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Planowanie opieki terminalnej

lanowanie opieki terminalnej (ACP — advance

care planning) to proces majacy na celu ustale-
nie zasad przyszlej opieki medycznej nad pacjen-
tem. Uczestnicza w nim pacjent i zajmujacy si¢
nim zespol medyczny, a czesto takze bliscy.
Umozliwia on pacjentowi poinformowanie oto-
czenia o swoich decyzjach, na wypadek gdyby
nie byl w stanie zrobic tego w przysztosci.! Wyma-
ga dokumentowania ustalen, jakie zapadty pod-
czas rozmow chorego z zespolem medycznym.
Dokumentacja powinna obejmowaé preferencje
pacjenta odno$nie do metod leczenia, celéow
i miejsca prowadzenia opieki, a takze decyzje
prawne dotyczace przyszlosci chorego.

Zasady planowania opieki terminalnej regu-
luja dobrze przygotowane wytyczne,“? jednak
ich wprowadzenie w zycie wymaga wysitku.
Rocznie umiera 1% populacji Wielkiej Brytanii,
z czego tylko 15% nagle.’ Wiekszo$¢ ludzi chcia-
faby umrze¢ w domu, a mimo to ponad potowa
konczy zycie w szpitalach. Coraz wigksze moz-
liwosci medycyny w zakresie leczenia zaawanso-
wanych, postepujacych choréb zwigkszajg licz-
be decyzji, jakie muszg podejmowaé pacjenci
i lekarze.

Strategia opieki u schytku zycia

W opracowanej w 2008 r. Strategii opieki u schyt-
ku zycia (End-of-Life Care Strategy) brytyjskie
Ministerstwo Zdrowia przyznaje, ze jako$¢ i wy-
bor form tej opieki sg obecnie niewystarczajace
oraz ustala ambitny i dalekosiezny program po-
prawy sytuacji (tab. 1).* Kluczowym elementem
jest planowanie opieki terminalnej w celu realiza-
¢ji takich potrzeb pacjentéw, jak:*’
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* uczestniczenie w wyborze metod leczenia

e przygotowanie do Smierci

* osiggniecie poczucia spetnienia

e przebywanie w znajomym otoczeniu, wsrod
rodziny i przyjaciot.

Zapewnienie opieki paliatywnej
Zazwyczaj opieka paliatywng zajmujg sie zespoly
podstawowej lub specjalistycznej opieki zdrowot-
nej. W celu wsparcia ich pracy podj¢to inicjatywy
Gold Standards Framework® i Liverpool Care Pa-
thway for the dying’ (tab. 2). Obecnie uwaza sie,
ze pracownicy ochrony zdrowia powinni uczyc si¢
zasad opieki nad pacjentem u schytku zycia,
tj. oceny jego stanu, kontrolowania ucigzliwych
objaw6w, komunikowania si¢ z nim i przygotowa-
nia planu przyszlej opieki.*

Specjalistyczna opieka paliatywna (SPC
—specialist palliative care) przeznaczona jest dla pa-
cjentow o ztozonych potrzebach (fizycznych, psy-
chologicznych, spotecznych czy duchowych),
ktore nie mogg zostac zaspokojone przez opieku-
jacych sie nimi lekarzy. Konsultacja przez specja-
list¢ w tym zakresie wymaga zgody chorego, a za-
tem poinformowania go, ze leczenie ma charakter
paliatywny. Specjalistyczna opieka paliatywna
wdrazana jest, gdy istnieje taka potrzeba, niezalez-
nie od ustalonego rozpoznania. Zajmujg si¢ nig
osrodki catodobowe (takie jak hospicja), szpital-
ne i Srodowiskowe zespoly doradcze, osrodki
dzienne i osrodki pomocy ambulatoryjne;j.

Rozpoczecie rozmowy

Rola lekarzy w planowaniu opieki terminalnej
jest bezsprzeczna. Wiasciwe prowadzenie tego
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Tabela 1. Podstawowe zatozenia strategii opieki u schytku zycia*

1. Zwiekszanie $wiadomosci spotecznej i zmiana postrzegania $mierci i umierania jako tabu
Zintegrowane podejscie do planowania, kontraktowania i monitorowania ustug w zakresie opieki medycznej i socjalnej

3. Poprawa identyfikacji osob znajdujacych sie w fazie terminalnej. Szkolenie personelu w zakresie inicjowania rozméw i wspierania
0s6b znajdujacych sie w koncowym okresie zycia

