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ABSTRAKT

Hospicjum dla dzieci jest traktowane nie tylko jako specyficzne miejsce, lecz
réwniez jako wieloaspektowy program opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢-
mi i ich rodzinami. Hospicjum obejmuje pomoca potrzebujacych, uwzgled-
niajac nie tylko fizyczne, emocjonalne i spoleczne, lecz takie i duchowe ich
potrzeby. W ramach pracy hospicjum sa podejmowane: leczenie bolesnych ob-
jawow choroby, niesienie ulgi i wytchnienia rodzinom oraz wsparcie w czasie
umierania i w okresie zatoby. Najwazniejszym celem pracy takich placéwek
jest poprawa jako$ci ostatnich dni zycia podopiecznych poprzez otoczenie ich
specjalistyczna i troskliwa opieka: medyczna, psychologiczna, pedagogiczna,
duchowg i socjalng. W artykule przedstawiono zalozenia pracy hospicyjnej
i poréwnano sytuacj¢ w tym zakresie w Polsce i na Ukrainie.

Stowa kluczowe: hospicjum, opieka paliatywna, hospicja domowe i stacjonar-
ne, pomoc, wsparcie, §mier¢, zatoba

RYS HISTORYCZNY RUCHU HOSPICYJNEGO NA SWIECIE

dea opieki nad osobami nieuleczalnie chorymi pojawita si¢ w $rednio-

wieczu i byla realizacja chrzescijaniskiej idei mitosierdzia. Pod wpty-
wem chrzescijadstwa doszlo do przeksztatcenia hierarchii wartosci spotecz-
nych. Zgodnie z nauka Jezusa Chrystusa wyniesiono na szczyt szacunek
dla bliznich i uznanie czlowieka za warto$¢ absolutna bez wzgledu na jego
przypadlosci i pozycje spoteczna. Nakaz wszechogarniajacej mitosci bliz-
niego stawiat chorych nie tylko na réwni ze zdrowymi, lecz takze czynit ich
obiektem szczegdlnej troski jako wybradcéw i posrednikéw zbawienia (pa-
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tronos animarum) (Goérecki, 2000, s. 49-50). Realizacja przykazania mitosci
blizniego bylo otaczanie opieka chorych, umierajacych, a takze widczegéw
w przytutkach i schroniskach oraz zapewnienie im schronienia i pomocy
medycznej. Takie miejsca nazywano hospicjami, gdyz termin hbospicjum
(fac. hispitium) oznacza goscinno$¢, goscinne przyjecie, ugoszczenie oraz
dom goscinny, gospode. Chrzescijanistwo nadafo zupetnie inne znaczenie
temu terminowi. Podstawg dziatalnosci hospicyjnej staty si¢ stowa Jezusa
z Nazaretu: ,Bytem glodny, daliscie mi je$¢, bylem spragniony, a daliscie
mi pi¢, bylem przybyszem, a przyjeliscie Mnie, bytem w wigzieniu, a przy-
szli$cie do Mnie [...]. Wszystko, co uczyniliscie jednemu z tych braci Moich
najmniejszych, Mniescie uczynili” (Mt 25, 35-306, 40). Te stowa staly si¢
przestaniem do $wiadczenia pomocy nie tylko podréznym, lecz takze lu-
dziom chorym, bezdomnym i ubogim (za: Bartoszewska, 2005, s. 11-12).

Od momentu powstania w 313 r. pierwszej placéwki hospicyjnej xenodo-
chium (grec. xenos — podrézny) zmienialy one swoj ksztatt, wizerunek i za-
kres obowiazkéw. Zmienialy si¢ tez kategorie klientéw: od przypadkowych
podréznych, bezdomnych w IV w. do 0séb nieuleczalnie chorych w XXI w.
Powstanie wspéiczesnego ruchu hospicyjnego zawdzigeza si¢ Cicely Saun-
ders, z ktérej inicjatywy w 1967 r. w Londynie powstat pierwszy w Europie
specjalistyczny osrodek opieki nad chorymi umierajacymi na nowotwory
— Hospicjum Sw. Krzysztofa. Powstanie placéwki przyczynito sie do roz-
woju réznych systeméw opieki hospicyjno-paliatywnej na §wiecie i zapo-
czatkowato tzw. Ruch Hospicyjny. Cicely Saunders (za: Krakowiak, 20006,
s. 63) sformutowata tez trzy Zyczenia umierajacych pacjentéw: ,Poméz mi.
Wystuchaj mnie. Zostai ze mng”. Druga wazna osobg dla rozwoju ruchu
hospicyjnego jest Elisabeth Kiibler Ross, ktéra wywarta wplyw na przemia-
n¢ postaw wobec ludzi umierajacych, badajac uczucia oséb nieuleczalnie
chorych. Zmiany, ktdre zainicjowano za sprawg Cicely Sauders i Elisabeth
Kiibler Ross, odmienity charakter dziatalnosci hospicjéw. Przetamano izo-
lacj¢ i ustalono prawdziwe potrzeby oséb cierpiacych, tworzac przy tym
w petni humanistyczne zasady opieki paliatywnej (tamze, s. 12-16).

