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Streszczenie

W opiece paliatywnej podkresla sie role wlasciwego komunikowania sie zespolu interdyscypli-
narnego z chorymi i ich bliskimi dla zaspokojenia wielowymiarowych potrzeb pacjentéw. W przy-
padku chorych u kresu zZycia, ktérzy tracg zdolnoé¢ do porozumiewania sie, wczeéniejsze wyra-
zenie oczekiwan wobec opieki medycznej (w tym miejsca opieki), preferencji pielegnacyjnych
oraz opieki duchowej moze ulatwi¢ podejmowanie pézniejszych decyzji terapeutycznych. Nie-
znane jest aktualne zapotrzebowanie spoteczne na wprowadzenie medycznych o$§wiadczen woli
w praktyce, zwlaszcza wsrdd oséb bliskich zaangazowanych w opieke nad chorym. W pracy ob-
jeto badaniem ankietowym opartym na zaadaptowanej polskiej wersji amerykanskiego o$wiad-
czenia woli ,Pie¢ zyczent” 56 gléownych opiekunéw pacjentéw oddzialu hospicjum z rozpozna-
nym nowotworem zlosliwym, bedacych w ostatnich tygodniach zycia. Uzyskane odpowiedzi od
50 respondentéw (przewaznie kobiet w wieku powyzej 30 lat, pracujgcych zarobkowo i wierza-
cych) ujawnily: 1) znaczne obcigzenie opieka nad chorym, 2) potrzebe poznania preferencji pa-
¢jenta co do konkretnych dzialahh medycznych, 3) oczekiwanie respektowania swoich preferencji
dotyczacych opieki kofica zycia, 4) potrzebe wyznaczenia umocowanego prawnie pelnomocnika
medycznego oraz 5) oczekiwanie skutecznego unormowania prawnego medycznych os§wiadczen
woli na przyszioé¢. Znajomos¢ i prawnie wigzace udokumentowanie preferencji dotyczacych
opieki konica zycia, zdaniem kluczowych opiekunéw chorych u kresu, moze ulatwié i poprawic¢
jakos¢ oraz satysfakcje z opieki paliatywnej nad chorymi u kresu zycia, ktérzy utracili zdolnosé do
wyrazania swej woli.

Stowa kluczowe: planowanie opieki konca Zycia, opieka paliatywna.

Abstract

Effective palliative and hospice care highlights meeting patients multidimensional needs through
adequate communication among multidisciplinary palliative care team the ill person and his/her
family or proxies. For patients who lack capacity for communication their wishes at the end-of-
-life, advance care planning allows to express their preferences in advance, taking into account
for example medical care, place of staying, nursing assistance and spiritual care. Little research
has evaluated the public request for advance directives, especially among patients’ carers, de-
eply engaged in caring. Fifty six terminal cancer patients” key carers were randomly recruited to
an interview using the adapted Polish version of the American questionnaire the “Five Wishes”
living will. Data obtained from 50 patients (on average employed women over 30 years old and
believers) revealed: 1) substantial burden of carrying for the ill person, 2) the need of patients’
preferences recognition according to various specific therapeutic activities, 3) the expectation of
respecting their own end-of-life preferences for the future, 4) the need to choose the lasting power
of attorney recognized by the law system, 5) the expectation of the living wills better regulations.
Knowledge and legally binding documentation of end-of-life preferences may facilitate and im-
prove quality and satisfaction with palliative care for incompetent patients.
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WPROWADZENIE