4. QOcena potrzeb pacjentéow w fazie terminalnej i ich opiekundw oraz opracowywanie planéw opieki z uwzglednieniem ich preferenciji,
w tym takze zyczen co do miejsca spedzenia ostatnich dni zycia

* lokalnym rejestrom oséb w fazie terminalnej
* wspdfpracy opieki medycznej i socjalnej

5. Dobre skoordynowanie opieki i jej stata cafodobowa dostepnos¢. Unikanie niepotrzebnych przyje¢ do szpitala dzigki:

6. Dazenie do zapewnienia wysokiej jakosci, zintegrowanej opieki w szpitalach, miejscu zamieszkania, domach opieki, hospicjach

7. Odpowiednie przygotowanie pracownikéw ochrony zdrowia i opieki socjalnej, aby byli w stanie zapewni¢ taktowna, spetniajaca
kulturowe i duchowe potrzeby pacjenta opieke w ostatnich dniach zycia i po $mierci

8. Zapewnienie pacjentom dostepu do aktualnych informacji na temat pomocy dla oséb u schytku zycia

9. Identyfikowanie potrzeb opiekundw i rodzin, w miare potrzeby z zastosowaniem formalnych ,planéw opieki nad opiekunem”

10. Kontraktowanie ustug i szkolen w zakresie opieki terminalnej w celu zapewnienia koniecznych kompetencji pracownikom

Powyzsze zatozenia wymagajg potwierdzenia w postaci badan i analizy danych.

procesu wymaga nabycia umiejetno$ci w zakresie prognozowania
dlugosci zycia, komunikacji z pacjentem i jego bliskimi, okresla-
nia celow leczenia i opieki oraz prowadzenia dokumentacji (tab. 3).

Przewidywanie dfugosci Zycia pacjenta

Przewidywanie diugosci zycia pacjenta jest trudne nawet w przy-

padku chordb o dobrze poznanym przebiegu, jak niektére nowo-

twory czy stwardnienie boczne zanikowe (ALS - Amyotrophic

Lateral Sclerosis). W postepujacych chorobach z okresami za-

ostrzen i remisji, takich jak przewlekla niewydolnoS$¢ serca lub

przewlekla obturacyjna choroba pluc, jest to jeszcze trudniejsze.

Zadanie sobie pytania: ,Czy bytbym zaskoczony, gdyby moj pa-

cjent zmart w ciagu najblizszych 12 miesiecy?”® moze utatwié pod-

jecie decyzji o przeprowadzeniu z pacjentem rozmowy na temat

opieki terminalnej. Inne czynniki mogace wskazywac na koniecz-

no$¢ odbycia takiej rozmowy obejmuja:

* nowe rozpoznanie choroby ograniczajacej dtugos¢ zycia

* pogorszenie rokowania

* nagla zmiana leczenia

* wielokrotne hospitalizacje

* przyjecie do domu opieki

* koniecznos$¢ dokonania calo$ciowej oceny potrzeb pacjenta.’
Doswiadczeni w ramach wlasnej specjalizacji lekarze potra-

fig zwykle okresli¢ cechy kliniczne wskazujace na wejscie cho-

roby w faz¢ terminalng, co moze by¢ pomocne w podejmowaniu

decyzji.

Komunikacja

Lekarze czujg si¢ czesto niezrecznie, rozpoczynajgc rozmowe, zas
pacjenci czekaja, az to lekarz jg zainicjuje. Bariery komunikacyj-
ne dotyczg obu stron, nie zawsze wystepujg tez czynniki ulatwia-
jace przeprowadzenie rozmowy (tab. 4). Czesta jest obawa, ze roz-
mowa o koncu zycia odbierze pacjentowi nadziej¢, stad wskazane
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jest przekazanie mu podejscia ,oczekuj najlepszego, ale przygotuj
si¢ na najgorsze”.

Stopien zaangazowania pacjenta w dyskusje zalezy od tego,
w jakiej mierze jest on §wiadomy zblizajacej si¢ Smierci. Niekto-
rzy nie przyjmujg tego faktu do wiadomosci, inni dowiadujg si¢
o tym z ulgg. Pacjenci mogg wyraza¢ potrzebe rozmowy tylko
o niektorych aspektach opieki. Mogg tez sami inicjowac rozmo-
we. OdpowiedzZ na pytanie: ,,Ile czasu mi zostato?” daje mozliwosé
omoéwienia postepu choroby i oczekiwan pacjenta, a takze wyzna-
czenia realistycznych celéw, nawet jesli precyzyjna odpowiedZ
jest niemozliwa, a czesto niewskazana.

