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LODZKIM — ASPEKTY SPOLECZNE I ETYCZNE

Abstrakt: Rozwdj opieki paliatywno-hospicyjnej to odpowiedz na wyzwanie, jakie
stworzylo globalne obcigzenie chorobami nowotworowymi.

Dynamicznie rozwijajacy si¢ w naszym kraju od 1990 roku ruch hospicyjny spowo-
dowat, iz Polska znajduje si¢ na pigtym miejscu w Europie pod wzgledem liczby
osrodkow paliatywno-hospicyjnych.

Opieka nad osobami terminalnie chorymi i umierajagcymi wpisuje si¢ w model opie-
kunczy medycyny. Wiodacy priorytet stanowi tutaj nie tylko opieka nad pacjentem
w zdrowiu i1 chorobie, ale takze w umieraniu i $mierci.

Praca ukazuje aspekty spoteczne i etyczno moralne opieki paliatywno-hospicyjne;j.
Rodzaj pomocy niesionej przez hospicja (zar6wno domowe jak i stacjonarne) napo-
tyka na wiele trudnos$ci, ktére hamujg postawanie nowych placowek i podwyz-
szanie jakos$ci oferowanych ustug.

Tymczasem, jak pokazuja zaprezentowane w pracy badania, hospicjum domowe
niesie duza satysfakcje zaré6wno samym chorym, jak i ich rodzinom na co dzien
borykajacym si¢ z trudem opieki.

Jednak wielu terminalnie chorych jest z r6znych przyczyn pozbawionych mozliwo-
$ci przebywania w swoim domu i korzystania z pomocy zespotu domowej opieki
hospicyjnej. Praca podkresla, iz w Lodzi 1 wojewddztwie najgtowniejszym proble-
mem zaréwno spotecznym jak i etycznym dotyczacym opieki nad umierajgcymi jest
niedostateczna ilo§¢ miejsc stacjonarnych zwigzanych z opieka paliatywno-
hospicyjna.

Stowa kluczowe: opieka hospicyjna, umierajacy pacjent, satysfakcja z opieki

Wstep

Starzenie si¢ populacji i zachorowalno$¢ na nowotwory zlosliwe, to obecnie
dwa najwigksze wyzwania dla systemow opieki zdrowotnej w Polsce. Zapobieganie
nowotworom zto§liwym, ich leczenie i badania nad etiologia pochtaniajg co roku
w naszym kraju znaczne $rodki finansowe. Specjalisci zajmujacy sie problematyka
nowotworowg alarmuja, iz mimo podejmowania wszelkich wysitkow postep w tym
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zakresie pozostaje wcigz niewielki. W dalszym ciggu gtéwna barierg stanowi brak
srodkow finansowych na sprzet diagnostyczny, aparature i leki. Szacunki epidemio-
logiczne wskazuja, iz w Polsce zachorowalno$¢ na nowotwory ztosliwe bedzie
wzrasta¢ z roku na rok (Zatonski, Dzidkowska 2001:22-50), za$ wyleczalno$¢
z choroby nowotworowej pozostaje w dalszym ciagu niezadawalajaca. Rocznie
rejestruje si¢ ok. 100 tys. nowych zachorowan. Starzenie si¢ populacji i trendy
wskazujace na wzrost zachorowalnos$ci na raka sygnalizujg, iz stopniowo bedzie si¢
zwieksza¢ liczba 0sob niewyleczonych z tej choroby. Obecnie nowotwory ztosliwe
sg przyczyng zgonoOw rocznie ok. 6 milionow ludzi na $wiecie. Szacuje sig, iz
w niedalekiej przysztoéci co drugi mezezyzna i co trzecia kobieta zachoruja na raka.

Glownym celem niniejszej publikacji jest ukazanie spotecznych i etyczno-
moralnych zagadnien, dotyczacych opieki paliatywno-hospicyjnej regionie 16dzkim;
wsrod ktérych istotne miejsce zajmujg kwestie zwigzane z niedostateczng liczbg
miejsc stacjonarnych dla chorych terminalnie. Alternatywa dla takiego stanu rzeczy
jest funkcjonowanie w aglomeracji todzkiej réznorodnych form niestacjonarnej
opieki nad pacjentami zmagajacymi si¢ z chorobg nowotworows. Najwazniejszg
z nich jest opieka domowa nad pacjentami w stanie terminalnym.

Pacjent w terminalnym stadium choroby nowotworowej

W toku leczenia choroby nowotworowej o charakterze ztosliwym czgsto okazu-
je sie, iz dalsze leczenie przyczynowe nie przyniesie zamierzonego efektu. Pacjent
wkracza w okres preterminalny, a nastgpnie terminalny (fac. terminus to granica,
kres) choroby nowotworowej, kiedy to badania diagnostyczne i leczenie przyczy-
nowe traca na znaczeniu. Stopniowe pogarszanie si¢ sprawnosci fizycznej, zatama-
nie funkcji poszczegodlnych organdw i uktadow powoduje, iz chory wkracza w okres
umierania, obejmujacy koncowe dni i godziny zycia. Ostatnim etapem terminalnej
choroby jest tzw. aktywne umieranie, nazywane takze agonia. Jest to okres poprze-
dzajacy $mier¢. Dochodzi w nim do stopniowego narastania uposledzenia czynnosci
uktadu oddechowego, uktadu krazenia a takze sprawno$ci zmystéw. Okres agonii
konczy calkowite ustanie pracy tych uktadow.

Stan terminalny niewyleczalnej i $miertelnej choroby to czas, kiedy chory po-
trzebuje szczegdlnego wsparcia i opieki z powodu narastajacego cierpienia, czgsto
nazywanego w opiece paliatywnej bélem totalnym (rys. 1).
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Rysunek 1

Czynniki powodujace bdl totalny

Czynniki somatyczne:
Nowotwor, patologia nowotworowa
objawy wyniszczenia, uboczne skutki leczenia

Depresja:

utrata pozycji spotecznej
utrata pozycji zawodowej
utrata roli w rodzinie
stale zmgczenie i senno$é
poczucie bezradnosci

J kalectwo

Gniew:

przeszkody biurokratyczne
przyjaciele, ktorzy si¢ odsu-
neli

opoznienia w diagnozie
niekomunikatywni lekarze
podenerwowanie
niepowodzenia w leczeniu

Bél totalny,
wszechogarniajacy

Lek:

przed bolem

przed szpitalem i sposobem opieki domowej
o losy rodziny

przed $miercig

utratg godnosci osobistej

Zrédlo: Opracowanie wlasne

Cicely Saunders, pionierka opieki paliatywno-hospicyjnej w Europie jako
pierwsza zwrécita uwage, iz w zaawansowanym stadium choroby nowotworowe;j
zadaniem $wiata medycznego jest przesunigcie punktu ciezkosci z systemu uzdra-
wiania (cure system) na system opieki (care system). Nalezy zaniecha¢ szukania
przyczyn choroby i podejmowania prob wyleczenia pacjenta, natomiast szczytnym
celem winno by¢ zapewnienie pacjentowi pelnego komfortu poprzez zadbanie
o odpowiednia dla niego jako$¢ zycia(quality of life), jak rowniez jakos$¢ relacji
z otoczeniem (quality of the relation with surrounding). Uwazata, iz intensywne
leczenie w zaawansowanym stadium nieuleczalnej choroby (zwlaszcza choroby
nowotworowej) byloby dzialaniem wielce nieetycznym, gdyz choremu przysparza-
loby wielu cierpien. Poza tym tradycyjne leczenie w takim momencie niewiele mia-
loby do zaoferowania. Dlatego, aby chorego nie pozbawia¢ catkowitej pomocy ze
strony medycyny, przedstawiciele opieki paliatywnej i hospicyjnej podejmujac dzia-
fania terapeutyczne winni skupi¢ uwage tylko na systemie opieki (Saunders 1993).