MODEL OPIEKI PALIATYWNO-HOSPICY)NEJ

Wraz z ruchem hospicyjnym rozwijat si¢ tez ruch opieki paliatywnej. Ter-
min opieka paliatywna pochodzi od tacifiskiego palliatus — okryty plaszczem
(pallium — plaszcz grecki) (Bartoszewska, 2005, s. 23). Okreslenie paliatywny
mozna taczy¢ tez z angielskim czasownikiem palliate — ztagodzi¢, usmierzy¢,
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ulzy¢ (de Walden-Gatuszko, 2007, s. 12). Zgodnie z definicja Swiatowej Or-
ganizacji Zdrowia (WHO): ,opicka paliatywna jest aktywna, holistyczna,
wielowymiarowa opieka nad chorymi, ktérych schorzenia szybko postgpu-
ja, nie poddajac si¢ juz leczeniu przyczynowemu. Celem tej opieki, bedacej
zarazem synonimem opieki hospicyjnej, jest otoczenie szczegdlng ochrona
wszystkich oséb chorych, ich rodzin, dazenie do zapewnienia im jak naj-
wyzszej jakosci zycia” (za: Bartoszewska, 2005, s. 23). Do celéw i gtéwnych
zatozen opieki paliatywnej nalezy (Buczkowski, Krajnik, 2009, s. 10-11):

e lagodzenie bélu i innych objawéw;

e afirmacja zycia, ale tez pogodzenie si¢ ze $miercig jako naturalnym
procesem;

 nieprzyspieszanie §mierci, ale i niewydtuzanie uporczywie umierania;

e tagodzenie cierpienia psychicznego i duchowego;

e oferowanie pomocy w rozwigzywaniu probleméw spotecznych;

® wspieranie rodziny w czasie choroby i w osieroceniu;

e opieranie si¢ na pracy zespolu interdyscyplinarnego;

e opieka ta powinna by¢ dostgpna w jak najwczesniejszym okresie cho-
roby i stosowana razem z leczeniem przyczynowym (chemioterapia,
radioterapia); powinna tez obejmowa¢ wykonywanie badan pomoc-
nych w diagnostyce i fagodzeniu dokuczliwych objawéw oraz powi-
ktan klinicznych leczenia.

Bezdyskusyjny w pracy zespotu opieki paliatywno-hospicyjnej jest fakt
emocjonalnego i fizycznego obciazenia pracg z osobami umierajacymi
i z ich rodzinami, ktdre przezywaja stratg bliskich. Waznym aspektem jest
troska o zespol, ktéry sktada si¢ z pracownikéw i wolontariuszy, niezbedne
jest tez zapewnienie wsparcia wewnatrz tego zespotu (tzw. grupy wsparcia).
Najczgsciej z powodu niedoboréw finansowych i zbytniej medykalizacji
opieki te zagadnienia bywaja pomijane, powodujac przemgczenie, wypa-
lenie zawodowe i odejscia z pracy. Warto zaznaczy¢, ze najwazniejsze jest
dobro pacjenta, ale oszczedzanie na personelu powoduje nadmierne wyko-
rzystywanie pracownikow, co moze grozi¢ rozpadem zespotu opieki. Aby
zesp6l pracownikéw dobrze funkcjonowat i wspieral umierajacych pacjen-
téw, musi by¢ nawiazana bardzo dobra wspétpraca migdzy wszystkimi jego
czfonkami. Praca wolontariuszy jest w tej pracy wrecz niezbedna (Krako-
wiak, 2012, s. 166—168). Termin wolontariat oznacza dobra i wolng wole,
ktéra jest réwnoznaczna z podjgciem wyzwania — oddania i po§wigcenia si¢
czemus, co jest uznane za wazne, potrzebne i godne zaangazowania. W lite-
raturze przedmiotu sg znane najwazniejsze cztery cechy wolontariatu: $wia-
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doma bezinteresownos¢, dobrowolnos¢, bezposrednio$é i systematycznosé
(Gawroriski, 1999). Ponizsze zestawienie przedstawia model zespotu opieki
paliatywno-hospicyjnej.
Elementy zespotowego dziatania w opiece paliatywno-hospicyjne;j:
Pozamedyczne:
 psycholog, pedagog;
e pracownik socjalny;
e duszpasterz;
* koordynator wolontariatu;
¢ administracja;
e fundraiser.
Medyczne:
o lekarz;
o pielegniarka;
e farmaceuta;
e fizjoterapeuta;
e opickun medyczny.
Wsparcie w zalobie:
* psycholog, pedagog;
e pracownik socjalny;
e duszpasterz;
lekarz (epizodycznie);

o pielegniarka (epizodycznie).

