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Przedmiotem podjetych w recenzowanym opracowaniu badan jest opie-
ka paliatywna i hospicyjna w wojewodztwie zachodniopomorskim, za$§ pod-
stawowym zaloZeniem - poznanie form, zakresu i dostepnosci ustug opieki
paliatywnej i hospicyjnej w odniesieniu do potrzeb oséb chorych terminalnie
oraz ich rodzin i opiekundéw w wojewodztwie zachodniopomorskim, a takze
mozliwe kierunki jej rozwoju.

Praca z ludZzmi naznaczonymi stygmatem $mierci jest trudnym i od-
powiedzialnym rodzajem stuzby spolecznej. Wymaga nie tylko pos$wigcenia
whasnych sit dla dobra drugiego czlowieka, ale zwlaszcza wrazliwosdci, deter-
minacji, sprawnosci dzialania, wspoélczucia, cierpliwo$ci, wyrozumiatosci, dys-
cypliny emocjonalnej. Wychodzac naprzeciw $mierci i przyjmujac uczestnictwo
W umieraniu, trzeba przede wszystkim przetamac lgk przed najbardziej oczy-
wistg, ale i zarazem najbardziej niezrozumiala prawda zycia i pokona¢ opér
przed kontaktem Zywego z cialem zmarlego. Dlatego istotng kwestia staje si¢
pozyskanie takiej kadry do placéwek hospicyjnych i paliatywnych, ktora wy-
trwalaby w tej postudze.

Przedstawiony modelowy schemat opieki nad pacjentem umierajacym
nie stanowi koncepcji wlasnej autoréw ksigzki, ale byt on czesto przedstawia-
ny przez praktykéw — osoby kierujace placowkami §wiadczacymi ustugi w za-
kresie opieki paliatywnej-hospicyjnej w tym wojewddztwie. Autorzy w trakcie
badan przeprowadzonych w 2017 r., przede wszystkim skupili si¢ na wybra-
nych psychospolecznych i ekonomicznych aspektach tej opieki.

Autorzy publikacji skoncentrowali si¢ na dwdch celach - diagnostycz-
nym i aplikacyjnym. W pierwszym chodzilo o ustalenie w jakich formach
i w jakim zakresie $wiadczona jest opieka hospicyjna-paliatywna w wojewddz-
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twie zachodniopomorskim oraz jaka jest dostepno$¢ oferowanych ustug. Ze-
branie danych przez autoréw tej ksigzki pozwolilo na przeprowadzenie anali-
zy funkcjonowania podmiotéw swiadczacych opieke i wsparcie ze szczegdlnym
uwzglednieniem organizacji i zrédet finansowania $wiadczen. Na podkresle-
nie zastuguje fakt, ze analizy tej dokonano na tle do$¢ szerokiego rozpozna-
nia ogdlnopolskiego funkcjonowania systemu opieki hospicyjnej-paliatywnej
w Polsce, co opisano w pierwszych trzech rozdzialach ksigzki. Celem dru-
gim bylo opracowanie mozliwych scenariuszy rozwoju opieki hospicyjnej-pa-
liatywnej na podstawie prognoz demograficznych, wskazanie oraz wprowa-
dzenie ewentualnych zmian i ulepszen w obecnie funkcjonujacym systemie.

Material badawczy zostal pozyskany za posrednictwem nastepujacych
technik badawczych:

— analiza dokumentéw (ogélnie dostepne materialy statystyczne i finanso-
we, akty normatywne, dane opracowane na prosbe zespolu badawcze-
go przez instytucje publiczne oraz organizacje pozarzadowe dzialajace
w obszarze opieki paliatywnej i hospicyjnej, informacje zamieszczone
na stronach internetowych prowadzonych przez badane instytucje);

— wywiady poglebione z osobami, ktore zarzadzaly 6 placowkami hospi-
cyjnymi oraz z konsultantem w zakresie medycyny paliatywnej w wo-
jewddztwie zachodniopomorskim;

— wywiady telefoniczne z kierownictwem podmiotéw, ktore znajdowaly
sie na licie hospicjow domowych zakontraktowanych przez Narodowy
Fundusz Zdrowia.