Zrédtem cierpienia w terminalnej chorobie sa wszystkie przykre doswiadczenia,
przezycia, ktore obnizaja jako$¢ zycia chorego, wptywaja dezintegrujaco na catos¢
osoby ludzkiej; dotycza nie tylko ciata (objawy somatyczne), ale wszelkich obsza-
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row ludzkiej egzystencji: myslenia, emocji, wiezi spotecznych, sytuacji finansowej
i nade wszystko zranionej duchowosci — bol egzystencjalny (Luczak 1997: 70).
Dlatego obecnos¢ przy chorym i wykazanie si¢ empatig, to niezb¢dne czynniki przy
udzielaniu pomocy cierpigcemu. Postawa troski o drugiego czlowieka, a takze chec¢
lagodzenia jego cierpien to gtéwne wyznaczniki ruchu hospicyjnego i opieki palia-
tywnej.

Globalne obcigzenie nieuleczalnymi chorobami (w tym szczego6lnie nowotwo-
rowymi) sktonito panstwa i spoleczenstwa do poszukiwan alternatyw rozwiazujg-
cych problem opieki nad ludzmi umierajgcymi. Jedng z nich jest powstanie i rozwdj
opieki paliatywno-hospicyjnej. Pod wzgledem liczby osrodkow paliatywno-
hospicyjnych Polska nalezy do europejskiej czotowki.

Tego rodzaju pomoc napotyka na wiele trudnos$ci, ktére hamuja powstawanie
nowych placdéwek, czy tez podnoszenie jakosci oferowanych ushug. Z jednej strony
kultura naszego spoleczenstwa naktada na obywateli obowigzek opieki nad termi-
nalnie chorymi, z drugiej jednak strony w dalszym ciggu glownym problemem
w realizowaniu zintegrowanego modelu opieki paliatywno-hospicyjnej jest niedobér
personelu, niedobor finansowy i utrwalone stereotypy myslenia (Paczkowska, Kra-
kowiak, Szlagor 2010: 107).

Moralno-etyczny etos opieki konca zycia

Nowy model opieki nad terminalnie chorymi i umierajagcymi, wprowadzony
przez ruch hospicyjny, oraz rozpoczgcie dyskusji nad okoliczno$ciami towarzysza-
cymi $mierci i umieraniu byly bez watpienia wydarzeniami, ktore z jednej strony
pozwalaty na powolng zmian¢ mentalnosci w zachodnich spoteczenstwach, a z dru-
giej daty impuls do humanizacji catej medycyny, ktorej przejawem stat si¢ odwrot
od $lepej fascynacji mozliwos$ciami technologicznymi. Ponadto chory stat si¢ pod-
miotem opieki, stal sic znowu wazny. Zwrdcono uwage na niemedyczng sfere opieki
nad chorymi i umierajagcymi, poczynajac od psychologicznego towarzyszenia, po-
przez asystencj¢ socjalng, az do podkreslenia ogromnej roli duchowej sfery zycia,
cierpienia i umierania.

Opieka nad terminalnie chorymi i umierajagcymi wpisuje si¢ w model opiekusi-
czy medycyny. Istotnym etapem budowania tego typu modelu staty si¢ hospicja.
W odroznieniu od modelu medycyny walki (w ktéorym zdaniem jej zwolennikow
$mier¢ podopiecznego to zawodowa porazka personelu medycznego i najgorsza
rzecz, jaka si¢ moze przytrafi¢ pacjentowi) w modelu opiekuriczym wiodacym prio-
rytetem jest opieka nad pacjentem nie tylko w zdrowiu i chorobie, ale takze w umie-
raniu i $mierci (Szewczyk 2009: 69). Ruch hospicyjny to w duzej mierze reakcja na
tradycyjny model uprawiania opieki zdrowotnej, ktéry catkiem neguje $mierc
1 umieranie, natomiast bezwzgledng powinnoscig lekarzy czyni walkg o zycie pa-
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cjentow (Szewczyk 2009: 288). Zdaniem Kazimierza Szewczyka (2005: 92) ruch
hospicyjny koresponduje z zalozeniami etyki troski ograniczonej sprawiedliwoscig
w medycynie. Autor ten, poruszajgc problem racjonowania w medycynie $rodkow
ekonomicznych, podkresla, iz w naszym kraju wérod laikoéw i znakomitej wigkszo-
$ci lekarzy panuje przekonanie, iz o zycie kazdego pacjenta nalezy walczy¢ rownie
bezwzglednie jak o zycie zasypanego gornika.

Akceptacja $mierci umozliwia rozpoznanie umierania jako etapu zycia poprze-
dzajacego $mier¢. Daje to mozliwos¢ realizacji spokojnej $mierci jako jednego
z czterech priorytetow medycyny do ktérych naleza takze: 1) zapobieganie choro-
bom i urazom, 2) tagodzenie bolu i cierpienia spowodowanego chorobami,
3) leczenie i troska o ludzi chorych, 4) troska o tych, ktorzy nie moga by¢ wyleczeni
(Szewczyk 2008: 288). Dlatego zarowno studenci medycyny, jak i lekarze, powinni
by¢ doktadnie zapoznani z zasadami warunkujagcymi etycznie wilasciwe praktyko-
wanie medycyny i opieki paliatywno-hospicyjnej. Tymczasem na uczelniach me-
dycznych w dalszym ciggu program nauczania zawiera zbyt malg liczbe godzin
poswieconych na ksztatcenie w dziedzinie medycyny paliatywnej (Leppert 2009:
45-52).