Gléwnym celem opieki paliatywnej jest poprawa
jakosci zycia chorych dzieki wlasciwemu interdy-
scyplinarnemu rozpoznaniu i skutecznej realizacji
wielowymiarowych potrzeb w sferach fizycznej,
psychicznej, spotecznej i duchowej. Polski system
prawny gwarantuje chorym prawo do umierania
w spokoju i godnosci, obejmujace swoim zakre-
sem prawo do wolnosci od uporczywej terapii, do
lagodzenia bélu i innych cierpien, do wyrazenia
zgody lub sprzeciwu wobec proponowanej terapii
i ochrone tzw. autonomii informacyjnej [1]. Jednak-
ze w ostatnich tygodniach, a zwlaszcza w ostatnich
dniach zycia, pacjenci czesto traca faktyczna zdol-
no$¢ do samostanowienia, co ogranicza rozpozna-
nie ich potrzeb. Warunkiem $wiadomego udziatu
chorego w procesie leczniczym jest zdolnoé¢ do
samostanowienia (kompetencja), uzyskanie infor-
macji o proponowanym postepowaniu terapeutycz-
nym (ijego alternatywach) niezbednych do podjecia
konkretnej decyzji, przy zapewnieniu dobrowolno-
§ci w decydowaniu polegajacej na braku obecnosci
jakichkolwiek elementéw przymusu (np. naciskow
ze strony opiekunéw, personelu medycznego czy
obecnosci niekontrolowanego boélu) [2]. W Wielkiej
Brytanii w procesie decyzyjnym z kolei bierze sie
pod uwage mozliwo$¢ zrozumienia istotnych in-
formacji, zapamietania i przeanalizowania ich pod
katem konsekwencji oraz zdolno$¢ do zakomuni-
kowania swojej decyzji [3]. Artykul 9 Europejskiej
Konwencji Bioetycznej rekomenduje uwzglednienie
wczeéniej wyrazonych zyczen pacjenta co do inter-
wencji medycznych w sytuacji utraty jego zdolnosci
do podejmowania decyzji. Planowanie opieki kon-
ca zycia (advance care planning — ACP) pojawilo sie
w latach 60. XX w. w USA i jest realizowane w r6z-
nym stopniu w wielu krajach. W Polsce nie jest ono
jednoznacznie unormowane w przepisach prawa
ani w zakresie skladania o§wiadczerh woli w poste-
powaniu leczniczym, ani powolywania petnomoc-
nika medycznego na wypadek utraty swiadomosci
przez pacjenta i w praktyce pojawia sie rzadko [4].
Takze w krajach o dluzszej historii i ugruntowanym
systemie prawnym w tym wzgledzie, wiekszosé
chorych, np. rezydentéow doméw opieki z ciezki-
mi schorzeniami, nie korzysta z takiej mozliwosci;
odsetek udokumentowanego ACP nie przekracza
20%. Wigkszo$¢ mieszkancoéw krajow rozwinietych
na co dzien nie zastanawia sie, co przyniesie jutro,
cho¢ nie unikaja oni inicjowanych przez personel
medyczny rozméw o $mierci, wyrazajac oczekiwa-
nia umierania w komforcie, w otoczeniu najbliz-
szych, bez przediuzania agonii. Pacjenci, nawet gdy
zachowali jeszcze zdolnoé¢ do stanowienia, czesto
pozostawiaja te sprawy lekarzom i opiekunom, wie-
rzac, ze ci nie skrzywdza ich, znajac ich oczekiwania.
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Opiekunowie obarczani nadmierng odpowiedzial-
noscig nierzadko czuja z kolei dyskomfort i sygna-
lizujag potrzebe wiekszej edukacji spolecznej [5].
W jednym z badan ankietowych ok. 60% Polakéw
opowiada sie¢ za unormowaniem prawnym testa-
mentu zycia, a wiec stworzeniem mozliwosci pod-
pisania o$wiadczenia, w ktérym polowa badanych
deklarowata brak zgody na dzialania podtrzymu-
jace zycie w przypadku trwalej utraty swiadomo-
Sci, jednak bez jasnego rozréznienia, czy chodzi im
o zasadne etycznie podtrzymywanie zycia w prze-
wleklym stanie wegetatywnym czy tez o odstapie-
nie od uporczywych dzialan w ostatnich dniach
czy tygodniach przed $miercig [6]. Jednym z moz-
liwych powodéw malego rozpowszechnienia ACP
w naszym kraju jest brak umocowania prawnego
i obawy spoleczne przed bezkrytycznym respekto-
waniem jasno wyrazanych zyczen chorego lub jego
opiekunéw. Od 2013 r. pojawiaja sie jednak inicjaty-
wy ustawodawcze zaktadajace m.in. wprowadzenie
zasad udzielania pelnomocnictw medycznych, spo-
rzadzania pisemnego o$wiadczenia woli pro futuro
oraz o$wiadczeni o wyrazeniu zgody lub sprzeciwu
na stosowanie okreslonych procedur medycznych
na wypadek stanu wylaczajacego $wiadome wyra-
zenie zgody albo sprzeciwu [7].

W krajach rozwinietych ok. 90% ludzi umiera
w wyniku postepujacych schorzen przewleklych
(w tym przewleklej niewydolnosci serca, nowotwo-
réow zlosliwych, przewleklej obturacyjnej choro-
by pluc czy otepienia). Wiekszos¢ z nich (ok. 60%)
w ostatnim tygodniu Zycia traci zdolno$¢ do komu-
nikowania sie [8]. Stanowia oni najliczniejsza grupe
0s6b niekompetentnych wymagajacych kontynuacji
leczenia (zwykle objawowego). Szacunkowo wielo-
krotnie mniej liczng grupe (tylko ok 1,9 na 100 tys.
mieszkancéw) stanowia osoby w przewleklym sta-
nie wegetatywnym z niklymi szansami na odzyska-
nie $wiadomosci i poprawe stanu klinicznego [9].
Obie grupy pacjentéw zasadniczo réznia sie z per-
spektywy mozliwosci zastosowania nieproporcjo-
nalnych etycznie metod leczniczych. Chorzy ma-
jacy krotka perspektywe przezycia niezaleznie od
wysilkéw lekarzy (liczong dniami do tygodni) cze-
Sciej narazeni sg na daremne — uporczywe dziatania
medycznie, natomiast chorzy przewlekle (z diuz-
sza, nieraz wieloletniag prognoza) czesciej narazeni
sa na ryzyko odstgpienia od naleznych kazdemu
dzialan medycznych (jak np. antybiotykoterapia).
Co wiecej, to samo dzialanie w zaleznosci od tego,
ktérej z grup pacjentéw dotyczy (np. oczekiwane
w o$wiadczeniu woli medycznie wspomagane zy-
wienie dojelitowe), moze by¢ etycznie proporcjonal-
ne (w dluzej rokujacym stanie wegetatywnym) lub
nieproporcjonalne (w ostatnich dniach Zycia).