Do zespotu opieki paliatywno-hospicyjnej powinni by¢ wiaczeni wolon-
tariusze (Krakowiak, 2012, s. 169):

* wolontariusz edukacji spotecznej i wspétpracy z mediami, wolonta-
riusz fundraiser, wolontariusz szkolny, wolontariusz akcyjny;

* wolontariusz z zakladu karnego lub zagrozony wykluczeniem, wo-
lontariusz z wyksztalceniem medycznym, przeszkolony wolontariusz
medyczny, wolontariusz przygotowany do opieki nad dzie¢mi;

* wolontariusz 50+, wolontariusz wsparcia w zalobie.

Cala opieka hospicyjna, bez wzgledu na typ hospicjum, jest oparta na

siedmiu powszechnie uznanych zasadach (Bartoszewska, 2005, s. 26-27):

1) leczenie jest ukierunkowane na objawy choroby;

2) traktowanie chorego jak osoby, a nie leczonego przypadku czy jed-
nostki chorobowej;

3) opieka nad rodzing zaréwno w czasie choroby, jak i po $mierci cho-
rego;
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4) wlaczenie rodziny do opieki nad chorym;

5) opieka nad chorym jest prowadzona przez zespét pracownikéw ho-
spicyjnych wzajemnie si¢ wspierajacych;

6) opieka hospicyjna ma charakter ciagty, zapewniany przez staty sktad
personelu, niezaleznie od tego czy chory jest w domu, w hospicjum,
czy w szpitalu;

7) personel opiekujacy si¢ chorym powinien by¢ dostgpny w kazdej
chwili, bez wzgledu na por¢ nocy czy dnia, zaréwno dla chorego,
jak i dla jego rodziny.

Pacjenci hospicjum réwniez maja katalog praw, ktérych przestrzeganie

jest bezwzgledna wartoscia. Nieuleczalnie chora osoba ma prawo do:

1) $wiadczen zdrowotnych odpowiadajacych wymaganiom wiedzy
medycznej;

2) dodatkowej opieki pielegnacyjnej sprawowanej przez osobg bliska
lub inng osobg¢ wskazana przez siebie;

3) informacji o wlasnym stanie zdrowia;

4) zachowania w tajemnicy informacji o wykonywanych $wiadcze-
niach zdrowotnych;

5) wyrazenia zgody lub odmowy na umieszczenie w zaktadzie opieki
zdrowotnej;

6) intymnosci i poszanowania godnosci w czasie udzielania $wiadczent
zdrowotnych;

7) kontaktu osobistego, telefonicznego lub korespondencyjnego z oso-
bami z zewnatrz;

8) zapewnienia $rodkéw farmaceutycznych i materialéw medycz-
nych oraz pomieszczenia i wyzywienia odpowiedniego do stanu
zdrowia;

9) opieki duszpasterskiej;

10) dostgpu do informacji o prawach pacjenta (Kalinowski, 2007,
s. 180-182).

Osoba nieuleczalnie chora ma swoje prawa i potrzeby, ale takze jej ro-
dzina potrzebuje wsparcia. Rodziny oséb cierpiacych moga odczuwaé po-
trzebe:

* bycia z umierajaca osobg;

® niesienia pomocy i wsparcia;

* bycia poinformowanym o zmianach stanu zdrowia umierajacego;

e bycia poinformowanym o wszystkich zabiegach, jakim jest poddawa-
ny pacjent i powodach tych zabiegdw;
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® pomocy i pewnosci, ze nastgpuje kontrola i znoszenie objawéw bélu
u pacjenta;

e otrzymania pocieszenia;

¢ dania mozliwos$ci wyrazania emocji;

e potwierdzenia stusznosci podjetych decyzji;

* nadania sensu $mierci ukochanej osoby;

e zapewnienia mozliwosci odpoczynku (Trylifiska-Tekielska, 2015,

s. 24).

Z AYOZENIA OPIEKI PALIATYWNE) NAD DZIECMI
I MEODZIEZA

Zgodnie z definicja Brytyjskiego Towarzystwa Pediatrii i Zdrowia
Dziecka (Royal College of Paediatrics and Child Health — RCPCH)
opieka paliatywna nad dzieckiem i mlodziezg ze schorzeniami ograni-
czajacymi zycie jest aktywnym i holistycznym podejsciem obejmujacym
fizyczne, emocjonalne, spoleczne i duchowe elementy i skupia si¢ przede
wszystkim na poprawie jako$ci zycia dziecka oraz na wspieraniu rodziny.
Naukowcy z Amerykaniskiej Akademii Pediatrii (American Academy of
Pediatric — AAP) sa zdania, ze zasady sprawowania opieki nad chorymi
dzie¢mi znacznie si¢ réznia od opieki nad osobami dojrzatymi (Dangel,
2007, s. 254).
Schorzenia ograniczajace zycie dziecku to takie przypadki, kiedy nie ma
juz uzasadnionej nadziei na wyleczenie i skutkiem bedzie zgon dziecka. Ta-
kie schorzenia mozna podzieli¢ na cztery grupy (Dangel, 2007, s. 254-255):
1) choroby zagrazajace zyciu, w ktérych postgpowanie lecznicze jest
mozliwe, ale tez moze by¢ nieskuteczne. Opicka paliatywna moze si¢
okaza¢ niezbedna w okresach niepewnosci co do prognozy i wtedy,
gdy leczenie nie odnosi skutku. Nie naleza do tej grupy dzieci w cza-
sie dlugoterminowej remisji i po zakoniczeniu skutecznej kuracji, np.
w chorobie nowotworowej czy przewleklej niewydolnosci narzadéws