Spoleczny wymiar ruchu hospicyjnego

Przez dlugi czas rozwoj ruchu hospicyjnego w Polsce dokonywat si¢ bez wy-
raznego stanowiska ze strony o0wczesnego Ministerstwa Zdrowia i Opieki Spotecz-
nej (Krakowiak, Modlinska, Binnebesel 2009: 7). Dopiero od momentu rozpoczecia
demokratycznych przemian w Polsce tematyka dotyczaca opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej stata si¢ jednym z tematoéw zainteresowania MZiOS. Od poczatku lat
1990. MZiOS wprowadzit wstepny program wdrazania opieki paliatywnej i hospi-
cyjnej do programow polityki zdrowotnej. Powstat zespot koordynujacy te dziatania.
Ruch hospicyjny pozostawal wtedy jeszcze ruchem woluntarystycznym i spotecz-
nym i w wigkszosci przypadkow dziatal przy pomocy Kosciota. Przetomowym byt
rok 1993, kiedy to po raz pierwszy przekazano fundusze z rezerwy celowej MZiOS
na rozwoj opieki paliatywnej i hospicyjnej. Dzialajace w tym czasie 83 zespoty
opieki paliatywnej i hospicyjnej otrzymaty glos publiczny poprzez powotanie Kra-
jowej Rady Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej. Rada opracowata standardy informa-
cji i opieki, szkolenia przed- i podyplomowe dla lekarzy i pielggniarek. W 1998
roku MZiOS zatwierdzito Program Rozwoju opieki paliatywnej i hospicyjnej
w Polsce.

Obecnie ruch hospicyjny nie jest wylacznie ruchem medycznym. Jego szcze-
gblna wartos¢ lezy w sile tzw. medycyny uspotecznionej, ktora opiera si¢ na wspot-
dziataniu lekarzy i pielegniarek z wolontariuszami, a takze rodzinami umierajacych
pacjentow. Instytucja, jaka stanowi hospicjum, zarowno domowe, jak i stacjonarne,
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ma na celu umozliwi¢ terminalnie choremu 1 jego opiekunom (rodzinie) przezwy-
cigzanie trudnych sytuacji zyciowych, ktorych nie sg w stanie sami pokona¢, wyko-
rzystujac wlasne mozliwosci, srodki i uprawnienia (Jarosz 2004: 355-356). Instytu-
cje paliatywno-hospicyjne tworza dla chorego system wsparcia umozliwiajacy mu
prowadzenie az do $mierci aktywnego Zycia na tyle, na ile jest to tylko mozliwe. Dla
rodziny stanowig pomoc w radzeniu sobie z chorobg bliskiego podczas jej trwania,
jak i w okresie osierocenia. Dostarczanie pomocy i wsparcia zaréwno choremu, jak
i jego rodzinie, stanowi definicyjny element opieki paliatywnej i zawiera si¢ w jej
standardach postgpowania (Kacperczyk 2006: 65).

Rozpatrujac aspekty spoleczne z tym zwigzane nalezy zwrdci¢ uwage na stereo-
typy dotyczace opieki hospicyjnej, ktore w dalszym ciggu stanowig istotng bariere
w realizowaniu wilasciwego modelu opieki nad terminalnie chorymi. Zdarza si¢
nawet, ze 1 wsrod personelu hospicyjnego spotyka si¢ niezrozumienie i niedocenia-
nie potrzeb chorych, ktore nie dotycza jedynie obszaru medycznego (Paczkowska,
Krakowiak, Szlagor 2010: 109). Medykalizacja ushug, przejawiajgca si¢ nadmierng
koncentracjg na czynnos$ciach medycznych, a jednoczesne zaniedbywaniem innych
form opieki, wynika z przyzwyczajen wyniesionych z pracy personelu w szpitalu.
Zdaniem Krajowego Duszpasterza Hospicjow, o ile dyskusyjne jest, na ile role ho-
Spicjum rozumiejg chorzy i ich najblizsza rodzina, to bez watpienia mozna stwier-
dzi¢, ze roli tej nie zna, lub nie w pelni jg rozumie, wickszo$¢ dorostych Polakow,
ktorzy nie mieli okazji i nie zetkneli si¢ osobiScie z opieka hospicyjng (Ktawsiué,
Krakowiak 2010: 23).

Potwierdzaja to wyniki badan przeprowadzonych w 2009 roku przez Fundacj¢
Hospicyjna wraz z PBS DGA, podczas ktorych respondentéw (badania reprezenta-
tywnej grupy 1072 o0séb) poproszono o wskazanie 5 krotkich skojarzen ze stowem
hospicjum. Celem przeprowadzonych badan byto uzyskanie informacji o tym, co
Polacy wiedza o hospicjach — na ile kojarzg je ze $miercig, a na ile z zyciem. Pytania
dotyczyly zadania hospicjum, lokalizacji i odptatnosci za opieke. Odpowiedzi poka-
zaly, iz wiekszos$¢ respondentéw posiada okrojong wiedzg na temat hospicjow (wo-
lontariat.hospicja.pl./919.html.). Zdaniem 71% badanych celem pracy zespotow
hospicyjnych powinno by¢ przywracanie chorych do zdrowia. 36% badanych osob
nie wiedziato, czy w ich miescie lub gminie dziata hospicjum. 52 % respondentéw
wiedzialo, ze opieka hospicyjna jest dla pacjentow bezptatna.

Z drugiej strony az 96 % badanych Polakéw wskazato, iz hospicjum powinno
dba¢ nie tylko o komfort fizyczny , ale takze o psychiczny i duchowy 0s6b umiera-

jacych.
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Opieka paliatywna i hospicyjna w Lodzi i wojewodztwie

Obecnie opieka paliatywno-hospicyjna w Polsce jest $wiadczeniem zdrowot-
nym, finansowanym ze $rodkow publicznych. Gtéwne zroédto finansowania stanowia
srodki pochodzace z podpisanych kontraktow z Narodowym Funduszem Zdrowia
(Ciatkowska-Rysz 2009: 22-26).

Formami opieki paliatywnej, finansowanej przez NFZ sg:

- stacjonarna opieka (Oddzial medycyny paliatywnej, lub Hospicjum stacjonar-
ne);

- domowa opieka paliatywna (Hospicjum Domowe, Hospicjum domowe dla
dzieci);

- ambulatoryjna opieka paliatywna (Poradnia medycyny paliatywnej).

Dodatkowych zrodet finansowania dostarczaja organizacje pozarzadowe, a tak-
ze samorzady lokalne. Niewielka pomoc finansowa moze takze pochodzi¢ z pro-
gramow Ministra Zdrowia.

Naktady, jakie przeznaczono na opieke paliatywng, wynosity w 2005 roku na
1 mieszkanca Polski tylko 3,26 zt. Stopniowo rosnac, po kilku niewielkich podwyz-
kach osiagnety w 2009 roku 6,73 zk. W efekcie niedostateczne finansowanie to naj-
wazniejszy problem opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce. W szczegdlnosci doty-
czy to jednostek stacjonarnych.