Pomimo pewnych trudnosci (w dwdch przypadkach brak zgody na ba-
danie, a w trzech - brak zainteresowania kierownictwa placéwek udzialem
w badaniach) ostatecznie jednak, dzieki zyczliwosci kierownictwa badanych
podmiotéw i zrozumienia dla rangi podjetego zagadnienia, pozyskano bogaty
material badawczy, ktory postuzyl do przygotowania tej publikacji.

Ksigzka sktada sie z dwdch czesci: teoretycznej (rozdzialy 1-3) i badaw-
czej (rozdzialy 4-7).

Rozdzial 1 poswigcono teoretycznym podstawom, bedacych ttem dla
prezentowanych wynikéw badan wlasnych, a mianowicie przedstawiono ge-
neze i rozwodj oraz podstawowe zalozenia ruchu hospicyjnego w Polsce i na
$wiecie, zaprezentowano katalog podstawowych potrzeb terminalnie chorego
i jego rodziny, przedstawiono regulacje prawng opieki hospicyjnej-paliatywnej
w Polsce. Podjeto wazne dla tej problematyki zagadnienie godnego umierania.
Wszak dzi$ rozumie si¢ je przede wszystkim jako zagwarantowanie odpowied-
nich warunkéw zycia, uwolnienie od bdlu, respektowanie potrzeb duchowych
i biologicznych, zyczliwe traktowanie, ktdre znajduje wyraz cho¢by w Karcie
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Praw Pacjenta. Wynika z niego, ze obecnie uczestnictwo w akcie przejscia
nie tylko wykracza poza granice stanu agonalnego, ale, przynajmniej postula-
tywnie, przybiera posta¢ rozwinietych czynnosci opiekunczo-wspomagajacych,
ktore zakladaja polaczenie staran rodziny, najblizszego otoczenia, wolontariu-
szy, a takze specjalnie wykwalifikowanego personelu, wykonujacego te funk-
cje zawodowo. Dzi$§ coraz czesciej tak rozumiany postulat dobrego czy god-
nego umierania przybiera formy zinstytucjonalizowane. Ich najlepsza postacig
jest opieka hospicyjna-paliatywna, zakotwiczona we wzorach postugi wolonta-
riackich hospicjéow domowych, ktérym przecierali drogi charyzmatyczni dzia-
tacze spoleczni.

Tred¢ rozdzialu 2 obejmuje zagadnienie systemu finansowania $wiadczen
zdrowotnych, ze szczeg6lnym uwzglednieniem opieki hospicyjnej-paliatywnej
ze $rodkéw publicznych w skali ogélnokrajowej oraz w poszczegolnych wo-
jewddztwach. Przedstawiono zakres ustug gwarantowanych w odniesieniu do
poszczegdlnych grup $wiadczeniobiorcow, na podstawie obowigzujacych regu-
lacji prawnych. Bazujac na informacjach o dostepnych zasobach instytucjonal-
nych w sektorze ochrony zdrowia i pomocy spolecznej opisano koszty zanie-
chania w zakresie organizacji $wiadczen.

Rozdzial 3 porusza dwie kwestie - edukacje tanatologiczng i wolonta-
riat. Pierwsza przedstawiono na podstawie analizy tego zagadnienia opierajac
sie na informacjach zawartych w kampaniach spolecznych, wydawnictwach,
portalach informacyjnych i edukacji szkolonej. Do istotnych elementéw edu-
kacji tanatologicznej zalicza sie:

— dostarczanie wiedzy o zyciu, $§mierci i umieraniu z punktu widzenia bio-
logicznego (fizjologicznego);

— ksztaltowanie postaw wobec $mierci i umierania, ktére odbywa sie przez
uczestnictwo, nasladownictwo i obowigzujace w danej spotecznosci wzo-
ry obyczajowe;

— wychowanie, szczegdlnie mtodego pokolenia, do uczestnictwa w $mier-
ci i umieraniu oraz ksztaltowanie wobec nich postaw neutralizujacych
lek i obojetnosé;

— podtrzymanie stosunku do $mierci jako naturalnego przeznaczenia czlo-
wieka.