2) choroby, w ktérych pojawiaja si¢ dtugie okresy intensywnej terapii
nastawionej na przedtuzenie zycia i pozwalajace dzieciom na nor-
malng aktywno$¢, ale nadal istnieje zagrozenie przedwczesna Smier-
cig (np. mukowiscydoza czy dystrofia mig$niowa);

3) postepujace schorzenia organizmu bez mozliwosci wyleczenia, wte-

dy leczenie ma wylacznie paliatywny charakter i zwykle rozciaga si¢
na wiele lat (np. mukopolisacharydoza);
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4) stan zasadniczego uposledzenia neurologicznego, ktéry moze spo-
wodowacé ostabienie i podatno$¢ na komplikacje oraz moze dopro-
wadzi¢ do nieprzewidzianego pogorszenia stanu zdrowia i nie jest
zwykle uwazany za schorzenie postgpujace (np. uszkodzenie mézgu
czy rdzenia kregowego).

W tabeli 1 przedstawiono najcz¢éciej wystepujace jednostki chorobo-

we, w przebiegu ktorych dziecko moze zostaé skierowane do opieki pa-
liatywnej.

TaBELA 1. Klasyfikacja schorzen ograniczajacych zycie u dzieci

Schorzenia nowotworowe

Choroby nowotworowe w fazie progresji: guzy lite, biataczki

Schorzenia nienowotworowe

Choroby spowodowane czynnikiem zakaznym i ich nastepstwa:

* nosicielstwo HIV/AIDS

* powiktania encefalopatii po zakaznych o cigzkim przebiegu (np. po HSV)

e cigzkie powiktania bakteryjnych zapalelt opon mézgowo-rdzeniowych i mézgu
* choroby spowodowane wirusami powolnymi (np. SSPE)

* zespoty powstate wskutek zakazen wewnatrzmacicznych (np. wrodzona
toksoplazmoza, embriopatie i fetopatie rézyczkowe, po zakazeniu CMV lub HSV)
® inne

Uszkodzenia o§rodkowego uktadu nerwowego spowodowane niedotlenieniem,
krwotokami, zakrzepica zylna, urazami lub zatruciami:

° mdzgowe porazenie dziecigce
* encefalopatie pourazowe

e encefalopatie niedokrwienne
e encefalopatie toksyczne

° inne

Choroby metaboliczne:

° genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany aminokwaséw (np. leucynoza,
homocystynuria)
* genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany puryn (np. zespét Lysh-Nyhana)
° genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany lipidéw (np. leukodystrofie
i adrenoleukodystrofie)
* genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany weglowodandw (np. glikogenozy)
* genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany metali (z. Menkesa, z. Wilsona)
* choroby peroksyzomalne (np. zespét Zellwegera)
e choroby lizosomalne (np. mukolipidozy)
* mukopolisacharydozy
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Schorzenia nienowotworowe

Choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego (genetycznie uwarunkowane
i 0 nieznanej etiologii) oraz demielinizacyjne:

* stwardnienie zanikowe boczne

° postepujace zwyrodnienie istoty szarej mézgu
* dziecigca dystrofia neuroaksonalna

* zwyrodnienie gabczaste

* choroby mitochondrialne

* inne

Genetycznie uwarunkowane choroby nerwowo-mig$niowe:

* dystrofia mig$niowa Duchenne’a i inne postgpujace dystrofie migsniowe
* dystrofie miotoniczne

* rdzeniowy zanik migéni

* inne

Choroby uwarunkowane genetycznie o postgpujacym charakterze przebiegajace
z wydatnym skréceniem okresu przezycia:

* mukowiscydoza

* stwardnienie guzowate i inne fakomatozy

* wady szkieletowe (np. niektore postaci osteogenesis imperfecta, niekedre dysplazje
kostne mozliwe do stwierdzenia u noworodkéw, takie jak tanatoforyczna czy
punktowa)

* choroby tkanki tacznej (np. epidermolysis bullosa)

® inne

Aberracje chromosomowe:

* zesp6t Edwardsa (trisomia 18)

* zespét Patau (trisomia 13)

* zesp6t Downa (postaci ze ztozonymi wadami, zwlaszcza serca)
® inne

Zespoty cigzkich zfozonych wad wrodzonych i powiktania ich przebiegu:

° wady serca
* wady cewy nerwowe;j
* powiktane wodoglowie

Nabyte zespoty przebiegajace z kraficowa niewydolnoscia wielonarzadowa:

° niewydolno$¢ watroby w stanie schytkowym
¢ schytkowa niewydolnos¢ nerek towarzyszaca innym wadom wrodzonym

Schorzenia o réznorodnej etiologii:

* kardiomiopatie

7 rédlo: Dangel (2007), s. 255-256.
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OPIEKA PALIATYWNA W PoOLSCE

