenia zgody na przebadanie osoby u schylku zycia, ktéra jest niezdolna do $wia-
domego wyrazenia zgody. W takim wypadku opiekun faktyczny przed wyrazeniem
zgody moze zosta¢ poinformowany przez lekarza o tym, na czym polega przeprowa-
dzane badanie®®. Do jego kompetencji nie nalezy juz jednak wyrazenie zgody na dal-
sze leczenie, a takze na badanie diagnostyczne niosace za sobg pewne ryzyko dla
pacjenta, takie jak np. rezonans magnetyczny czy tomografie. Podobnie wyglada sy-
tuacja w przypadku koniecznosci wykonania zabiegu operacyjnego — opiekun fak-
tyczny nie ma prawa do wyrazenia zgody lub sprzeciwu na jego wykonanie. Jezeli
zatem pacjent u schytku zycia nie ma opiekuna prawnego albo nie mozna si¢ z nim
porozumie¢, zgode na zabieg operacyjny lub czynnosci o podwyzszonym ryzyku
moze wyrazi¢ jedynie sad opiekunczy.

3. Formy wsparcia 0sob u schylku zZycia i ich opiekunéow

Nie ulega watpliwosci, ze bliscy oséb znajdujacych sie u schytku zycia, rodzina
i przyjaciele, s3 najlepszymi opiekunami chorego. Z drugiej strony potrzebuja oni
wsparcia, bowiem nie s3 w stanie samodzielnie zapewni¢ choremu profesjonalnej
opieki medycznej czy psychologicznej. Trzeba jednak pamietac, ze wsparcie z ze-
wnatrz powinno by¢ dostosowane do potrzeb chorego i jego rodziny. Towarzyszace
$miertelnej chorobie wysokie napigcie emocjonalne, uczucie braku wsparcia albo
rzeczywisty jej brak powoduje, ze osoby, ktére moga pomodc, muszg pamietaé, iz
zakres i forme tej pomocy nalezy uzgodni¢ zaréwno z chorym, jak i jego bliskimi.
Zinstytucjonalizowang forma opieki nad osoba u schytku zycia w Polsce jest opieka
paliatywna i hospicyjna, ktéra moze w aktualnym stanie prawnym przybra¢ jedng
z czterech postaci.

Pierwsza z nich jest domowa opieka hospicyjna, ktéra chory powinien zosta¢
objety w dniu zgloszenia lub nastepnego dnia, a w ktorej sktad wchodza nie tylko
lekarze i pielegniarki, ale takze wolontariusze i duchowni niekoniecznie majacy wy-
ksztalcenie medyczne. Zapewniajg oni pomoc specjalistyczng, duchowg oraz spon-
taniczng chorym przebywajacym w domu pod opieka rodziny i bliskich. Opieka ta
jest przeznaczona dla dorostych lub dla dzieci do ukonczenia osiemnastego roku
zycia i zgodnie z § 6 rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie $wiadczen gwa-
rantowanych obejmuje ona $wiadczenie opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy,

26  Trzebajednak pamietad, ze jezeli chory ma pelna zdolno$¢ do czynnosci prawnych, lekarz, udzie-
lajac $wiadczenia zdrowotnego, nie moze opierac si¢ na zgodzie wyrazonej przez opiekuna. Po-
dobnie nie moze przymusza¢ go do wyznaczenia os6b uprawnionych do udzielania informacji
medycznych. Szerzej na temat dopuszczalnych form ograniczenia prawa pacjenta do samostano-
wienia zob. T. Gradalski, K. Kochan, E. Wesolek, J. Kleja, Zgoda chorego na leczenie u kresu zycia,
»Medycyna Paliatywna w Praktyce” 2010, nr 3, s. 121-123.
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pielegniarki, psychologéw, rehabilitantéw i fizjoterapeutéw, leczenie farmakolo-
giczne, leczenie bolu zgodnie z wytycznymi Swiatowej Organizacji Zdrowia (drabina
analgetyczna®’), leczenie innych objaw6w chorobowych, zapobieganie powiklaniom,
bezplatne wypozyczanie przez hospicja domowe wyrobéw medycznych i §rodkéw
pomocniczych (np. inhalatoréw, glukometréw, wozkow inwalidzkich, kul, sprzetu do
pomiaru ci$nienia krwi), a takze badania zlecone przez lekarza zatrudnionego w ho-
spicjum domowym dla dorostych lub dla dzieci do ukonczenia osiemnastego roku
zycia. Pacjenci korzystajacy z domowej opieki hospicyjnej maja prawo do pelnego,
calodobowego dostepu do lekarza i pielegniarki, porad lekarskich w zaleznosci od
potrzeb (nie rzadziej niz dwa razy w miesigcu), wizyt pielegniarskich w zaleznosci
od potrzeb (nie rzadziej niz dwa razy w tygodniu). Gtéwnym zatozeniem hospicjum
domowego jest Scista wspdtpraca wskazanego wyzej personelu z rodzina. Tytulem
przykladu: pielegniarka uczy rodzine zajmujacag sie¢ chorym m.in. pielegnacji jego
ciala, profilaktyki przeciwodlezynowej, zapobiegania zaparciom, biegunkom, obstugi
pompy infuzyjnej czy techniki przygotowywania lekéw doustnych i ich podawania®.
Opieka tego rodzaju zapewnia potrzeby okoto 90% potrzebujacych, dzigki czemu nie
ma koniecznosci angazowania osrodkow specjalistycznych. Hospicjum domowe dla
dorostych obejmuje opieka chorych w promieniu 30 km od miejsca swojej siedziby.
Z kolei hospicjum domowe dla dzieci dziala na obszarze o promieniu 100 km; rozta-
cza si¢ tam opieke nad dzie¢mi w schytkowym stadium zycia, u ktérych nie prowadzi
sie terapii przedtuzajacej zycie (chemioterapii, intensywnej terapii itp.).

