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Tytul rozprawy

YHospicjum jako instytucjonalna forma pomocy i wsparcia spolecznego chorego oraz jego

rodziny w terminalnym etapie choroby — aspekt prawno-familiologiczny”.

Streszczenie

Rozprawa zostata zadedykowana opiece paliatywno-hospicyjnej, jako wyzwaniu przed
ktorym stata, stoi lub w przyszlodci bedzie staé kazda rodzina, jak tez roznym formom
wsparcia instytucjonalnego, jakie moze zapewni¢ spoleczenstwo, aby rodzina mogta si¢ z
tego wyzwania wywigza¢ jak najlepiej. Zaproponowane zostaly propozycje zmian w obecnie
obowigzujacym stanie prawnym dotyczacym opieki paliatywno-hospycyjnej, celem

wlatwienia funkcjonowania i dalszego jej rozwoju.

Rozdzial pierwszy niniejszej pracy jest tradycyjnym uklonem i oddaniem holdu
poprzednim pokoleniom. Obecne pokolenie nie jest bowiem pierwsze w sztafecie pokolen,
ktore stara si¢ odpowiedzie¢ na wyzwania zwigzane z potrzebami dotyczgcymi zapewnienia
opieki nad osobami chorymi.

W rozdziale drugim pracy przedstawione zostaly zagadnienia oraz zwiazane z tym
watpliwosci 1 kontrowersje, dotyczace delikatnych, wzbudzajgcych zawsze ogromne emocje
spraw eutanazji, eutanazji biernej, terapii uporczywej, wyrazaniem zgody chorego na
przyjecie do opieki paliatywno-hospicyjnej, udzielania informacji bliskim na temat stanu
zdrowia. W poczagtkowym zamysle, taki rozdzial nie zostal zaplanowany jako dotyczacy
spraw bardzo ogélnych. Celem rozprawa miato skoncentrowanie si¢ wylgcznie na ,.tu i teraz”,
czyli spojrzenie na obecnie obowigzujgce regulacje prawne dotyczgce opieki paliatywno-

hospicyjnej w Polsce i zaproponowanie ewentualnych zmian, czy tez wprowadzenie



dodatkowych rozwigzar, ktére by utatwily i usprawnily wykonywanie postugi paliatywno-
hospicyjne;j.

Jest rzecza oczywists, ze w kazdym spoleczenstwie funkcjonuje jakas forma systemu
prawnego, ktory reguluje Zycie spolecznosci w roéinych obszarach jego funkcjonowania.
Normy zazwyczaj sg dostosowane do potrzeb tej spolecznosci. Uwzgledniaja zwyczaje i
r6znego rodzaju uwarunkowania, w ktérych spoteczno$é funkcjonuje, w tym réwniez choéby
i takie jak warunki naturalne w ktérych okreslona spoleczno$é zyje. Niektére rozwiazania
mogg wydawaé niezrozumiale, cho¢ w okreslonych warunkach, w konkretnej spotecznosci,
si¢ sprawdzajg. Dobrze skonstruowane normy prawne powinny by¢ praktyczne, gwarantujace
osiggni¢ccie okreslonych celéw przy mozliwie najmniejszej ucigzliwosci i najmniejszych
kosztach. Natomiast normy niepraktyczne i nieuwzgledniajace potrzeb, nie tylko nie utatwiajg
osiggnig¢cia zamierzonego celu, ale wreez moga utrudniaé i wprowadzaé sztuczne przeszkody,
uniemozliwiajgc tym samym pelnie wykorzystanie potencjalu spolecznego i posiadanych

zasobow zaréwno ludzkich jak i materialnych.

Zdarza si¢, ze normy prawne wydawane przez Ustawodawceg, mimo niewgtpliwie
szczerych intencji, nie odpowiadajg potrzebom praktyki, poniewaz oparte sg na teoretycznych
zalozeniach, a nie na obserwacjach praktycznych. Do takich norm niewstpliwie nalezy
chocby zakaz funkcjonowania palarni na terenie hospicjum. Szczytna idea, do jakich nalezy
dbalos¢ o zdrowie przez unikanie palenia, na terenie hospicjum jest catkowicie pozbawiona
sensu, a nawet staje si¢ szkodliwa. Norma taka zostala wydana prawdopodobnie bez
konsultacji ze Srodowiskiem i jest niepraktyczna, co zostalo opisane w uzasadnieniu do

postulatu zniesienia tej normy prawne;j.

