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Streszczenie

Mimo rozwoju medycyny paliatywnej i wprowadzania coraz to bardziej nowocze-
snych zasad opieki paliatywnej i hospicyjnej to nadal istnieje pewien przesad, ze
nalezy zrezygnowac z dalszego i nieoplacalnego leczenia. Medycyna paliatywna jest
jedng z najmlodszych i dynamicznie rozwijajacych si¢ dziedzin onkologii. Poczatki
wspotczesnej medycyny paliatywnej sg zwigzane z pracami C. Saunders. Nauka ta
przeciwstawia si¢ eutanazji, ale i uporczywej terapii. W obecnych nam czasach rodzina
nieuleczalnie chorego dziecka moze korzysta¢ ze wsparcia roéznych instytucji i orga-
nizacji spolecznych, w tym najbardziej z hospicjum. Dziatania hospicyjne sg ukie-
runkowane na zapewnienie jak najlepszej opieki nad chorym dzieckiem, jak i nad
jego rodzing. Celem niniejszego artykutu jest ukazanie zarysu historii samej dziatal-
nosci hospicjum oraz w jaki sposob oferuje ono pomoc i wsparcie dla chorych, szcze-
gélnie dzieci i ich rodzinom.
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Abstract

Despite the development of palliative medicine and the introduction of more and
more modern principles of palliative and hospice care, there is still a certain prejudi-
ce that further and unprofitable treatment should be abandoned. Palliative medicine
is one of the youngest and dynamically developing areas of oncology. The begin-
nings of modern palliative medicine are related to the works of C. Saunders. This
science is opposed to euthanasia but also to persistent therapy. Nowadays, the fami-
ly of a terminally ill child can benefit from the support of various institutions and
social organizations, including the hospice. Hospice activities are aimed at ensuring
the best possible care for a sick child and his family. The aim of this article is to outli-
ne the history of the hospice itself and how it offers help and support for sick chil-
dren, especially children and their families.

Choroby i zwiazane z nimi cierpienia towarzysza cztowiekowi od poczatkow
jego istnienia. Przez cale wieki starano si¢ szuka¢ réznych sposobéw na u$mie-
rzenie lub wyleczenie bolesnej choroby. Postugiwano si¢ wiec réznymi lekami
sporzadzanymi z réznych nieraz odrazajacych skladnikow, stosujac takze magie
czy modlitwe.

Sytuacja nieuleczalnie chorych inaczej przedstawiata si¢ w czasach pierwszych
chrzescijan. Opieka podejmowana nad osobami cierpigcymi przez pierwszych
chrzescijan byta czym$ nowym i nie od razu zrozumialym dla éwczesnego $wiata
jeszcze poganskiego, ,chrzescijanstwo wniosto nowe uzasadnienie koniecznosci
opieki nad chorymi, mitosierdzie, ktére nie pozwala zostawi¢ chorego bez po-
mocy”'. Ratowanie ludzkiego Zycia, ktore juz i tak bylo skazane na $mier¢ z po-
wodu nieuleczalnej choroby byto uwazane za nieetyczne i przeciwstawianie sie
woli bogéw. Zaden lekarz poganski nie udzielal pomocy czlowiekowi stabemu,
bliskiemu $mierci. Inaczej powstepowali chrzescijanie, ktorzy czynili wszystko
co dobre dla chorego, az do ostatniej chwili jego Zycia®. Stad w pierwszych chrze-
$cijanskich instytucjach dobroczynnych wida¢ korzenie rozwijajacego si¢ ruchu
hospicyjnego i opieki paliatywne;j.

Wraz z postepem medycyny niektére choroby udawalo sie wyleczy¢ lub cho-
ciaz usmierzy¢ towarzyszacemu bolowi. Jednak nie zawsze to sie udawato. Obec-
nie, mimo rozwoju nauki medycznej, nadal nie udaje si¢ wyleczy¢ chorych z wielu
chordb i zwigzanym z nimi bélu.

! W. Szumowski, Historia medycyny, Warszawa 1961, s. 100.
2 'W. Szumowski, Wazniejsze szczegoly z niektorych gatezi medycyny Sredniowiecznej, [w:] W. Szu-
mowski, Historia medycyny, Warszawa 1994, s. 409.
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Niektore osoby dotkniete cierpieniem prébuja mobilizowaé swe wysitki do
walki z chorobg, ale udaje si¢ to tylko niektéorym. Wiekszos¢ osob chorych nie
potrafi poradzi¢ sobie z takimi problemami, dlatego konieczne jest wsparcie dla
nich az do momentu $mierci. Gorsza sytuacja przedstawia sie, gdy nieuleczalnie
chore jest dziecko. Tu cierpi nie tylko ono, ale réwniez jego rodzice. Dlatego
wazng role wspierajaca w obecnych czasach pelnig w tym procesie specjalistycz-
ne instytucje, takie jak: poradnie psychologiczne, hospicja, telefony zaufania czy
grupy wsparcia.