Druga postacia opieki paliatywnej sa $wiadczenia udzielane stacjonarnie w ho-
spicjach stacjonarnych lub na oddziale medycyny paliatywnej. Oprdcz wskazanych
juz wyzej $wiadczen realizowanych w ramach domowej opieki hospicyjnej placowki
te zapewniajg takze (zgodnie z § 5 rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie

27 Jesttoschemat stosowania lekéw przeciwbdlowych, ktéry zostat opracowany w 1986 r. przez Swia-
towg Organizacje¢ Zdrowia (WHO). Schemat ten zawiera trzy stopnie odczuwania bdlu, do kto-
rych przypisane zostaty odpowiednie leki, jakie powinny by¢ wykorzystane w celu jego zniesienia.
Stopien I to bol o niewielkim nasileniu. Leczenie polega na zastosowaniu lekéw nieopioidowych,
takich jak NLPZ czy paracetamol. Stopien II to bol o wigkszym nasileniu. W leczeniu takiego bolu
stosuje si¢ leki z grupy opioidowych $rodkéw przeciwbdlowych. II stopien bolu wymaga zastoso-
wania nieco stabszych opioiddw, takich jak tramadol, dihydrokodeina czy tez etylomorfina. Do-
datkowo lekarz moze dotaczy¢ terapi¢ nieopioidowym $rodkiem przeciwbdlowym. Stopien III to
najwyzszy stopien drabiny analgetycznej. Dotyczy bélu o duzym nasileniu. W leczeniu tak silnego
bdlu stosuje si¢ leki o budowie opioidowej, takie jak morfina, fentanyl, buprenorfina, oksykodon
oraz metadon. Wymienione leki mogg mie¢ forme tabletek, plastréw czy tez iniekcji. Do silnych
lekéw opioidowych bardzo czgsto dotacza sie takze leki nieopioidowe; wiecej zob. J. Woron, J. Do-
brogowski, J. Wordliczek, J. Kleja, Leczenie bélu w oparciu o drabing analgetyczng WHO, ,,Medy-
cyna po Dyplomie” 2011(20), nr 8(185), s. 52-61; https://podyplomie.pl/publish/system/articles/
pdfarticles/000/010/889/original/Strony_od_MpD_2011_08-7.pdf?1468491669 (14.11.2022).

28  Nalezy podkredli¢, ze opieka pielggniarska nie obejmuje tzw. opieki wyreczajacej. Pielegniarka ho-
spicjum domowego nie wykonuje czynnosci zwigzanych z prowadzeniem domu i nie zostaje tez
z chorym podczas nieobecnosci rodziny.
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swiadczen gwarantowanych) badania zlecone przez lekarza zatrudnionego w hospi-
cjum stacjonarnym lub oddziale medycyny paliatywnej, a takze zaopatrzenie w wy-
roby medyczne konieczne do wykonania §wiadczenia gwarantowanego w hospicjum
stacjonarnym lub w oddziale medycyny paliatywnej. Wazna forma wsparcia rodziny
chorego u schylku zycia jest takze $wiadczenie tzw. opieki wyreczajacej, obejmujacej
przyjmowanie chorych do hospicjum stacjonarnego lub oddzialu medycyny palia-
tywnej na okres nie dluzszy niz 10 dni. W ten sposoéb bliscy chorego moga sami sko-
rzysta¢ ze $wiadczen leczniczych czy rehabilitacyjnych, ktorych potrzebuja, lub po
prostu odpoczaé po wyczerpujacej, dwudziestoczterogodzinnej opiece, jaka musza
zapewni¢ choremu®. Warto w tym miejscu podkresli¢, ze do hospicjum stacjonar-
nego lub oddziatu medycyny paliatywnej przyjmowany jest kazdy pacjent, u ktérego
wystepuja trudne warunki domowe, za$ rodzina potrzebuje czasowego odcigze-
nia lub tez nie posiada kompetencji w prowadzeniu terapii objawéw. Warunkiem
umieszczenia jest oczywiscie Swiadomie wyrazona zgoda pacjenta lub — w przypadku
jego ubezwlasnowolnienia - zgoda opiekuna lub kuratora. W przypadku dzieci do
13 roku zycia bedzie to oczywiscie zgoda rodzicéw. Nalezy podkresli¢, ze niedopusz-
czalne jest przymusowe umieszczenie chorego w tego typu placéwce. Oczywiscie, gdy
stan zdrowia polepszy sie, chory moze powrdci¢ do domu bez ryzyka pogorszenia
stanu zdrowia. Warto zauwazy¢, ze hospicja dysponujg zwykle stosunkowo niewielka
iloscig 16zek™, co zapobiega sztucznemu naptywowi pacjentéw i niepotrzebnemu
wydluzaniu si¢ pobytu pacjenta. Ponadto bliscy pacjenta moga uczy¢ sie tam prak-
tycznej pomocy przy pielegnacji i opiece nad osobami w ostatniej fazie zycia, jedno-
cze$nie wprowadzajac do codziennej opieki elementy Zycia rodzinnego. W tego typu
placowkach nie ma takze, co do zasady®!, ograniczen co do czasu przebywania z cho-
rym, mozna roéwniez przyprowadzac dzieci.