Brak dostatecznych naktadéw spowodowat, iz w 2008 roku nastapito zamknie-
cie kilku placowek tego typu. Sytuacja ulegta niewielkiej poprawie w potowie 2008
roku, kiedy to poprzez interwencj¢ Ministerstwa Zdrowia zostata zwigkszona stawka
tzw. osobodnia (jednostki rozliczeniowej w opiece stacjonarnej). Ustawa, ktora re-
guluje dziatalno$¢ oraz funkcjonowanie osrodkéw opieki hospicyjnej, jest Ustawa
o pomocy spotecznej z 12 marca 2004 roku (DzU 2004, nr 64 poz. 593). Pocieszajg-
cym jest fakt, iz utworzenie nowej jednostki domowej (zespotu domowej opieki
hospicyjnej) nie wigze si¢ z duzymi kosztami finansowymi. Dlatego ich liczba
w catej Polsce, tym takze w wojewoddztwie t6dzkim, stopniowo rosnie. Z powodu
duzej liczebnosci zespotdéw domowych Polska obecnie w Europie zajmuje 5. miej-
sce pod wzgledem rozwoju opieki paliatywno-hospicyjnej (Centeno, Clark 2007:
463-471).

Historia ruchu hospicyjnego na terenie Lodzi i wojewddztwa rozpoczyna si¢
w roku 1991, kiedy to powstato Stowarzyszenie Hospicjum Lodzkie. Przedmiot
dzialalno$ci stowarzyszenia w szczegdlnosci stanowi: opieka medyczna nad nieule-
czalnie chorymi i ich rodzinami, dzialalno$¢ edukacyjna, organizowanie imprez
charytatywnych, pomoc psychologiczna, materialna i rzeczowa dla 0s6b chorych
i ich rodzin (www.hospicjum.sns.pl). W 2004 roku przy powyzszym Stowarzysze-
niu powstat Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej, w sktad ktorego wchodzi Ho-
spicjum Domowe, jak réwniez Poradnia Medycyny Paliatywnej. Pomoc i wsparcie
otrzymuja chorzy z zaawansowang choroba nowotworowg. W przypadku bardzo
ubogich chorych i ich rodzin Stowarzyszenie stara si¢ takze o wsparcie rzeczowe
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(leki, opatrunki, paczki zywnosciowe).

Innym, wzorowym Niepublicznym Zaktadem Opieki Zdrowotnej w Lodzi jest
Zespdt Domowej Opieki Hospicyjnej Caritas. Zostal on utworzony w 1995 roku
przez Caritas Archidiecezji 1.odzkiej. Poczatkowo instytucja ta opierata si¢ na dzia-
Talnosci woluntarystycznej i funduszach pochodzacych ze zbidrek i darowizn. Od
roku 2000 dziata na podstawie uméw, poczatkowo z Kasg Chorych, a nastepnie
z Narodowym Funduszem Zdrowia. W zespole postuguje ok. 30 wolontariuszy.
Z reguly sa to wolontariusze niemedyczni.

Oprocz powyzej wspomnianych istniejg 1 inne osrodki i instytucje paliatywno-
hospicyjne na terenie Lodzi i wojewddztwa tdédzkiego, gdzie nieuleczalnie chorzy
1 umierajacy pacjenci mogg uzyskac holistyczng pomoc 1 wsparcie ze strony perso-
nelu medycznego i niemedycznego. Nalezg do nich:

MULTIMED w Lodzi, domowa opieka hospicyjna,

Lodzkie Hospicjum dla Dzieci — Zesp6t Paliatywnej Opieki Domowe;j

SZOSTKA w Lodzi, domowa opieka hospicyjna,

SALVE ZOZ Sp. z 0.0. w Lodzi, opieka hospicyjna,

Szpital Wojewodzki im. Jana Pawla II w Belchatowie, domowa opieka hospicyjna.
Hospicjum Kutnowskie, Poradnia Leczenia Bélu i Opieki Hospicyjnej,

SP ZOZ w Lasku, Osrodek Leczenia Bolu i Medycyny Paliatywnej, domowa opieka
hospicyjna,

MED-IMKOL w Lasku, domowa opieka hospicyjna,

Z0Z w Leczycy, domowa opieka hospicyjna,

Zaktad Opieki Paliatywnej w Pabianicach, domowa opieka hospicyjna,
Stowarzyszenie HOSPICJUM w Rawie Mazowieckiej, Poradnia Domowej Opieki
Hospicyjnej,

Wojewodzki Szpital Opieki Dlugoterminowej i Hospicyjnej w Sieradzu,
Niepubliczny Zaklad Domowej Opieki Hospicyjnej Stowarzyszenia HOSPICJUM
w Skierniewicach,

Niepubliczny Zaktad Opieki Paliatywno-Hospicyjnej w Tomaszowie Mazowieckim,
Niepubliczny Zaktad Opieki Paliatywnej przy Stowarzyszeniu HOSPICJUM im.
Jana Pawta II w Zgierzu, Osrodek Paliatywnej Opieki Domowej,

Zaktad Opieki Paliatywnej w Zdunskiej Woli, domowa opieka hospicyjna,

SP ZOZ w Wieruszowie, domowa opieka hospicyjna,

Lodzkie Hospicjum dla Dzieci, Zespdt Domowej Opieki Paliatywnej w Lodzi,
Domowa opieka hospicyjna dla dzieci przy Fundacji Gajusz w Lodzi,

Poradnia Opieki Paliatywnej i Zespot Domowej Opieki przy Konwencie Bonifra-
trow w Lodzi,

Szpital $w. Jana Bozego w Lodzi, Oddzial Medycyny Paliatywne;j,

Oddziat Medycyny Paliatywnej, Szpital im. M. Kopernika w L.odzi.

Podobnie jak w innych wickszych miastach naszego kraju, takze i w Lodzi
opieka paliatywno-hospicyjna zmaga si¢ z wieloma problemami. Naleza do nich
min: brak funduszy na uzupehianie bazy lokalowej, remonty i modernizacje; brak
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wlasciwie przygotowanej kadry; brak ustalonych standardow, odnoszacych si¢ do
postepowania; destabilizacja wynikajgca z cigglej zmiany warunkéw kontraktow.
Istotnym problemem o charakterze lokalnym i medycznym w Lodzi i wojewddztwie
jest niewystarczajaca liczba 16zek dla chorych, ktorzy z réznych powodéw wymaga-
ja stacjonarnej opieki paliatywnej.

Problemy dotyczace opieki hospicyjno paliatywnej maja takze charakter spo-
leczny i stanowig duze wyzwanie dla ekspertow zajmujacych si¢ socjologig zdrowia.

Wsrdd problemoéw tych nalezy wymienié brak miejsc, gdzie po okresie hospita-
lizacji mozna chorego umierajgcego wypisac, jesli nie moze przebywac z réznych
przyczyn w domu.