Uznajgc oczywista prawde, ze najbardziej praktyczne rozwigzania powstajg po
zasiggnigciu opinii praktykéw, ktérzy w codziennej swojej pracy mierzg si¢ z réznego rodzaju
trudnosciami i mogg wskaza¢ skuteczne rozwigzania, rozestane zostalo do prawie pigciuset
hospicjow i szpitali, w ktérych funkcjonujg oddziaty opieki paliatywnej, zapytanie dotyczace
wlasnie tego zagadnienia, tzn. z jakimi trudnosciami w obszarze regulacji prawnych spotykaja
si¢ w swojej pracy. Odpowiedzi udzielity 34 osrodki. Czesto byly to rozmowy telefoniczne,
poniewaz dla os6b prowadzacych hospicja, taka wiasnie forma kontaktu i podzielenia sie
swoimi spostrzezeniami i propozycjami, byta najbardziej dogodna. Wielu stwierdzalo, ze nie

majg czasu na pisemne odpowiedzi, poniewaz uniemozliwiajg im to liczne obowigzki. W



zwigzku z tym preferuja rozmowg¢ za pomoca Srodkéw lgcznosci elektronicznej, jako

najszybsza forme¢ wyrazenia swojego stanowiska.

W wyniku tych rozméw powstala koncepcja zamieszczenia rozdzialu traktujgcego o
tak delikatnych sprawach jak eutanazja czy terapia uporczywa. Czlonkowie zespoléw
hospicyjnych spotykaja si¢ na co dzien w swojej praktyce z tego rodzaju dylematami.
Podobne wyzwania istnieja oczywiScie réwniez w szpitalach, zwlaszcza na oddziatach
intensywnej terapii i przy leczeniu cigzkich przypadkéw, jednak w hospicjach takie trudne
sytuacje zdarzajg si¢ codziennie, poniewaz te instytucje zajmujg si¢ opickg nad osobami w
terminalnym okresie choroby, co w ostatecznosci (jezeli ta osoba lub jej opiekunowie prawni
nie zrezygnuja z opicki hospicyjnej) zawsze koficzy si¢ $miercig. Dla rodziny jest to czas
dramatyczny, nasycony mocnymi emocjami, zwlaszcza kiedy umiera dziecko, albo rodzic,
ktéry swojg Smiercig osieroca male dzieci lub nastolatkéw. Rodziny czesto domagaja sie
kontynuowania lub podejmowania réinego rodzaju dzialan medycznych pomimo braku
jakichkolwiek szansa na choéby niewielka poprawe zdrowia swojego bliskiego. W ten
sposéb, mimo szczerych intencji, wrgcz przediuzaja niejednokrotnie ogromne cierpienia
najblizszej sobie osoby. Bliscy w tych dramatycznych momentach, sami ogamieci
cierpieniem psychicznym i wyczerpani emocjonalnie, czasami nie potrafia przyjaé i
zaakceptowa racjonalnych argumentéw i zdarzajg sie sytuacje, kiedy jakiekolwiek proby
wytlumaczenia im sytuacji chorego, oraz faktu, ze podejmowanie kolejnego dzialania
medycznego jedynie przedhiza cierpienie, traktuja w taki sposob, jakby personel opiekunczy
byl ,,przesigknigty znieczulica” i chcial ,.zamordowaé” ich bliskiego. Czlonkowie zespoléw
opiekunczych sg, co prawda, odpowiednio szkoleni, aby rozumie¢, ze wypowiadane stowa nie
sg do konca przemyslane, a jedynie stanowig wyraz rozpaczy i bezsilnosci wobec nie
pozostawiajgcej nadziei tragicznej sytuacji i sa wypowiadane pod wplywem ogromnych
emocji, nie miej jednak, mimo wszystko, w jakim$ stopniu zawsze pojawia si¢ w takich
sytuacjach pytanie o granice, w ktérym momencie koniczy si¢ usprawiedliwione stanem
zdrowia chorego zaopickowanie, a kiedy rozpoczynaja si¢ juz dzialania jatrogenne, bedace
terapig uporczywg, czyli de facto forma torturowania cigzko chorego czlowieka, ktéremu
nieustannymi interwencjami medycznymi, ktére w niczym nie pomagaja, nie pozwala si¢ w

spokoju, godnie umrzeé.

Pracownicy tworzacy zespoly opiekunicze w hospicjach majg prawo mieé poczucie, ze
— mimo wszystko - postepuja wlasciwie. Z tego wzgledu w rozdziale drugim zostal

zamieszczony punkt obejmujacy krétkie zwrdcenie uwagi na nauke Kosciola katolickiego



dotyczaca zar6wno eutanazji jak i terapii uporczywej. Wprowadzenie punktu traktujgcego o
stanowisku Kosciola katolickiego uzasadnione jest fakiem, ze w polskich realiach wyznanie
katolickie jest od tysigca lat wyznaniem zdecydowanie dominujgcym i jako takie posiada
znaczny wplyw na ksztaltowanic $wiadomosci spolecznej. Niezaleznie od osobistego
$wiatopogladu poszczeg6inych osob. Prawie zawsze, nawet osoby kierujace sie odmiennym
swiatopogladem, wyrazaja go wiasnie w opozycji do nauki Kosciota katolickiego. Tym
samym, nauka Kosciola katolickiego ma duze znaczenie w ksztattowaniu postaw moralnych i
spokoju sumienia os6b opiekujacych si¢ chorymi, w tym chorymi terminalnie. Celem tego
punktu jest wskazanie, ze nie kazde przedtuzanie zycia przy pomocy najnowszych osiagnie¢
techniki, stuzy dobru pacjenta i w swojej istocie moze stanowié nie przeduzanie zycia, tylko
przedluzanie agonii.

