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Aspekty prawne oceny jakosci zycia pacjentow w schylkowym
okresie choroby - analiza poréwnawcza Polski i Ukrainy

The Legal Aspects of Assessing the Quality of Life of Patients in the Final Stages of a Disease:
A Comparative Analysis of Poland and Ukraine

Abstract: Palliative care is intended to provide patients with the highest possible level of quality of life in
the final phase of a disease. The aim of this work is to present the issue of quality assessment in palliative
medicine, necessary due to the specificity of services and their short duration due to the exceptional fra-
gility of patients. Polish regulations are compared with the actual conditions in Ukraine, and the current
problem of palliative care in terms of the quality of services provided in Ukraine is outlined. The article
presents the concept of the patient’s quality of life in the light of the law introduced in Poland in 2023.
As a result of the narrative review, the issues of quality of life in palliative care and methods for its meas-
urement and assessment are discussed and compared. The analysis shows that although quality-of-life
studies in palliative care are the basis for a subjective, not an objective, assessment of the patient’s con-
dition, they allow for obtaining information on both the symptoms of the disease and the assessment of
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treatment, and additionally, and extremely importantly, for the assessment of the psychological, social
and spiritual dimensions of patients receiving palliative care.

Keywords: palliative medicine, quality-of-life accreditation, palliative care in Ukraine
Stowa kluczowe: Medycyna paliatywna, akredytacja jakosci zycia, opieka paliatywna w Ukrainie

Wprowadzenie

Historycznie jako$¢ zycia utozsamiana byla z iloscia dobr materialnych, zaso-
bami ekonomicznymi, konsumpcjg i statusem majatkowym. Wspoélczesnie przyj-
muje si¢, ze jako$¢ dotyczy wielu aspektow zycia, w tym opieki medycznej. W zakresie
dziedziny medycyny paliatywnej zawiera sie zaréwno leczenie pacjentdw, jak i opieka
nad tymi, u ktérych nie mozna odwrdci¢ procesu chorobowego, a ewidentnie mozna
poprawic jakos¢ ich zycia w schylkowym okresie choroby.

Celem regulacji ustawy o jakosci udzielanych $wiadczen w medycynie jest wdro-
zenie rozwigzan prawno-organizacyjnych, ktére majg realizowa¢ polityke zdrowotna
w obszarze jakosci. Ustawa okresla obowigzki oraz uprawnienia podmiotéw medycz-
nych w zakresie monitorowania i poprawy jakosci udzielanych swiadczen. W swych
zalozeniach ustawa ma zapewni¢ pacjentom, ich opiekunom, a takze osobom wyko-
nujagcym zawod medyczny i podmiotom wykonujacym dzialalno$¢ lecznicza dostep
do powszechnej i poréwnywalnej informacji o jakosci udzielanej opieki w placéwkach
medycznych. Jest to istotne w przypadku udzielanych $wiadczen medycznych, polega-
jacych na wyleczeniu choroby i usprawnianiu procesu zdrowienia (Sejm RP, 2023).

Chory zakwalifikowany do opieki paliatywnej jest takim, u ktérego wiadomo, ze
nie mozna odwréci¢ procesu chorobowego. U tego chorego nie mozna réwniez mo-
wic o procesie wyzdrowienia (Dzierzanowski, 2021). Natomiast objawy, ktére wyste-
puja u chorego, pogarszaja jego jakos¢ zycia. Monitorowanie likwidowanych objawow
u pacjenta zapewni mozliwo$¢ poréwnania i standaryzacji opieki. W medycynie pa-
liatywnej termin ,jakos$¢ zycia”, dotyczacy pacjenta, moze by¢ zdefiniowany wylacz-
nie przez samych chorych, ktérzy ocenia, czy ich objawy s3 mniej dokuczliwe, niz byly
przed podjeciem leczenia. To pacjent ma ocenic, czy jego dobrostan ulegl poprawie czy
pogorszeniu. W medycynie paliatywnej zajmujacej si¢ pacjentami z chorobami nie-
uchronnie prowadzacymi do $mierci, stan chorego permanentnie bedzie si¢ pogarszat.
Dodatkowo nawet wysokiej jako$ci udzielane $wiadczenia (zdaniem postronnych ob-
serwatoréw) beda inaczej odebrane i opisane przez chorych, a odmiennie przez jego
bliskich, a jeszcze inaczej przez opiekujacy sie chorym personel. To chorzy decyduja, co
oznacza dla nich wysoka jakos¢ zycia i tym samym jakos¢ leczenia, czyli udzielanych
$wiadczen. To chorzy decyduja, jakie czynniki ksztaltuja ich jakos¢ zycia i dobrostan.
Wielokrotnie to nie zaangazowanie wysokospecjalistycznych procedur pozwoli na do-
bre samopoczucie. Chorzy moga oczekiwa¢ wysokospecjalistycznego leczenia i zaan-
gazowania w swoj systematycznie pogarszajacy sie stan zdrowia. Ustawa z 16 czerwca
2023 r. o jakosci w opiece zdrowotnej i bezpieczenstwie pacjenta wprowadza nowe za-
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sady jako$ciowe dotyczace udzielania §wiadczen zdrowotnych, réwniez w dziedzinie
medycyny paliatywnej. Ryzyko i problemy z nig zwigzane oraz mozliwosci jej dostoso-
wania s3 odmienne od pacjentéw tradycyjnej medycyny.

1. Wspolczesne okreslenie jakos$ci Zycia na podstawie literatury

Okreslanie jakosci zycia rozpowszechnialo si¢ w populacji krajow wysoko roz-
winietych, w ktérych pierwotnie utozsamiane bylo z iloscig dobr materialnych, za-
sobami ekonomicznymi, konsumpcjg oraz statusem majatkowym (Rolka, 2017). Na
przefomie lat 70. i 80. XX wieku jako$¢ zycia, oprocz nauk spotecznych i ekonomicz-
nych, stala si¢ obiektem zainteresowania nauk medycznych (Telka, 2013).