Domowa opieka hospicyjna nad dzieckiem nieuleczalnie chorym to najbar-
dziej wlasciwe rozwigzanie, ktére zapewnia dziecku pobyt w domu, a jednocze-
$nie rodzice dziecka czuja si¢ pewniej, ze w kazdej chwili beda mogli liczy¢ na
pomoc medyczng, wparcie psychologiczne duchowe i socjalne. Jednak warun-
kiem pobytu dziecka w domu rodzinnym jest zapewnienie mu odpowiedniego
poziomu i skutecznosci tej opieki.

Wpierw jednak przyjrzyjmy sie¢ jak rozwijata sie opieka hospicyjna na tle
dziejow ludzkosci.

Hospicjum rozwinglo si¢ w okresie wypraw krzyzowych w XI-XIII w., podczas
licznych pielgrzymek wiernych $wieckich i rycerskich do Ziemi Swiete;.

Nazwa instytucji pochodzi od tacinskiego stowa hospitium oznaczajacego
dom dla gosci (hospes — gos¢, przyjaciel), gospode®. Podczas krucjat hospicja
staly si¢ miejscem opiekunczym dla wszystkich potrzebujacych pomocy chorych,
rannych, umierajacych?. Nalezy tu przypomnie¢, ze w czasach starozytnego
$wiata stawiono ceche hojnosci, czyli liberalitas, zas nie interesowano sie takimi
pojeciami, jak charitas czy misericordia, a wigc milosierdzie. Zmienilo to dopie-
ro chrzescijanstwo, ktére pomoc §wiadczong drugiemu czlowiekowi traktowato
nie jako przykry obowigzek, ale jako dowdd mitosci cztowieka do Boga®.

W zorganizowany sposob zacze¢to pomagaé chorym po edykcie mediolanskim
w 313 1., zakladajac przytulki przy §wiatyniach. Pierwsza nazwe chrzescijanskie-
go zakladu dobroczynnego bylo xenodochium (od gr. ksenos — gospoda, schroni-
sko dla pielgrzymow i ubogich podréznych). Z biegiem czasu zaczely powstawaé
podobne instytucje réznie okreslane, w tym: hospitium, hospitale®.

* S. Longosz, Ksenodochium-hospicjum wczesnochrzescijatiskie, nazwa, geneza, rozwdj regionalny,
struktura i organizacja, ,Vox Patrum” 1997, vol. 16, z. 30-31, s. 280-284; Z. Kuzniewska, Dziatal-
nos$¢ charytatywna w archidiakonatach kruszwickim i wloctawskim diecezji kujawskiej i pomorskiej,
Wiloctawek 2015, s. 61-62.

* M. Ogryzko-Wiewidrowska, Hospicjum, ,,Pielegniarstwo” 2000, nr 1 (48), s. 43.

* B. Geremek, Litos¢ i szubienica. Dzieje nedzy i mifosierdzia, Warszawa 1989, s. 22.

¢ Z. Kuzniewska, Dziatalnos¢ charytatywna..., s. 62.
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Przykladem takiego hospicjum bylo zalozone w Rzymie w 397 r. hospicjum
przez patrycjuszke Fabiole. Znosifa ona tu wszystkich chorych, oszpeconych cho-
robami. Sama ich pielegnowala, obmywata rany i osobiscie karmila’. W 6 r. n.e.
istniato rzymskie hospicjum ,,Fabiola” Tam udzielano pomocy medycznej oraz
wsparcia psychicznego osobom nieuleczalnie choryms®.

W 325 r. uchwaty Soboru Nicejskiego ustanowily, ze kazde miasto powinno
posiada¢ przytulek dla wszystkich potrzebujacych pomocy: ubogich, chorych,
pielgrzymoéw i umierajgcych. We wschodniej czesci cesarstwa szczegdlnag troske
o chorych, tredowatych i pielgrzymow wykazywal Bazyli Wielki (329-379) - bi-
skup Cezarei Kapadockiej. Zbudowat on na przedmiesciach metropolii w 372 r.
nowe miasto, zwane od V w. Bazyliadg. Umiescil w kompleksie budowli hospi-
cjum, gdzie chorzy mogli znalez¢ opieke®. Pierwszym, ktéry w tym okresie uzyt
terminu hospitia na okreslenie chrzescijanskich instytucji dobroczynnych byt
$w. Paulin z Noli (353-431)%.

W zachodnim Kosciele duze zastugi dla rozwoju troski nad chorymi nalezy
przypisac¢ zalozonemu w 529 r. przez $w. Benedykta z Nursji zakonu benedykty-
néw na Monte Cassino. W regule benedyktynskiej podano, ze nalezy przede
wszystkim mie¢ piecze nad chorymi''.