Planowanie opieki terminalnej przebiega najlepiej, gdy pacjent
wspoélpracuje z lekarzem. By to osiagnaé, nalezy ustalié, jaki styl po-
dejmowania decyzji i wymiany informacji bedzie odpowiedni.
Wykazano, ze lekarze nie doceniajg potrzeby rozmowy ze strony pa-
cjentdw, przeceniajg zas$ ich cheé podejmowania decyzji.’ Swiado-
me planowanie opieki terminalnej wymaga od lekarza znajomosci
faktow klinicznych, opcji terapeutycznych oraz lokalnej dostepno-
sci srodkow i ustug, a takze umiejetnosci jasnego przekazania tych
informacji pacjentowi. Pacjenci mogg zdecydowac sie na opieke pa-
liatywna, jesli ta opcja zostanie im przedstawiona pozytywnie.

Planowanie opieki terminalnej najlepiej postrzegac jako pro-
ces, w ktorym migdzy kolejnymi rozmowami jest czas na reflek-
sj¢ 1 doprecyzowanie pytan. Rozmowy mogg by¢ kontynuowane
z innymi pracownikami ochrony zdrowia. Gdy pacjent przyjmie
do wiadomosci zte wiesci, mozna poméc mu wyrazi¢ obawy i pro-
bowaé je oméwié, identyfikujac zarazem priorytety, preferencje
i cele. Pacjent musi czud, Ze to on wyznacza czas, miejsce i tempo
rozmowy oraz ze moze jg w kazdej chwili przerwac.

Dokumentacja

Dokumentacja rozmoéw jest niezb¢dnym elementem procesu.
Obecnie wiekszo$¢ pacjentow satysfakcjonuje zapis ustnego
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Tabela 2. Narzedzia wspierania opieki terminalnej

Gold Standards Framework®* * System, ktérego podstawg dziatania sg lekarze rodzinni, ukierunkowany na poprawe
funkcjonowania i jakosci opieki nad pacjentami w ostatnim roku zycia

* Kryteria wigczenia: pacjenci, co do ktérych z duzym prawdopodobienstwem mozna
przewidzie¢, ze umrg w ciggu najblizszego roku

* Trzy podstawowe procesy:

— identyfikacja pacjentéw potrzebujacych opieki paliatywnej

— ocena potrzeb, objawow, preferencji i priorytetéw

— planowanie opieki

* Priorytetami i celami majacymi zapewni¢ poprawe jakosci sg: planowanie opieki terminalnej,
tagodzenie objawdw i wspieranie opieki nad pacjentem w domu

Liverpool Care Pathway’** * Zasady dobrej praktyki medycznej i prowadzenia dokumentacji w celu wsparcia prawidtowej
opieki nad pacjentem i oceny jego stanu

* Konieczne sg szkolenia i praktyki w zakresie opieki terminalnej oraz regularne
przeprowadzanie kontroli kompetencji

* Zasady opieki wypracowane w hospicjach sg wykorzystywane w innych miejscach opieki

* Plan opieki ustalany jest indywidualnie, z uwzglednieniem potrzeb pacjenta i opiekuna

* Kryteria wtaczenia: pacjenci w ostatnich dniach zycia, z zaawansowang, postepujaca chorobg
0 nieodwracalnej przyczynie; zesp6t wielospecjalistyczny jest zgodny, ze pacjent umiera

» Na biezaco oceniana jest potrzeba podania lekéw tagodzacych objawy czeste u umierajgcych
pacjentow, takie jak bol, nudnosci i wymioty, nadmiar wydzieliny w drogach oddechowych
czy niepokoj

* Odnosi sie do potrzeb duchowych pacjentéw, a takze do oczekiwan opiekunéw

* Nie jest drogg bez powrotu — u niewielkiego odsetka chorych obserwuje sie poprawe i protokot
Liverpool Care Pathway mozna przerwac

* Podlega audytowi co dwa lata — National Care of the Dying Audit Hospitals**

* Szczegotowe informacje sg dostepne pod adresem www.goldstandardsframework.nhs.uk
** Szczegétowe informacje i obowigzujaca wersja Liverpool Care Pathway sg dostepne pod adresem www.mcpcil.org.uk

oswiadczenia, ale niektorzy mogg chcieé sporzadzi¢ formalny do-  nie si¢ ograniczona, chciatbym, by nacisk polozono na poprawe

kument prawny.! mojego komfortu w warunkach domowych, a nie na stosowanie
technik medycznych podtrzymujacych zycie”. Innym przykla-
Ramy prawne dem jest dokument Priorytety opieki (Preferred Priorities for Care).?