Do niedawna uwazano, ze zadaniem medycyny jest leczenie chordb, a jezeli
wyleczenie nie bylo mozliwe, celem dziatan medycznych jest przedluzanie zycia za
wszelka cene. Odbywa si¢ to poprzez unowoczesnienie technik reanimacyjnych,
sztucznego podtrzymywania zycia oraz zastosowanie wysokospecjalistycznych me-
tod internistycznych, chirurgicznych, kardiochirurgicznych, radio - i chemiotera-
pii. Bardzo czesto dzialanie takie powodowalo powstawanie sytuacji niepozadanych.
Wysokospecjalistyczne procedury nieodlacznie wigza si¢ z potencjalnymi powikta-
niami i dziataniami ubocznymi. Przyktadem jest stan apaliczny pacjenta jako skutek
reanimacji czy tez takie dziatanie chirurgii oraz chemioterapii w organizmie, w kto-
rym skutki uboczne przewyzszaja skutki zamierzone.

Zadowalajace leczenie nie zawsze jest zwigzane z efektami zdrowotnymi, dostrze-
ganymi przez pacjenta. Szczegélnie jest to obserwowane w schytkowym okresie zycia.
W zakresie Ustawy stan zdrowia stat si¢ podstawa do wykorzystania dla dobra pacjen-
tow w formie oceny, a w konsekwencji réwniez poprawy jakosci opieki zdrowotne;.
Wspolczesnie uwaza sie, ze zadaniem opieki medycznej jest nie tylko przedluzenie zy-
cia pacjentow w sensie biologicznym, lecz takze stworzenie warunkéw, aby pacjenci
byli jak najbardziej niezalezni i aktywni, a ich Zycie satysfakcjonujace. Chodzi o stwo-
rzenie takich warunkow, aby pacjenci mieli jak najlepszg jako$¢ zycia. W ocenie wazne
s3 opinie chorych na temat przebiegu leczenia i jego skutkéw poprzez ocene jakosci zy-
cia. Czyni to pacjentéw partnerami w procesie leczenia (Thwaites, 2023).

Badania jakosci zycia znalazty we wspdlczesnej medycynie zastosowanie prak-
tyczne i czgsto sg wykorzystywane przez samych pacjentéw oraz publicznych i
niepublicznych platnikéw $wiadczen medycznych. Poniewaz zainteresowanie za-
gadnieniem jakosci zycia powoduje polozenie nacisku w procesie leczniczym na od-
powiedzialnos¢ za wszystkie sfery zycia pacjenta, wprowadzenie tej koncepcji do
medycyny bylo przelomem w spojrzeniu na chorych w aspekcie historycznym, ale
réwniez w aspekcie cywilizacyjnym. Nalezy zauwazy¢, ze medycyna paliatywna byta
pierwsza dziedzing medycyny uzalezniajaca prawidlowe leczenie od dobrostanu pa-
cjenta (Stolarczyk, 2003).
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Jakos¢ zycia chorego bardziej zalezy od réznicy miedzy oczekiwaniami chorych
a tym, co si¢ dzieje w rzeczywistosci, niz od rzeczywistego pogorszenia stanu zdro-
wia. Profesor K. de Walden-Gatuszko proponuje ujmowanie miary jakosci zycia jako
réznicy pomiedzy poziomem oczekiwan a rzeczywisto$cia. Jezeli jest ona duza, wow-
czas oceniana jako$¢ zycia jest niska. Jezeli natomiast jest mata, jakos¢ zycia jest wy-
soka (Walden-Gatuszko, 1998).

Ocena jakosci oczywiscie moze by¢ réwniez badana w aspekcie pracy personelu,
w tym udzielanych swiadczen. Wiaze si¢ to z dostepem do swiadczen, ich poziomem,
zakresem, warunkami ograniczajacymi dostep i wieloma niemedycznymi determi-
nantami, ktére obejmuja czynniki organizacyjne, a nie okreslaja typowych dziatan
medycznych (Czernecki, 2023).

Jakos¢ zycia jest pojeciem obejmujacym bardzo szeroki zakres czynnikéw, ktdre
w efekcie ksztaltujg poczucie dobrostanu. Sg to czynniki spoleczne, kulturowe, eko-
nomiczne, srodowiskowe, w ktorych zyje chory, a takze czynniki typowo zdrowotne,
zwiazane z rozwojem choroby. To szerokie pojecie jakos$ci zycia uwarunkowanej
znaczng iloscig czynnikow okresla sie jako ogdlna jakos¢ zycia (Quality of Life). Per-
sonel medyczny oraz zespo6t nadzorujacy i opiekujacy si¢ chorym interesuje gléwnie
ocena jakosci Zycia uwarunkowana stanem zdrowia. Tak rozumiang jakos¢ okresla
sie terminem HRQoL (Health Relateduality of Life) (Schipper, 1996). HRQoL mozna
uznac za ocene wlasnego polozenia zyciowego, dokonang w okresie choroby przez
pacjenta (funkcjonalny efekt choroby) (Pedersen, 2007). Zaproponowana ocena
HRQoL obejmuje cztery aspekty: 1) stan fizyczny i sprawno$¢ ruchows, 2) stan psy-
chiczny, 3) sytuacje spoleczng i warunki ekonomiczne, 4) doznania somatyczne.
Istotne jest to, ze rozrdznia si¢ obiektywny stan zdrowia i subiektywne doswiadczenie
pacjenta okreslone w HRQoL (Uchmanowicz, 2013).

W literaturze podkresla sig, ze poza opisem czgsto zgtaszanych komponent ne-
gatywnych, takich jak reakcje emocjonalne, przygnebienia czy leku zwracaé si¢
powinno uwage réwniez na istnienie ewentualnych elementéw pozytywnych: satys-
fakcji, nadziei, dobrego przystosowania do sytuacji, ktére zasadniczo zmieniajg stan
psychiczny pacjenta (deWalden-Gatuszko, 2000).