Na wzorach powstajacych placéwek dobroczynnych na Zachodzie — najpierw
w Rzymie (juz pod koniec IV w.), skad w VIi VII w. rozszerzyly si¢ na cale Wto-
chy i Galig, docierajac rowniez do Afryki PéInocnej oraz Hiszpanii i na Balkany.
W tym czasie opieka spofeczna byla prowadzona przez mnichéw-eremitéw dia-
koniach-hospicjach'>. W pézniejszych latach przy klasztorach urzadzano przy-
tulki i szpitale zwane hospitium, hospitale, infirmarium, gdzie chorzy i pielgrzy-
mi mogli otrzymac¢ pomoc i opieke fizyczng oraz duchowa".

7 S. Longosz, Ksenodochium-hospicjum..., s. 310-311.

8 Hipokrates, O sztuce lekarskiej, Poznan 1937, s. 13.

® Bazyli Wielki, EK, t. 2, k. 135-138; K. Waldowska, Od przytutku do hospicjum, ,Wi¢z” 1999,
nr 2 (483), s. 52; C. Saunders, Historia ruchu hospicyjnego, ,Nowotwory” 1993, nr 43 (2), s. 105-109.

107, Milewski, Rozwdj chrzescijanskich..., s. 3.

' M. Surdacki, Dzieci porzucone w Szpitalu Swigtego Ducha w Rzymie w XVIII wieku, Lublin
1998, s. 25; . Fijalek, Spofeczne tradycje organizacyjne i naukowe w opiece zdrowotnej do kotica
XVIII wieku, [w:] Historia Medycyny, red. T. Brzezinski, Warszawa 1995, s. 213; C. Saunders, Histo-
ria ruchu..., s. 2.

12 M. Surdacki, Dzieci porzucone..., s. 25; I. Milewski, Rozwdj chrzescijatiskich instytucji dobro-
czynnych w zachodniej czesci Cesarstwa Rzymskiego w IV i V wieku, ,,Przeglad Religioznawczy”
1996, nr 40 (4), s. 3; C. Saunders, Historia ruchu..., s. 2.

13'W. Szumowski, Historia..., s. 114.
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Pobyt w hospicjum byl zawsze darmowy. Za opieke i leczenie placili tylko ci,
ktorzy chcieli wynagrodzi¢ swym opiekunom za trud. Hospicja utrzymywaly sie
jedynie z darowizn, ktére byly zwolnione od podatkéw oraz z ofiar wiernych'.

Znaczny rozwoj sieci hospicjow byl zwigzany z wyprawami krzyzowymi, kto-
rych nasilenie mialo miejsce w latach 1095-1270. Jednym z gléwnych wéwczas
zadan zakonow, ktore prowadzily hospicja byta troska o pielgrzymow i rycerzy
udajgcych sie do Ziemi Swietej w celu obrony jej przed muzutmanami. W 1098 r.
powstal Zakon Rycerzy $w. Lazarza zatozony przez Gerarda de Martiguesa. Aby
broni¢ hospicjéw prowadzonych przez dw zakon przed niewiernymi, utworzono
ochrone w postaci pacjentow rycerzy”. Szybko zaczety powstawac zakony rycer-
skie, ktore oprécz walki z niewiernymi prowadzily szpitale, m.in: bozogrobcy,
joannici (Zakon Maltanski), templariusze'®.

W Europie do szczegdlnie zastuzonych zakonéw udzielajacych pomocy cho-
rym byt szpital kanonikéw regularnych Swietego Ducha powstaly w 1198 r. we
Francji. Innym niosgcym znaczng misje charytatywng byto zgromadzenie Swie-
tej Trojcy (Trynitarze). Niesli oni pomoc chorym i rannym w czasie wojen oraz
wykupywali wiezniéw chrzescijanskich z niewoli Saracenow'’.

Dzialalnos¢ charytatywna w epoce $redniowiecza byta organizowana szcze-
golnie przez Koscidl, pdzniej fundatorami licznych szpitali i hospicjow byli
wladcy, szlachta, bogaci mieszczanie, Bractwa. Z czasem instytucje te zostaly
przejete przez spoleczenstwo swieckie's.

Od XVI w. zaczeto rozrdzniac choroby nieuleczalne. Jednak dopiero wraz z roz-
wojem medycyny w pierwszej polowie XIX w. prawie we wszystkich panstwach
Europy rozdzielano zadania lecznicze od przytutkowych. Szpitale stawaly si¢ co-
raz bardziej podstawowymi zakladami lecznictwa zamknigtego, przeznaczony-
mi dla chorych, ktérzy wymagali leczenia i opieki stacjonarnej®. W takich wa-
runkach spofecznych w 1852 r. w Lyonie powstala pierwsza placowka, ktdra
otrzymala podwdjng nazwe: Hospicjum i Kalwaria. Hospicjum to zalozyla mloda

4 7. Fijatek, Rozwdj szpitalnictwa, [w:] Historia..., s. 398-399.