W Polsce pierwszy osrodek hospicyjny powstat w Krakowie, zainicjowany
przez grupeg katolikéw z nowohuckiej parafii Arki Pana w czasie prac syno-
du archidiecezji krakowskiej w latach 1971-1978, otwartego przez ks. Kar-
dynata Karola Wojtyte (Gérecki, 2000, s. 76). W latach pdzniejszych ruch
hospicyjny preznie si¢ rozwijal, najcz¢sciej pod patronatem i przewodnic-
twem Ko$ciola katolickiego. Powstawaty rézne organizacje, stowarzyszenia
i fundacje wspdtpracujace z takiego typu placéwkami. W Warszawie 17 lu-
tego 1991 r. na Zjezdzie Zespoléw Hospicyjnych powotano Ogélnopolska
Rade¢ Hospicjum, ktéra 28 maja 1991 r. przeksztalcita si¢ w Ogélnopolskie
Forum Ruchu Hospicyjnego (OFRH). Z kolei w dniach 1-3 lipca 1992 r.
na I Zjezdzie OFRH przyjeto Karte Hospicjum, ktéra okreslita dziatanie
i zalozenia ruchu hospicyjnego. 25 pazdziernika 1993 r. Minister Zdrowia
i Opieki Spotecznej powotat Krajowa Rad¢ Opieki Paliatywnej i Hospicyj-
nej, ktéra jest organem wnioskujacym, opiniodawczym i konsultacyjno-do-
radczym (tamze, s. 80—81). Prakeyka opieki paliatywnej jest realizowana
w kilku kategoriach placéwek. Sa to (Buczkowski, Krajnik, 2009, s. 11):

e szpitalne zespoty wspierajace opieke paliatywna;

e poradnie medycyny paliatywnej;

* zespoly domowej opieki paliatywnej;
oddziaty medycyny paliatywnej i hospicja stacjonarne;
dzienne osrodki opieki paliatywnej;
e poradnie wsparcia dla rodzin osieroconych.

OPIEKA HOSPICYJNA DLA NIEULECZALNIE CHORYCH DZIECI
w PoOLSCE

Opieka hospicyjna nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi w Polsce jest $wiad-
czona przede wszystkim w hospicjach domowych i stacjonarnych. Hospi-
cjum stacjonarne sprawuje opicke nad dzie¢mi chorymi, ktére nie moga
przebywa¢ w swoim Srodowisku zamieszkania. Dotyczy to m.in. dzieci:
® ponizej 16. roku zycia, ktérych rodzice lub opiekunowie prawni do-
konali wyboru hospicjum stacjonarnego;
e ktére ukonczyly 16 lat i samodzielnie rezygnuja z opieki domowej;
e osieroconych, z rodzin patologicznych, czasowo nieposiadajacych
opiekuna prawnego, lub ktérych rodziny nie maja odpowiednich wa-
runkéw do zapewnienia paliatywno-hospicyjnej opieki domowej;
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e u ktérych konieczne jest wykonanie badan lub zabiegéw albo zasto-
sowanie leczenia skierowanego na pelng kontrole objawéw, mozli-
wych do przeprowadzenia wylacznie w warunkach stacjonarnych;

 zrodzin, ktére nie radza sobie z opieka nad dzieckiem w warunkach
domowych (z zatozeniem powrotu dziecka do opieki domowej po
zdobyciu przez rodzing odpowiedniego do$wiadczenia) lub w przy-
padku, gdy rodzina przystosowuje lokal mieszkalny do pobytu w nim
chorego dziecka.

Zawsze jednak warto pamigtad, ze nawet najlepsza placéwka stacjonarna
nie bedzie drugim domem, mimo wysitkéw jej pracownikéw wktadanych
w budowanie atmosfery i tworzenie odpowiednich warunkéw dzieciom
i ich rodzicom. Najczgstsza forma pediatrycznej opieki paliatywno-hospi-
cyjnej jest hospicjum domowe. Dzigki wspétpracy z zespotem hospicyjnym
chore dzieci moga przebywa¢ wsrdd bliskich, we wlasnym domu, otoczone
osobami, ktére kochaja, znanymi sobie sprzgtami i ulubionymi zabawka-
mi. Zesp6l hospicyjny, ktdry przyjezdza do chorych, sktada si¢ z: lekarzy,
pielegniarek, psychologéw, fizjoterapeutéw, pracownikéw socjalnych, oséb
duchownych i wolontariuszy. Warto nadmienié, ze dyzur hospicjum trwa
24 godziny na dobg przez 7 dni w tygodniu. W kazdej chwili zespét jest
gotowy stuzy¢ pomoca. Specjalisci opieki paliatywno-hospicyjnej staraja
si¢ by¢ przy dziecku zawsze wtedy, gdy ich potrzebuje, gdy trzeba usmie-
rzy¢ bél lub kontrolowa¢ wlasciwe dziatanie ostabionego organizmu. Dba-
ja o to, by dziecko nie cierpialo. W opiece nad chorym dzieckiem i jego
zdrowym rodzenstwem rodzing wspieraja wolontariusze. Odciazaja tez jej
cztonkéw w obowiazkach domowych.