Kategoria oceny jakosci zycia jest obecnie przeciwienstwem okreslania do-
brostanu w kontekscie jedynie wyznacznikéw ekonomicznych, ilo§ciowych i ma-
terialnych, takich jak dochdd per capita i wysoki status finansowy (Panek, 2016).
Zauwazono, ze rosngcy dostatek ekonomiczno-gospodarczy prowadzi bowiem do
widocznego deficytu w strefie stosunkéw miedzyludzkich, a takze do ich dezintegra-
cji (Toczynska, 2012). Przejawia si¢ to m.in. wzrastajacg liczba samotnych chorych
paliatywnie, a takze trudnymi relacjami spotecznymi np. miedzy rodzicami i dzie¢mi
w obliczu choroby. Powoduje to duze implikacje spoleczne i zdrowotne (Christine
& Ritchie, 2023). W spoleczenstwie zindustrializowanym starsze, chore, samotne
osoby wymagajg opieki instytucjonalnej, ktora kiedy$ prowadzity ich rodziny, najcze-
$ciej dzieci. Role spoteczne zostaly odwrdcone i zaburzone. Konieczno$¢ utrzyma-
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nia cigglosci pracy zarobkowej dzieci 0sdb chorych, ciasne lokale, brak umiejetnosci
opiekunczych rodzin przy coraz wyzszych wymogach medycznych kieruja opieke na
struktury zewnetrzne, instytucjonalne (Kotwal, 2023). Nalezy zauwazy¢, ze w spo-
teczenstwach o niskim dochodzie przy niedoborach systemu zdrowotnego opieka
nad chorymi sprawowana przez rodzing i dzieci jest wspolczesnie kontynuowana.
Wzrastajaca liczba 0séb ze stanami depresyjnymi, lekowymi oraz innymi proble-
mami emocjonalnymi i psychicznymi cechuje spotecznosci przejsciowe pomiedzy
spoleczenstwem zintegrowanym, ubogim materialnie a spoleczenstwem preten-
dujacym do wysokiego statusu ekonomicznego (Szczepanska, 2024). W spoleczen-
stwach, w ktérych bardzo dobrze rozwigzana jest kwestia komunikacji, mimo duzego
zageszczenia mieszkancow, rownocze$nie wzrasta anonimowos¢. Jak wskazuje lite-
ratura przedmiotu, zauwazono wzrost liczby przestepstw, samobdjstw oraz czgstsze
wystepowanie choréb psychicznych w regionach, w ktérych anonimowos$¢ domi-
nuje nad wspdlpracy spoteczng (Czarnecki, 2011). Srodowiska o zwiekszonej ano-
nimowosci i niskiej jakosci zycia np. w odniesieniu do przestrzeni publicznej, przy
zredukowaniu zaleznosci rodzinnych, s3 wedlug wielu badan $rodowiskami krymi-
nogennymi (Nowak, 2020). Jest to jeden z wielu aspektow, z ktérego powodu Jjakos¢
zycia w tej spolecznosci powinna by¢ monitorowana (Kancelaria Senatu, 2019).

Poza uwarunkowaniami etycznymi, w tym dobrostanem pacjenta, niska jakos¢
zycia powodowana jest przez stabg jako$¢ opieki zdrowotnej (Zarna, 2024), co takze
moze przyczyniac si¢ do zachowan kryminogennych (Koszewski, 2021). Poziom zy-
cia zwigzany z potrzebami materialnymi i wplywami spotecznymi jest niezalezny od
jakosci zycia taczonej ze sferg emocjonalng i egzystencja jednostki, w tym pacjenta
(Szydlik-Leszczynska, 2015).

Zdrowie zdefiniowano jako brak choroby i kalectwa oraz stan pelnego fizycz-
nego, umystowego i spolecznego dobrostanu, okreslanego jako dobre samopoczucie
(WHOQOLGroup, 1996; Wisniewska, 2021). Definicja ta stanowila istotny postep,
gdyz warunkowala zdrowie jako brak choroby oraz réwnolegle dobrostan pacjenta, za-
réwno w wymiarze fizycznym, jak i psychologicznym i socjalnym (Domaradzki, 2013).

2. Jako$¢ zycia - problemy definicyjne

Do chwili obecnej nie zostala sformulowana jedna, powszechnie obowigzujaca
definicja jakosci zycia, szczegdlnie w aspekcie zdrowia (Costa, 2021). W licznym pi-
$miennictwie rozwaza sig, ktore aspekty ludzkiego zycia powinny by¢ brane w tym
kontekscie pod uwage (Pemau, 2024). Postuluje si¢, Ze nie mogg to by¢ jedynie ob-
jawy fizyczne (Bartoszek, 2002). Problem ze sformutowaniem wyczerpujacej definicji
jest zwigzany z tym, ze jakos¢ zycia jest odczuciem subiektywnym, w duzej mierze
zdeterminowanym przez indywidualne potrzeby, przekonania, wartosci i postawy, a
ponadto jest wartoscig zmieniajacg sie w czasie, za$ w sytuacji pacjenta paliatywnego
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- w progresji rozwijajacej si¢ choroby. Czy zatem pacjent nieodwracalnie, $mier-
telnie chory, aczkolwiek $wiadomy swojego stanu, moze mie¢ dobra jako$¢ zycia?
(Radbruch, 2020). Definicje dobrej jakosci Zycia oparte na pojeciu zdrowia i braku
choroby wykluczaja takie podejscie (Thwaites, 2023). Jednakze czesto pacjenci be-
dacy w hospicjach i zakladach opieki paliatywnej stopniowo tracg zdrowie i spraw-
nos¢, a deklarujg dobra jako$¢ zycia. Jak zatem polaczy¢ te dwie sprzeczne koncepcje?

Takie ujmowanie jakosci zycia stanowi nawigzanie do definicji, wedlug kto-
rej stan zdrowia uwzglednia cztery podstawowe obszary funkcjonowania pacjenta:
funkcjonowanie fizyczne i sprawno$¢ ruchows, funkcjonowanie emocjonalne, funk-
cjonowanie spolteczne oraz objawy choroby i skutki leczenia. Wprowadzone pojecie
jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (HRQoL - health-related quality of
life), odzwierciedlajacego efekt choroby i jej leczenia, czg¢sciowo rozwigzuje problem.
Prosciej mozna okresli¢ HRQoL jako ocene wlasnego potozenia zyciowego, doko-
nang w okresie choroby oraz leczenia (Bottomley, 2002).

Ponadto w ocenie jako$ci Zycia zwigzanej ze zdrowiem zaleca si¢ uwzglednie-
nie dodatkowych komponentdéw, takich jak funkcjonowanie w rolach spotecznych,
status ekonomiczny, duchowos¢, seksualnos¢, obraz ciala. W globalnej ocenie jako-
$ci zycia, uwarunkowanej stanem zdrowia, poza uwzglednieniem objawéw choroby i
efektow niepozadanych leczenia, podlega ocenie postawa chorego wobec siebie, wta-
snej choroby i sposéb radzenia z choroba (Onyeka, 2010). Najpowszechniej stosowa-
nym miernikiem HRQoL w sektorze opieki zdrowotnej jest EQ-5D-5L (Nikl, 2023).
Sklada si¢ on z pigciu ocenianych kategorii: mobilnosci, samoopieki, zdolnosci do
wykonywania codziennej aktywnosci, braku bolu/dyskomfortu, leku/depresji, opisa-
nych w zaleznosci od poziomdw dotkliwosci.