'3 W. Szumowski, Historia..., s. 102.

'¢ C. Saunders, Historia ruchu..., s. 3.

7 K. Antosiewicz, Opieka nad chorymi i biednymi w krakowskim szpitalu Swigtego Ducha
(1220-1741), ,Roczniki Humanistyczne” 1978, t. 26, z. 2, s. 67-70.

18 7. Fijalek, Spoleczne tradycje organizacyjne i naukowe w opiece zdrowotnej do kovica XVII
wieku, [w:] Historia..., s. 223-230.

¥ A. Bartoszek, Opieka paliatywna w ujeciu historycznym, [w:] A. Bartoszek, Czlowiek w obliczu
cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej, Katowice 2000, s. 70; L. Szat, Powstanie
i rozwdj ruchu hospicyjnego, ,Studia Warminskie” 2009, vol. XLV1, s. 228.
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wdowa Jeanne Garnier, ktora stracita dwoje swoich dzieci. Wtedy to uzyto terminu
hospicjum na okreslenie miejsca przeznaczonego wylacznie dla oséb nieuleczal-
nie chorych i umierajacych. W poézniejszych latach zaczeto otwiera¢ podobne
domy we Francji, powstaly podobne miejsca dla umierajacych zakladane przez
francuskie Siostry Milosierdzia.

Nastepnie irlandzkie Siostry Milosierdzia otworzyly dwa domy przeznaczone
dla nieuleczalnie chorych i umierajacych w 1879 r. Hospicjum Naszej Pani
w Dublinie oraz w 1905 r. Hospicjum $w. Jézefa w Londynie. Réwniez pod ko-
niec XIX w. w Londynie z inicjatywy protestantow powstaly trzy domy dla umie-
rajacych: Dom Spoczynku (1885 r.), Przybytek Naszego Pana (1891 r.) i dom dla
Konajacych Ubogich $w. Lukasza (1893 r.)**. W Hospicjum $w. Lukasza wyjatkowo
wprowadzono w 1935 r. zasady regularnego podawania doustnie morfiny, aby
usmierzy¢ nieuleczalny bél*. Dopiero w tym hospicjum zaczgto stosowaé me-
dyczng kontrole bolu, co stalo sie zapowiedziag nowego podejscia do problemu
0sob umierajacych. Do tej pory ludzie z nieuleczalnymi chorobami umierali
w swych domach lub przytutkach pozbawieni pomocy medycznej*.

Pierwsza osobg - inicjatorka idei hospicyjnej w odnowionej formie, okresla-
nej mianem wspolczesnej opieki hospicyjnej byta angielska pielegniarka — wo-
lontariuszka, a pézniej lekarka ze szpitala §w. Lazarza w Londynie Cicely Saun-
ders®. W 1967 r. zalozyla Hospicjum $w. Krzysztofa w Londynie, ktore stalo sie
wzorem dla pdzniej powstajacych hospicjow na calym swiecie. Podkreslata ona,
ze podwaliny dla hospicjum byly chrzescijanskie zaréwno katolickie, jak i prote-
stanckie. Miejsce to bylo przeznaczone dla kazdego, bez wzgledu na jego przeko-
nania czy $wiatopoglad, gdzie umierajacy miat zapewniong opieke i ulge w swym
cierpieniu oraz umieral godnie*.

W 1975 r. w Royal Victoria Hospital w Montrealu po raz pierwszy uzyto okre-
$lenia opieka paliatywna w otwartym Oddziale Opieki Paliatywnej, za§ w rok
pozniej w 1976 r. polaczono opieke domowa ze srodowiskowa w otwartym
osrodku dziennego pobytu przy Hospicjum $w. Lukasza w Shefhield. W zwiazku

2 L. Szat, Powstanie i rozwdj..., s. 229.

21 C. Saunders, Historia ruchu..., s. 107.

22 E. Sikorska, Narodziny i rozwdj wspélczesnej opieki hospicyjnej na Swiecie, [w:] W strong czto-
wieka umierajgcego, red. J. Drazkiewicz, Warszawa 1989, s. 76-77.

# A. Bartoszek, Opieka paliatywna..., s. 71; M. Hotubicki, Opieka paliatywna i hospicyjna w Pol-
sce, [w:] Czlowiek nieuleczalnie chory, red. B. Block, W. Otrebski, Lublin 1997, s. 12.

# M. Gorecki, Hospicjum w stuzbie umierajgcych, Warszawa 2000, s. 59; A. Bartoszek, Opieka
paliatywna..., s. 71-72.
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ze zwigkszajaca sie liczba nieuleczalnie chorych, w 1986 r. Swiatowa Organizacja
Zdrowia wydala dokument pt. Leczenie bélu w chorobach nowotworowych®.