OPIEKA HOSPICYJNA NA UKRAINIE DLA OSOB DOROSEYCH
1 DZIECI

Na Ukrainie ruch hospicyjny ma — w poréwnaniu z Europg Zachodnia —
krétka historig, a opieka hospicyjna jest mtoda dziedzina, ktéra zaczeta sig
rozwija¢ w latach 90. XX w. po 1991 r., tj. po odzyskaniu niepodlegtosci
przez Ukraing. Najwigcej uwagi poswieca si¢ opiece nad osobami doro-
stymi terminalnie chorymi, gdyz zapotrzebowanie na taki rodzaj pomocy
jest bardzo duzy. Stad tez tych oddziatéw hospicyjnych (paliatywnych) dla
os6b dorostych jest wiecej niz hospicjéw dla dzieci.

W 1996 r. we Lwowie powstato pierwsze hospicjum, a kolejne w 1997 .
w Iwano-Frankowsku. Do dzi$ sa to wiodace centra opieki paliatywnej na
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Ukrainie. Cele i zadania tego rodzaju instytucji s3 podobne do polskich
placéwek z taka réznica, ze rodzina zmarlej osoby nie otrzymuje fachowego
wsparcia specjalistéw w okresie zatoby (lub jest to pomoc udzielana w bar-
dzo matym stopniu). Obecnie na Ukrainie sa prowadzone:

* hospicja stacjonarne;

* hospicja domowe;

e oddzialy medycyny paliatywne;j.

Wedtug danych z 2016 r. na Ukrainie funkcjonowaly: 2 centra, 7 ho-
spicjéw (w tym jedno dla dzieci) i ponad 60 niezaleznych oddziatéw opieki
paliatywnej, ktore zapewniaty dostep jedynie do 1500 t6zek szpitalnej opie-
ki paliatywnej, przy zaleceniu WHO co najmniej 3500 tézek. W calym
kraju pracuje tylko 7 mobilnych form opieki paliatywnej w domu dla dzieci
i dorostych. Zdaniem ekspertéw, potrzeba opieki paliatywnej na Ukrainie
jest zrealizowana jedynie w 15 procentach (Stratehija rozwytku paliatyw-
noji..., 2015).

Pierwsze dziecigce hospicjum na Ukrainie zostato otwarte 25 grudnia
2013 r. w mieécie Nadwirna (obw. Iwano-Frankowski) na bazie domu
dziecka z 15 tézkami dla matych pacjentéw (Perszyj w Ukrajini Dy-
tiaczyj centr..., 2013). Jezeli chodzi o zapotrzebowanie na takiego ro-
dzaju placéwki, to sytuacja jest dosy¢ dramatyczna. Na Ukrainie jest
ponad 150 tys. dzieci nieuleczalnie chorych, ktére potrzebuja opieki psy-
chologicznej i hospicyjnej. Godnej opieki domowej powaznie choremu
dziecku obecny system opieki zdrowotnej nie moze zaoferowa¢é. Mecha-
nizméw legislacyjnych dla stworzenia takich placéwek nie ma, pozostaje
jedyna nadzieja na pomoc organizacji charytatywnych i oséb fizycznych
(Mahnolija, 2017).

Ten stan rozwoju opieki hospicyjno-paliatywnej mocno odbiega od sta-
nu rozwoju tej opieki w Polsce, zwlaszcza gdy uwzgledni si¢ réznice wielko-
$ci populacji migdzy oboma krajami: 44,5 mln na Ukrainie i blisko 38 mln
w Polsce. W Polsce dziata tacznie:

® 465 hospicjéw dla dorostych;

o 48 hospicjéw dla dzieci (Forum Hospicjéw Polskich, 2011).

Pogladowo poréwnanie sytuacji w zakresie nasycenia opieka paliatyw-
no-hospicyjng w Polsce i na Ukrainie przedstawia wykres 1.

Sytuacja na Ukrainie wynika przede wszystkim z powodéw ekono-
micznych, brakuje bowiem lokali do organizowania pomocy paliatywnej.
Brakuje tez kadry medycznej do obstugi terminalnie chorych pacjentéw,
a zatrudniona kadra w oddziatach hospicyjnych z nadmiaru obowiazkéw
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zawodowych i zmeczenia psychicznego wypala si¢ zawodowo i nie jest
w stanie zapewni¢ odpowiedniej opieki pacjentom. Niepocieszajacy jest
fake, iz liczba oséb potrzebujacych opieki paliatywnej z czasem bedzie
si¢ zwigksza¢. Starzenie si¢ ukrairiskiego spoteczeristwa i migracje zarob-
kowe pokolenia w wieku produkcyjnym to procesy, ktére beda powodo-
wa¢ zwigkszanie si¢ zapotrzebowania ze strony oséb starszych na opieke
hospicyjna. Nieuleczalne choroby (szczegélnie choroba nowotworowa)
dotykajace najmlodsze pokolenie nadal ,zbieraja zniwo”, a rodzice z réz-
nych powodéw zyciowych (np. brak przygotowania specjalistycznego,
brak funduszy na leczenie) nie sa w stanie opickowaé si¢ umierajacym
potomstwem.
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WHKRES 1. Liczba hospicjow (réznego typu) w Polsce i na Ukrainie

Zrédto: Opracowanie whasne na podstawie: Forum Hospicjéw Polskich (2011) i Stratehija
rozwytku paliatywnoji dopomohy w Ukrajini na 2015-2025 roky (2015).