Swiatowa Organizacja Zdrowia wyréznia obecnie sze$¢ wymiaréw jakosci zy-
cia: wymiar fizyczny, w tym bol i dyskomfort, energia i zmeczenie, sen i odpoczynek;
wymiar psychologiczny, w tym uczucia pozytywne i negatywne, niezaleznos¢, relacje
spoleczne; srodowisko, a ponadto wymiar duchowy, w tym przekonania osobiste.

Wymiary jakosci zycia wedtug WHO

1. Wymiar fizyczny, w tym bdl i dyskomfort, energia i zmeczenie sen i odpoczynek, funkcje sensory-
czne, aktywnos$¢ seksualna

2. Wymiar psychologiczny, uczucia pozytywne, uczucia negatywne, procesy umystowe, obraz ciata,
samoocena

3. Niezalezno$¢, aktywnos$¢ na co dzien, brak uzaleznienia od $rodkéw medycznych i innych, zdol-
nos¢ porozumienia sie, zdolno$¢ do pracy

4. Relacje spoteczne, osobiste wiezi, wsparcie spoteczne, zachowania wspierajgce innych

5. Srodowisko domowe, wolnosé i bezpieczenstwo fizyczne, zadowolenie z pracy, zasoby finan-
sowe, opieka zdrowotna i socjalna, mozliwo$é wypoczynku

6. Wymiar duchowy/przekonania osobiste
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Pomimo préb ujednolicenia wystepuje znaczna réznorodnos¢ ujecia definicji ja-
kosci zycia (Kiebert, 1996). Wspomniana Krystyna de Walden-Gatuszko definiuje
jakos¢ zycia jako obraz wlasnego polozenia zyciowego w okresie obserwowanego
czasu. Jest to ocena pewnego fragmentu zycia, wystepujaca pomiedzy cztowiekiem
a otaczajacym go Srodowiskiem zewnetrznym i wewnetrznym (deWalden-Gatuszko,
2017). Czlowiek dokonuje oceny jakos$¢ zycia poprzez poréwnanie ze standardem
zbudowanym na podstawie wlasnych doswiadczen lub przyjetego systemu wartosci
badz przez poréwnanie z sytuacja innych oséb. Leppert definiuje jakos¢ zycia jako
samopoczucie chorych w kontekscie objawéw choroby, skutecznosci leczenia i dzia-
tan niepozadanych, funkcjonowania fizycznego, sytuacji psychologicznej, spotecznej
i duchowej pacjentéw (Leppert, 2014).

Z przedstawionych argumentéw wynika, ze adekwatna ocena jakosci zycia
i wszystkich elementéw na nia wplywajacych jest trudna i wymaga kompleksowej
spojnej analizy. Dlatego, pomimo niedoskonalosci, istotne w aspekcie jakosci zycia
pacjentéw jest wprowadzenie ustawy o jakosci w opiece zdrowotnej i bezpieczen-
stwie pacjenta dnia 16 czerwca 2023 r. (Sejm RP, 2023). W zalozeniu ustawodawcy
ma ona w sposob kompleksowy uregulowa¢ w jednym akcie prawnym rozwigzania
prawne w obszarze jakosci.

Ustawa po raz pierwszy wprowadza w polskim systemie ochrony zdrowia obo-
wigzkowy pomiar jakosci z wykorzystaniem wskaznikéw jako$ci w zakresie obsza-
réw: klinicznego, efektu leczniczego, konsumenckiego i zarzadczego. Analizujac
obszary ustawy, zakres kliniczny powinien by¢ oceniany w odniesieniu do poziomu
i efektow realizowanych $wiadczen opieki zdrowotnej, opisywanych przez wybrane
parametry. Jako$¢ udzielonych $wiadczen terapeutycznych bedzie wynikata z efektu
leczniczego, w tym powtdrnych hospitalizacji z tej samej przyczyny, Smiertelnosci po
zabiegach: w trakcie hospitalizacji w okresie 30 dni, 90 dni i roku od zakonczenia ho-
spitalizacji, ponadto doswiadczenia w wykonywaniu okreslonych $wiadczen opieki
zdrowotnej, struktury procedur medycznych wykonywanych w przypadkach okre-
$lonych probleméw zdrowotnych. Obszar jako$ci konsumenckiej bedzie wynikiem
badan opinii pacjentéw o organizacji procesu udzielania §wiadczen opieki zdrowot-
nej, a obszar zarzadczy powinien by¢ oceniany zestawem wskaznikéw odnoszacych
sie do efektywnos$ci wykorzystania zasobow oraz wdrozenia systemow zarzadzania.
Wprowadza si¢ ocene takich parametréw, jak posiadanie akredytacji lub certyfikatu
potwierdzajacego jako$¢ wydanego przez niezalezng akredytowang jednostke, po-
nadto stopnia wykorzystania zasobéw w dyspozycji podmiotu, dtugosci hospitaliza-
cji, struktury realizowanych $wiadczen.

W ocenie ustawodawcy, systemowe uregulowanie monitorowania jakosci udzie-
lanych $wiadczen opieki zdrowotnej pozwoli na: poprawe skutecznosci diagnostyki
i leczenia przez systematyczng oceng klinicznych wskaznikow, jakosci, a takze po-
prawi bezpieczenstwo i satysfakcje pacjentéw przez rejestrowanie i monitorowanie
zdarzen niepozadanych.
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Dodatkowa wartoscig jest stworzenie mozliwosci poréwnania podmiotéw udzie-
lajacych $wiadczen pod wzgledem jakosci i skutecznosci oferowanej opieki, a tym sa-
mym umozliwienie zrdznicowania finansowego przez motywowanie podmiotéw
udzielajgcych $wiadczen opieki zdrowotnej o wysokim poziomie (wysokiej jakosci),
co pozwoli na efektywniejsze wykorzystanie srodkéw publicznych w obszarze zdrowia.