W tym rozdziale podj¢ty zostal réwniez temat dotyczacy prawa pacjenta do
poszanowania jego prawa do prywatnosci i wynikajacych z niej ograniczen w zakresie
udzielania informacji innym osobom o jego stanie zdrowia, a prawem os6b bliskich do
poznania tej prawdy, co w swojej istocie jest przeciez prawem niejako naturalnym. Zwr6cona
zostala uwaga na ograniczenia wynikajgce z uregulowan zawartych w polskim prawie, ktore
nic uwzglednia calego bogactwa i niejednokrotnie bardzo skomplikowanych relacji
migdzyludzkich i traktuje reguluje te sprawy w sposéb bardzo sztuczny, stawiajac
niejednokrotnie zaréwno osoby bliskie, jak i personel opiekuriczy oraz kierownictwo
instytucji hospicyjnych w bardzo trudnych sytuacjach. W rozmowach z osobami
spotykajacymi si¢ z tego rodzaju trudnymi sytuacjami, czesto prawo ograniczajace mozliwosé
udzielania informacji o stanie zdrowia pacjenta bylo okreslane jako ,.chore”. Uznajac
zasadno$¢ zglaszanych spostrzezent i argumentacji, zamieszezony zostat (dla poréwnania z
rozwigzaniami w prawie polskim), punkt zawierajacy przeglad rozwiazan dotyczacych
powyzszego zagadnienia w innych systemach prawnych. Niektére z rozwiazaf
zastosowanych w systemach prawnych innych parfistw, moglyby z powodzeniem zostaé
recypowane do polskiego systemu prawnego lub postuzyé jako inspiracja do wypracowania

wlasnego rozwigzania.

Rozdziat trzeci rozprawy prezentuje opieke paliatywno-hospicyjna w ksztalcie jaki w
Polsce istnieje obecnie i kidry jest wynikiem rozwoju filozofii paliatywno-hospicyjnej jako
specyficznej formy opieki nad osobami terminalnie chorymi w przypadkach, w ktérych
medycyna uznala swoja bezradno$¢ i odstgpita od leczenia przyczynowego, a takze
wypracowanych w oparciu o t¢ koncepcj¢ rozwigzan praktycznych. Przedstawione zostaly



réznego rodzaju wyspecjalizowane instytucje, poczawszy od poradni medycyny paliatywnej,
poprzez hospicjum domowe, hospicjum stacjonarne, czy tez szpitalne oddzialy opieki
paliatywnej. Zwr6cona zostala uwaga, na wyrazne rozdzielenie hospicjéw przeznaczonych
dla dzieci i dla dorostych, a takze na specyficzny model opieki adresowanej do rodzin, w
ktérych majace przyjs¢ na Swiat dzieci majg zdiagnozowans cigzka wade letalng zagrazajaca
ich zyciu. Ten model opieki okreslany jest nazwa ,.hospicjum pierinatalne” choé nie jest to
hospicjum w tradycyjnym rozumieniu tego pojecia, czyli konkretne miejsce, w ktérym
sprawuje si¢ opiek¢ nad osobami terminalnie chorymi, jak w przypadku hospicjum
stacjonarnego, czy tez zespohu hospicyjnego, ktéry w ramach hospicjum domowego $wiadczy

pomoc choremu i jego rodzinie w miejscu zamieszkania.