W Lodzi sa dwa oddziaty, gdzie mozna umiesci¢ pacjentow paliatywnych (szpi-
tal im. Kopernika i szpital im. Jana Bozego); posiadajace tgcznie 32 t6zka, za$ pa-
cjent moze by¢ hospitalizowany tylko przez 6 tygodni. Innym problemem jest czas
oczekiwania chorego terminalnie na pierwszg domowsa wizyte lekarza. Realnie wy-
nosi on na terenie wojewodztwa todzkiego od 1 do 2 miesigcy, podczas gdy okres
przezycia wielu pacjentéw wynosi 3 miesiace. Jest to niezgodne z zatoZeniami opie-
ki paliatywnej. Warto przy okazji podkresli¢, iz £.6dZ jest w czoldwce w skali kraju,
jesli chodzi o choroby i zgony z powodu choroby nowotworowej. Co wiecej, zgod-
nie z wymogami NFZ opieka paliatywno-hospicyjna od pewnego czasu ma obej-
mowac nie tylko pacjentdow z chorobami nowotworowymi, ale i rowniez z innymi
schorzeniami (pulmonologicznymi, czy kardiologicznymi), nie podlegajacymi wyle-
czeniu.

Dla poszczeg6lnych, domowych zespotow hospicyjnych koszty spoleczne, wy-
nikajace z braku organizacji stacjonarnej opieki nad terminalnymi i umierajacymi
pacjentami s3 bardzo duze. 80 % pacjentdow stanowia osoby po 60. roku zycia.
Znaczna czg$¢ tych 0sob nie ma rodzin lub kogos, kto moglby sie nimi zaopieko-
wacé. W ostatnim okresie swego zycia zostajg sami, czgsto pozbawieni mozliwosci
korzystania z ustug lekarza. Zaktady Opiekunczo-Lecznicze (ZOL) zgodnie z obo-
wigzujgcymi zasadami prawnymi nie mogg przyjmowac chorych onkologicznych.
Dlatego bardzo czesto hospicja domowe doktadaja staran, by umiesci¢ swoich pa-
cjentdow w hospicjach stacjonarnych w Plocku, Licheniu , Wotominie lub w innych
miastach, gdyz nie ma dla nich miejsca na terenie aglomeracji t6dzkiej. Tego typu
rozwigzanie pociaga za soba skutki spoleczne, gdyz chorzy zostaja odsunieci od
swoich $rodowisk rodzinnych i przyjacielskich; nie sg przez nikogo odwiedzani.
W takich okolicznosciach czesto nie sposdéb mowi¢ o godnej i spokojnej Smierci.

Czesto zdarza si¢ i tak, ze pacjenci, ktorzy posiadajg rodziny, wymagaja z po-
wodu swojego stanu catodobowej opieki. Opiekunowie rezygnuja z pracy (zwolnie-
nie lekarskie na opieke aktualnie wynosi tylko 14 dni), co powoduje znaczne obni-
zenie statusu materialnego rodziny.

Innym réwnie istotnym problemem jest finansowanie opieki paliatywnej w wo-
jewodztwie todzkim. Wynosi ono 6,33 zt na jednego mieszkanca. W wojewodztwie
wielkopolskim stawka ta wynosi 11 zl, zas§ w warminsko-mazurskim 8,96 z} na jed-
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nego mieszkanca.

Powyzej przedstawione problemy to najgtowniejsze kwestie, z jakimi na co
dzien zmaga si¢ srodowisko ludzi zaangazowanych w opieke i pomoc umierajacym
i cierpigcym pacjentom.

Dotychczasowe badania satysfakcji z domowej opieki
hospicyjnej

Jako pierwszy pelny przeglad probleméw metodologicznych i praktycznych
trudno$ci prowadzenia badan wsérdd pacjentdéw w terminalnym stanie choroby
przedstawit D. Field. Autor ten pokazat szczegdtowa analizg satysfakcji pacjentow
z opieki paliatywno hospicyjnej. Badania wykazaty, iz chorzy znajdujacy sie w fazie
terminalnej choroby nowotworowej, nie poddajacej si¢ juz leczeniu przyczynowemu
i nie dajacej szans na dluzsze przezycie, potrzebujg specyficznej opieki paliatywno-
hospicyjnej. Okazato sig, iz jednym z podstawowych warunkéw zadowolenia pa-
Cjentdw 1 ich rodzin z tego rodzaju opieki jest otwarto$¢ i szczero$¢ chorych w ko-
munikacji z personelem medycznym (Field 1994: 58-62).

Z kolei przeprowadzone w 2004 roku w Hospicjum §w. Lazarza w Krakowie
badania dotyczgce roli hospicjum w godnym umieraniu wykazaty niezwykle cenne
»postulaty” umierajacych. Najwazniejsze z nich to: potrzeba rozmowy, poszanowa-
nie godnosci, intymnos$¢, dobra atmosfera, zyczliwos¢ (Mastalski 2009: 129-132).

Satysfakcja z opieki hospicyjnej w Swietle badan wlasnych

Celem reprezentowanych w dalszej czg$ci niniejszego opracowania badan byto
uzyskanie odpowiedzi na szczegdlowe problemy zwigzane z opieka hospicyjna,
a mianowicie:

1) Czy pacjenci i ich rodziny (opiekunowie) odczuwaja satysfakcje z opieki spra-
wowanej przez instytucje domowego hospicjum?

2) Czy domowa opieka hospicyjna jest na tyle satysfakcjonujaca, iz moze by¢ pole-
cana przez rodziny chorych ci¢zko chorym i umierajacym z powodu nieuleczalnych
schorzen.

Aby uzyskac rzetelna opini¢ na temat satysfakcji ze $wiadczonej opieki, badania
przeprowadzano wérdd pacjentow i ich rodzin, bedgcych podopiecznymi domowego
hospicjum, znajdujacego si¢ na terenie £.odzi i na terenie powiatu pabianickiego.
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Material i metody

Badanie ankietowe to metoda, jaka wybrano, by zebra¢ dane empiryczne o cha-
rakterze ilosciowym. W tym celu zaadoptowano Kwestionariusze Satysfakcji
z Opieki Paliatywnej (KSOP-D-Pa wersja dla pacjenta i (KSOP-D-Ro wersja dla
rodzin), opieki realizowanej w warunkach domowych, ktore to zostaly stworzone
przez zespét naukowych pracownikéow Zakladu Medycyny Paliatywnej Akademii
Medycznej w Gdansku (de Walden-Gatuszko, Majkowicz. 2000: 40-42).

Zaadoptowane narzedzia badawcze w pewnym stopniu zmodyfikowamo dla
wlasnych badan. Z powodu specyficznej populacji badanych (stanowili jg ciezko
chorzy, ktorych stan zdrowia ulegal w szybkim tempie pogorszeniu oraz czesto
zmeczone 1 wyczerpane opieka rodziny chorych) po w obu kwestionariuszach
zmniejszono liczbg pytan. Odrzucono pytania, ktérych moc dyskryminacyjna byla
niska.