Ustawa ma charakter regulujacy zagadnienia funkcjonujace dotychczas w osob-
nych aktach normatywnych. Odnosi si¢ to np. do akredytacji oraz autoryzacji reje-
stréw medycznych. Natomiast duzym rozszerzeniem jest ocena dzialan medycznych.
I w tym zakresie wydaje si¢ utomnoscia tej ustawy brak specyficznego odniesienia
do dziedzin medycyny, odmiennych od typowych jednostek klinicznych. Ustawa
jest ,,do wdrozenia” w postepowaniu medycznym, w ktérym przywraca si¢ zdrowie
pacjentowi i mozna obiektywnie oceni¢ efekt zastosowanego leczenia. W medycy-
nie paliatywnej nie likwiduje si¢ choroby. Natomiast nalezy towarzyszy¢ pacjentowi
do $mierci, minimalizujac efekty dokuczliwych, narastajacych sukcesywnie objawdw,
wspierajac jego psychike i duchowos¢ (Balboni, 2022).

Ten aspekt ustawy z 2023 roku jest dyskusyjny i trudny do spelnienia przez
o$rodki opieki hospicyjnej, jezeli akredytacje beda musialy by¢ certyfikowane przez
zewnetrzne kosztochlonne instytucje nadzorcze.

Z pozycji pacjenta subiektywne okreslenie jakosci zycia jest diametralnie rézne
niz podobna ocena dobrostanu zdrowia podczas terapii oraz odmienne od oceny do-
konywanej obiektywnie (zewnetrznie) przez rodzing, opiekunéw lub osoby monito-
rujace tak jak dokonuje si¢ tego w systemach akredytacyjnych. Pomimo obiektywnych
niedostatkow pacjent moze czu¢ i okresla¢ rowniez w badanych kwestionariuszach
swoj stan zdrowia jako stan o wysokiej jakosci zycia.

Jest to paradoks i ewenement, ktory ttumaczy wiele sytuacji klinicznych, gdzie
opieka hospicyjna nastawiona na wsparcie nad indywidualnym pacjentem jest lepiej
przez niego odbierania niz pobyt w wysokospecjalistycznych jednostkach szpital-
nych z tg sama jednostka chorobowa. Z drugiej strony u niektérych chorych, a szcze-
golnie u czlonkéw jego rodziny, przebywanie pacjenta w osrodku specjalistycznym
uspokaja, ze ten rodzaj wysokospecjalistycznego postepowania jest wlasciwy. W ta-
kiej sytuacji, pomimo odczuwanego cierpienia i dyskomfortu, chory nie bedzie skar-
zyl sie na istniejace dolegliwosci, bo ufa wykwalifikowanemu i posiadajacemu bogate
zaplecze techniczne personelowi medycznemu.

Ocena obiektywna dokonywana na podstawie okreslonego wzorca przez per-
sonel medyczny, opiekunéw, psychologa lub instytucje kontrolne dotyczy stanu fi-
zycznego, niezaleznego od emocji chorego, i obejmuje ogolng oceng prawidtowosci
stanu fizycznego, stanu psychicznego, warunkéw ekonomicznych i spotecznych. Le-
karz i pielegniarka bedg analizowa¢ dolegliwos$ci somatyczne obnizajgce jako$¢ zycia.
Psycholog lub rodzina chorego zwrdca uwage na problemy emocjonalne i psycho-
spoleczne, a pracownik ds. akredytacji bedzie rozpatrywat spetnienie formalnych
wymogoéw i procedur.
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Ocena subiektywna dokonywana jest bezposrednio przez chorego. Uwazana jest
ona za najbardziej istotne i wiarygodne zZrédfo informacji.

Przedmiotem badan jakosci zycia, szczegdlnie w medycynie paliatywnej, nie jest
obiektywna ocena stanu zaawansowania choroby, tylko subiektywna ocena sytuacji
zyciowej chorego dokonana przez chorego. Mozliwy jest bowiem proces adaptacji,
dzieki ktoremu pacjent zaakceptuje swoja obiektywnie trudng sytuacje, dokonu-
jac przewartosciowania swojego polozenia zyciowego (deWalden-Galuszko, 2000).
Uwzglednienie subiektywnej oceny jakosci zycia, dokonanej przez pacjenta w prze-
biegu choroby, wplywa pozytywnie na samopoczucie chorych, rodzin i opiekunéw, a
takze na satysfakcje ze sprawowanej opieki nad pacjentem i na proces adaptacji pa-
cjenta do choroby (Zhang, 2012; Kaptacz, 2018). Oceny te nabieraja jednak szczegdl-
nego znaczenia w sytuacji, gdy dotycza osob, ktdére z powodu choroby nowotworowej
nieadekwatnie funkcjonujg na poziomie poznawczym, oséb nieprzytomnych, a takze
dzieci. Wazne s3 wowczas oceny dokonane przez osoby z rodziny (Leppert, 2024).

3. Ocena jako$ci Zycia w medycynie paliatywnej

W ujeciu WHO opieka paliatywna jest dzialaniem majacym na celu poprawe
jakosci zycia pacjentow i ich rodzin w obliczu probleméw zwigzanych z zagrazajaca
zyciu choroba. Odbywa si¢ to poprzez zapobieganie i tagodzenie cierpienia dzigki
wczesnemu wykrywaniu, doktadnej ocenie i leczeniu bdlu oraz innych probleméw
fizycznych, psychospolecznych i duchowych (Radbruch, 2020).

W uzupelnieniu definicji WHO znajduja sie nastepujace zalozenia: zapewnienie
ulgi w bolu i innych dolegliwosciach, afirmacja Zycia, uznanie $mierci za naturalny
etap, nieprzyspieszanie ani nieopdznianie $mierci, wlaczenie aspektéw psychologicz-
nych i duchowych do opieki nad chorym, oferowanie pacjentom wsparcia, aby umoz-
liwi¢ im prowadzenie aktywnego zycia az do $mierci, oferowanie systemu wsparcia
i pomocy rodzinie zmagajacej si¢ z problemami w okresie choroby pacjenta oraz w
okresie zaloby po jego $mierci, zastosowanie podejscia zespolowego w opiece nad
chorym i jego rodzing, takze w okresie zatoby (jesli jest to wskazane) oraz poprawie-
nie jakosci zycia chorego, co moze takze wplynaé pozytywnie na przebieg choroby
(Dzierzanowski, 2021).