Nalezy podkresli¢ - co by¢é moze nie zostalo do korica wybrzmiato dostatecznie w
niniejszej rozprawie - ze wspotczesne hospicja musza spetniaé wiele formalnych warunkéw,
aby méc funkcjonowaé zgodnie z przepisami prawa. Jak zgodnie twierdza osoby, kiore
prowadzg hospicja, obecnie juz po prostu nie jest mozliwe utworzenie lokalnego hospicjum
wylacznie sitami wolontatriackimi. Co pewien czas do znanych osrodkéw hospicyjnych
powstatych w czasach, kiedy ruch hospicyjny dopiero si¢ tworzyl, przyjezdzajs grupy
inicjatywne chetne utworzy¢ hospicjum w swojej spolecznosci. Dzialo si¢ tak zwlaszcza w
czasach przeprowadzanych reform oswiatowych, kiedy okazywalo si¢, ze w wyniku zmiany
sieci szk6l, w niektérych miejscowosciach pozostaty budynki po zlikwidowanych szkolach,
ktore dla potrzeb edukacyjnych okazywaly si¢ zbedne i mozna je bylo zaadaptowaé np. na
placowki hospicyjne. Ten zapat bardzo czgsto byl gaszony przez uzyskane informacje
dotyczace ogromnej ilosci przepisow i wymagan formalnych, ktére nalezy spehié. Jak
twierdzili rozméwcy: to przykre, ze szczery zapal musial byé ostudzony, ale uczciwosé
nakazywala poinformowac szczerze z jakimi przeszkodami formalnymi spotkaja si¢ na swojej
drodze twdrcy nowego hospicjum. Czg¢sto po uzyskaniu tych informacji, pomystodawcy
odstgpowani od swojego pierwotnego zamiaru, majgc swiadomosé, ze nie maja mozliwosci
podolania tym wymaganiom. Obecnie utworzenie nowego hospicjum mozliwe jest przez
organizacje dysponujagce odpowiednimi S$rodkami nie tylko materialnymi, ale réwniez
odpowiednim zapleczem intelektualnym (rozumianym jako mozliwos¢ wspélpracy z osobami
posiadajacymi specjalistyczng wiedze z réznych obszaréw prawa, ksiggowosci itp.). Aby po
czgsci zilustrowaé skalg problemu, w niniejszej rozprawie zamieszczany zostal spis aktéw
prawnych, z ktérymi w mniejszym lub wigkszym stopniu musi si¢ zapozna¢ kazda osoba

prowadzaca hospicjum, poniewaz przepisy te bgdzie zobowiazana stosowaé w swojej



praktyce. Przepisy dotyczg zaréwno szeroko rozumianych spraw medycznych, jak réwniez
np. prawa budowlanego i wynikajgcych z nich obowiazkéw (np. przegladéw okresowych
budynkéw), prawa dotyczgcego ochrony danych osobowych, prania brudnych pieniedzy, czy

tez np. przepiséw prawa pracy itp.

Czwarty rozdziat obejmuje zagadnienie roli rodziny jako fundamentu spoleczefistwa
humanitarnego - komorki spolecznej, w ktérej wychowuje si¢ czlowiek i gdzie formutuje sig
jego system wartosci, ktoérym si¢ w zyciu kieruje, a takze jego poczucie empatii i wrazliwosé
spoleczna, bedaca czynnikiem sprawczym podyktowanej altruizmem aktywnosci znanej jako
wolontariat, w tym réwniez tak trudny wolontariat, jakim jest wolontariat hospicyjny,
zwlaszcza w jego najtrudniejszej formie, czyli wolontariat opiekuriczy. Przedstawione zostaty
wszystkie trudnosci, z ktérymi spotyka si¢ rodzina, ktérej jeden z czlonkéw choruje i
rozpoczyna si¢ trudny okres, kiedy do wszystkich uczestnikéw tej trudnej sytuacji dochodzi
brutalna prawda, ze juz nie ma nadziei na wyleczenie i rozpoczyna si¢ okres terminalny,
zmierzajacy nieuchronnie do $mierci, a jedyne co mozna zrobi¢, to zapewni¢ choremu opieke

paliatywna, ktérej zdaniem jest ztagodzenie cierpien i zapewnienie godnego odejscia.

W tym miejscu celowe wydaje si¢ zwrécenie uwagi na fakt, ze o ile w hospicjach
zatrudnione sg osoby charakteryzujace si¢ pewnymi cechami osobowosci, ktére w jakis
sposob ulatwiaja im mierzenie si¢ z trudng sytuacja opiekowania sie osobami cigzko chorymi,
posiadajgce odpowiednig wiedzg i przeszkolone w zakresie opieki paliatywno-hospicyjnej, a
wolontariusze, zwlaszcza zajmujacy si¢ bezposrednio opiekg nad chorymi, réwniez sa bardzo
starannie dobierani i szkoleni, o tyle czlonkowie rodziny chorego, nie s3 w zaden sposéb
dobierani ani szkoleni. Po prostu spada na nich ta hiobowa wie$é i musza sobie w jakis
sposob z tym trudnym wyzwaniem poradzi¢. Nie posiadajgc zadnego przeszkolenia, nie
przesiani przez zadne ,,sito przydatnosci” do opieki nad cigzko chorym czlowiekiem, staja sie
W sposob naturalny pierwszym ,,zespolem paliatywno-hospicyjnym”. Czesto jest to jedyny
»Zespot”, poniewaz ze wzgledu na ograniczenia w dostgpie do instytucjonalnej opieki
paliatywno-hospicyjnej - na co zostala zwrocona uwaga w niniejszej pracy, a likwidacja
limitéw i ograniczen zostata sformulowana jako jeden z postulatéw zmiany prawa - nie moga
liczy¢ praktycznie na zadng pomoc profesjonalistow. Nalezy mieé tez na uwadze, ze zesp6t
opiekuniczy w hospicjum, opiekuje si¢ jednak osobg obca, a wige w spos6b oczywisty w jakis
spos6b ulatwia to osiggnigcie pewnego dystansu, co niewatpliwie - przy calej troskliwosci i
zaangazowaniu - pozwala wykonywaé obowigzki opiekuficze przy mniejszym koszcie