Trzeci typ opieki to poradnie medycyny paliatywnej. Jest to forma wsparcia bar-
dzo popularna w duzych miastach. Tego rodzaju osrodki wspomagaja placowki sta-
cjonarne i zespoly opieki domowej. Mieszkajacy w poblizu chorzy w pierwszej fazie
$miertelnej choroby moga korzysta¢ z pomocy do$wiadczonego zespotu. Swiadcze-
nia realizowane w warunkach ambulatoryjnych obejmujg porady i konsultacje le-
karskie w poradni lub w domu chorego (w tym réwniez porady dla osdb, ktére nie

29  Szerzej natemat znaczenia tzw. opieki wyreczajacej zob. M. Borski, ,,Opieka wytchnieniowa” jako
wazny instrument wsparcia opiekunéw osob z niepetnosprawnos$ciami, ,Roczniki Administracji
i Prawa” 2019, nr 2, s. 151-167.

30  Wedlug wytycznych WHO oddziaty paliatywne powinny liczy¢ od pieciu do maksymalnie czter-
nastu 16zek. W pokojach powinny by¢ zakwaterowane maksymalnie 2-3 osoby. Ponadto pacjenci
chodzacy lub jezdzacy na wozkach, a takze odwiedzajace rodziny powinni mie¢ dostep do kuchni
lub pomieszczenia socjalnego, w ktérym mozna przygotowac ciepte napoje lub podgrzaé positek.
Oddziat powinien takze obejmowac $wietlice lub inne miejsce spotkan dla chorych, na przyklad
hol, gdzie mozna si¢ spotkaé, porozmawia¢ lub przeprowadzi¢ terapie zajeciowa.

31  Takim wyjatkiem sg oczywiscie wzgledy epidemiologiczne.
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zostaly zakwalifikowane do hospicjum domowego), porady psychologa oraz $wiad-
czenia pielegniarskie w poradni lub w domu pacjenta. W ramach porady, zgodnie
z § 7 rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie §wiadczen gwarantowanych, pa-
cjentom przystuguja: badania podmiotowe™ i przedmiotowe®, zalecenia lekarza do-
tyczace ilosci przyjmowanych lekow (w tym lekow przeciwbdlowych), zapewnienie
niezbednych badan diagnostycznych oraz zlecenie zabiegéw pielegnacyjnych, kiero-
wanie do podmiotdw leczniczych (w tym udzielajacych swiadczen opieki paliatywnej
i hospicyjnej w warunkach stacjonarnych lub domowych) oraz wydawanie niezbed-
nych w procesie leczenia orzeczen i opinii o stanie zdrowia.

Ostatnia, czwarta forma opieki to perinatalna opieka paliatywna. Pojecie to nie
doczekalo sie do dzi$ definicji legalnej. Probe jego zdefiniowania podjat T. Dangel,
specjalista w zakresie medycyny paliatywnej ktéry uznal, ze opieka ta polega na ,,za-
pewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzicom ptodéw i noworodkéw z wadami
letalnymi oraz opieki noworodkom z tymi wadami, nastawionej na zapewnienie
komfortu i ochrone przed uporczywq i daremng terapia. Obejmuje leczenie obja-
wowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie
w zalobie dla rodzicow. Opieka nad dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale
neonatologii lub w domu przez rodzicéw i hospicjum, jezeli dziecko przezyje poréd
i zostanie wypisane ze szpitala™*. Wsparcie to przeznaczone jest dla rodzicow opie-
kujacych sie dzie¢mi z ciezkim i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng
chorobg zagrazajaca zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka
lub w czasie porodu. Realizowane jest ono w fazie prenatalnej maksymalnie do 28
dnia po porodzie. Zgodnie z § 7a rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie §wiad-
czen gwarantowanych obejmuje ono porady i konsultacje lekarskie oraz porady
psychologa w poradni medycyny paliatywnej, hospicjum domowym dla dzieci lub
hospicjum stacjonarnym. Ponadto jest ono realizowane poprzez koordynacje opieki
obejmujacej:

1) zapewnienie wspolpracy ze $wiadczeniodawcg udzielajacym $wiadczen z za-

kresu poloznictwa i ginekologii lub neonatologii w warunkach leczenia szpi-
talnego lub porady specjalistycznej;

32 Badanie podmiotowe (history taking) to jeden z elementéw badania lekarskiego, ktéry polega
na zebraniu dokladnego wywiadu medycznego w celu okreslenia objawow i dolegliwosci wyste-
pujacych u pacjenta oraz choréb wspélistniejacych; por. https://www.zwrotnikraka.pl/podejrze-
nie-raka-badanie-podmiotowe-i-przedmiotowe/ (24.11.2022).