W pracy poddano analizie przydatno$¢ o$wiad-
czen woli jedynie w okresie schylkowym Zycia
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(z wylaczeniem chorych przewlekle), co jest istotne
z punktu widzenia przewazajacej wiekszosci pa-
cjentéw. Dokonano proby oceny potrzeb opiekunéw
chorych u kresu zycia, jako 0s6b najbardziej zaanga-
zowanych i de facto zorientowanych co do ich ocze-
kiwan w kwestii formalnego wyrazania o§wiadczen
pro futuro, jak rébwniez analizy zasadnosci wprowa-
dzenia tych o§wiadczen w Polsce.

MATERIAL | METODY

W okresie od 1 grudnia 2014 r. do 31 stycznia
2016 r. ankiete, po uzyskaniu zgody respondentéow
na dobrowolny, anonimowy udzial, przedstawiono
56 gléwnym opiekunom, losowo wybranym spo-
§réd 528 opiekunéw chorych przyjetych na oddziat
hospicjum w stadium C lub D wg Gold Standards
Framework (GFC) Prognostic Indicator Guidance
[10] i zmarlych z powodu choroby nowotworowej
(Srednie przezycie 27 dni). Badania nie zapropono-
wano czterem osobom, ktére we wczeéniej przepro-
wadzanym badaniu spolecznym przy przyjeciu cho-
rego przejawialy cechy patologicznego osierocenia,
byly w zlym stanie emocjonalnym oraz opiekunom
chorych umierajacych. Uzyskano akceptacje prze-
prowadzonego badania przez Komisje Bioetyczna
Okregowej Izby Lekarskiej w Krakowie (L.dz.OIL/
KBL/12/2017).

W celu poznania rzeczywistego zapotrzebowania
spolecznego na dokument zapewniajacy realizacje
oczekiwan chorego u kresu zycia na opieke medycz-
ng, pojecia, ktére moglty budzi¢ btedne skojarzenia
np. z eutanazja (np. ,testament zycia” czy ,o$wiad-
czenie pro futuro”), zastagpiono okre$leniem ,doku-
ment”. Zastosowano metode pomiaru posredniego
przy uzyciu specjalnie zbudowanego do niniejszej
analizy anonimowego kwestionariusza ankiety z py-
taniami zamknietymi, opartego na polskiej wersji
amerykanskiego o$wiadczenia pro futuro Pie¢ Zy-
czen (ang. Five Wishes [11]). Narzedzie to pozwala
na udokumentowanie na kilkunastostronicowym
formularzu woli kompetentnej osoby co do wyboru
i zakresu pelnomocnika medycznego, preferowa-
nych terapii (w tym lagodzenia cierpienia i piele-
gnhowania) oraz przekazania najblizszym stéw poze-
gnania i ostatniej woli.

Zaleznosci pomiedzy badanymi cechami nomi-
nalnymi w poszczegélnych podgrupach badano,
wykorzystujac dokladny test Fishera na zalozonym
poziomie istotnosci p = 0,05.

WYNIKI

Uzyskano 50 odpowiedzi (89,3%): 45 opieku-
néw badano w czasie, gdy pacjent byl pod opieka
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hospicjum, a 5 respondentéw udzielito odpowiedzi
w czasie do kilku dni po Smierci podopiecznego.
Analizowane osoby byly w wiekszoéci w $rednim
wieku, 2/3 stanowily kobiety ze $rednim lub wyz-
szym wyksztalceniem, nadal pracujace. Niemal po-
fowa zamieszkiwala wspélnie z chorym (tab. 1.).

Badani opiekunowie w wiekszosci codziennie
odwiedzali chorego i byli wydolni w opiece, takze
z pomoca innych oséb. Deklarowali dobra znajo-
mo$¢ preferencji podopiecznego co do rodzaju opie-
ki medycznej kofica zycia (tab. 2.).

W rézny sposob przedstawialy sie preferencje an-
kietowanych os6b dotyczace hipotetycznej sytuacji
konczacego sie zycia i mozliwosci podejmowania
r6znych dzialan medycznych. Czeé¢ respondentow

Tabela 1. Charakterystyka demograficzna respondentdw

Parametr Liczba badanych
wiek (lata) 18-30 6
31-50 25
51-70 17
271 2
ptec kobiety 34
mezczyzni 16
wyksztatcenie  podstawowe 1
zawodowe 7
Srednie 19
niepetne wyzsze 10
wyzsze 13
aktywnosé pracuje 34
HORBEIENE bezrobotny 3
emerytura/renta 11
inne 1
brak danych 1
zawodd opieka zdrowotna
administracja 10
przedsiebiorca
inne 26
brak danych 3
religijnos¢ wierzqcy, 33
praktykujgcy
niepraktykujacy 15
raczej niewierzqcy 1
niewierzqcy 1
zamieszkiwanie  wspdlnie z chorym 20
osobno 11
chory mieszka sam 9
chory zinnym 9
brak danych 1
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Tabela 2. Intensywnos¢ opieki, wydolno$¢ opiekuncza, zna-