Badania jako$ci zycia dokonuje si¢ za pomoca kwestionariuszy, ktore zawieraja
skale numeryczne lub linearne (Saeed i in., 2024). W ten sposo6b informacje ze strony
pacjenta s3 obiektywne i wymierne. Przykladem kwestionariuszy przeznaczonych
do badan chorych onkologicznych s3: Rotterdam Symptom Cheklist - RSCL, Func-
tional Living Index-Cancer - FLIC, Functional Assessment of Cancer Therapy Scale
- FACT i European Organisation for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Core Questionnaire - EORTC QLQ-C30. Specjalnie do medycyny paliatywnej
wprowadzono EORTC QLQ-C15 PAL oraz skale ESAS-revised (Edmonton Symp-
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tom Assessment System). ESAS-revised jest narzedziem badawczym dostosowanym
do polskich warunkéw, stuzagcym do oceny jakosci zycia pacjentéw onkologicznych,
a w szczegolnosci pacjentow paliatywnych. Cechuje ja wysoka jakos$¢ oceny poszcze-
golnych objawow oraz szybkos$¢ i tatwos¢ przeprowadzenia badania. Nasilenie kaz-
dego objawu w momencie oceny jest oceniane w skali od 0 do 10, gdzie 0 oznacza
brak objawu, a 10 - najgorsze mozliwe nasilenie. ESAS zostal zaprojektowany tak,
aby personel, pacjent i jego rodzina lub opiekun mogli samodzielnie oceni¢ objawy i
uzy¢ tego narzedzia, aby lepiej zrozumiec objawy (Hoton, 2021).

Cechg charakterystyczng ocen jakosci zycia, dokonywanych w opiece paliatyw-
nej, jest szczegdlne zainteresowanie wymiarem duchowym pacjenta. Jest to zwigzane
z cala koncepcja opieki paliatywnej, ktéra znalazta swéj wyraz w definicji zamiesz-
czonej we wspomnianym wyzej dokumencie WHO (Baum i in., 2022).

Na oceng jakosci zycia ma wplyw system wartosci jako istotny element ,wzorca’,
do ktorego chory poréwnuje swoje aktualne potozenie zyciowe (deWalden-Gatuszko,
2000). Badania wykazaly, iz problemy duchowe stanowig wrecz jeden z najwazniej-
szych elementéw wplywajacych na jako$¢ zycia i dlatego, jako istotny sktadnik, po-
winny by¢ wlaczone do oceny jakosci zycia (John & Peteet, 2011).

W ocenie jako$ci zycia QL nalezy wyrdznic:

1. Polozenie, czyli sytuacje okreslong obiektywnie np. poprzez wyszczegdlnienie
pewnych jej realnych wlasciwosci — faktow, niezaleznych od pogladow czy
emocji cztowieka, ktory je opisuje (np. w sytuacji choroby stopien ogranicze-
nia sprawnosci ruchowej).

2. Ocene opisywanej sytuacji, uwarunkowana przezyciami lub pogladami
oceniajacego i zawierajaca przez to duza doze subiektywizmu. Zaréwno
polozenie zyciowe, jak i jego ocena s3 niezaleznymi od siebie zjawiskami,
ktdre nadajg si¢ do opisania i badan.

Obecnie istnieje duza réznorodnos$¢ narzedzi stuzacych do badania jakosci zycia.

W celu oceny biopsychosocjalnej i duchowej jakosci zycia stworzono wystandaryzo-
wane kwestionariusze. Powinny je cechowa¢ zadowalajace wlasnosci psychometryczne,
z ktérych najwazniejsze to trafno$¢ (validity) i rzetelno$¢ (reliability). Trafnos¢ oznacza
dane mierzone, rzetelno$¢ to dokladno$¢, z jaka dane narzedzie mierzy. Oceny traf-
nosci dokonuje si¢ na podstawie analizy rozumowej poszczegdlnych pytan kwestiona-
riusza (trafno$¢ wewnetrzna). Zwykle dokonuje si¢ takze poréwnan trafnosci danego
narzedzia z innymi narzedziami o znanej trafnosci badz np. z wywiadem (trafnos¢ dia-
gnostyczna). Rzetelno$¢ natomiast ocenia si¢ na podstawie jednorodnosci narzedzia
pomiarowego — poprzez ustalenie wartoéci wspolczynnika zgodnos$ci wewnetrznej a-
Cronbacha. Narzedzie uwaza si¢ za rzetelne, jezeli wspolczynnik ten wynosi 0,7-1,0
(im wyzsza warto$¢ wspolczynnika, tym bardziej rzetelne narzedzie). Inng miarg rze-
telnosci jest blad pomiaru - im mniejszy blad, tym bardziej rzetelne jest stosowane
narzedzie. Rzetelno$¢ oceniana jest takze na podstawie tzw. stalosci testu (wykonane
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dwukrotnie badanie w pewnym odstepie czasowym, w tej samej grupie osob, powinno
da¢ taki sam lub podobny wynik).