emocjonalnym.



Czionkowie rodziny opiekuja si¢ natomiast kims, kto dla nich jest osobg wazna, jest
jednym z nich, z ktérym czgsto polaczeni sa bardzo silnymi wigzami emocjonalnymi, co
zwlaszcza w relacjach migdzy dzieémi a rodzicami, czy tez pomiedzy matzonkami, stanowi
dodatkowy, mocno obcigzajacy i w swojej emocjonalnej sferze, tragiczny element.
Hospicjum domowe, sklada si¢ jakby z dwoch komponentow: jednym jest zespot hospicyjny,
ktory odwiedza chorego w domu udzielajac wskazowek dotyczacych prawidlowej opieki, a
drugim komponentem s3 czlonkowie rodziny, stanowiacy ,,zespét opiekuficzy™ na ktérym de
facto spoczywa gléwny cigzar opieki nad chorym. Czlonkowie rodzinnego zespotu
opiekunczego, nie przychodza do pracy na nocna czy dzienng zmiang, tylko mieszkaja
wspolnie z chorym, nie maja praktycznie zadnej mozliwosci ,,wyjécia” z tej sytuacii, tak jak

moze to zrobi¢ pracownik hospicjum konczacy swojg zmiane.

Nalezy mie¢ na uwadze, ze czlonkowie tego naturalnego zespohu opiekunczego, nie
zawsze sg do tego trudnego zadamia przygotowani. Przy czym nie chodzi jedynie o
kwalifikacje czysto opiekuricze, czy okotomedyczne, poniewaz tego mozna sig, przy dobrej
woli, stosunkowo szybko nauczy€. Moze si¢ jednak tak zdarzy¢, ze trudno$é w podjeciu
opieki stanowi fakt, ze te osoby nie sg przygotowane pod wzgledem emocjonalnym do
podj¢cia takiego zadania. O ile pracownicy hospicyjni, czy tez wolontariusze hospicyjni nie
posiadajacy pewnej stabilnosci emocjonalnej, nie sq dopuszczani do tak obcigzajacej
emocjonalnie pracy, o tyle czlonkowie rodziny s3 postawieni przed taka koniecznoscia w
sposob naturalny, bez pytania czy posiadaja odpowiednie kwalifikacje. Jezeli okres, kiedy
konieczne jest zapewnienie choremu opieki paliatywno-hospicyjnej sie wydtuza, moze sie
zdarzy€, ze rodzina nie bedzie mogla przy pomocy jedynie wlasnych sit, podofa¢ temu

zadaniu.

W rozdziale szeroko wykorzystana zostala literatura dotyczaca roli rodziny jako
pierwszego Srodowiska, ktére podejmuje opiek¢ nad terminalnie chorym czlonkiem, oraz
wszystkimi trudnosciami jakie si¢ z tym wigza. Przytoczone zostaly liczne cytaty uznanych
Autorytetéw potwierdzajacych to, co wigkszos¢ ludzi po prostu czuje, nawet jezeli nie potrafi

tego sformutowac w postaci dzieta naukowego.

Przytoczone cytaty bedace jedyne matym fragmentem z szeroko dostepnej literatury
przedmiotu, zostaly celowo dobrane w taki sposéb, poniewaz w pewnym stopniu oddaja
spostrzezenia i do$wiadczenia autora niniejszej rozprawy, ktéry wspélnie z najblizszymi

czionkami rodziny przez pét roku wchodzit w sklad takiego wiasnie naturalnego, rodzinnego