jomos¢ oczekiwanh pacjenta

Tabela 3. Wtasne preferencje ankietowanych dotyczgce
opieki kohca zycia

Parametr Liczba
badanych
czestotliwo$¢ codziennie 40
spotkan .
7 chorym raz w tygodniu 8
co kilka tygodni 2
wydolno$¢  samowystarczalny 16
Gl e pomoc rodziny 17
pomoc rodziny i znajomych 13
pomoc znajomych 2
nie radzi sobie mimo pomocy 2
nie radzi sobie i nie ma 2
pomocy
zngjomos¢  znam 16
oczekiwan .
: raczej znam 26
pacjenta
od opieki raczej nie znam
medycznej .
nie znam
trudno okreslic

nie wiem; 3

raczej nie; 4

raczej tak; 11

zdecydowanie tak; 32

Ryc. 1. Odpowiedzi udzielone na pytanie, czy tatwiej jest
opiekowac sie chorym, gdy znane sq jego oczekiwania
dotyczgce dalszego postepowania medycznego (liczba

respondentdéw)

Czy chory ma oczekiwania wzgledem pochdéwku?
Co chory chciatby powiedzie¢ bliskim?2

Czy chce opieki duchowej zgodnie z wyznaniem?2
Kto ma czuwac przy chorym?

Jak ma wyglgdaé miejsce przy tézku chorego?

Jak chory chce by¢ traktowany przez opiekundw?2
Kogo chory upowaznia do dokumentacji medycznej?
Jak chory chce by¢ pielegnowany?2

Czy chory chce przedtuzania zycia za wszelkg ceng?
Czy chory chce by¢ reanimowany?2

Jak chory chce by¢ odzywiany?2

Czy chory chce tagodzenia objawdw?2

Czy mozna chorego wyleczyc?2

Jak szybko postepuje choroba?

W jakim miejscu chory chce przebywac?2

Preferencje Liczba
badanych

leczenie poprawiajgce komfort, bez 20

resuscytacii, hospitalizacii i przedtuzania

zycia

poprawa komfortu, mozliwe wydtuzanie 5

zycia (np. antybiotyki) bez resuscytacii

i hospitalizaciji

poprawa komfortu i wydtuzanie zycia 18

z hospitalizacjg (w tym leki dozylne)

bez resuscytacii

przedtuzanie zycia za wszelkg cene 5

(w tym resuscytacja i hospitalizacja)

nie wiem/brak danych 2

(28/50) wybralaby przedluzanie zycia w jego ostat-
niej fazie, takze z wykorzystaniem resuscytacji (5),
cze$¢ jednak (20/50) opowiadala sie raczej za popra-
wa jakosci konczacego sie zycia bez hospitalizacji
(tab. 3.).

Ankietowani zwykle czesto lub bardzo czesto za-
stanawiali sie, czy ich decyzje sa zgodne z oczekiwa-
niami podopiecznych (47), byliby spokojniejsi, gdy-
by znali ich oczekiwania (47), czesto tez lub bardzo
czesto mieli watpliwosc, czy postepuja slusznie (35).
Uwazali, ze latwiej jest sprawowac opieke, gdy zna-
ne sa preferencje chorego (43) w takich kwestiach,
jak miejsce opieki (dom, szpital, hospicjum) (39),
oczekiwanie zywienia wspomaganego medycznie
(37), terapii przedluzajacej zycie i resuscytacji (33)
czy sposobow pielegnacji (44), towarzyszenia (38),
opieki duchowej (44), a nawet organizacji pochow-
ku (39) (ryc. 1.i2.).

39
41
44
38
34
39
39
44
33
33
37
47
44
48
39

Ryc. 2. Liczba respondentdw, ktdrzy chcq zna¢ odpowiedz na to pytanie, aby sie chorym dobrze opiekowad
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zabiegi przedtuzajgcych zycie bez poprawy jego jakosci

reanimacja

transfuzja krwi

dializoterapia

chemioterapia

sposdb odzywiania

farmakoterapia

34

31

30

31

30

31

Ryc. 3. Liczba pozytywnych odpowiedzi respondentéw dotyczqcych potrzeby respektowania ich zdania na temat kon-

kretnych sposobdw leczenia u kresu zycia

Badani opiekunowie zwracali duza uwage na
potrzebe wczesniejszego upowaznienia do uzyski-
wania informacji od lekarza i dostepu do dokumen-
tacji medycznej (39/50). Posiadane upowaznienie do
podejmowania decyzji medycznych ulatwiloby zda-
niem pytanych p6zniejsza rozmowe z lekarzem (45),
a dokument pro futuro powinien by¢ przez lekarzy
brany pod uwagge (46), a nawet w pelni respektowa-
ny (26). W przypadku niemoznosci wyrazenia woli
przez pacjenta o leczeniu, zdaniem respondentéw,
o rodzaju terapii powinien decydowac lekarz wspdl-
nie z rodzing pacjenta (25) lub lekarz z wybranym
pelnomocnikiem medycznym (19).