W Wielkiej Brytanii w sytuacji gdy pacjent traci zdolno$¢ dowy-  Oswiadczenia te nie majg mocy prawnej, ich zalozeniem jest ula-
razania swojej woli, a jest to czesty problem w opiece terminalnej,  twienie lekarzom podjecia najlepszych dla pacjenta decyzji.
podstawe do podejmowania decyzji stanowi Ustawa o zdolnosci do

czynnosci prawnych (Mental Capacity Act 2005).1 Od lekarzy wy-  O$wiadczenie o odmowie leczenia

maga sie znajomosci ustawy'? oraz zwigzanego z nig dokumentu ~ OS$wiadczenie o odmowie leczenia skiadane na wypadek utraty
opisujacego szczegblowo sposob realizowania jej zalozen w prak-  zdolnoSci wyrazania swojej woli (ADRT — advance decision to refuse
tyce (Code of Practice).!! Dokumenty te szczegélowo okreSlajg sta-

tus prawny o$wiadczen woli oraz decyzji dotyczacych opieki Tabela 3. Komunikacja z pacjentem

w przyszlosci, a takze zasady ustanawiania pelnomocnictwa trwa-
»Mysle, ze najlepszym lekarzem jest ten, kto posiada prze-

tego (lasting power of attorney), jego role i zakres.

zornos¢, by zgodnie ze swa wiedzg uswiadomié pacjenta, jaka
Oswiadczenie woli jest jego obecna sytuacja, co stato sie wczesniej i co stanie sie
w przysztosci.” Hipokrates (470-410 p.n.e.)

,Gdy moja Mama byta w szpitalu, lekarze nie udzielali zbyt
wielu informacji. Mama lezata tam 10 dni. Nigdy nie wiedzia-
tam, co jej jest. Nie jestem osoba, ktdra lubi sie dopytywac, ale
pytatam: «Co jej jest?». Nikt nigdy nie przyszedt, by ze mng
porozmawia¢ i powiedzie¢: «Pani mama choruje na to czy
na tamto». Na akcie zgonu napisano «niewydolno$¢ serca».”13

Oswiadczenie woli (advance statement) jest dokumentem zawiera-
jacym zyczenia, preferencje, przekonania i cele o$wiadczajacego,
sporzadzanym przez niego, by utatwié podejmowanie decyzji w je-
go imieniu, w razie gdyby przestal by¢ do tego zdolny. Oswiadcze-
nie woli moze miec nastepujacg forme: ,,Gdy stwardnienie boczne
zanikowe spowoduje, ze b¢d¢ wymagac coraz czgstszych hospita-

lizacji, a moja zdolnos¢ do komunikowania si¢ z otoczeniem sta-

. _ PLANOWANIE OPIEKI TERMINALNE  [Vledyeyna
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Tabela 4. Bariery i utatwienia w komunikowaniu si¢ w ramach opieki terminalnej'#-'7

Bariery * Trudny temat

* Lekarz nie ma czasu na rozmowe

* Obce osoby/ nieznane $rodowisko
* Wiele zespotéw medycznych
* Trudny do przewidzenia przebieg choroby

* Majaczenie/splatanie/ostabienie/dusznosé¢
* Wysoki odsetek depresji
* Bariera jezykowa i niejasnosci

* Zroznicowanie oczekiwan pacjentéw pod wzgledem dostepu do informacji i mozliwosci dyskusji
* Wrazenie, ze lekarz nie chce rozmawiaé/nie ma czasu na rozmowe

» Strach przed odebraniem nadziei, przestraszeniem pacjenta i zdenerwowaniem go

* PrzeSwiadczenie, ze w szpitalach wyfacznie leczy si¢ ludzi
* Nacisk na model opieki zorientowany na wyleczenie

* Niedostateczne umiejetnosci komunikacyjne personelu

Utatwienia

* Doswiadczenie lekarza w danej specjalnosci

* Pacjent ma za sobg doswiadczenie $mierci bliskiej osoby
* Petna zaufania, dtugotrwata relacja z lekarzem