Satysfakcja jako jeden z gléwnych wskaznikéw jakosci opieki wymaga trafnej
i rzetelnej oceny (Trzebiatowska 2000;16). Wyrdznia si¢ kilka ptaszczyzn, w zakre-
sie ktorych rozpatrywana jest satysfakcja z opieki medyczne;.

Podstawowymi obszarami, ktore wzigto pod uwage, dokonujac oceny satysfak-
cji z opieki hospicyjnej, byly:

- organizacja opieki (czas oczekiwania na wizyt¢ personelu, procedury diagnostycz-
ne, terapeutyczne),

- komunikacja (realizowana pomi¢dzy pacjentem a lekarzem, pielggniarka, oraz
innymi czlonkami zespotu: wolontariuszami, rehabilitantami, kapelanem),

- skutecznos$¢ leczenia (stopien kontroli objawow),

- ogolna satysfakcja z opieki.

Jak juz wczesniej wspomniano, badanie satysfakcji z opieki paliatywnej doko-
nuje si¢ nie tylko wsrdéd pacjentow, ale takze wsrod czlonkéw rodziny, zarowno
w trakcie trwania opieki, jak i po zgonie chorego. Uwaza sig, iz jest to wazny ele-
ment oceny jakosci tej opieki (de Walden-Galuszko, Majkowicz 2000:25).

Wyniki badania

A) Satysfakcja pacjentow

Badana zbiorowo$¢ rodzin i opiekunow pacjentéw liczyta 120 osob: 81 kobiet
(67,5% ogotu) i 39 mezezyzn (32,5%). Opiekunowie pacjentdw w wieku 61-83 lata
stanowili 41,7%. Osoby od 22. do 50. roku zycia stanowity 30% . Pozostali respon-
denci byli w wieku 51-60 lat.

Wséréd przebadanej populacji rodzin i opiekundéw pacjentéw zdecydowania
wicksza czes¢ (69,2%) zamieszkiwata £.6dz. 30,8% ogotu przebadanej populacii
stanowig osoby zamieszkujace Pabianice i powiat pabianicki. Osoby ze $rednim
wyksztalceniem stanowity 45%. Osoby z wyksztalceniem zasadniczym stanowity
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26,7% przebadanej populacji, jedynie (5%) posiadato wyksztatcenie podstawowe.

Najwigcej respondentéw (66,7%) zadeklarowato, iz sa osobami wierzacymi
i praktykujacymi. Wierzacy, ale niepraktykujacy stanowili 30% wsrdd grupy ba-
dawczej.

Wsrdd przebadanej grupy pacjentow 25% stanowili mezczyzni. Osoby w wieku
pomiedzy 66. a 85. rokiem zycia odpowiadaty za 38%, natomiast osoby w wieku
pomiedzy 56. a 66. 1. z. stanowity 30,6%. Pozostali respondenci byli w wieku 25-50
lat. Najmlodszy pacjent, ktéry znajdowatl si¢ pod opiecka domowego hospicjum,
w momencie przeprowadzania badan byt w wieku 23 lat, najstarszy 85 lat.

Wsréd przebadanej populacji pacjentow 74,1% stanowili pacjenci mieszkajacy
na terenie Lodzi. 41,7% z nich miato $rednie wyksztalcenie, 25,9% wyksztalcenie
zasadnicze. Najmniej liczng grupe stanowily osoby z wyksztatceniem podstawowym
(13%), druga pod wzgledem zbiorowosci z wyzszym wyksztalceniem (18,5%). Za-
sadniczg przewage wsréd pacjentow stanowily osoby wierzace i1 praktykujgce
(70,4%). Jedna osoba nie okre$lita w metryczce rodzaju swojego stosunku do religii.
Pozostale zadeklarowaly, iz wierza, ale nie praktykuja.

W celu dokonania globalnej oceny wybranych aspektow dotyczacych satysfak-
cji z domowej opieki hospicyjnej sugerowano si¢ wskazowkami autorow oryginal-
nej wersji kwestionariusza. W zwigzku z tym odpowiedziom zawartym w obu kwe-
stionariuszach przypisano odpowiednie wartosci liczbowe, ktore tacznie zestawione,
umozliwity obliczanie wynikow. Autorzy wersji oryginalnej kwestionariusza sza-
cowali jego rzetelnos$¢ jako zgodno$¢ wewnetrzng za pomocg wzoru alfa Cronbacha
(de Walden-Gatuszko, Majkowicz 2000: 40). Uzyskany material empiryczny (wy-
pelione przez pacjentéw i opickundéw kwestionariusze satysfakcji) zostat poddany
analizie statystycznej przy uzyciu programu do analizy danych, takze graficznej
prezentacji danych i wynikow analiz SPSS Base and Tables, wesja 12,0. Zastosowa-
no miary sity zwigzku: wspotczynnik V-Cramera, wspotczynnik korelacji Pearsona,
test F-Fishera.

Analiza wynikéw wykazata, iz pacjenci (zard6wno kobiety, jak i mezczyzni)
0golng satysfakcje z opieki ocenili podobnie (ocena dotyczyta wszystkich obszaréw
sktadajacych sie na pojecie satysfakcji). Maksymalnie mozna bylo uzyska¢ 66 punk-
tow, za$ otrzymana $rednia to 56,8. Uzyskane wyniki wskazuja na bardzo dobra,
0go6lng oceng satysfakcji.

W zgromadzonym materiale empirycznym nie stwierdzono istotnej statystycz-
nie rdéznicy pomigdzy miejscem zamieszkania a ogélng satysfakcjg z opieki hospi-
cyjnej (p=0,937). Pacjenci zamieszkujacy £.6dz, podobnie jak pacjenci zamieszkuja-
cy miasto Pabianice i okoliczne tereny, ogolng satysfakcje oceniali rownie wysoko.

Biorgc pod uwage poszczegdlne obszary, ktore skladajg si¢ na satysfakcje
z opieki, stwierdzono, iz m¢zczyzni w poréwnaniu z kobietami odczuwali wicksza
satysfakcje z organizacji opieki (p=0,000). Srednia liczba punkéw, jaka uzyskali
Iacznie ankietowani, zaznaczajac poszczegdlne odpowiedzi w tym obszarze badania,
wynosita 8 (na maksymalnie 10 mozliwych). Podopieczni odczuwali duza satysfak-
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cje z organizacji opieki sprawowanej przez domowy zesp6ot hospicyjny. Mezczyzni
i kobiety rownie dobrze (p=0,049) oceniali satysfakcje z komunikacji z personelem
medycznym lub innymi osobami (chodzi tutaj o osobg wolontariusza, rehabilitanta,
lub kapelana). Badani uznali, iz czesto$¢ rozmow z lekarzem i pielggniarkg byta
wystarczajaca, otrzymali wystarczajacy zasob informacji dotyczacy rozpoznania
choroby, jej przebiegu i rokowania, a takze leczenia, a takze otrzymali wystarczaja-
cy zasob informacji dotyczacy pozadanego trybu zycia, a takze wystarczajaco duzo
zyczliwosci 1 uprzejmosci ze strony personelu medycznego lub niemedycznego.