Osoby badane sadzily, ze ich bliscy wiedza o ich
preferencjach opieki kofica zycia (29), chociaz jedy-
nie 10 deklarowalo, ze rozmawialo o tym z rodzina.
Wiekszod¢ opiekunéw wyrazala che¢ wyznaczenia
swojego pelnomocnika medycznego (35) i oczeki-
wala respektowania woli pro futuro (45), w tym 16
0s6b chcialoby, aby ich wola byla szanowana w ca-
tosci, bez zastrzezen, a 28 — by bliscy brali ja pod
uwage. Pytani w wiekszosci oczekiwali konkretne-
go postepowania (farmakoterapii, transfuzji, diali-
zoterapii, resuscytacji) oraz tego, ze lekarze wezma
pod uwage ich o$wiadczenie woli (ryc. 3.). Zdaniem
ankietowanych oswiadczenie pro futuro mogloby
ulatwi¢ opieke nad nimi w razie utraty kompetencji
(44). Respondenci zauwazali potrzebe wprowadze-
nia dokumentu obrazujacego oczekiwania opieki
konca zycia (40), z mozliwosciag dokonywania w nim
zmian w przyszlosci (39). Niemal potowa badanych
nie byla zdecydowana, jaki powinien by¢ optymal-
ny moment rozpoczecia planowania opieki na wy-
padek ciezkiej choroby (23): czeé¢ uwazala, ze jesz-
cze przed rozpoznaniem nieuleczalnej choroby (15)
lub w momencie jej rozpoznania (12).

Respondenci nieakceptujacy hospitalizacji u kre-
su zycia (25), w poréwnaniu akceptujagcymi pézne
przyjecia do szpitala (22), opowiadali si¢ za wczes-
nym dokumentowaniem o$wiadczen woli (10 vs. 5;
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p = 0,39) i pelnym respektowaniem o$wiadczenia
woli (18 vs 8; p = 0,22). Z kolei akceptujacy hospitali-
zacje czesciej opowiadali sie za respektowaniem do-
kumentu 1acznie z oczekiwaniami bliskich chorego
(14 vs 6; p = 0,11). Nie zaobserwowano takze istot-
nych réznic w udzielanych odpowiedziach wsréd
kobiet i mezczyzn.

OMOWIENIE

Ankietowani opiekunowie, ktérzy doswiadczyli
opieki nad chorymi u kresu zycia niezdolnymi do
decydowania o sobie, stanowia jedng z najbardziej
Swiadomych grup spolecznych w zakresie potrzeb
posiadania informacji o chorym. Dostrzegajac war-
tos¢ tej wiedzy, sami 2,54 razy cze$ciej niz inne osoby
wypelniali oswiadczenia woli [12]. W badanej grupie
opiekunéw najczesciej te role pelnity kobiety w $red-
nim wieku, dobrze wyksztalcone, pracujace i deklaru-
jace sie jako osoby wierzace. Pomimo tego, ze zwykle
nie zamieszkiwaly z chorym, potrzeby opiekuficze
wymagaly od nich codziennych odwiedzin u pod-
opiecznego. Struktura demograficzna oséb ankieto-
wanych odpowiadala obserwacjom innych autoréw
[13]. Sami ankietowani deklarowali rézne oczeki-
wania w zakresie wlasnej opieki medycznej w wy-
padku ciezkiej, nieuleczalnej choroby zagrazajgcej
zyciu: od postawy afirmujacej jakos¢ zycia nawet za
cene jego skrocenia, ktéra wystepowala czesciej, do
rzadszej postawy walki o przedluzanie Zycia nawet
w sytuacji znikomych szans na powodzenie takich
dziatan. W najwiekszym w ostatnich latach miedzy-
narodowym badaniu ankietowym dotyczacym oséb
zdrowych, zapytanych o sytuacje nieuleczalnej cho-
roby, zdecydowana wiekszo$¢ (71%) respondentéw
najwyzej cenila poprawe jakosci zycia w tym okre-
sie, jedynie dla ok. 4% pytanych priorytetem byly
dziatania zmierzajgce do wydluzenia zycia (dla 25%
jakos¢ i dlugos¢ zycia byly réwnie istotne). Wyzsze
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wyksztalcenie silnie korelowalo z wiekszymi oczeki-
waniami poprawy jakosci zycia [14].

Mozliwos¢ poznania i spetnienia oczekiwan cho-
rych stanowila dla ich opiekunéw bardzo wazna
skladowa opieki. Ankietowani, pomimo deklaro-
wanej dobrej i bardzo dobrej znajomosci preferencji
pacjentdw, czesto nie byli pewni slusznosci podej-
mowanych konkretnych decyzji i zglaszali obawy
przed dokonywaniem wyboru, ktéry mégtby by¢
niezgodny z wola chorych. Badania dowodza, ze
opiekunowie czesto nie s3 w stanie trafnie okresli¢
preferencji chorego — w jednej z metaanaliz zbiez-
nos¢ ta wyniosta ok. 68% [15]. Ich przypuszczenia
czesto rozmijaja sie z rzeczywistymi oczekiwaniami
chorych, np. co do resuscytacji (25%) lub wentylacji
mechanicznej (39% przypadkéw). Dysproporcja jest
tym wieksza, im mniej agresywnej terapii oczekuje
pacjent [16]. Im wiec lepiej dokumentowane sa dzia-
tania ACP (np. u o0séb z chorobami degeneracyjny-
mi ukltadu nerwowego wskaznik ten wyniost 88%),
tym mniejsze jest ryzyko wlaczenia terapii, ktorej
chory nie oczekuje [17]. Wypelnienie testamentu zy-
cia w USA w 76% oznaczalo deklaracje odstapienia
od leczenia wydltuzajgcego zycie i rezygnacje z resu-
scytacji. Scisle korelowalo to z lepsza jakoscig zycia
u kresu [18], rzadsza hospitalizacjg w ostatnim roku
zycia i mniejsza liczba dni spedzonych w szpitalu
(18 vs 26 dni) [19].