33  Badanie przedmiotowe (physical examination) to badanie fizykalne - czes¢ badania lekarskiego,
ktéra polega na ogladaniu, dotykaniu, opukiwaniu oraz ostuchiwaniu pacjenta przez lekarza;
por. https://www.zwrotnikraka.pl/podejrzenie-raka-badanie-podmiotowe-i-przedmiotowe/
(24.11.2022).

34  T.Dangel,]. Szymkiewicz-Dangel, Propozycja programu ochrony zycia w przypadku rozpoznania
wady letalnej w badaniach prenatalnych, https://perinatalne.pl/pliki/Artykul/1037_hospicjum
-perinatalne-materialy-informacyjne.pdf (24.11.2022).
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2) zapewnienie wspolpracy z hospicjum domowym dla dzieci lub z hospicjum
stacjonarnym, pozwalajacej na zachowanie cigglosci opieki nad dzieckiem
w przypadku zaistnienia mozliwo$ci wypisu z oddziatu, na ktérym przebywa
dziecko;

3) zapewnienie wspolpracy z o$rodkiem diagnostyki prenatalnej, o$rodkiem
kardiologii prenatalnej lub zakladem genetyki;

4) poinformowanie rodzicéw dziecka o mozliwosci pozegnania sie ze zmartym
dzieckiem oraz o sposobie pochowku;

5) przekazanie informacji dotyczacych postepowania w przypadku zgonu
dziecka;

6) zapewnienie ciaglosci leczenia stosownie do stanu zdrowia po zakonczeniu
realizacji $wiadczenia gwarantowanego w warunkach perinatalnej opieki
paliatywnej, w tym w uzasadnionych przypadkach opieki paliatywnej po
urodzeniu dziecka oraz wsparcia w zalobie po $mierci dziecka przez udzial
w grupie wsparcia w zalobie.

Zdecydowanie najczesciej perinatalna opieka paliatywna realizowana jest przez
zapewniajace kompleksowe wsparcie hospicjum perinatalne®. Aktualnie w Polsce
dziala 17 tego rodzaju placéwek?. Najistotniejszym jego elementem jest lekarz (pe-
diatra lub neonatolog) pracujacy w hospicjum dla dzieci oraz psycholog. W zalezno-
$ci od sytuacji i potrzeb do zespolu wiaczani sg specjalisci z innych dziedzin, m.in.
genetycy, ginekolodzy-poloznicy oraz diagnosci prenatalni. Rodzinom zapewnia si¢
réwniez mozliwos¢ wsparcia duchowego. Wazna role w zespole hospicjum odgrywa
polozna sprawujaca opieke nad kobietg przed porodem, w jego trakcie oraz po na-
rodzinach dziecka. W dziatalno$ci hospicjum perinatalnego niezbedna jest wspot-
praca z o$rodkami specjalizujacymi si¢ w medycynie perinatalnej oraz oddziatami,
na ktorych maja sie odbywac porody kobiet objetych perinatalng opieka paliatywna.
Hospicja perinatalne s3 instytucjami do$¢ mtodymi, jednak potrzeba podejmowania
tego rodzaju dziatalnosci byta dostrzegana w Polsce od diuzszego czasu i realizowana
przez organizacje pozarzadowe, czesto w formie wolontariatu. Do dnia dzisiejszego

35  Na 23 placéwki oferujace $wiadczenia z zakresu perinatalnej opieki paliatywnej az 17 ma w na-
zwie hospicjum perinatalne. Wigkszo$¢ hospicjow jest elementem wigkszej struktury, stanowiac
cze$¢ hospicjum dla dzieci lub szpitala; por. Komunikat NFZ dotyczacy perinatalnej opieki palia-
tywnej — https://www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/komunikat-dotyczacy-perina-
talnej-opieki-paliatywnej,7857.html (24.11.2022).

36 Jest to stosunkowo dobry wynik. Co prawda w Polsce nie ma tak rozbudowanej sieci placowek jak
w Stanach Zjednoczonych czy w Kanadzie, ale w poréwnaniu z innymi paristwami Europy Srod-
kowo-Wschodniej, gdzie wyspecjalizowane hospicja perinatalne wystepuja stosunkowo rzadko,
jest ich relatywnie duzo. Niestety, sa bardzo nieréwnomiernie rozplanowane na terenie kraju, co
sprawia, Ze nie ma do nich zapewnionego réwnego dostepu; szerzej zob. https://www.fundacja-
kornice.pl/pl/aktualnosci/hospicja-modelove (24.11.2022).
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instytucja ta nie doczekala si¢ definicji legalnej. Wcigz natomiast podejmowane
sa proby okreslenia jej cech konstytutywnych. Warto w tym miejscu zauwazy¢, ze
osoby zajmujace si¢ ta problematyka podkreslaja, iz hospicja perinatalne nie moga
by¢ przedstawiane jako odrebne miejsca wsparcia, i zwracajg uwage na interdyscypli-
narny charakter podejmowanych w ich ramach dziatan?’.