W Polsce prawie przy kazdej nowo powstajacej katedrze i kosciele, wedlug
obowigzujacych w Polsce konstytucji synodalnych, zakladano szpitale, czyli xe-
nodochia®. Szpitale w Polsce powstawaty dzigki fundacjom czynionym przez
tych, ktorzy mogli przeznaczy¢ na nie swe $rodki, a wiec krolow, ksiazat, bisku-
pow, ale rdwniez przez kapituly katedralne, szlachte, duchowienstwo parafialne,
bractwa parafialne i bogatych mieszczan. Czesto prowadzeniem szpitali zajmo-
wali si¢ zakonnicy: benedyktyni, dominikanie, franciszkanie, augustianie, joan-
nici, cystersi*’.

Polskie hospitale taczyly w sobie zaréwno funkcje przytutku, jak i lecznicy, sie-
rocinca czy domu pielgrzymiego®. Byty wigc szpitale dla 0séb z poszczegdlnymi
dolegliwosciami. W XV w. na Pomorzu istnialy szpitale dla tredowatych, w Elblagu
w 1376 r. zalozono dom dla obtgkanych. Pézniej tego typu szpitali byto juz wiecej,
np. w XVI w. we Wroctawiu i w Zabkowicach, w XVII w. w Krakowie i Nysie®.

Wszystkie szpitale do XVIII w. znajdowaly si¢ pod patronatem Kosciota, do-
piero za czaséw Stanistawa Augusta Poniatowskiego ostatniego krola Polski, za-
czeto je podporzadkowywaé panstwu®.

Wraz z rozwojem nauk medycznych w Polsce zaczeto zwraca¢ bardziej uwage
na choroby nieuleczalne i dowarto$ciowywac opieke hospicyjng. Prekursorem
wsrod lekarzy w rozwoju ruchu hospicyjnego w Polsce byt dr Stanistaw Kowanc-
ki, lekarz epidemiolog, wieloletni ordynator oddziatu zakaznego nowohuckiego
szpitala im. Stefana Zeromskiego. Uwazal on, ze w kazdym szpitalu lekarze po-
winni otacza¢ opieka kazdego pacjenta nieuleczalnie chorego®.

Prekursorka wspolczesnego ruchu hospicyjnego oraz opieki paliatywnej
w Polsce byta Hanna Chrzanowska, cérka profesora literatury polskiej Ignacego

25 World Health Organization. Cancer Pain Relief, Geneva 1986. Swiatowa Organizacja Zdro-
wia. Leczenie bélu w chorobach nowotworowych, thum. Z. Zylicz, Krakéw 1993.

% M. Morawski, Zapiski do dziejow szpitalnictwa w dawnej Polsce, zebral E. Giedroy¢, Warsza-
wa 1908, s. 3.

7 E. Les$, Zarys historii dobroczynnosci i filantropii w Polsce, Warszawa 2001, s. 20.

8. Tyszkiewicz, Szpitale w Polsce Sredniowiecznej, [w:] Szpitalnictwo w dawnej Polsce, red.
M. Dabrowska, J. Kruppe, Warszawa 1998, s. 34.

» K. Dola, Opieka spoteczna Kosciola, [w:] Historia Kosciota w Polsce, t.1, cz. I, red. B. Kumor,
Z. Obertynski, Poznan-Warszawa 1974, s. 440.

%' S. Litak, Od reformacji do Oswiecenia. Kosciot katolicki w Polsce nowozytnej, Lublin 1994,
s. 200-206.

' H. Bartkowska, Ten i tamten brzeg. Po Smierci doktora Stanistawa Kowanckiego, ,Tygodnik
Powszechny” 1996, nr 8, s. 10.
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Chrzanowskiego. Zajela si¢ ona rozpowszechnianiem idei pielegniarstwa spo-
lecznego. Wyrazem tego stala si¢ podjeta przez nig w 1964 r. inicjatywa opieki
pielegniarskiej domowej. Chciala, aby otoczy¢ opieka paliatywna nieuleczalnie
chorych w ich wlasnych domach.

W latach 1971-1978 odbyt si¢ w archidiecezji krakowskiej synod w Krako-
wie-Nowej Hucie. Powstal wowczas zespot studyjny, w ramach ktdrego zorgani-
zowano w Krakowie pielegniarstwo domowe, ktére obejmowato opieke oséb
nieuleczalnie chorych w ich wlasnych domach*. Stad w 1977 r. powstat w Kra-
kowie plan budowy hospicjum stacjonarnego z przeznaczeniem dla ludzi cho-
rych nieuleczalnie. W rok pozniej przybyla do Polski Cicley Saunden, gdzie
w Warszawie, Gdansku i Krakowie wyglosita prelekcje skierowane do lekarzy na
temat leczenia bdlu i organizacji opieki hospicyjnej dla 0sob nieuleczalnie cho-
rych w ich wlasnych domach™.