* Poczucie pacjenta, ze nie jest traktowany bezosobowo

* Umiejetnos¢ taktownego poruszania przez lekarza tematu $mierci

* Pacjent juz omawiaf z kim$ kwestie opieki terminalngj

* Pacjent doswiadczyt wczesniej bardzo ciezkiej choroby

» System ochrony zdrowia wymaga od lekarzy omawiania z pacjentami kwestii zblizajacej sie Smierci

treatment) precyzuje, czego pacjent nie zyczy sobie w zakresie
opieki medycznej, i musi odnosic si¢ do okreslonych okoliczno-
§ci i metod terapii. ADRT staje si¢ wigzace z chwilg, gdy pacjent
traci zdolno$¢ do swiadomego wyrazania zgody na leczenie lub od-
mowy tegoz. Jest wigzace prawnie, o ile zostalo sporzadzone zgod-
nie z warunkami Mental Capacity Act i jesli odnosi si¢ do
konkretnych sytuacji klinicznych. ADRT dotyczace zabiegow
podtrzymujacych zycie musi by¢ sporzadzone na pismie, podpi-
sane przez osobg je sktadajacg i Swiadka oraz zawiera¢ klauzule, ze
trzeba go przestrzegaé nawet w sytuacji bezpo$redniego zagroze-
nia zycia. W ADRT nie mozna zazgdac:

 zaprzestania podstawowych czynnosci pielegnacyjnych

* niewlasciwego leczenia lub wdrozenia nielegalnego postgpowa-

nia (w tym eutanazji).

Petnomocnictwo trwate

Osoba zdolna do czynnoS$ci prawnych i decydowania o sobie
moze ustanowi¢ pelnomocnictwo trwale na wypadek, gdyby
w przyszlosci stracila zdolnos¢ do podejmowania decyzji.
Obejmuje ono decyzje dotyczace opieki medycznej i spraw by-
towo-opiekunczych. Pelnomocnictwo trwate musi zostaé zare-
jestrowane w urzedzie kuratora publicznego (Office of the Public
Guardian). Pelnomocnik jest prawnie zobowigzany do dziata-
nia zgodnie z najlepiej pojetym interesem osoby udzielajgcej
pelnomocnictwa. W pierwotnym wniosku mozna zaznaczy¢, ze
uprawnienia pelnomocnika obejmuja wyltacznie decyzje zwia-
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zane z terapig podtrzymujacg zycie. Wazny formularz oswiad-
czenia o odmowie leczenia na przysztos¢ (ADRT), sporzadzo-
ny juz po ustanowieniu trwalego pelnomocnictwa, musi by¢ re-
spektowany.!

Wymiana informaciji

Dokumentacja zgromadzona w ramach planowania opieki termi-
nalnej musi by¢ dostepna w miejscu prowadzenia opieki, regular-
nie uzupelniana i aktualna. Nawet 1/3 osob, ktore ustality juz for-
malnie zasady opieki terminalnej, modyfikuje je z uptywem czasu
z uwagi na zmieniajgce sie okolicznosci.! Pracownicy stuzby zdro-
wia muszg wymienia¢ si¢ informacjami w miarg postepu ustalen.
Za przechowywanie i okazywanie dokumentacji odpowiedzialni
s3 pacjenci. Najlepszym rozwigzaniem sg jednak lokalne centra
gromadzgce te informacje i udostepniajgce je osobom zapewnia-
jacym choremu opieke¢, w tym stuzbom ratowniczym.

Lokalne rejestry pacjentéw objetych opieka paliatywng po-
winny przechowywac kluczowe dane dotyczace pacjentéw, ich
decyzji w zakresie opieki terminalnej oraz preferowanych sposo-
boéw prowadzenia opieki.* Testowane sg rozne modele.

Whioski

Wielu pacjentéw chce otwarcie rozmawiac o sprawach zwigzanych
z koficem ich zycia, o ile taka dyskusja prowadzona jest w czasie
i miejscu przez nich wybranym, w sposob pozwalajacy na stopnio-
we oswajanie si¢ z wiadomosScig, a takze umozliwiajacy identyfi-
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kacje oraz realizacj¢ ich potrzeb i priorytetéw. Jesli pacjent nie
chce angazowac si¢ w ten proces, nalezy uszanowac jego decyzje.