Opieka paliatywna to oczywiscie nie tylko §wiadczenia medyczne i opiekuncze,
z ktérych osoby u schylku Zycia i ich opiekunowie korzystaja na okreslonych wyzej
zasadach. Niezwykle wazng forma wsparcia tych osdb jest takze wsparcie socjalne.
Wedtug P. Krakowiaka jest ono szczegélnie istotne dla chorego u kresu zycia zaréwno
podczas przechodzenia od intensywnej szpitalnej opieki medycznej do opieki domo-
wej, jak i w czasie domowej opieki, gdy pojawia sie potrzeba wsparcia systemu po-
mocy spolecznej dla oséb z niepelnosprawnosciami®®. Nie ulega takze watpliwosci,
ze ,,gdy pacjent przechodzi z opieki domowej do hospicjum stacjonarnego, pracow-
nik socjalny powinien mu towarzyszy¢ wlasciwie od chwili przyjecia. W czasie jego
pobytu w hospicjum moze wraz z personelem niemedycznym ulatwi¢ choremu lep-
sze przystosowanie sie do $rodowiska i procesu leczenia™. Jego rola wigze sie takze
z wyjasnianiem wszelkich dostepnych dla bliskich osoby u schytku zycia sposobow
pomocy, a takze koordynowaniem tego aspektu opieki z opieka medyczng i piele-
gniarska oraz wskazywaniem na mozliwosci wspolpracy z organizacjami pozarzado-
wymi, mogacymi pomé6c w mobilizowaniu zasobdw spolecznych na rzecz fizycznego
i psychicznego dobrostanu cigzko chorego i wsparcia jego otoczenia*. Nalezy takze
zauwazy¢, ze zadania pracownika socjalnego w opiece paliatywnej nie koncza sie
w chwili $mierci pacjenta, gdyz misja hospicjow jest kontynuowanie wsparcia wobec
rodzin w zatobie. Skupia si¢ ono na przywracaniu im aktywnosci spotecznej i tworze-
niu ,,sieci oparcia spolecznego™'.

Nie mozna zapomina¢ wreszcie o kierowanym w strone osob u schyltku zycia
oraz ich opiekunéw wsparciu emocjonalnym czy informacyjnym. W literaturze psy-
chologicznej podkresla sie, ze ,,przystosowanie do zblizajacego si¢ kresu zycia jest
procesem, do ktérego nalezy dostosowac dzialania pomocowe. Nie s3 one typowymi
interwencjami, a raczej byciem przy pacjencie i jego opiekunie, ktore daje im swiado-

37  Por. B. Kmieciak, Z. Szafranska-Czajka, R. Dorosinski, Perinatalna opieka hospicyjna, raport.
Centrum Bioetyki Instytut na rzecz Kultury Prawnej Ordo Iuris, Warszawa 2016; http://docplayer.
pl/23681201-Perinatalna-opieka-hospicyjna-wizja-dzialania-oraz-wyzwania.html (22.11.2022).

38  P.Krakowiak, Praca socjalna w opiece u kresu zycia na §wiecie i mozliwosci jej rozwoju w Polsce,
»Pielegniarstwo i Zdrowie Publiczne” 2011, nr 1, s. 248-249.

39  Ibidem, s. 249.

40 P Krakowiak, E. Starkel, Spoteczne potrzeby i pomoc socjalna przewlekle chorym i ich rodzinom,
(w:) P. Krakowiak, D. Krzyzanowski, A. Modlinska, Przewlekle chory w domu, Gdansk 2011.

41 B. Kromolicka, Holistyczny charakter opieki nad przewlekle i terminalnie chorymi, (w:) P. Krako-
wiak, D. Krzyzanowski, A. Modlinska, Przewlekle chory w domu, Gdansk 2011.
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mos$¢, ze nie sg sami’*. Warto jednak pamieta¢ o odpowiednim dopasowaniu formy

wsparcia do aktualnego stanu psychicznego chorego i jego rodziny. W pierwszym
etapie $miertelnej choroby, okreslanym jako zaprzeczenie, kiedy chory i rodzina
dowiadujg si¢ o zaawansowaniu choroby i nieuchronnosci §mierci. otrzymuja oni
najczesciej bardzo wiele informacji, ktore do nich jednak z racji aktualnego stanu
psychicznego nie docieraja. Stan zaprzeczenia chroni w tym czasie przed silnymi,
negatywnymi emocjami, jednoczesnie utrudniajac przystosowanie si¢ do nowej sy-
tuacji®. Wedlug E. Piotrowskiej, udzielajac wsparcia zaréwno choremu jak i jego
rodzinie, nalezy unika¢ akcentowania zagrozen, bowiem moze to tylko wzmocnic za-
przeczenie*. Psycholodzy zwracajg uwage, ze w takiej sytuacji skuteczniejszg formg
wsparcia jest bezposrednie odniesienie do zagrozenia i identyfikacja jego elemen-
tow, a nastepnie ocena sposobdw radzenia sobie®. Wedlug G. Bishopa w sytuacji, gdy
$mier¢ staje si¢ coraz bardziej realna, zaréwno chory jak i jego rodzina staja si¢ bar-
dziej sklonni do rozméw na ten temat. Dlatego tez rozmowy na temat leku przed
umieraniem bliskiej osoby powinny by¢ prowadzone, gdy tylko pojawia si¢ oznaki
tej emocji u opiekunéw. Nalezy je prowadzi¢ w sposob otwarty, lecz delikatny. Ko-
lejny etap to faza depresji, gdy chory lub jego bliscy zamykaja si¢ w sobie, odsuwaja
od $wiata zewnetrznego. Trzeba wtedy uszanowac ich samotno$¢, zaakceptowac ich
decyzje, wspiera¢ w milczeniu. Czesto sam chory potrzebuje przyzwolenia bliskiej
osoby na odejscie. Wazne, by te zgode otrzymal*. Dojscie do fazy akceptacji $mierci
bliskiej osoby jest istotg wsparcia psychicznego.