U pacjentéw w ostatnim tygodniu zycia, z utrud-
niong komunikacjg, nieuczestniczacych w podej-
mowaniu decyzji terapeutycznych, stwierdzono
natomiast nizsza jakos$¢ zycia i wyzszy o 50% koszt
opieki medycznej [20]. Nawet p6Zne, dokonane do-
piero w czasie rozpoczecia opieki paliatywnej ACE
szybko, bo juz w pierwszych tygodniach, zmniejsza-
to objawy leku i depresji, zwigkszajac jednoczesnie
poziom satysfakcji z opieki [21]. Wéréd zmartych
w podesztym wieku w USA znaczny wzrost liczby
wypelniajacych testament zycia (z 47% do 72% w la-
tach 2000-2010) korelowal ze zmniejszeniem sie od-
setka zgonow szpitalnych (z 45% do 35%) [22]. Takze
u 0s6b z tagodna niepelnosprawnoscia intelektual-
na ACP odgrywala wazna role w relacjach z opie-
kunem: chorzy ci liczyli nie tylko na towarzyszenie
w trudnych chwilach, lecz takze na udokumento-
wanie i respektowanie swoich ostatnich zyczeni [23].
Niestety jedynie jedna trzecia sposréd zdrowych,
dorostych os6b zauwazajacych potrzebe respekto-
wania woli pro futuro (w USA ok. 60% spoleczen-
stwa) sama sporzadza takie oswiadczenia [24]. Takze
proby edukacji spotecznej w zakresie roli, jaka moga
odgrywaé takie o$wiadczenia, chociaz cieszace sie
sporym zainteresowaniem, zwykle nie przekladaja
sie na wzrost czestosci stosowania dokumentéw pro
futuro [25].

Badani opiekunowie kojarzyli dokonanie ACP
z wiekszym spokojem i pewnoscia w kontaktach
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z personelem medycznym. Problemy etyczne, z kt6-
rymi musza sie zmierzy¢ opiekunowie, dotycza np.
sytuacji, gdy wystepuje konflikt decyzji, zwlaszcza
w zakresie wyboru ,mniejszego zla”, gdy nie wia-
domo, co zrobi¢, by spetni¢ znane tylko im zyczenia
pacjenta [26]. Planowanie jest dzialaniem zmniej-
szajagcym lek i poczucie odpowiedzialnodci opie-
kunéw, ulatwiajagcym podejmowanie trudnych de-
cyzji terapeutom, co rzutuje takze na jako$¢ opieki
[27]. Pozwala opiekunom poznac i przygotowac sie
na mozliwe scenariusze rozwoju choroby, ulatwia
ujednolicenie odmiennych stanowisk opiekujacych
sie, nie obcigzajac trudnymi decyzjami i redukujac
rozczarowania [28].

Ankietowani w niniejszym badaniu wyrazaliby
zgode na pelnienie funkcji powiernika, pelnomocni-
ka w razie utraty kompetencji przez pacjenta, jednak
wymagaloby to usankcjonowania tej roli, wyrazonej
np. w stworzeniu dokumentu upowazniajgcego do
podejmowania decyzji w zastepstwie niekompe-
tentnego chorego. Naprzeciw tym oczekiwaniom
zdaja sie¢ wychodzi¢ nowe polskie propozycje, spoj-
ne z dotychczas obowigzujacymi unormowaniami,
dotyczgce mozliwoéci ustanawiania przedstawicie-
la medycznego przez pacjenta na wypadek utraty
zdolnosci wyrazania woli w przyszlosci [29]. Umoz-
liwienie choremu wyboru umocowanej prawnie
osoby pelnomocnika na wypadek utraty $wiado-
moéci mogloby zaowocowaé wczesniejszym rozpo-
czeciem opieki paliatywnej i hospicyjnej, na ktéra to
pelnomocnik wyrazi zgode, a takze stworzy szanse
pelniejszej realizacji idei tej opieki. Osoby bliskie
choremu same réwniez moglyby odnie$¢ korzysci
z planowania na przyszlos¢, poprzez np. zmniejsze-
nie ponoszonego ciezaru odpowiedzialnosci, mniej-
sze ryzyko konfliktéw w sytuacji rozbieznych ocze-
kiwan czy poprawe Swiadomosci spetnienia ostatniej
woli chorego — obnizajacej ryzyko patologicznego
osierocenia. Lekarze opiekujacy sie chorym u kresu
mogliby by¢ lepiej zabezpieczeni prawnie w sytuacji
konfliktowej z bliskimi, dzielgc z nimi ciezar odpo-
wiedzialnoéci za podejmowane decyzje w zakresie
leczenia, pielegnacji oraz innych potrzeb umieraja-
cego czlowieka [30]. Mimo Ze pacjenci z nieuleczal-
ng chorobg nie zawsze rozmawiajg o koncu zycia ze
swymi opiekunami (w jednym z badan dotyczylo to
69% 0s6b), to jednak obserwuje sie znaczne podo-
biefstwo w wyobrazeniu tzw. dobrej $mierci [31].
Udokumentowanie wyboru pelnomocnika pozwo-
lifo na spelnienie preferencji chorych dotyczacych
konca zycia w ponad 95% [32]. W wielu krajach ro-
$nie rola pelnomocnikéw medycznych: np. w USA
w latach 2000-2012 z 52% do 74% pacjentéow wy-
znaczalo takg osobe. W tym czasie zaobserwowa-
no takze az o$miokrotny wzrost odsetka satysfakcji
opiekunéw z opieki konca zycia [33]. Niestety, nie
zawsze osoba wyznaczana jako pelnomocnik jest
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réwnocze$nie upowazniona przez chorego do in-
formacji medycznych w razie pogorszenia si¢ stanu
zdrowia, co pdzniej utrudnia komunikacje lekarza z
opiekunem niekompetentnego pacjenta (w jednym
z badan w USA rozbieznosci te dotyczyly nawet /3
ankietowanych) [34].