Dla wszystkich pacjentéw w stanie terminalnym powinno
si¢ opracowywac plan opieki. Niektérzy moga tez chcie¢ zapi-
sac swoje zyczenia lub przygotowac oswiadczenie o odmowie le-
czenia skiadane na wypadek utraty zdolnosci do wyrazania
swojej woli. Opieka nad pacjentem w stanie terminalnym wy-
maga zlozonych umiejgtnosci i wrazliwosci. Niezbedne jest
doswiadczenie, odbycie odpowiednich szkoleri i umiejetnosc
dostosowania do potrzeb pacjenta. Obserwowane zainteresowa-
nie strategig planowania opieki terminalnej jest zjawiskiem
pozadanym, jednak w dzisiejszym, nastawionym na cele spole-
czenstwie, proces ten fatwo moze stac si¢ tylko jedng z wielu
wymaganych procedur.

Identyfikacja pacjentow, ktérzy majg przed sobg mniej niz rok
zycia, zapoczgtkowanie dialogu i informowanie zespotu podstawo-
wej opieki zdrowotnej o podjetych decyzjach to zadania stojgce
przede wszystkim przed lekarzami pracujacymi w szpitalach. Pla-
nowanie opieki terminalnej to dobrowolny proces, przebiegajacy
w tempie dostosowanym do pacjenta, jest wigc prawdopodobne, ze
bedzie wymagaé wsparcia zar6wno personelu podstawowej opie-
ki zdrowotnej, jak i lekarzy specjalistow. Nalezy opracowac mecha-
nizmy wspomagajace wspoiprace pacjenta z opiekunem i zespolem
medycznym, jak réwniez umozliwi¢ szkolenia.

Adres do korespondencji: Dr S. Kite, The Leeds Teaching Hospitals Trust, Leeds

General Infirmary, Great George Street, Leeds LS1 3EX, UK. E-mail: Suzan-
ne.kite@leedsth.nhs.uk

© Copyright 2010 Royal College of Physicians i Medical Tribune Polska Sp. z o.o.

Pi$miennictwo

—

. Royal College of Physicians. Advance care planning. National guideline. London: RCP,
2009.

2. NHS End of life Care Programme. Advance care planning: a guide for health and social

care staff. London: NHS, 2007. www.endoflifecareforadults. nhs.uk/eolc/acp.htm

Kluczowe zagadnienia

Kluczows role w planowaniu opieki nad pacjentami u schyt-
ku zycia odgrywajg lekarze pracujacy w szpitalach ze wzgledu
na specjalistyczng wiedz¢ na temat przebiegu i ram czasowych
zaawansowanych i postepujacych schorzen.

Planowanie opieki terminalnej jest procesem dobrowol-
nym, w ktérym pacjenci moga wyraza¢ swoje oczekiwania
i preferencje dotyczace opieki, w razie gdyby w przysziosci
stracili zdolnos¢ do podejmowania decyzji.

Planowanie opieki terminalnej powinno przebiega¢ we
wspolpracy pacjenta z zespolem medycznym i by¢ regularnie
uaktualniane w miare zmieniajacych si¢ okolicznoSci.

Dostepne sg narzedzia wspierajace planowanie opieki ter-
minalnej. Nie mogg one jednak zastapic szczerej, otwartej, do-
brze zaplanowane;j i delikatnej rozmowy oraz wiarygodnej,
sprawdzonej oceny kliniczne;j.

Planowanie opieki terminalnej moze by¢ ogolnym wyraze-
niem oczekiwan i preferencji co do miejsca i sposobu prowa-
dzenia leczenia oraz zbiorem decyzji wykluczajacych przyszie
zastosowanie okreslonych procedur medycznych (np. resuscy-
tacji krazeniowo-oddechowej, podiaczenia do respiratora czy
stosowania sztucznego odzywiania).

10. Mental Capacity Act 2005. www.opsi.gov.uk/acts/acts2005

11. Department for Constitutional Affairs. Code of Practice Mental Capacity Act (2005). Lon-

don: TSO, 2007.
12. www.endoflifecare.nhs.uk/eolc/ppc.htm

3. Lunney JR, Lynn J, Foley DJ, Lipson S, Guralnik JM. Patterns of functional decline at the
end of life. JAMA 2003;289:2387-92.

4. Department of Health. End of Life Care Strategy. London: DH, 2008.

5. Steinhauser KE, Christakis NA, Clipp EC et al. Factors considered important at the end of
life by patients, family, physicians, and other care providers. JAMA 2000;284:2476-82.

6. www.goldstandardsframework.nhs.uk

7. www.mcpcil.org.uk

8. Murray SA, Boyd K, Sheikh A. Palliative care in chronic illness. BMJ 2005;330:611-02.

9. Robinson A, Thomson R. Variability in patient preferences for participating in medical de-
cision making: implication for the use of decision support tools. Qual Health Care

14.