wZespotu hospicyjnego” ktéry zorganizowat si¢ i podjgt opieke w domu nad chorym na
nowotwor czlonkiem najblizszej rodziny. Opieka z tygodnia na tydziehn musiata stawaé sig
coraz bardziej intensywna i angazujgca. Stopniowo nalezalo podejmowaé kolejne czynnosci
opickurnicze, w miarg jak chora osoba stawala si¢ coraz bardziej bezradna, a wiec czynnosci
pielggnacyjne, higieniczne, karmienie, dozowanie srodkéw usniezajacych bol. Wszystko to
polaczone z codziennym obserwowaniem degradujacych objawéw postepujace; choroby i
stopniowej utraty sil, a z czasem ograniczenia i ostatecznie catkowitej utraty $wiadomosci.
Przytoczone w rozdziale cytaty, cho¢ sa jak najbardziej trafne, nie oddaja jednak ogromnego
emocjonalnego zaangazowania i swego rodzaju ,,dojrzewania” oséb opiekujacych si¢ chorym,
ktére to ,dojrzewanie” postgpuje wraz z rozwojem choroby i jej kolejnymi stadiami.
Doswiadczenie bezposredniej opieki nad cigzko chorym czlowiekiem, pozwala poczué z
jakimi trudnosciami muszg si¢ zmierzy¢ czlonkowie najblizszej rodziny, a takze zrozumieé
dlaczego osoby bliskie s3 wstanie wykonywaé z pelnym zaangazowaniem czynnosci, ktére
dla wigkszoci ludzi wydajg si¢ straszne, czy wrgez przerazajace. Czgsto styszy sie ,ja bym
czegos takiego nie potrafil”, ,,chyba bym zwariowal” itp. Kiedy cierpienie przychodzi do
rodziny i dotyka ktéregos z jej czonkéw, to wigkszosé potrafi jednak zadziwiajaco dobrze
odnalez¢ si¢ w nowej roli opickunéw i przy zyczliwej pomocy os6b mogacych udzieli¢
fachowych, praktycznych porad w zakresie opieki okolomedycznej, prawidlowo potrafi

zaopiekowa¢ si¢ swoim bliskim chorym.

Rozwazajge role opieki terminalnej w spoleczenstwie i tego, jak wazne jest stworzenie
sprawnych instytucji ulatwiajgcych rodzinie zmierzenie si¢ z tak trudnym doswiadczeniem,
jakim jest opieka nad osobg chora terminalnie, zastosowana zostata wigc réwniez w pewnym
stopniu metoda introspekcyijna. Jest to jedna z najstarszych metod badawezych w psychologii,
polegajgca na wgladzie w siebie, czyli osoby dokonujacej badan, i pojawiajace si¢ w zwigzku
z okreslonymi sytuacjami uczucia, mysli i motywacje, zaktadajac, ze w podobnej sytuacii,
podobne uczucia, mysli i spostrzezenia s3 udziatem réwniez innych, a wige stanowia swego
rodzaju norme. Przytoczonych cytatéw z literatury mogloby w niniejszej pracy nie byé.
Wszystkie te obszary, ktérych one dotyczyly i omawialy, moglyby bowiem zostaé opisane
wiasnymi stowami autora niniejszej rozprawy i bylaby to bardzo emocjonalna podréz - swego
rodzaju duchowa ,,Odyseja”, ktéra autor przebyl, troche jakby z ,.zaskoczenia™, bo nikt sie nie
spodziewal, ze sytuacja si¢ w taki sposob rozwinie i potoczy. Czesto slyszymy, ze rozne
osoby, mniej lub bardziej nam znane, zachorowaly na nowotwér, a po pewnym czasie

dowiadujemy si¢, ze zmarly. Przeciez jednak zawsze dotyczy to ,innych”, nie nas.



Wspétczujemy, ale obserwujemy to z boku i z dystansu. Kiedy takie bolesne doswiadczenie
dotyka naszej rodziny, nastgpuje pewne zaskoczenie: ,jak to rak™?! jak to mozliwe?! Zupelnie
Jakby zachorowanie na nowotwor kogo$ z najblizszych, mialo byé czyms niemozliwym,

jakby na nowotwory zawsze chorowali tylko ci ,,inni”.

Doswiadczenia zwigzane z podjgciem opicki w ramach naturalnego zespotu
paliatywno-hospicyjnego nad chorym czionkiem rodziny, sklonily autora niniejszej rozprawy
do zainteresowania si¢ zagadnieniem opieki paliatywno-hospicyjnej i zwiazanych z tym
trudnosciami. Dotyczylo do migdzy innymi braku mozliwosci skorzystania z pomocy zespotu
hospicjum domowego. Trudnosci wynikaly nie z braku checi ze strony zespotu hospicjum
domowego, ale z limitéw przyj¢¢ do OPH oraz faktu, Ze hospicjum domowe moglo
podejmowac opieke nad chorymi w promieniu trzydziestu kilometréw od swojej siedziby, co
w tym przypadku przekraczato odleglos¢ zamieszkania osoby chorej od siedziby hospicjum
domowego. W zwigzku z powyzszym, zaistniala konieczno$¢ poradzenia sobie bez pomocy
personelu hospicyjnego, co dla oséb niemajacych zadnego doswiadczenia w opiece nad

chorymi, stanowilo bardzo trudne wyzwanie.