W 1981 r. 29 wrzesnia w Krakowie utworzono Towarzystwo Przyjaciét Cho-
rych ,Hospicjum”. Celem Towarzystwa bylo zbudowanie osrodka pod wezwaniem
$w. Krzysztofa. Stad rok ten uwaza si¢ za poczatek ruchu hospicyjnego w Polsce.
Budowa pierwszego hospicjum ruszyta w 1989 r. i byla finansowana z funduszy
sktadkowych czlonkéw Towarzystwa oraz ze wsparcia przyjaciol i innych ofiaro-
dawcow. Budowe zakoniczono w 1991 r. Dnia 28 marca uchwalg Zarzgdu Towa-
rzystwa nadano hospicjum wezwanie $w. Lazarza*.

Koniec lat 80. przynidst prawdziwy rozkwit idei opieki hospicyjnej w Polsce.
Powstawalo coraz wigcej tego typu placowek. W latach 1993-1995 Minister
Zdrowia powolal Krajowa Rade Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej w celu konsul-
tacyjno-doradczym i opiniodawczym. Dzigki podjetym dziataniom pod koniec
1995 r. dzialato w Polsce juz 160 o$rodkow hospicyjnych, zas§ w dwa lata pozniej
byto ich juz 180%.

Opieka hospicyjna, podobnie jak i inne dziedziny medycyny, rozwija sie w ostat-
nich latach dos¢ dynamicznie, korzystajac z najnowszych osiagniec¢ nauki z zakre-
su metod i srodkow™.

32 1. Drazkiewicz, O ruchu hospicjow w Polsce, [w:] W strone cztowieka umierajgcego, red. J. Draz-
kiewicz, Warszawa 1989, s. 108.

3 ]. Stoklosa, Poczgtki ruchu hospicyjnego w Plocku, ,Medycyna Paliatywna” 2012, nr 4 (3),
s. 185-187; M. Gorecki, Poczgtki i rozwdj opieki hospicyjnej i paliatywnej w Polsce, [w:] M. Gorecki,
Hospicjum w stuzbie umierajgcych, Krakow 2000, s. 78.

3 M. Gorecki, Poczgtki i rozwdj..., s. 78.

3 L. Szat, Powstanie i rozwdj ruchu..., s. 233-234.

* E. Bartoszewska, Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu i jego rodzinie, Krakow 2005,
s. 33.



172 Zofia Hanna KuZniewska

W zwigzku z opanowaniem technik sztucznego podtrzymywania Zycia zostala
zmieniona granica miedzy zyciem a $miercig. Celem opieki hospicyjnej jest po-
moc zaréwno $miertelnie chorym, jak i ich rodzinom, aby mogty godnie zy¢
w miare mozliwosci. Hospicjum stanowi alternatywe, gdyz jest miejscem godnej
i spokojnej $mierci. Opieka hospicyjna zwraca uwage na psychologiczne oraz
duchowe tej opieki i odnosi si¢ do leczenia tagodzacego bél. Nalezy jednak zda-
wac sobie sprawe z tego, ze w tej opiece mimo wszelkich staran nalezy akcepto-
wacé nieuchronng $mierc¢”.

Za poczatek rozwoju domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce - jako
wyodrebnionej specjalnosci w pediatrze — przyjmuje sie 1994 r., kiedy w Instytu-
cie Matki i Dziecka rozpoczeto dziatalnos¢ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
za$ w 1999 r. na zlecenie Ministerstwa Zdrowia w Instytucie Matki i Dziecka
opracowano ,Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi”. Taka forma
opieki ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jego jakosci zycia oraz
ochrone przed uporczywy terapia. Pediatryczna opieka paliatywna jest realizo-
wana przez hospicja domowe, gdzie s3 mozliwo$ci powrotu nieuleczalnie chore-
mu dziecku do domu dzigki obecnosci i opiece 0s6b najblizszych i zespotu spe-
cjalistow. Dzieki takiemu otoczeniu dziecko moze spedzi¢ najtrudniejszy okres
swego krotkiego juz zycia®.

Opieka domowa paliatywna to opieka wszechstronna i calosciowa, obejmujgca
pacjenta cierpigcego na nieuleczalne choroby. Celem tej opieki jest wspomaga-
nie chorego poprzez usmierzanie jego bolu, tagodzenie cierpien psychicznych,
duchowych oraz wspomaganie bliskich chorego zaréwno w trakcie trwania cho-
roby, jak i po $émierci chorego.

Opieka hospicyjna opiera si¢ na nadziei, ktdra jest skutecznym narzedziem
walki z cierpieniem. Chory cierpi nie tylko fizycznie, ale taczy sie z tym lek przed
nieunikniong $miercig oraz przygnebienie. Nieuleczalna choroba dziecka zmie-
nia funkcjonowanie calego systemu rodzinnego, gdyz tej zmianie ulega cala or-
ganizacja zycia. Wywoluje stres, zalamanie psychiczne najblizszych, naklada
nowe obowigzki. Cierpienie dziecka zmienia réwniez strukture rodziny oraz
wzajemne relacje miedzy czlonkami®.