STRATEGIA DZIAtAN W CELU POPRAWIENIA JAKOSCI
SWIADCZONYCH UStUG HOSPICYJNYCH NA UKRAINIE

Opicka hospicyjno-paliatywna w Polsce stale si¢ rozwija i znajduje si¢ na
wysokim poziomie, na Ukrainie natomiast sytuacja wyglada zle. Jak wy-
nika z analizy literatury i badan, 2 mln 0séb w réznym wieku potrzebuje
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pomocy hospicyjno-paliatywnej (Kniazewycz, Lazoryszyned, Jakowenko,
2009; Ajmedow, Druz, Krywonohowa, 2015; Danyluk, 2016). W zwiaz-
ku z tym rzad Ukrainy opracowat strategi¢ naprawcza na lata 2015-2025.
Celem strategii jest stworzenie systemu opieki paliatywnej i zapewnienie
gwarangji dostgpu dla pacjentéw w kazdym wieku, niezaleznie od miejsca
zamieszkania.

Zadania Strategii (Stratehija rozwytku paliatywnoji..., 2015):

1.

2.

10.

Zwigkszenie $wiadomosci spoleczeristwa obywatelskiego w kwe-
stiach opieki paliatywnej.

Zapewnienie ukierunkowanego na pacjenta podejscia do opieki pa-
liatywne;j.

. Wdrozenie regulacji prawnych dotyczacych opieki paliatywne;.
. Przeprowadzenie krajowej oceny potrzeb w zakresie opieki paliatyw-

nej dla pacjentéw z réznych grup wiekowych w zaleznosci od ich
lokalizacji oraz w zakresie lekéw, gléwnie w celu ztagodzenia bélu.

. Stworzenie sieci specjalnych instytucji opieki paliatywnej w latach

2015-2025. Rozszerzenie sieci typu stacjonarnego ,Hospicjum”
i centréwlvididlen (ukr. 6iooinenv) opieki paliatywnej, w tym dla
dzieci, zgodnie z zaleceniami Swiatowej Organizacji Zdrowia (w tym
ustugi telefonii komérkowej do korzystania z ustug opieki paliatyw-
nej, doméw opieki, ustug dziennych, opieki paliatywnej w innych
formach organizacyjnych).

. Zapewnienie $rodkéw finansowych na opieke paliatywna z réznych

zrédet. Rozwdj i funkcjonowanie regionalnych, powiatowych i miej-
skich programéw opieki paliatywnej z udzialem trwalego finanso-
wania.

. Opracowanie i zatwierdzenie, zgodnie z zaleceniami WHO, stan-

dardéw i protokoléw klinicznych opieki paliatywnej dla pacjentéw
w kazdym wieku; stworzenie standardéw ustug socjalnych.

. Zapewnienie zintegrowanego podejscia i opracowanie procedur

wspoélpracy pomiedzy réznymi agencjami, ktdre sg zaangazowane
w $wiadczenie opieki paliatywnej, w celu maksymalizacji jakosci zy-
cia pacjentéw paliatywnych i ich rodzin.

. Zapewnienie dostgpnosci szerokiej gamy $rodkéw przeciwbdlo-

wych (syropy, tabletki, spraye itp.) dla pacjentéw z réznych grup
wiekowych.

Stworzenie systemu wsparcia paristwa dla producentéw lekéw i ap-
tek, ktére wykonuja czynnosci zwiazane z rozpowszechnieniem $rod-
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kéw narkotycznych i substancji psychotropowych, aby poszerzy¢ ich
zakres i dostgpnos¢.

11. Rozwdj zasobéw ludzkich na ustugi telefonii stacjonarnej i komérko-
wej (mobilna dojazdowa forma opieki hospicyjnej), opieki paliatyw-
nej dla pacjentéw w kazdym wieku.

12. Stworzenie systemu ksztalcenia przed- i podyplomowego w zakresie
medycyny i nauk spolecznych oraz dla pracownikéw edukacyjnych
opieki paliatywnej i leczenia bélu przewlektego.

13. Przeprowadzenie badan na temat opieki paliatywnej.

14. Tworzenie systemu monitorowania praw pacjentéw paliatywnych
i ich ochrony.

15. Stworzenie skutecznego mechanizmu pozyskiwania ochotnikéw
i spoleczeristwa w celu zapewnienia opieki paliatywnej dla pacjentéw
i ich rodzin.