Biorac pod uwage zwigzek pomigdzy stosunkiem pacjentéw do religii a odczu-
wang przez nich ogolng satysfakcje, obie poréwnywane grupy (wierzacy i praktyku-
jacy oraz wierzacy i niepraktykujacy) odczuwaly ja podobnie wysoko (p=0,471).
Podobnie wysoko obie grupy ocenity takze satysfakcje z organizacji (p=0,649),
natomiast na 10 punktow pacjenci $rednio otrzymywali 8).

Jedno z pytan, zawartych w wersji kwestionariusza skierowanego do pacjentow
dotyczylo kwestii odczuwanej satysfakcji z dotychczas sprawowanej opieki przez
instytucje hospicjum domowego. Pacjent, udzielajac odpowiedzi na pytanie, czy
dotychczasowa sprawowana przez domowe hospicjum opieka jest dla niego satys-
fakcjonujgca?, miat do wyboru 4 odpowiedzi: tak, raczej tak, §rednio, raczej nie,
nie. 86,1% pacjentdéw uznalo, iz opieka ze strony hospicjum byla satysfakcjonujaca;
zaden z podopiecznych hospicjum nie zaznaczyt odpowiedzi: srednio, raczej nie,
nie. W trakcie przeprowadzania badan 13, 9% uznato, iz dotychczasowa opieka
sprawowana przez domowe hospicjum jest raczej satysfakcjonujaca.

B) Satysfakcja rodzin

Choroba nowotworowa stanowi cigzkie przezycie tak dla chorego, jak i jego ro-
dziny, ktora jest zazwyczaj zmgczona fizycznie, bezradna wobec bezmiaru nowych
obowigzkéw jak i wobec porazajacej wizji majacej nadej$¢ Smierci bliskiej osoby.
Dodatkowym czynnikiem, ktory nasila juz istniejgce rozterki staja si¢ narastajgce
problemy finansowe, biurokratyczne przepisy, a takze niedostepnos¢ fachowego
personelu (Luczak 1998: 20-21).

W opiece nad pacjentem nieuleczalnie chorym, objetym holistyczna opieka
w swoim domu, obecnos$¢ rodziny petni szczegdlng funkcje. Wspodluczestnictwo
rodzin w opiece to niezb¢dny element sktadajacy si¢ na zapewnienie komfortu. Tyl-
ko dobrze wyszkolona rodzina moze da¢ choremu poczucie bezpieczenstwa i pomo-
ze unikngé¢ trudnych sytuacji, natomiast dla personelu przychodzacego na domowe
wizyty bedzie niejednokrotnie musiata spetnia¢ role tacznika z pacjentem. Opieku-
nowie chorego zaangazowani w opieke sa najlepszymi obserwatorami jego potrzeb
1 mozliwosci ich zaspokojenia, dlatego badanie satysfakcji z opieki paliatywnej
czlonkéw rodziny (zaréwno podczas trwania opieki, jak i po zgonie pacjenta) sta-
nowi wazny element oceny jakos$ci tej opieki.
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Rodziny pacjentow bedacych pod opiekg domowego hospicjum uczone sg
wszystkich czynnosci, ktore sg niezbgdne do niesienia ulgi w dyskomforcie. Nalezg
do nich min:

- karmienie,

- toaleta,

- stosowanie pozycji utozeniowej i profilaktyka przeciwodlezynowa,

- zmiana opatrunkéw,

- nieprofesjonalny masaz, przynoszacy ulge choremu,

- podawanie lekéw zarowno doustnie jak i podskornie,

- obsluga pompy infuzyjnej,

- podawanie lekéw do wkiucia obwodowego i cewnika zewnatrzoponowego,
- zapobieganie zaparciom.

To tylko czg$¢ obowigzkow, ktdorymi jest obarczana rodzina pacjenta, pod wa-
runkiem jednak, ze wykazuje inicjatywe i chgci do opanowania powyzszych czyn-
nosci.

Ankieta skierowana do rodzin pacjentéw zawierata cze$¢ pytan dotyczacych
tych samych zagadnien, ktdre zostaty skierowane do populacji pacjentow.

Opiekunowie i rodziny pacjentdéw, zaréwno kobiety, jak 1 m¢zczyZzni ogodlng sa-
tysfakcje z opieki ocenili podobnie wysoko. Przy mozliwosci uzyskania 62 punk-
tow, $rednia to 54,8. Jedno z pytan zawartych w kwestionariuszu (wersja dla rodzin)
dotyczyto ponoszonych przez chorego i1 rodzing kosztow w trakcie pobytu pod opie-
ka domowego hospicjum. Opiekunowie i rodziny chorych najcz¢sciej odpowiadali
(36,7%), iz opieka domowa jest dla nich srednio kosztowna. 14,2 % populacji uwa-
7a, ze jest raczej kosztowna, natomiast 15,8% populacji zdecydowanie stwierdzito,
iz opieka domowa jest kosztowna. Dla 16,7% populacji rodzin i opiekundéw pobyt
pod opieka domowego hospicjum nie jest kosztowny.

Jedno z pytan, zawartych w kwestionariuszu satysfakcji (wersja dla rodzin) do-
tyczyto kwestii polecenia domowej opieki hospicyjnej innym cigzko chorym i umie-
rajagcym. 91,7% populacji opiekunéw zdecydowanie uznato, iz opieke sprawowang
przez domowe hospicjum polecitoby innym ci¢zko chorym pacjentom. 7,5% udzie-
lito odpowiedzi raczej tak, natomiast 1 osoba sposrod ankietowanych na pytanie
udzielita odpowiedzi nie wiem. Ankietowani raczej zgodnie przyznaja, iz tego typu
rodzaj opieki nalezy polecac i sugerowa¢ innym ci¢zko chorym pacjentom. Zaistnia-
ty fakt przemawia za tym, iz rodziny (podobnie jak i pacjenci) odczuwaty satysfak-
cje z pomocy i opieki, jakg dostarczato im domowe hospicjum.

Inne z pytan, kierowane do rodzin i opiekundéw pacjentow dotyczylo kwestii
zwigzanych z trudno$cia zatatwienia domowe;j opieki hospicyjnej. Poruszone zagad-
nienie jest istotne, bowiem liczba placowek paliatywnych jest wcigz za mata wobec
rosngcej z roku na rok zachorowalnosci na nowotwory ztosliwe. Satysfakcje¢ z danej
opieki w duzym stopniu warunkuje takze jej dostepnos¢ (szybkos¢ zatatwienia).
W zaawansowanej chorobie nowotworowej jest to szczegélnie istotne, bowiem stan
chorego ulega szybkiemu pogorszeniu (istotny jest kazdy tydzien, a niekiedy nawet
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i dzien). Analiza empiryczna wykazata, ze 79,5% mezczyzn i 87,7% kobiet uznato,
iz zalatwienie domowej opieki hospicyjnej nie byto trudnoscig. W sumie takiego
zdania byto 85% ankietowanych. Pozostali respondenci stwierdzili, iz zatatwienie
takiej formy opieki dla chorego stanowito dla nich trudno$é¢ (Ve=0,11).