Przedstawione postulaty zmiany prawa dotyczacego - miedzy innymi - likwidacji
limitéw przyje¢ do OPH, oraz zlikwidowania listy choréb, ktére uprawniajg do objecia OPH,
sa wlasnie wynikiem spostrzeZefi poczynionych w tym okresie. Autor niniejszej rozprawy,
jako prawnik, w sposéb niejako naturalny zwrécil uwage, ze prawo, co prawda, nie
wyeliminuje choroby, ale moze ulatwi¢ zapewnienie odpowiedniej opieki, miedzy innymi
przez lepsze wykorzystanie sil i srodkéw tam, gdzie sg one niezbedne.

Stan terminalny wydaje si¢ czym$ egzotycznym i troch¢ jakby nierealnym. Jednak, nalezy
sobie uswiadomic, Ze jest to sytuacja naturalna i nieunikniona. W kazdej rodzinie, co pewien
czas, nastgpi taka sytuacja, ze ktérys z jej czlonkéw bedzie odchodzil. Jezeli nie nastapi to w
sytuacji gwaltownej, w dramatycznych okolicznofciach zwigzanych z wypadkiem, czy
tez Smier¢ nie bedzie nastgpstwem np. zawalu serca, w ktérych to okolicznosciach zgon
nastgpuje zazwyczaj szybko, to prawie zawsze okres poprzedzajacy $mieré bedzie sig
wigzal z utraty sil i koniecznoScia otoczenia opicka przez pewien okres czasu

poprzedzajacy sam fakt $mierci, ktéra to opieka z czasem przybierze de facto postaé

opieki paliatywno-hospicyjnej.

Ostatni rozdzial pracy poswigcony zostal znaczeniu udzielenia pomocy

psychologicznej choremu oraz czlonkom rodziny, a takze szeroko rozumianej opieki



duchowej. Czlowiek jest istot duchowa i w ostatnim etapie Zzycia zmierzajacym do
nieuchronnej $mierci, pojawiajg si¢ potrzeby i mysli o charakterze egzystencjalnym - pytania
to ,,co bedzie dalej”. Zapewnienie opieki duchowej jest wige bardzo wazne, co przyznaja
nawet osoby zyjace w bardzo zlaicyzowanych spoleczenistwach. Z tego wzgledu stworzone
zostaly odpowiednie standardy jako wytyczne majgce na celu zorganizowanie profesjonalnej
opieki duchowej, ktéra nic zawsze musi oznaczaé opieke o charakterze religijnym. W
powszechnym przekonaniu, opieka duchowa jest traktowana jako forma opieki religijnej i
czgsto nawet te pojecia sg uzywane zamiennie. Pojecie opieki duchowej ma jednak znacznie
szersze znaczenie, na co zostala zwrécona uwaga w niniejszej pracy. W polskich realiach
konieczno$¢ zapewniania pozareligijnej opicki duchowej nie jest jeszcze tak duza jak w
bardziej wielokulturowych i zsekularyzowanych spoleczefistwach zachodnich, ale wobec
szybko postepujgcych zmian w $wiadomosci spolecznej, w tym odchodzenia od religii i

praktyk religijnych, bedzie wyzwaniem coraz wigkszym i nieuniknionym.

W niniejszej rozprawie sformulowane zostalo sze$¢ postulatéw dotyczacych
wprowadzenia nowego lub zmiany obowiazujgcego prawa. Wszystkie sformulowane
propozycie zmian stanowig odpowiedZ na trudnosci wobec ktorych staja czlonkowie
zespotéw hospicyjnych w swojej codziennej pracy. Punkt 2 postulatéw stanowi autorska
propozycje¢ przeznaczenia dodatkowych srodkéw na rozwéj wolontariatu oraz edukacje
spoleczefistwa lokalnego w ktorym funkcjonuje hospicjum na temat tego, czym sie hospicjum
zajmuje i jak wazne jest jego istnienie dla lokalnego spolecznosci. Kazdy postulat zostat
bardzo szeroko uzasadniony. W zwigzku z tym postulaty zostalty zamieszczone w osobnym
punkcie zatytulowanym: Postulaty de lege lata i de lege ferenda.