37 Z. Branka, Podmioty opieki i wychowania, Krakéw 2000, s. 179.

3 T. Dangel, A. Januszaniec, M. Karwacki, Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi,
»Nowa Medycyna” 1999, nr 6, s. 43-50.

¥ S. Kedziora, Wplyw przewleklej choroby dziecka na funkcjonowanie rodziny, ,Nauczyciel
i Szkota” 2007, nr 3-4, s. 57; J. Binnebesel, Opieka nad dzieckiem z chorobg nowotworowg, Torun
2000, s. 15-18.



Dziatalno$é opieki hospicyjnej i paliatywnej dla dzieci... 173

Lekarze informujgc rodzicéw o chorobie ich dziecka powinni tak pokierowaé
nimi, aby przyjeli odpowiednia funkcje¢ w procesie leczenia ich dziecka. Rodzice
wspolnie powinni aktywnie uczestniczy¢ w leczeniu i by¢ obecni na zmiang przy
dziecku o ile jest to mozliwe, cho¢, jak czesto pokazuje zycie, najczesciej to matka
pozostaje z tym problemem osamotniona. Gdy choroba dziecka jest nieuleczal-
na i postepujaca, zakldcenia w zyciu rodziny sg jeszcze wigksze®.

Szpital, mimo waloréw $wiadczonej opieki, nie zawsze jest optymalnym $ro-
dowiskiem dla chorego dziecka. Niekiedy mozliwe jest kontynuowanie opieki
poza szpitalem. Jedna z form takiej opieki jest hospicjum dla dzieci.

Opieka hospicyjna stanowi istote pediatrycznej opieki paliatywnej. Nie ulega
jednak watpliwosci, ze domowa opieka to najlepsza forma opieki paliatywnej
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi, gdy w tym czasie nie jest prowadzone lecze-
nie w szpitalu. To dom rodzinny jest naturalnym $rodowiskiem dziecka, gdzie
czuje si¢ ono bezpieczne, ale pod warunkiem, ze znajduje si¢ ono pod calodobo-
wa opieka lekarska i pielegniarska®.

Wedlug Aleksandry Korzeniewskiej-Ekstrowicz to wlasnie srodowisko, w kto-
rym przebywa nieuleczalnie chore dziecko spelnia tu najwigkszg role.

[...] opieka paliatywna nad dzie¢mi prowadzona w modelu domowym jest
najkorzystniejszym rozwigzaniem dla dziecka, u ktérego zakonczono poste-
powanie majace na celu wyleczenie choroby. Poza bezdyskusyjnymi korzy-
$ciami wynikajgcymi z faktu przebywania w domu rodzinnym, uwage nalezy
zwroci¢ na mozliwosci dostosowania programu opieki do indywidualnych
potrzeb rodziny, zapewnienie poczucia bezpieczenistwa poprzez catodobowy
dostep do $wiadczen zespolu hospicjum oraz znaczace obnizenie kosztow
opieki w poréwnaniu do leczenia szpitalnego®.

Zespol hospicjum domowego przejmujacy opieke nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem ma obowigzek zapewni¢ mu opieke lekarska i pielegniarska przez cala
dobe i przez caly tydzien, stalg opieke psychologiczng, rehabilitacyjna, zacho-
wawcza w ramach tagodzenia objawéw choroby®.

0 G. Cepuch, A. Gozdzialska, J. Jaskiewicz (red.), Rodzina w zdrowiu i w chorobie. Wybrane
aspekty opieki nad przewlekle chorym, Krakéw 2012, s. 10.

I T. Dangel, Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce, Warszawa 2001, s. 10; De Wal-
den-Gotuszko, Podstawy opieki paliatywnej, Warszawa 2004-2005, s. 16; R. Bild, Ponad wszystko
najlepszy interes dziecka. Opieka paliatywna nad dzie¢mi, Warszawa 2005, s. 20.

2 A. Korzeniewska-Eksterowicz, Organizacja pediatrycznej opieki paliatywnej w Polsce, [w:] A. Ko-
rzeniewska-Ekstenowicz, W. Mtynarski, Pediatryczna opieka paliatywna, £6dz 2011, s. 28.