Tak wiec analiza statystyczna materialu badawczego wykazata, iz zardwno cho-
rzy, jak i ich opiekunowie opiecke sprawowang przez zespot domowej opieki hospi-
cyjnej ocenili pozytywnie. Pacjenci, a takze ich rodziny i opiekunowie odczuwali
duza ogdlng satysfakcje z domowej opieki hospicyjnej. Pozytywnie ocenili takze
organizacj¢ opieki, komunikacj¢ z personelem i warunki bytowe. W trakcie prze-
prowadzania badan dotychczasowa opieka hospicyjna byla satysfakcjonujaca dla
86,1% pacjentdow. Wynik ten pozwala stwierdzi¢, iz hospicjum domowe niosto cho-
rym wsparcie 1 opieke. Duza satysfakcja z opieki pozwala uzna¢ domowe hospicjum
za instytucja spetniajgcg etyczne warunki do realizacji ideatu spokojnej $mierci.

Podsumowanie

Nowym wyzwaniem stawianym przed systemem ochrony zdrowia w Polsce
1 innych krajach jest zapotrzebowanie na racjonalng i fachowg pomoc medyczng.
Dotyczy to szczegdlnie tych chorych, ktérych wyleczenie nie jest mozliwe. Opieka
nad ludzmi znajdujgcymi si¢ w terminalnym stadium choroby, ludZmi umierajacymi
jest jedng z najtrudniejszych form opieki medycznej i spotecznej. Wyzwanie stawia-
ne wspotczesnej opiece medycznej zawiera zarowno aspekt ilosciowy, ktory wynika
ze starzenia si¢ spoleczenstwa oraz ze wzrostu zachorowalnosci na choroby prze-
wlekte i nieuleczalne, jak i aspekt jakosciowy, zwigzany z wzrastajacymi mozliwo-
$ciami i oczekiwaniami leczniczymi. Rozwdj opieki hospicyjno-paliatywnej to od-
powiedz na wyzwanie, jakim jest zachorowalno$¢ z powodu nowotworu.

Hospicyjna opicka domowa stanowi najtanszg forme opieki paliatywnej. Za-
pewnia ona choremu godna i spokojng $mier¢, a dla rodziny chorego stanowi duze
wsparcie i pomoc o réznorakim charakterze. Potwierdza to duza satysfakcja z do-
mowej opieki hospicyjnej, ktéra odczuwali nie tylko sami chorzy, ale takze ich
opiekunowie i rodziny. Nalezy pamigtaé, iz wielu cierpigcych i umierajacych nie ma
spotecznych, socjalnych lub lokalnych warunkéw, by mogli ostatni etap swego zycia
spedzi¢ wsrod najblizszych. Dlatego nalezy w Polsce bardziej rozwingé stacjonarna

opieke paliatywna.



158
Anna Skura-Madziata

Literatura

Centeno C., Clatk D. Lynch T. i wsp. (2007), Facts and indicators on palliative care development in 52 countries
of the WHO European region: results of an EAPC Task Force, “Palliative Medicine”

Cialkowska-Rysz A. (2009), Sytuagia i wyzmwania opieki paliatywnej w Polsce, ,,Medycyna Paliatywna”

De Walden-Gatuszko K., Majkowicz M. (2000), Mode/ oceny jakosci opieki paliatywnej realizowanej w warnn-
kach ambulatoryjnych, Wyd. Akademii Medycznej, Gdansk;

Field D. (1994), Palliative Care and the medicalization of death, “Eur ] Cancer Care English”, 3(2);

Jarosz |. (2004), Medycyna paliatywna — rogwagania ogdlne. [w:] Dobrogowski J., Worliczek J. (red.), Medy-
¢yna boln, Wyd. Lekarskie PZWL, Warszawa

Kacperczyk A. (2006), Wiparcie spofeczne w instytugjach opieki paliatywnej i hospicyjnej, Wyd. Uniwersytetu
F.6dzkiego, 1.6d7%

Krakowiak P., Modlifiska A., Binnebesel J. (red.) (2009), Podrecznik koordynatora wolontariatu hospicyjnego,
Fundacja Hospicyjna Hospicjum to tez Zycie, Gdarisk

Leppert W., Gottwald L., Kazmierczak S. (2009), Problematyka entanagji i opieki paliatywnej w pogladach
studentow Vi roku medyeyny, ,,Medycyna Paliatywna”, nr 1

Yuczak J. (1997), Cierpienie. Charakterystyka, rozpoznanie, wspomaganie cierpiqcych, powinnosci leczacych, skutecg-
noS¢ pomocy cierpiqeym chorym [w:] Block B., Otrebski B., (red.), Czlowiek nienleczalnie chory, Wyd. Na-
ukowe KUL, Lublin

Yuczak J; Krzyk smierc, ,,Polityka”, nr 32 (2153). 08.VIII1. (1998)

Mastalski J. (2009), Hospigium w stugbie cztowieka. Wybrane zagadnienia 3 tanatopedagogiks, OW Humanitas.
Sosnowiec

Paczkowska A., Krakowiak P., Szlagor M. (2010), Zarzqdzanie kapitatem ludzkim w osrodku paliatywno-
hospicyjimym [w:] Binnebesel J., Janowicz A., Krakowiak P., (red.), Pogamedyczne aspekty opieki palia-
tywno-hospicyjnej, Fundacja Hospicyjna Hospicjum to tez Zycie, Gdafisk

Saunders C. (1993), Hospicjum sw. Krzysztofa [w:] H. Bortnowska (red), Sens choroby, sens smierci, sens Zycia,
Wyd. ZNAK. Krakéw

Szewczyk K. (2009), Bivetyka. Medycyna na granicach $ycia, WN PWN, Warszawa

Szewczyk K. (2005), Medycyna i finanse. Cgy ekonomiczne ragonowanie swiadezeri drowotnych jest sprawiedlime?,
,Diametros”, nr 5

Trzebiatowska 1. (2000), Satysfakgja jako element jakosci opieki [w:] de Walden- Gatuszko K., Majkowicz
M. (red.), Ocena jakosci opieki paliatywnej w teorii i praktyce, Akademia Medyczna, Gdansk

Zatoniski W., Dzidkowska J., (2001), Epidemiologia nowotworow ztosliwych [w:] Krzaklewski M. (red.),
Onfkologia kliniczna, Tom 1, Wyd. Medyczne Borgis, Warszawa

Netografia:

www. hospicjum.sns.pl

wolontatiat.hospicja.pl./919.html.