W niniejszej rozprawie czgsto zwracana byla uwaga na fakt, jak trudna i wymagajaca
jest opieka nad osoba cigzko chorg. Uzyte okreslenia opisuja rzeczywistosé, ale - zwlaszcza
dla oséb nie zwigzanych z medycyna i nie majgcych na co dzien kontaktu z osobami obloznie
chorymi - takie ogélne okreslenia w niewielkim stopniu pozwalaja wyobrazi¢ sobie na czym
ta opieka tak naprawdg polega. Aby dokladnie przedstawi¢ obraz sytuacji, do niniejszej pracy
wlgczone zostaty w formie anekséw, propozycje standardéw dotyczacych hospicjéw oraz
procedur medycznych, jakie s3 wykonywane w trakcie opieki nad chorymi. Proste,
taksatywne i pozbawione emocji wymienienie réznych procedur, dla czytelnika nie majacego
wezesniejszych doswiadczen zwigzanych z opieka nad osobami cigzko chorymi, jest bardzo
poruszajgce, a nawet w pewnym stopniu troch¢ odstraszajace. Zapoznanie si¢ z tymi
procedurami jest lekturg bez watpienia wartg poswigcenia jej czasu i uwagi, pozwala bowiem



zrozumie¢, ze czlonkowie zespolu hospicyjnego codziennie s3 $wiadkami ogromnego
cierpienia i musza wykonywaé bardzo obcigzajace emocjonalnie zadania opiekuncze, aby
ulzy¢ choremu w cierpieniach. Majac powyzsze na wzgledzie, wigczenie tych opracowan do
niniejszej rozprawy nie w formie streszczenia, tylko w postaci anekséw zawierajacych pelna
tres¢, zostalo zaplanowane celowo. W ten spos6b opis opieki paliatywno-hospicyjnej zostat
przedstawiony w sposob bardzo precyzyjny (przynajmniej od strony opieki o charakterze
medycznym).

Pozostale  aneksy = zawierajg:  propozycj¢  programu  ochrony  Zzycia
w przypadku rozpoznania wady letalnej w badaniach prenatainych, ktérej autorami sa
pafistwo Danglowie, Karte praw dziecka S$miertelnie chorego w domu, Dokument o
Apostolstwie Milosci i Duszpasterstwie Chorych wypracowany przez Synod Archidiecezji
krakowskiej. Lektura tych dokumentow jest na tyle pouczajgca, ze celowe bylo zamieszczenie
ich bez zadnych skrétéw w formie niezmienionej jako aneksy. Jest to zabieg w peni
zamierzony, poniewaz pozwala w sposob bardziej pelny zbudowa¢ obraz ruchu hospicyjnego
1 samej opieki paliatywno-hospicyjnej. Pominigcie tych tekstéw, czy tez dokonanie ich
skrotow byloby wielka stratg dla omawianego zagadnienia.

Ostatnie trzy aneksy to: ustalony przez NFZ wzér umowy, ktora jest podpisywana z
jednostkami prowadzacymi opieke hospicyjna, zawierajaca zasady finansowania i rozliczania
srodkéw publicznych przeznaczanych na finansowanie kosztéw opicki paliatywno-

hospicyjnej, oraz przykiadowe rozwigzania prawa wewngtrznego

Smieré cztowieka, a takze okres J3 poprzedzajacy, jest zawsze doswiadczeniem
rodzinnym. Jezeli brak jest przy chorym oséb najblizszych, to fakt ten jeszcze bardziej
bolesnie jest to odbierany w $wiadomosci spolecznej, jak co§ absolutnie smutnego i
nienormalnego. Umieranie w osamotnieniu, zdanym tylko na opieke ze strony obcych ludzi,
jest odbierane jako cos najgorszego. W niniejszej pracy podkreslony zostal fakt, ze nic nie
moze zastgpi¢ rodziny. Rodzina jest swego rodzaju fenomenem, ktérej nic nie jest w stanie
zastapi¢. Prawo jest bardzo pozyteczne i jezeli normy prawne sg dobrze skonstruowane, moga

bardzo pomdc, jednak zadna instytucja nie zastgpi rodziny

W czasie licznych rozméw z osobami zaangazowanymi w rozwdj ruchu hospicyjnego
zwracana byla uwaga, ze zywiolowo rozwijajacy si¢ w Polsce ruch hospicyjny, byt oparty
przez wiele lat wylacznie na wolontariacie. Zaangazowanie ochotnikéw spowodowalo, ze w

Polsce opieka paliatywno-hospicyjna rozwineta si¢ w sposob, ktéry byl wrecz podawany za



wzor do nasladowania w innych krajach. Obecnie jednak czgé¢ rozwigzan prawnych jest

niewystarczajgca, a nawet jawi si¢ jako anachroniczna i powinna zosta¢ zmieniona.

Wartosciowe byloby przeprowadzenie badafi o charakterze komparatystycznym i
porownanie rozwigzan prawnych obowigzujgcych w Polsce ze sposobem regulacji podobnych
obszar6w w innych krajach, kt6re p6zniej niz Polska wprowadzily na swoim obszarze opicke
paliatywno-hospicyjng, ale korzystajac z doswiadczen i obserwacji, miedzy innymi polskich,

zastosowaly u siebie bardziej nowoczesne i funkcjonalne rozwigzania prawne.
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