16. Prowadzenie kampanii informacyjnych, charytatywnych i imprez
artystycznych, jak réwniez aktywizowanie opinii publicznej oraz po-
zyskiwanie wsparcia dla dzialan na rzecz potrzeb pacjentéw opieki
paliatywnej oraz wsparcia szkét i placéwek opieki paliatywne;.

PODSUMOWANIE

Biorac pod uwage wspomniane kwestie, mozna stwierdzi¢, ze mimo nie-
znacznych modelowych réznic w zadaniach i funkcjonowaniu hospicjéw
tak w Polsce, jak i na Ukrainie, istniejg jednak odmiennosci w sprawowa-
niu opieki paliatywnej nad osobami potrzebujacymi.

Liczebna przewaga hospicjéw w Polsce ma duze znaczenie, gdyz mozna
tu dziafa¢ i caly czas doskonali¢ si¢ w procesie niesienia pomocy nieule-
czalnie chorym. Waznga sprawa jest udzial wolontariuszy w codziennych
trudach pracownikéw hospicyjnych. W Polsce zjawisko wolontariatu jest
bardzo popularne w odréznieniu od Ukrainy. Praktycy ukraifscy powinni
czerpa¢ wiedzg i korzysta¢ z do$wiadczenia polskiego; moga wrecz przejaé
wiele polskich wzorcéw. Strategia przyjeta przez rzad Ukrainy jest znacza-
cym krokiem w kierunku rozwiazywania probleméw opieki hospicyjno-pa-
liatywnej. Warto jednak pamigtad, ze sama strategia nie wystarczy — nalezy
jeszcze znalez¢ ludzi, ktérzy potrafig profesjonalnie, ale tez z empatia i mi-
tosierdziem podchodzi¢ do 0séb cierpiacych.

Réine jest tez w obu krajach finansowanie takich placéwek. W Polsce
$rodki finansowe pochodza zaréwno z budzetu paristwa, jak i z funduszy
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pozarzadowych. Warto zwréci¢ uwagg, ze w Polsce placéwki paliatywno-
-hospicyjne s organizowane przez rézne podmioty (Forum Hospicjéw Pol-
skich, 2011):

wirdd 48 hospicjéw dla dzieci tylko 3 to zaktady publiczne, 30 jest
prowadzonych przez organizacje pozarzadowe, fundacje, zgromadze-
nia zakonne i Caritas, a 15 — przez osoby fizyczne lub spétki;

wirdd 465 hospicjéw dla dorostych 92 to zaktady publiczne, 152 pro-
wadzg organizacje pozarzadowe, fundacje, zgromadzenia zakonne
i Caritas, a 221 — osoby fizyczne i spéiki.

Na Ukrainie funkcjonujace osrodki sa placéwkami rzadowymi; spon-
soréw takich przedsigwzig¢ w tym kraju brakuje. Powoduje to, ze oko-
to 2 mln potrzebujacych, w tym 150 tys. dzieci, pozostaje w rodzinach,
ktére nie moga liczy¢ na wsparcie w cierpieniu ani w momencie $mierci
najblizszego.

Niezaleznie od réznic, ruch hospicyjny w obu krajach powinien opieraé
si¢ na bardzo waznych zasadach, ktére stanowia swoisty etos dziatalnosci
tego rodzaju placéwek. Sg to (Krakowiak, Modliriska, Binnebesel, 2009,
s. 9-10):

wartosci chrze$cijariskie i humanistyczne w opiece hospicyjnej zespa-
laja si¢ w jedng calo$¢;

silna spoleczna potrzeba zachowania wspélnoty, solidarnosci obej-
mujacej wszystkie pokolenia i §rodowiska jako Zrédto wartosci dla
hospicjow;

solidarnos¢, poczucie odpowiedzialnosci i troski o drugiego cztowie-
ka, ktére naleza do kanonu specyficznie polskich wartosci hospicyj-
nych (ale i ukraiiskich);

potrzeba tworzenia wspélnoty, ktéra wiaze si¢ z warto$ciami solidar-
nosci;

formowanie kultury towarzyszenia konajacym i powrét do ars mo-
rendi;

przyjecie $wiadectwa czlowieka umierajacego;

mozliwo$¢ wyrazania mitosci do cztowieka cierpiacego i umierajace-
803

troska o duchowe i religijne potrzeby cztowieka umierajacego.
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HosPIiCE — A “HAVEN” FOR TERMINALLY ILL CHILDREN. MODEL
PREMISES AND PRACTICE IN POLAND AND UKRAINE

ABSTRACT

A children’s hospice is regarded not only as a specific place but as a multi-
faceted program of care for terminally ill children and their families. Hospices
take care of people in need, taking into consideration their physical, emotional,
social, and also spiritual needs. Hospice workers deal with treating the pain-
ful symptoms of the disease, bringing relief and respite to families as well as
support during both the time of dying and the period of mourning. The main
aim of these institutions is to improve the quality of the last days of patients’
lives by providing not only professional and attentive medical care but also
psychological, pastoral, spiritual, and social support. The article presents the
premises of hospice work and compares the situation in this respect in Poland
and Ukraine.

Key words: hospice, palliative care, home and inpatient hospice care, help,
support, death, mourning
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