# A. Nitka-Siemienska, W. Nyka, M. Siemienski, Zesp6? wypalenia, ,,Forum Medycyny Ro-
dzinnej” 2007, t. 1, z. 1, s. 47-48.
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Nieuleczalna choroba dziecka jest duzym obcigzeniem nie tylko dla niego
samego, ale i dla bliskich. Choroba moze mie¢ rézne oblicza, a wigc jedna moze
by¢ przewlekla z okresami zaostrzen i remisji, z ktorg mozna jeszcze zy¢, zas druga
moze charakteryzowac si¢ ostrym przebiegiem i konczy¢ si¢ $miercig. W takiej
sytuacji tak bardzo waznym jest, aby do opieki nad nieuleczalnie chorym dziec-
kiem wlaczaé takze rodzenstwo, w zaleznosci od wieku i dojrzatosci. Nie mozna
rodzenstwa chorego dziecka izolowac. Dziecka nieuleczalnie chore objete opieka
paliatywng powinno prowadzi¢ w miare mozliwo$ci normalne Zycie. Pozbawione
kontaktéw z rodzing i réwiesnikami, nie moze uczestniczy¢ w zabawie, w nauce
czy w czynnosciach samoobstugowych, stad moze to prowadzi¢ do powaznych
zmian w psychice dziecka, ktdre i tak juz dostatecznie cierpi*.

Oproécz leczenia farmakologicznego waznym jest umiejetno$¢ wystuchania
cierpigcego dziecka. To pozwala mu adoptowac sie do zmienionych sytuacji w jego
zyciu. Jesli aktywnos$¢ ruchowa u dziecka jest niemozliwa, wéwczas konieczne
jest wzbudzanie i zastepowanie jej aktywnoscia psychiczng®.

Opieka paliatywna jest odpowiednia dla wszystkich nieuleczalnie chorych
dzieci. Termin ,,choroba nieuleczalna” odnosi si¢ do tej catej populacji chorych
w kazdym wieku, ktorzy zyja z przewlekta lub nawracajaca choroba, ktéra w spo-
sob niekorzystny wplywa na ich codzienne funkcjonowanie.

Celem opieki tu jest dziecko i jego rodzina. Chorobe, ktéra ogranicza zycie
dziecka okresla sie jako schorzenie, ktore czesto powoduje przedwczesng $mier.
Choroba zagrazajaca zyciu dziecka to schorzenie, z ktérym wiaze si¢ niebezpie-
czenstwo przedwczesnego zgonu z powodu cigzkich zaburzen, ale dajace szanse
dlugiego przezycia w wieku dorostym. Przykladem tu sa choc¢by dzieci leczone
z powodu nowotwordéw lub poddane hospitalizacji na oddzialach intensywnej
opieki z powodu naglych stanow*.

Choroba terminalna dziecka jest trudnym wydarzeniem w Zyciu jego same-
go, jak i dla jego rodziny. Kiedy pojawia sie nieuleczalna choroba dziecka, cho¢
nie jest to latwe, nie nalezy sie koncentrowa¢ tylko na negatywnych skutkach
choroby, ale nalezy szukac¢ takich czynnikéw, aby za ich pomocg w sposéb jak
najmniej szkodliwy pokonac¢ te chorobe. Dlatego jest waznym, aby udziela¢ wta-
$ciwej pomocy dziecku i jego rodzinie.

# 7. Aleksandrowicz, S. Leder, A. Pohorecka, O chorobie inaczej, Warszawa 1977, s. 15-21;
L. Szczepaniak, Opieka nad dzieckiem w stanie zagrozenia zycia - problemy z pogranicza medycyny
i teologii, ,Pediatria Polska” 2013, nr 88, s. 382-387.

5 J. Obuchowski, M. Krawczynski, Chore dziecko, Warszawa 1991, s. 10-31.

¢ Raport dotyczacy standardéw i norm dla opieki hospicyjnej i paliatywnej w Europie: czes¢ 1,
s.51.
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Dom rodzinny powinien pozosta¢ gléwnym miejscem opieki, kiedy tylko jest
to mozliwe. Kazda rodzina powinna mie¢ dostep do wielokierunkowej, holi-
stycznej pediatrycznej opieki paliatywnej w swoim domu*.

Choroba, szczegdlnie nieuleczalna, rujnuje wszystko. Szczegdlnie, jesli chodzi
o dziecko. Schorzenie dziecka nie dotyka tylko jego samego, ale takze jego naj-
blizszych. To wydarzenie, ktére zmienia zycie rodzinne, gdyz wymaga mobiliza-
cji wszystkich najblizszych i samego personelu lekarskiego. Rodzice widzac swe
nieuleczalnie chore dziecko cierpig, widzac inne zdrowe dzieci, a swe bez przyszto-
$ci. Dlatego wsparcie hospicyjnych specjalistow jest tu bezcenne. Opieka paliatyw-
na jest tu doskonalg alternatywg dla eutanazji. Przyjmuje ona wymiar holistyczny,
ktory obejmuje wszystkie wazne sfery zycia nieuleczalnie chorego dziecka: so-
matyczng, psychiczng, socjalng i duchowa. Placéwki hospicyjne pomagajg ro-
dzicom pogodzi¢ si¢ z faktem emocjonalnie nie do przyjecia, czyli z odejsciem
dziecka.
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