Opiekunowie w niniejszej pracy wyrazali wole
respektowania oczekiwan chorego i pragneli, aby
ich wola byla brana pod uwage raczej jako wska-
zowki dla lekarzy niz bezwarunkowe zadania. Nie
wszyscy chorzy oczekiwali jednak uczestniczenia
w decyzjach medycznych dotyczacych opieki konica
zycia. W jednym z badan ok. 20% os6b byloby skion-
nych raczej odda¢ decydowanie w rece lekarza, cho-
ciaz i oni z satysfakcja odnosili sie¢ do podejmowania
prob wlaczania ich w procesy decyzyjne [35].

Przewazajaca wiekszo$¢ ankietowanych oséb
widziala potrzebe wprowadzenia umocowanego
prawnie dokumentu pro futuro (tylko jedna osoba
byla temu przeciwna), jednak polowa nie byla zde-
cydowana co do najwlasciwszego momentu rozpo-
czecia ACP. W literaturze takze istnieja watpliwosci
co do wyboru optymalnego momentu rozpoczecia
procesu ACP i osoby inicjujacej ten proces (pacjent
czy lekarz). Czynnikami ulatwiajgcymi inicjowanie
ACP ze strony chorych sa m.in.: starszy wiek, roz-
poznanie zaawansowanego nowotworu zlosliwego,
gorsza sprawno$¢ fizyczna, $wiadomo$é niepomysl-
nego rokowania oraz fakt objecia opieka paliatywna
i hospicyjna. Przeszkoda okazuja sie wcze$niejsze
traumatyczne doswiadczenia zwigzane z opieka
konca zycia, niepewnos¢ dotyczaca skutkéw ACP
(w tym obawy formalne przed trudnosciami w wy-
cofaniu sie czy wprowadzeniu zmiany w dokumen-
tach) oraz nieustabilizowany stan prawny. Nie bez
znaczenia sg takze podnoszone obawy przeciwni-
kow legalizacji oswiadczen woli, dotyczace zmie-
niajacej sie sytuacji klinicznej osoby w momencie jej
wyrazania i realizacji. Badania dowodzg jednak, ze
w czasie choroby deklaracje w odniesieniu do najbar-
dziej istotnych kwestii, takich jak np. resuscytacja,
sie nie zmieniajg. Zwlaszcza w ostatnim roku zycia
preferencje dotyczace rezygnacji z podejmowania
resuscytacji, hospitalizacji na oddziale intensywnej
opieki medycznej, intubacji i wentylacji mechanicz-
nej pozostawaly zwykle niezmienne do kofica zycia
[36]. Autorzy sadza, ze optymalny czas inicjowania
rozméw z chorymi na temat ich oczekiwan dotycza-
cych opieki kofica zycia jest zbiezny z inicjowaniem
opieki paliatywnej (np. przy rozpoznaniu nieule-
czalnej choroby ograniczajacej przezycie). Lekarzy
w tej inicjacji niestety czesto ograniczaja brak czasu
i umiejetnosci komunikacyjnych, réznice w oczeki-
waniach chorego i opiekundéw, trudnosci wyboru
wlasciwego momentu w przebiegu choroby, a takze
obawy przed traktowaniem ACP przez pacjenta jako
poddanie sie lekarza i niszczeniem nadziei. Tylko
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ok. 30% lekarzy rutynowo porusza problemy opieki
medycznej ostatnich dni z wyprzedzeniem [37-39].
Lekarzem sprawujacym opieke medyczng ostatnich
tygodni jest w wiekszosci sytuacji lekarz rodzinny,
zwykle niemajacy dostatecznego przygotowania
w podejmowaniu trudnych kwestii dotyczacych
dalszego leczenia [40].