Edukacja (pedagogia) tanatologiczna dopiero od niedawna jest poru-
szana w publikacjach z zakresu nauk spolecznych. Ma ona stuzy¢ proceso-
wi ksztaltowania szeroko rozumianej wrazliwosci wobec zjawiska umierania
i $mierci. W tym rozdziale znalaz} si¢ postulat utworzenia nowej subdyscypli-
ny - tanatopedagogiki.
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Natomiast w problematyce wolontariatu szczegélng uwage zwrdcono na
jego warto$¢ dla hospicjum i role, jaka pelni w zakresie propagowania idei
opieki hospicyjnej-paliatywnej oraz budowania i promowania spoleczenstwa
obywatelskiego. W literaturze polskiej po raz pierwszy temat idei wolontaria-
tu hospicyjnego podjal Jerzy Drazkiewicz, ktory wraz z zespolem przeprowa-
dzit badania (1988), a nastepnie ich wyniki opublikowal w ksiazce pt. W strong
cztowieka umierajgcego. O ruchu hospicjow w Polsce (Uniwersytet Warszawski
Instytut Socjologii, Warszawa 1989). Badania zostaly przeprowadzone w po-
czatkowym stadium rozwoju hospicjéw w Polsce. Mialy wiec z koniecznosci
charakter wstepnego rozpoznania, wtedy zupelnie nowego zjawiska i sprowa-
dzaly sie, jak pisza sami autorzy, do wyjsciowych generalizacji, ktére porzad-
kujag i strukturalizujg obraz ruchu hospicyjnego. Pod wplywem tej lektury
uksztaltowalo si¢ moje zainteresowanie ruchem hospicyjnym jako specyficz-
ng forma stuzby spolecznej. Badania zostaly przeprowadzone w latach 1995-
1999 na terenie calego kraju, zas ich wyniki opisane w ksiazki pt. Hospicjum
w stuzbie umierajgcych (2000 r.), ktéra stawiata sobie za cel przedstawienie or-
ganizacji i funkcjonowania hospicjow, ich struktury, zasad opieki nad osobami
terminalnie chorymi oraz jej znaczenia i tresci z punktu widzenia potrzeb oso-
by umierajacej, jej najblizszego otoczenia oraz mozliwosci wolontariuszy i pra-
cownikéw hospicyjnych-paliatywnych, a co zatem idzie rozpoznania interakeji
jakie zachodza miedzy wszystkimi uczestnikami dramatu umierania w cierpie-
niu i beznadziei. Badania na temat wolontariatu hospicyjnego zostaty podjete
réwniez w pracach Barbary Kromolickiej i Piotra Krakowiaka.