4. Przyszlos¢ opieki paliatywnej w Polsce

Podstawowym dokumentem okreslajacym postulowany ksztalt opieki paliatyw-
nej w poszczegolnych panstwach sg przyjete w ramach prac Rady Europy Wytyczne
(Rekomendacje) Rec (2003) 24 Komitetu Ministrow dla panstw czlonkowskich do-
tyczace organizacji opieki paliatywnej*’, opracowane przez Komitet Ekspertéw pod
auspicjami Europejskiego Komitetu Zdrowia Rady Europy. Wytyczne gwarantujg do-
step do opieki paliatywnej wszystkim, ktdrzy jej potrzebuja, niezaleznie od rodzaju
schorzenia, a takze bez wzgledu na posiadany status ekonomiczny czy pochodzenie.
Ponadto w dokumencie tym przewidziano, ze panstwa, przyjmujac wlasne strate-
gie prowadzenia opieki paliatywnej, majg obowigzek respektowania praw cztowieka

42 Por. E. Piotrowska, Problemy spoleczne rodzin opiekujacych si¢ swoimi bliskimi w terminalnym
okresie choroby nowotworowej, ,Medycyna Paliatywna” 2015, nr 7(1), s. 48.

43 Ibidem,s. 49.

44 Ibidem.

45  Ibidem.

46  G. Bishop, Psychologia zdrowia, Wroctaw 2007, s. 363-364.

47  https://docplayer.pl/11446832-Wytyczne-rekomendacje-rec-2003-24-komitetu-mi-
nistrow-dla-panstw-czlonkowskich-dotyczace-organizacji-opieki-paliatywnej.html (1.12.2022).
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i praw pacjenta, ze szczeg6lnym uwzglednieniem prawa do zachowania godnosci
ludzkiej.

Zasady okreslone we wskazanych wyzej wytycznych zostaly w duzym stopniu
zaimplementowane takze w Polsce. Warto przy tym podkresli¢, ze Polska uwazana
jest za pioniera i lidera opieki paliatywnej w Europie Srodkowo-Wschodniej. Pod
wzgledem ilo$ci placowek realizujacych opieke paliatywna Polska nie ustepuje Szwe-
cji, krajom Beneluksu czy Irlandii. Niestety, duzo gorzej wyglada dostep do swiad-
czen tego rodzaju w réznych czesciach kraju. Sg miejsca, gdzie dostepnos¢ swiadczen
z zakresu opieki paliatywnej jest bardzo dobra, a s3 i takie, gdzie ze swiadczen tego
rodzaju skorzysta¢ nie mozna w ogole.

Wriasnie dlatego nie ulega watpliwosci, ze organizacja opieki paliatywnej w Pol-
sce wymaga ciaglego udoskonalania. Wiaze sie to z obiektywnymi zjawiskami de-
mograficznymi i epidemicznymi. Wedtug danych Gléwnego Urzedu Statystycznego
w latach 2006-2015 przecig¢tne dalsze trwanie zycia w Polsce zwigkszyto sie o 2,65
roku w przypadku mezczyzn i 1,95 roku w przypadku kobiet. Z kolei przecietna dtu-
gos$¢ zycia w zdrowiu w badanym okresie wzrosta o 1,7 roku dla mezczyzn i 0,3 roku
dla kobiet, co wskazuje, ze dtuzsze zycie wcale nie jest rOwnoznaczne z dluzszym zy-
ciem w zdrowiu. Starzenie si¢ spoleczenstwa powoduje, iz wzrasta liczba 0oséb wy-
magajacych wsparcia i opieki, u ktérych wystepuja rézne i liczne objawy zwigzane
z chorobami przewlektymi tub dtugotrwalymi problemami zdrowotnymi. Proces sta-
rzenia si¢ ludnosci przejawia sie znaczacym przyrostem oséb w starszym wieku —
z 5,9 miliona oséb w wieku 65 lat wiecej w 2014 r. (15,5% ogdétu ludnosci) oraz nieco
ponad 6,9 mln w 2019 r. (18,1%) do 8,6 mln w 2030 r. (23,2%) oraz 11 mln w roku
2050 (32,7%). Ponadto w grupie osob starszych wzrasta liczba oséb sedziwych, defi-
niowanych jako osoby w wieku 80 lat i wigcej lub 85 lat i wigcej. Grupa oséb w wieku
80 lat i wiecej ma wzrosna¢ z ponad 1,5 mln oséb w 2014 r. oraz 1,7 mln w 2019 do
ponad 3,5 mln w 2050 r., za$ osob w wieku 85 lat i wiecej z 664,8 tys. w 2014 r. do
812,1 tys. 0s6b w 2018 roku oraz blisko 2,1 mIn w 2050 r. Znaczgco zatem wzrasta nie
tylko populacja 0sob starszych, ale i udzial w niej oséb sedziwych (bez wzgledu na to,
jak zdefiniuje sie te grupe wiekowg). Mozna zatem mowié o procesie podwdjnego
starzenia si¢ ludnosci**. Wedlug danych opublikowanych w Ogélnopolskiej Mapie
Potrzeb Zdrowotnych z opieki paliatywnej korzysta co roku ponad 90 tysigcy osob,
z czego ponad 70% stanowig pacjenci powyzej 60 roku zycia. U ponad 88% chorych
rozpoznaniem w momencie przyjecia byta choroba nowotworowa®. Aktualnie liczba
pacjentow korzystajacych z opieki paliatywnej wynosi 237,10 na 100 tysiecy miesz-
kancéw, przy czym jest ona mocno zréznicowana w zaleznoéci od konkretnego wo-
jewodztwa (od 307,75 — w wojewddztwie dolnoslaskim do 185,90 w wojewddztwie