16.

17.

. National Audit Office. Patient and carer experiences regarding end of life care in England. Leeds:

Ove Arup & Partners Ltd, 2008, 26. www.nao.org.uk/publications/ 0708/end_of life_care.aspx
Knauft E, Nielsen EL, Engelberg RA, Patrick DL, Curtis JR. Barriers and facilitators to end-
-of-life care communication for patients with COPD. Chest 2005;127:2188-96.

. Spence A, Hasson F,Waldron M et al. Professionals delivering palliative care to people

with COPD: qualitative study. Palliat Med 2009;23:126-31.

Rogers AE, Addington-Hall JM, Abery AJ et al. Knowledge and communication difficulties
for patients with chronic heart failure: qualitative study. BMJ 2000;321:605-7.

Murray SA, Boyd K, Kendall M et al. Dying of lung cancer or cardiac failure: prospective
qualitative interview study of patients and their carers in the community. BMJ

2001;10(Suppl 1):i34-8.

2002;325:929.

Komentarz:

dr n. med. Zbigniew Zylicz,

specjalista medycyny paliatywnej, dyrektor medyczny Dove House
Hospice, Hull, Wielka Brytania

Hospicja istniejg w Wielkiej Brytanii juz od ponad 40 lat, mi-
mo to wciaz traktowane s3 jak umieralnie, od ktérych trze-
ba stroni¢. Spoteczenstwo tozy na nie duze pienigdze, ale cze-

sto z nadzieja, ze korzystanie z tej opieki nie bedzie koniecz-
ne. Tylko 4% wszystkich zgonéw ma miejsce w hospicjach.
Ponad potowa ludzi umiera w szpitalach, na zattoczonych od-
dziatach ogélnych. Inni umierajg we wtasnych domach lub
w domach opieki dtugoterminowej. Mimo to hospicja duzo
zmienity w zakresie opieki nad umierajgcymi. Zmiany te doty-
czg gtéwnie jakosci proceséw medycznych zwigzanych z kon-
cem zycia. W ostatnich latach hospicja majg swojego amba-
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sadora w Izbie Lordéw w osobie baronessy llory Finlay, profe-
sora medycyny paliatywnej w Cardiff University School of Me-
dicine. Jest ona zagorzatg przeciwniczka wprowadzenia w Wiel-
kiej Brytanii przepiséw zezwalajgcych na eutanazje. Co roku ok.
5 tys. Brytyjczykéw wyjezdza do kantonu Zurych w celu doko-
nania samobdjstwa wspomaganego, ktére w tym kantonie
Szwaijcarii jest dozwolone. By¢ moze jednak szwajcarskie prze-
pisy wkrétce sie zmienig, a wéwczas dziatalno$¢ fundacji Di-
gnitas zostanie zabroniona. Jezeli tak sie stanie, nacisk niektd-
rych reprezentantéw Izby Lordéw na wprowadzenie przepiséw
o eutanazji w Wielkiej Brytanii znacznie wzro$nie. Z tego
wzgledu w ostatnich latach wprowadzono szereg uregulowan
prawnych i standardéw, ktére majg zakotwiczy¢ opieke palia-
tywna w prawie brytyjskim. Wedtug niektérych prawo do opie-
ki paliatywnej powinno by¢ jednym z praw cztowieka. Przeto-
mowym dokonaniem wydaje sie Ustawa o zdolnosci do
czynnosci prawnych (MCA — Mental Capacity Act) z 2005 r.
Jej tekst w jezyku polskim dostepny jest na: http://alzhe-
imers.org.uk/site/scripts/download_info.php?filelD=614

Ustawa okresla, kto jest zdolny do podejmowania okreslo-
nych decyzji i nadaje tym decyzjom duze znaczenie. Na wypa-
dek utraty zdolnosci do podejmowania czynnosci prawnych pa-
cjent moze zawczasu podjaé decyzje dotyczace swojej
przysztosci. Moze nie zgodzi¢ sig na okreslony rodzaj leczenia
zaproponowany przez lekarza, prowadzenie resuscytacji krgze-
niowo-oddechowej, uzycie aparatury do podtrzymywania zycia
albo zdecydowac, ze zyczy sobie, aby w pewnych okoliczno-
Sciach takg aparature odfaczy¢. Moze wyznaczy¢ osobe repre-
zentujaca go i podejmujaca za niego decyzje. Nie moze nato-
miast domagac sie innego leczenia, drogich lekdw, przeniesienia
do szpitala o wyzszym standardzie, medycznie nieuzasadnio-
nej resuscytacji, a takze czynéw nielegalnych, tzn. eutanazji czy
samobojstwa wspomaganego.