Rozdzial 4 ukazuje ekonomiczne aspekty opieki paliatywnej-hospicyj-
nej w wojewodztwie zachodniopomorskim. Skoncentrowano sie na zrédfach
i mechanizmach finansowania swiadczenn w poradniach medycyny paliatywnej,
hospicjach domowych dla oséb dorostych i dzieci, hospicjach stacjonarnych
i oddziatach medycyny paliatywnej. Utrzymanie placéwek hospicyjnych i palia-
tywnych wymaga znacznych nakladéw. Na uwage zastuguje fakt, ze kontrakty
z Narodowym Funduszem Zdrowia stanowig $rednio 56% przychodéw w uje-
ciu rocznym. Pozostata znaczna czg$¢ przychodéw pochodzi przede wszystkim
ze zbidrek publicznych, wptat 1% na organizacje pozytku publicznego, gran-
tow samorzadowych, wplat od 0séb prywatnych i podmiotéw gospodarczych
(s. 97), a zatem bez tych $rodkéw darczyncéw prowadzenie dziatalnosci bylo-
by bardzo trudne, a nawet niemozliwe. NFZ nie przewiduje przykltadowo ta-
kich wydatkéw, jak konieczno$¢ wyposazenia placowki w samochody stuzace
dojazdom do domu chorego (s. 102). Zdaniem kierownikéw objetych bada-
niem hospicjéow naktady przekazywane przez NFZ za realizacje swiadczen nie
pozwalaja rowniez na utrzymanie niezbednych zasobdw, a przeciez kazda pla-
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cowka chcgca realizowa¢ $wiadczenia z zakresu opieki paliatywnej i hospicyj-
nej musi spetnia¢ okreslone przepisami warunki lokalowe, sprzetowe i kadrowe
(s. 103.) Zasadna staje si¢ pilna potrzeba zwickszenia zaangazowania panstwa
w kwestie zwigzane z organizacja i finansowaniem $wiadczen z zakresu opie-
ki paliatywnej i hospicyjnej.

Kolejne trzy rozdzialy (5, 6 i 7) podzielono wedlug kryterium chorych
terminalnie, wymagajacych leczenia objawowego, pomocy, opieki i wsparcia:
plody i noworodki (rozdzial 5), dzieci (rozdziat 6), osoby doroste, ze szcze-
gélnym uwzglednieniem senioréw (rozdzial 7).

W rozdziale 5 zaprezentowano informacje o opiece hospicyjnej przystu-
gujacej rodzicom, w sytuacjach, gdy w przebiegu cigzy rozpoznano wady letal-
ne plodu. Jak wynika z przeprowadzonych badan w wojewddztwie zachodnio-
pomorskim nie ma hospicjum perinatalnego i brakuje réwniez oferty pomocy
dla tej grupy spotecznej w ramach struktur innych jednostek hospicyjnych
i paliatywnych. Zdaniem autoréw publikacji sprawa naglaca staje sie, w wy-
niku zachodzacych przemian, potrzeba powstania hospicjum perinatalnego
w wojewddztwie zachodniopomorskim. Najblizsze hospicja tego typu znajduja
sie w Bydgoszczy, Poznaniu i Gdansku. Oceniajac tres¢ tego rozdziatu trzeba
przede wszystkim podkresli¢, ze hospicjum perinatalne to temat od niedaw-
na podejmowany w literaturze przedmiotu. Dwa lata temu Aneta Jastrzebin-
ska — wspolautorka recenzowanej ksigzki — opisata koncepcje hospicjum per-
inatalnego w artykule: Hospicjum perinatalne - miejsce wsparcia dla rodziny
z dzieckiem z wadg letalng, opublikowanym w ,,Problemach Opiekunczo-Wy-
chowawczych” 2016, nr 7, s. 11-19.

W rozdziale 6 przedstawiono opieke hospicyjng-paliatywna nad dziec-
kiem i czlonkami ich rodzin. Na postawie zebranych danych zaprezentowa-
no specyfike tej opieki, okreslono zapotrzebowanie na $wiadczenia w ramach
hospicjum dzieciecego, a takze podjeto problematyke pacjentéw, ktorzy wcho-
dza w wiek wczesnej dorostosci, pozostajac pod opieka instytucji $wiadczacych
ustugi z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej.

Rozdzial 7, ostatni z rozdzialéw empirycznych, jest poswigcony pacjen-
tom dorostym. Wedtug autoréw, ze wzgledu na prognozy demograficzne (z ro-
ku na rok wrzrasta liczba ludzi starych) nastapi znaczacy wzrost zapotrzebo-
wania na te §wiadczenia opiekuncze i lecznicze realizowane przez podmioty
dzialajace w obszarze opieki paliatywnej-hospicyjne;j.