48  https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/demografia/ (14.11.2022).
49  https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/opieka-paliatywno-hospi-
cyjna/ (14.11.2022).
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lubelskim). W zaleznos$ci od rodzaju opieki wskaznik ten wynosi: 160,65 w przy-
padku opieki domowej, 79,24 w przypadku opieki stacjonarnej i 31,66 w przypadku
opieki ambulatoryjnej. Jesli chodzi o liczbe podmiotéw $wiadczacych opieke palia-
tywna w 2020 r., to tacznie funkcjonowalo w skali kraju 656 osrodkéw, wérdd ktorych
znalazly si¢ 193 placowki stacjonarne, 145 ambulatoryjnych i 553 domowe. Najwigcej
z nich znajdowalo si¢ w wojewddztwach: mazowieckim, podkarpackim i wielkopol-
skim, najmniej za§ w wojewddztwach: podlaskim, opolskim i lubuskim. Warto przy-
toczy¢ w tym miejscu wskaznik liczby t6zek na 1 milion mieszkancow, ktory wynidst
srednio dla catego kraju 109,89. Takze i w tym przypadku dostepnos¢ miejsc opieki
paliatywnej jest rozna w zaleznosdci od regionu. Najwyzsze wskazniki odnotowac
mozna w wojewddztwach: $wietokrzyskim, podkarpackim i matopolskim, najniz-
sze za$ w mazowieckim, 16dzkim i warminsko-mazurskim. To tu zatem dostepnosé
opieki paliatywnej jest najnizsza™. Szczegotowa analiza zaprezentowanych wyzej da-
nych statystycznych pokazuje ponadto, ze najwigksze problemy w zakresie zapewnie-
nia odpowiedniej opieki paliatywnej zaobserwowa¢ mozna na obszarach wiejskich.
A przeciez obszary te stanowig ponad 90% terytorium Polski. Procesowi starzenia
sie spoleczenstwa polskiego na wsiach towarzyszy czesto stabo rozwinieta infra-
struktura, ograniczony dostep do transportu publicznego, ustug spotecznych i opieki
zdrowotnej, co negatywnie wplywa na jakos$¢ zycia najstarszych mieszkancéw oraz
ich prawo do opieki i godnej staro$ci.

Biorac powyzsze pod uwagg, nalezy podkresli¢, ze zgodnie z art. 68 ust. 1 i 2 Kon-
stytucji RP kazdy ma prawo do ochrony zdrowia, za$ wszystkim obywatelom, nie-
zaleznie od ich sytuacji materialnej, wtadze publiczne zapewniajg réwny dostep do
swiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze srodkéw publicznych. Trybunat Kon-
stytucyjny w swoim orzecznictwie wyraznie zwraca uwage na podstawowy charakter
prawa do ochrony zdrowia, ktére swe Zrédlo ma w przyrodzonej i niezbywalnej god-
nosci czlowieka®'. Godno$¢ ta jest z kolei nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochrona
obowigzkiem wtadz publicznych. Nalezy w zwiazku z tym zgodzi¢ si¢ z Rzecznikiem
Praw Obywatelskich, ktéry w pismie do Ministra Zdrowia dotyczacym zapewnienia
opieki paliatywnej na obszarach wiejskich zwraca uwage, ze ,,z artykutami 30 i 38
Konstytucji wyjatkowo mocno, wrecz nierozerwalnie zwigzany jest art. 68 Konstytu-
cji. Ochrona zdrowia jest $cisle powigzana z ochrong zycia, a prawo do zycia z god-
nosciag czlowieka. Prawo do ochrony zdrowia jest konstytucyjnie gwarantowane i to
nie tylko jako prawo, ktére nadane zostaje jego adresatom przez wladze panstwowa,
ale jest to prawo podstawowe wynikajace z przyrodzonej i niezbywalnej godnosci

50  Por. https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/opieka-paliatywno-ho-
spicyjna/ (14.11.2022).
51  Wyrok TK z dnia 7 stycznia 2004 r., sygn. akt K 14/03, OTK-A 2004/1/1.
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czlowieka, ktdrego przestrzeganie wladza panstwowa jest zobowigzana ochraniac™?.