4. Opieka hospicyjna na Ukrainie

W Ukrainie ruch hospicyjno-paliatywny jest mtodg dziedzing, ktora zaczeta sie
rozwija¢ w latach 90. ubiegtego wieku. Pierwsze hospicja powstaly we Lwowie, Iwa-
nofrankowsku i Korosteniu (obwdd zytomierski). Powstal pododdzial hospicjum w
Oddziale Choréb Wewnetrznych Szpitala Klinicznego w Kijowie. Podjeto prace nad
pomocg pacjentom i cztonkom ich rodzin. Powstala organizacja dobroczynna Ho-
spicjum Swietej Barbary, zalozona przez miejskie Towarzystwo czerwonego Krzyza
przy wsparciu organizacji Patek (Dudnyk, 2019). Pomimo tworzenia o$rodkow dla
dorostych i dzieci terminalnie chorych, zapotrzebowanie przerastalo mozliwosci.
W skali kraju liczba jednostek hospicyjno-paliatywnych byla niewystarczajaca do po-
trzeb i wigkszos¢ chorych pozostawala w domach, bez opieki instytucjonalnej. Jak
wynikalo z analizy i badan do 2018 roku, 2 mln 0s6b rocznie w réznym wieku po-
trzebowalo opieki paliatywnej, a tylko czes¢ otrzymywala taka opieke (Drozd, 2018).
Juz przed ostatnimi dziataniami wojennymi rzad Ukrainy opracowal strategie na-
prawcza na lata 2015-2025. Celem strategii bylo stworzenie systemu opieki paliatyw-
nej i zapewnienie gwarancji dostepu dla pacjentéw w kazdym wieku, niezaleznie od
miejsca zamieszkania (Stratehija rozwytku paliatywnoji, 2015). Zadaniem strategii
bylo stworzenie sieci instytucji opieki paliatywnej w latach 2015-2025. Realizacje za-
planowano poprzez rozszerzenie sieci typu stacjonarnego ,,Hospicjum” i centréow/
oddzialéw - vididlen (ukr. Bigminens) opieki paliatywnej, zgodnie z zaleceniami
Swiatowej Organizacji Zdrowia. Ponadto planowano dziatania zwiekszajace $wiado-
mo$¢ spoleczenstwa, przeprowadzenie krajowej oceny potrzeb, wdrozenie regulacji
prawnych dotyczacych opieki paliatywnej, dotyczacej pacjentéw z réznych grup wie-
kowych. Za gléwny cel tej opieki obrano tagodzenie bélu. Zaplanowano pozyskanie
srodkéw finansowych na opieke paliatywna z roznych zrédel, opracowanie i zatwier-
dzenie, zgodnie z zaleceniami WHO, standardéw i protokotéw klinicznych opieki.

Obecnie dostep do aktualnych danych na temat prowadzonych obecnie placo-
wek hospicyjnych i jakosci udzielanych w nich $§wiadczen jest utrudniony. Wedtug
danych z 2016 r. w Ukrainie funkcjonowaly 2 centra, 7 hospicjow (w tym jedno dla
dzieci) i ponad 60 niezaleznych oddzialéw opieki paliatywnej. Zdaniem ekspertéw
potrzeba opieki paliatywnej w Ukrainie do 2016 roku realizowana byla jedynie w 15
procentach (Drozd, 2018).

Jeszcze przed eskalacja agresji Rosji w Ukrainie opieka paliatywna byta zdecydo-
wanie niewystarczajaca. Nie prowadzono wéwczas monitorowania jakosci tej opieki.
Najwiekszy problem zglaszano we wsiach potozonych daleko od duzych osrodkéw.
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Dziatania wojenne wzmocnily te bariery, za$ ataki na placowki medyczne i infrastruk-
ture jeszcze bardziej odizolowaty odlegle male miejscowisci (Kruszewska, 2024).

W raportach postuluje sig, ze zniszczenie infrastruktury medycznej, niemoznos¢
przestrzegania standardow profilaktyki i leczenia, niedobdr personelu medycznego i
lekéw oraz zakldcenia logistyki uniemozliwiaja terminowg opieke medyczng ludno-
$ci kraju. Z dostgpnych danych wynika ze w ciagu dziesi¢ciu miesiecy wojny w Ukra-
inie uszkodzonych zostato 1160 obiektéw infrastruktury medycznej, 160 zniszczono
doszczetnie, a ok. 400 placowek medycznych znalazto si¢ na terenach czasowo oku-
powanych. Wedtug szacunkéw Banku Swiatowego sektor opieki zdrowotnej pafistwa
poniost straty w wysokoséci ponad 1 mld USD.

Ukrainska stuzba zdrowia ma takze istotny niedobér kadr, ponad 30 tys. pra-
cownikéw medycznych wstapito do Sit Zbrojnych Ukrainy lub zostalo wolontariu-
szami. Ponadto 2,3 tys. medykow wyjechalo za granice, a 4,3 tys. zostalo wewnetrznie
przesiedlonych. Problemem ponadto jest brak pradu, paralizujacy opieke hospicyjna.
Przerwy w dostawie pradu sa efektem atakow na obiekty infrastruktury energetycz-
nej (Garbicz, 2024). Jak podaje Vatican news, brak energii elektrycznej w Ukrainie
jest szczegolnie dotkliwy w przypadku os6b wymagajacych urzadzen wspomagaja-
cych zycie. Fundacja ,Dajmy Nadzieje¢”, ktéra prowadzi domowe hospicjum dzie-
cigce, korzysta z agregatow pradotworczych, a takze zglasza problem finansowania
paliwa (Krawiec, 2022).

Jednakze pomimo trudno$ci prowadzona jest opieka nad terminalnie chorymi.
Pod opieka lwowskiego hospicjum znajduje si¢ ok. 20 rodzin z dzie¢mi wymagaja-
cymi opieki paliatywnej. Opieka prowadzona jest we Lwowie oraz w malych miejsco-
wosciach i wsiach w promieniu do 200 km od tego miasta (Krawiec, 2024). Dostep do
opieki paliatywnej jest nieréwnomierny. Badanie przeprowadzone przez organizacje
Médicos del Mundo wykazalo, ze 92 proc. mieszkancéw gminy Wielka Burlutka w ob-
wodzie charkowskim zglosito znaczne pogorszenie stanu zdrowia w wyniku wojny,
wskazujac na zespot stresu pourazowego, ataki paniki, problemy sercowo-naczyniowe,
udary, nowotwory, cukrzyce, a takze problemy stomatologiczne (Kruszewska, 2024).

Dzialania wojenne spowodowaly jednak zmobilizowanie politykéw i ekspertow
zdrowotnych do przeprowadzenia reform w Ukrainie. Uruchomiono Program Gwa-
rancji Medycznych, w ramach ktérego wdrozono projekt bezplatnych protez dla we-
teranow. Ponadto w programie zaplanowano zapewnienie schronienia i bezpiecznych
warunkéw w placowkach zdrowia w miejscach przebywania pacjentéw. W zalozeniach
dostep do $wiadczen medycznych, réwniez paliatywnych, ma by¢ bardziej przystepny
(Kruszewska, 2024). Jednym z miedzynarodowych sukceséw Ukrainy w ostatnim cza-
sie jest to, ze z inicjatywy Ukrainy i Holandii, przy wsparciu duzej grupy krajow czlon-
kowskich WHO, tegoroczne 77. Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia przyjeto uchwate w
sprawie zdrowia psychicznego w czasie wojen i katastrof (Kruszewska, 2024).