Ustawa ta, jeszcze nie w petni funkcjonujgca w $wiadomo-
éci spoteczenstwa brytyjskiego, zmienita duzo w kwestii upraw-
nien zespotu opiekujacego sie chorym. Obecnie prowadzenie re-
suscytacji krazeniowo-oddechowej u chorego, ktoéry, bedac
zdolnym do czynnosci prawnych, wyrazit na pismie prosbe, by
go nie poddawano tej procedurze, jest czynem karalnym. Ure-
gulowanie kwestii zdolnosci do podejmowania czynnosci praw-
nych umozliwia zaprzestanie leczenia lub odfagczenie chorego od
aparatury podtrzymujacej zycie, jednak dziafania takie nalezy od-
rézni¢ od eutanazji. Celem zespotéw ustalajacych tekst ustawy
byto zapobieganie eutanazji. Opieka paliatywna nie skraca zy-
cia ani go nie przedtuza. Stabg strong ustawy jest to, ze cigzar

decyzji przenosi sie na pacjenta, ktory, bedac jeszcze w petni
wtadz umystowych, musi podja¢ decyzje i zakomunikowac ja
otoczeniu. W praktyce zdarza sie to rzadko. Wiekszos¢ Anglikdw
nie chce mysle¢ o umieraniu, a jeszcze trudniej rozmawia sie na
ten temat z Polakami, ktdrzy osiedli w Wielkiej Brytanii.

W praktyce czesto postugujemy sie MCA przy podejmowa-
niu takich decyzji, jak powrét chorego z hospicjum do domu lub
przeniesienie do domu opieki dtugoterminowej czy zaprzesta-
nie leczenia. Wielu chorych zada wypisania do domu (ok. 35-
-50% przyje¢ do hospicjum konczy sie wypisem do domu lub
do domu opieki dtugoterminowej, a nie zgonem). W domu cho-
rego czesto nie ma warunkoéw do takiej opieki, pomoc opieku-
néw jest niewystarczajaca, a udzielenie pomocy w nagtej po-
trzebie trudne. Pacjent musi to rozwazy¢, jednak jesli nie jest
do tego zdolny, a wczesniej nie wyznaczyt petnomocnika, na-
lezy zastosowac inne rozwigzanie przewidziane ustawa: zwo-
faé zebranie oséb, ktére majg podjac decyzje w najlepszym in-
teresie chorego. Zaprasza sie na nie pacjenta, jego rodzine,
przedstawicieli instytucji odpowiedzialnych za opieke w domu,
lekarza rodzinnego itp. Wspdlnie szuka sie takiej formy opieki
nad chorym, ktéra wiekszo$¢ zebranych uznataby za wfasciwa.
Ustawa data nam, pracownikom ochrony zdrowia zajmujacym
sie¢ medycyng paliatywna, pomocne narzedzie do pracy z cho-
rymi. Pacjentom data natomiast duzg autonomie, z ktérej na
razie korzystajg tylko nieliczni.

Dla potrzeb czytelnika polskiego napisaliSmy wraz z kolega
z naszego hospicjum artykut na temat MCA.! Analizujac kilka
przypadkow, w ktérych ustawa ta odegrata duza role, zauwa-
zylismy, ze istnieje tu pewne niebezpieczenstwo. Okazafo sie,
ze na zebraniu zespotu czesto omawiano te przypadki, w kt6-
rych pacjent podjat inng decyzje, niz oczekiwali tego pielegniar-
ka czy lekarz. Czesto podwaza sig wéwczas zdolno$¢ chorego
do podejmowania decyzji. Nalezy wiec oceni¢ jg odpowiednio
wczesnie, aby unikna¢ takich sytuaciji.

W Polsce wiele probleméw prawnych dotyczacych zakon-
czenia terapii uporczywej nie zostafo jeszcze rozwigzanych.
Mental Capacity Act moze by¢ dobrym przyktadem regulacji
prawnej w tej sprawie, chociaz zapewne niektérzy beda gtosi¢
opinie, ze ustawa ta jest wstepem do eutanazji. Na podstawie
mojego doswiadczenia w pracy z terminalnie chorymi moge
z catg pewnoscig powiedzie¢, ze tak nie jest.
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