Z pewnosciag ACP wykracza znacznie poza sama
czynno$¢ wypelnienia okreslonego dokumentu.
Wypelnione formularze zabezpieczajace potrzeby
prawne, okreélajace preferencje nie zawsze dobrze
korelujg z wyborem konkretnych dziatahh medycz-
nych (np. intubacja, plynoterapia czy podawaniem
antybiotykéw w konkretnych sytuacjach) [41]. Sfor-
malizowane narzedzia nie mogg zastapi¢ procesu
komunikowania sie z pacjentem i jego opiekunami,
cho¢ sa potrzebne, np. dla opiekunéw mogacych
sie oprze¢ na konkretnym dokumencie [42]. Kwe-
stionariusze ACP pomagaja raczej w usystematy-
zowaniu dialogu dotyczacego wielowymiarowych
preferencji chorych niz skupiajg na samym procesie
zbierania informacji [43]. Moga one wykorzysty-
wac takze hipotetyczne scenariusze choréb z r6zna
prognoza przezycia i dopasowane do nich konkret-
ne metody lecznicze [44, 45]. Dopiero taki zlozony
proces komunikowania sie i wyboru pelnomocni-
ka ma szanse np. ograniczy¢ terapie daremna oraz
poprawi¢ jakos¢ zycia i satysfakcje z opieki [46].
Bardziej skuteczne w wyrazaniu i spelnieniu ocze-
kiwan pacjentéw niz samo wypelnienie formularza
ACP okazuja si¢ istniejgce programy komunikacji
nakierowanej na poznanie preferencji, koficzace sie
wspélnym podpisaniem dokumentéw przez lekarza
i chorego (np. Physician Orders for Scope of Treatments
— POST, Physician Orders for Life-Sustaining Treatment
— POLST, Respecting Choices, Letter of Future Care) [47,
48]. Osoby uczestniczace w takich programach zde-
cydowanie opowiadaja sie za odstgpieniem od re-
suscytacji (90% ankietowanych), a wiekszos¢ (65%)
oczekuje jedynie interwencji poprawiajacych kom-
fort (tym czedciej, im krétszy byl czas do $mierci),
istotnie zwiekszajac swoje szanse na umieranie poza
szpitalem, na poprawe jakosSci zycia i wydluzenie
czasu opieki paliatywnej (z 29 do 15 dni) [49-54].

Wsréd ograniczen niniejszej pracy mozna wymie-
ni¢ niezbyt liczng grupe poddang badaniu, obejmu-
jaca jedynie opiekunéw chorych w fazie terminalne;.
Nie uwzgledniono w niej wiec oczekiwan opiekuja-
cych sie osobami bedacymi np. w przewleklym sta-
nie wegetatywnym, gdyz ta sytuacja rodzi odmienne
wyzwania etyczne. Potencjalnym Zrédlem zakldcen
moégl by¢ takze wybrany czas zbierania wywiadéw
w ostatnich tygodniach zycia podopiecznych, naj-
bardziej wymagajacy dla nich z przyczyn spoleczno-
-duchowych.

Podsumowujac — ACP ulatwiajace wilgczenie cho-
rych do opieki paliatywnej we wlaéciwym czasie po-
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winno by¢ prowadzone w zgodzie z preferencjami
pacjenta, na zasadach medycyny opartej na faktach,
inicjowane na wlasciwym etapie choroby przez leka-
rza majacego nalezyte umiejetnosci komunikacyjne,
prowadzone w procesie partnerskiej komunikacji
i odpowiednio dokumentowane. Powinno obejmo-
waé takze przemyslany wybodr pelnomocnika me-
dycznego, majacego realny wplyw na podejmowa-
ne decyzje dotyczace niekompetentnego chorego.
Poprawa jakosci opieki, a nie redukcja jej kosztow
powinna by¢ celem takiego planowania. Niezbedne
jest takze zapewnienie nalezytej przejrzystosci tego
procesu, systematycznej oceny i kontroli zewnetrz-
nej w celu zmniejszenia ryzyka mozliwych naduzy¢
[55, 56]. Istnieje bowiem takze realne niebezpieczen-
stwo, ze upowszechnienie i legalizacja ACP moze
w pewnych warunkach prowadzi¢ do usankcjono-
wania zadania pacjentow wczeéniejszego zakoncze-
nia zycia poprzez wole zaprzestania lub niepodej-
mowania dzialah ratujacych zycie w sytuacji choréb
przewleklych o dluzszej prognozie (przyktadowo
w badaniu ankietowym 6 tys. mieszkaiicow Belgii,
prawie polowa z 4,4% 0s6b, ktére podjety rozmowe
dotyczaca ACE wyrazila zyczenie eutanazji) [57].

WNIOSKI

Znajomo$¢ preferencji chorych moze ulatwic
opiekunom sprawowanie opieki konca zycia,
zmniejszajac ich lek przed decyzjami natury etycz-
nej.

Opiekujacy sie chorymi u kresu odczuwaja po-
trzebe uczestniczenia w podejmowaniu decyzji do-
tyczacych opieki medycznej kotica zycia, oczekujac
takze dokumentowania o$wiadczen woli na przy-
szlo$¢, juz od wczesnych etapéw nieuleczalnej cho-
roby.

Istnieje potrzeba uregulowania kwestii o$wiad-
czen pro futuro oraz pelnomocnika medycznego
w polskim prawie.

Autorzy deklarujg brak konfliktu interesdw.
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