Centralny platnik NSZU, ktéry zostal utworzony w grudniu 2017 r., do dzi$ fi-
nansuje $wiadczenia zdrowotne, w tym kontraktuje $wiadczeniodawcow. NSZU
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uczestniczy w projektowaniu zmian systemowych, w decyzjach koszykowych i ce-
nowych. Platnik zbiera dane w systemie, co sprzyja mozliwosci monitorowania zdro-
wia populacji, dostepu do lekarzy oraz prowadzenia analiz systemowych w Ukrainie.
Zatem s3 to elementy pozytywne w tworzeniu jakosci w medycynie, pomimo wyjat-
kowo tragicznych warunkdow.

Kontrolowanie $wiadczen pozwala na racjonalne wykorzystanie skromnych $rod-
kow. Szpitale, ktore przeznaczaly 100 proc. budzetu na wyptaty wynagrodzen, nie miaty
funduszy na zakup lekéw i wyrobéw medycznych, przerzucaly koszty na pacjenta, na-
ruszajac jego prawo — dlatego tez od 2023 r. wprowadzony jest monitoring jakosci i bez-
platnego $wiadczenia opieki medycznej (Kruszewska, 2024). Prowadzone s prace nad
wdrozeniem zasad medycyny paliatywnej przez lekarzy podstawowej opieki zdrowot-
nej (Mykhalchuk, 2020). Ponadto realizowane sg projekty wspolpracy transgranicznej.
W ramach programu wspodlpracy transgranicznej Centrum Rehabilitacji Kombatan-
tow Luckiej Miejskiej Wspodlnoty Terytorialnej w obwodzie wolynskim w Ukrainie,
wraz z partnerem SPZOZ w Siedlcach, realizuja dofinansowanie na opieke dtugotermi-
nowgy i hospicyjna pt. ,Transgraniczna opieka zdrowotna i opieka paliatywna”. Zapla-
nowano zakup sprzetu specjalistycznego do opieki dtugoterminowej i hospicyjnej, co
poprawi komfort pobytu i leczenia pacjentéw (Next, 2024) . W ramach programu In-
terreg NEXT Polska — Ukraina 2021-2027 wsparcie otrzymajg inne szpitale, w tym we
Lwowie, Tarnopolu i Kro$nie (PAP, 2024). W wyniku realizacji projektu nastapi rozwoj
infrastruktury opieki geriatrycznej, paliatywnej i hospicyjnej. Program Interreg NEXT
Polska — Ukraina 2021-2027 jest kontynuacja programu Polska — Bialoru$ — Ukraina
2014-2020. Instytucja zarzadzajaca programu jest Ministerstwo Funduszy i Polityki
Regionalnej RP. Natomiast funkcje instytucji krajowej pelni Sekretariat Gabinetu Mini-
strow Ukrainy. Dzialanie 4.5 programu dotyczy réwnego dostepu do opieki zdrowotnej
i jest skierowane do jednostek budzetowych, organizacji pozarzagdowych, izb handlo-
wych, gospodarczych i biznesowych.

Wszystkie te dzialania: dotacje celowe na zakup paliw, zakupy sprzetu, poprawa
infrastruktury w opiece paliatywnej stwarzaja mozliwos¢ poprawy jakosci zycia pa-
cjentow i stanowig nawigzanie do pierwotnej definicji zdrowia, sformutowanej przez
WHO, wedlug ktérej oprécz fizycznego stanu zdrowia inne wymiary ,w tym stan
psychiczny i funkcjonowanie w rolach spotecznych, decyduja o jakosci opieki zdro-
wotnej” (Walden-Gatuszko, 1998).

Podsumowanie

Wydaje sig, ze ustawa o jakosci zdrowia w medycynie moze poprawi¢ jakos¢
uslug medycznych, w tym jako$¢ Zycia pacjentow, a tym samym zwiekszy¢ ich poczu-
cie bezpieczenstwa.
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Niemniej nalezy przyzna¢, ze wprowadzenie nowych regulacji prawnych moze
utrudni¢ dostep do $wiadczen z opieki paliatywnej. W rezultacie pogorszy si¢ jako$¢
zycia pacjentow i tym samym zmniejszy si¢ ich bezpieczenstwo. Nalezy zauwazy¢, ze
to indywidualne, personalne podejscie opiekundéw, pielegniarek i lekarzy bedzie sta-
nowifo sukces opieki i zagwarantuje jej jako$¢. Obawe budzi konieczno$¢ spetnienia
norm i akredytacji, ktore jezeli bedg wprowadzone w zbyt rygorystyczny sposob, w
ostatecznosci moga pogorszy¢ system opieki i tym samym doprowadzg do likwida-
cji lokalnych o$rodkoéw. Jest prawdopodobne, ze male osrodki, w ktérych pacjenci
czuja sie bezpieczni, nie spetnig wszystkich norm stawianych przez akredytacje lub
certyfikacje. Trudnosci w pozyskaniu wykwalifikowanego personelu, spelniajacego
standardy, potencjalne wysokie koszty certyfikacji i akredytacji moga doprowadzi¢
do przekierowania uwagi na administracj¢ i spelnienie norm zamiast na opieke nad
pacjentem. Z przedstawionych argumentéw wynika, ze jako$¢ zycia jest pojeciem
obejmujacym bardzo szeroki zakres i uwarunkowana jest licznymi determinantami.

Poréwnujac warunki regulacji dotyczace opieki paliatywnej w Polsce do warun-
kéw w Ukrainie, wida¢ rézne problemy ochrony zdrowia i odmienne mozliwosci
sprawowania opieki nad pacjentem. Brak wykwalifikowanej kadry i odpowiednich
placowek medycznych determinuje sytuacje terminalnie chorych w Ukrainie. Nie-
mniej to od personelu opiekujacego si¢ chorym nalezy oczekiwa¢ takich swiadczen,
ktore beda wysoko ocenione przez pacjenta. W tym zakresie opieka paliatywna w
Polsce i w Ukrainie s3 podobne. Praca personelu, postawa pracujacych oséb, empa-
tia, umiejetnos¢ postepowania i fachowo$¢ w medycynie paliatywnej, niezaleznie od
kosztéw infrastruktury, jest wyjatkowo uniwersalna jako warunek powstania wyso-
kiej jakosci udzielanych swiadczen w medycynie paliatywne;j.
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