Konieczne wydaje si¢ zatem dokonanie takich zmian w organizacji opieki paliatyw-
nej, by umozliwi¢ dostep do tej opieki wszystkim bez wyjatku i na réwnych zasadach
na obszarze catego kraju.

Podejscie do opieki paliatywnej w Polsce wymaga takze innych daleko idacych
zmian. Przede wszystkim nalezy rozszerzy¢ wskazania do objecia chorych u schytku
zycia opieka paliatywng. Obecnie w Polsce okolo 88% pacjentéw objetych ta forma
opieki otrzymuje wsparcie z uwagi na zaawansowang chorob¢ nowotworows, tym-
czasem np. w Stanach Zjednoczonych ok. 40% pacjentéw hospicjow i osrodkow
opieki paliatywnej stanowig chorzy ze schorzeniami nienowotworowymi. Ponadto
zasadniczym problemem jest niedofinansowanie. Wycena punktu w opiece paliatyw-
nej nie zmienita si¢ od 2016 r.,” chociaz inflacja znacznie przyspieszyla, systematycz-
nie wzrastajg koszty funkcjonowania placowek swiadczacych te opieke, w tym koszty
placy minimalnej, nie méwiac juz o wzroscie cen paliwa czy energii. Warto w tym
kontekscie wskaza¢ na nieréwno$¢ w zakresie finansowania réznych $wiadczen. Otéz
do grudnia 2021 r. finansowanie opieki psychiatrycznej wzrosto o 43%, podczas gdy
wycena $wiadczen w hospicjum domowym wzrosla tylko o 1,65%*. Tymczasem
z wypowiedzi przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia wynika, Ze najblizsza taryfikacja
swiadczen w zakresie opieki paliatywnej planowana jest nie wczesniej niz w 2023 r.
Problematycznie wyglada takze wspdtpraca Ministerstwa Zdrowia ze srodowiskiem
reprezentujacym medycyne paliatywna. Eksperci skupieni w towarzystwach nauko-
wo-lekarskich, takich jak np. Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej, zarzucaja
brak jakiejkolwiek wspolpracy konsultantowi krajowemu ds. medycyny paliatyw-
nej. Twierdzg oni, ze opracowane przez niego wstgpne zalozenia, ktére maja by¢
podstawg wypracowania standardow w zakresie medycyny paliatywnej, zostaly
przygotowane bez uwzglednienia ich uwag i stanowia przyklad ewidentnego braku
checi wspoltpracy Ministerstwa Zdrowia ze srodowiskiem lekarskim i pielegniar-
skim. Tymczasem opracowanie zgodnie z art. 22 ust. 5 ustawy o dziatalnosci leczni-
czej> standardow opieki paliatywnej, jako narzedzia zapewniajacego nalezyta jako$¢
udzielanych §wiadczen zdrowotnych i przyjecie ich w formie rozporzadzenia Mi-
nistra Zdrowia, postulowal juz w 2019 r. NIK jako podstawowy wniosek z kontroli
przeprowadzonej w zakresie zapewnienia opieki paliatywne;j.

O tym, jak wazne jest zaréwno opracowanie standardéw w zakresie medycyny
paliatywnej, odpowiadajacych trendom swiatowym, jak i zapewnienie odpowied-

52 Pismo RPO do Ministra Zdrowia z dnia 2 lipca 2022 r., sygn.. akt V.7010.140.2019.ET; https://bip.
brpo.gov.pl/sites/default/files/2022-07/Do_MZ_hospicja_na_wsi_02.07.2022.pdf (5.12.2022).

53  Wynosi 56,19 z1L

54  Dane za: https://www.prawo.pl/zdrowie/opieka-paliatywna-i-hospicyjna-coraz-gorsza-a-zmiany
-ida-za-wolno,515162.html (5.12.2022).

55  Ustawa z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dzialalnosci leczniczej (tekst jedn. Dz.U. z 2022 r., poz. 633).
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Model opieki paliatywnej w Polsce z perspektywy 0séb u schytku zycia i ich opiekundw — zagadnienia wstepne

niego finansowania realizacji tych standardow, swiadcza tez dane statystyczne. Jak
wynika z Krajowego planu transformacji na lata 2022-2026°, w 2019 r. ze $wiadczen
z zakresu opieki paliatywnej skorzystato prawie 96,5 tys. pacjentéw. W roku 2022 po-
trzeby to ok. 146 tys. miejsc opieki paliatywnej, z czego ok. 142 tys. w ramach opieki
domowej. Jak wida¢, wzrost zapotrzebowania na opieke paliatywna jest ogromny.
Duzy wplyw na ten wzrost wydaje sie mie¢ takze przedluzajaca si¢ pandemia COVID
19. Nalezy tez podkresli¢, ze realizacja odpowiednich standardéw opieki paliatywnej
to w praktyce oszczednos¢ dla budzetu panstwa, bo pacjent, ktdry uzyskuje opieke
paliatywna w domu, nie trafia do szpitala, w ktorym koszty tej opieki s3 duzo wyzsze.
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