W kornicowej czgsci omawianej pracy zawarto wnioski i rekomendacje
dotyczace glownych czynnikéw majacych wplyw na funkcjonowanie syste-
mu opieki paliatywnej-hospicyjnej. Autorzy zaprezentowali propozycje zmian
i ulepszen w zakresie organizacji i finansowania $wiadczen, ktérych wdroze-
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nie moglyby przyczyni¢ si¢ do podniesienia jakosci realizowanych ustug opie-
kunczych oraz przygotowac si¢ na prognozowany wzrost obcigzen wynikaja-
cych z procesu starzenia si¢ populacji, wzrostu liczby chorych na nowotwory
ztosliwe czy ograniczenia funkgji opiekunczych rodzin.

Zdaniem autoréw istnieje pilna potrzeba zwigkszenia zaangazowania
podmiotéw panstwowych w organizacje i finansowanie $wiadczen z zakresu
opieki hospicyjnej-paliatywnej, a zwlaszcza:

— wprowadzenie regulacji prawnych okreslajacych liczbe miejsc w hospi-
cjach stacjonarnych i domowych w stosunku do liczby mieszkancow;

— przyjecie regulacji prawnych gwarantujacych stabilne mechanizmy finan-
sowania $wiadczen z budzetu Narodowego Funduszu Zdrowia;

— przygotowanie programéw rzadowych, z ktérych finansowane bytby
koszty przeznaczone na inwestycje w infrastrukture i wyposazenie pla-
cowek;

— integracje podmiotéw hospicyjnych-paliatywnych z szerokim zapleczem
instytucji wspierajacych (szpitale, poradnie medyczne, osrodki pomocy
spolecznej, placowki opieki dtugoterminowej);

— ksztalcenie lekarzy i pielegniarek w zakresie prawidlowej komunikacji
z pacjentem i jego rodzing przy jednoczesnym podkreslaniu znaczenia
oraz wartosci lekarskiej i pielegniarskiej specjalizacji medycyny palia-
tywne;j.

Generalnie ksigzka jest bardzo interesujaca. Przeprowadzona analiza
opieki hospicyjnej-paliatywnej w wojewodztwie zachodniopomorskim moze
by¢ wykorzystana przy usprawnieniu pracy na rzecz umierajacych oraz orga-
nizacji i funkcjonowania opisywanych instytucji i podniesienia jakosci $wiad-
czonych przez nie ustug. Wszak wspdlnym mianownikiem poszukiwan auto-
réw tej publikacji jest dazenie do optymalizowania pracy istniejacych instytucji
i budowania nowych form. Do tych ostatnich nalezy, propagowane przez nich,
hospicjum perinatalne. Jego pacjentami sg ledwie rozpoczynajace zycie i juz
z niego odchodzace ofiary tragicznego losu. Niewatpliwym walorem prezen-
towanej pracy jest takze to, ze jej autorzy staraja sie przedstawia¢ problemy
zwigzane z organizacja i funkcjonowaniem placéwek hospicyjnych i paliatyw-
nych z perspektywy oséb nimi kierujacymi.

Istnieje potrzeba dalszych, ogélnopolskich badan ze wzgledu na bardzo
szybki rozwdj opieki hospicyjnej-paliatywnej w Polsce, badan z gtéwnymi ak-
torami rozpatrywanych zdarzen - nie tylko kierownikami opisywanych in-
stytucji, specjalistami, ale i wolontariuszami oraz osobami znekanymi choro-
ba terminalng. Powstaja nowe problemy, ktére wymagaja pilnego rozwigzania.
Badania te pozwola na wskazanie czynnikéw ograniczajacych sprawnos¢ stuzb,
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zajmujacych si¢ tg opieka w warstwie mentalnej i organizacyjnej. A to z kolei
umozliwi wypracowanie optymalnego modelu sprawowania opieki nad cho-
rymi terminalnie.
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