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Przedstawiona rozprawa doktorska dotyczy niezwykle istotnego problemu,
jaki stanowi opieka paliatywna i hospicyjna zapewniana chorym na
nowotwory w dwoch krajach: w Polsce i w Stanach Zjednoczonych.
Niewatpliwie, zapewnienie wtasciwej opieki paliatywnej wszystkim
potrzebujgcym pacjentom jest jednym z fundamentalnych praw chorych,
ktore systemy ochrony zdrowia powinny zapewni¢. Szczegdlnie istotny jest
wymiar psychologiczny i spoteczny funkcjonowania chorych, ktéry stanowi
temat recenzowanego dzietfa.

Rozprawa doktorska liczy 293 strony, sktada sie ze wstepu i 8 rozdziatow, 1
tabeli i 1 ryciny i 373 pozycji piSmiennictwa, z ktérych 29 stanowig zZrédta
internetowe. Rozprawe uzupetniajg zatgczniki zawierajgce kwestionariusz
stosowany w warunkach opieki stacjonarnej i domowej w wersji polskiej i
angielskiej, a takze streszczenia i stowa kluczowe w jezyku polskim i
angielskim.



CzeS¢ teoretyczna rozprawy, ktéra liczy 95 stron, obejmuje 4 rozdziaty. We
Wstepie, Autorka omawia ogélne tto postrzegania chorych na nowotwory w
aspekcie spotecznym, uwzgledniajagc pewne oczekiwania spoteczne wobec
tej grupy pacjentow, takze w kontekscie leczenia przeciwnowotworowego i
jego ograniczen oraz mozliwosci zapewnienia chorym opieki paliatywnej. W
koncowej czgsci rozdziatu Doktorantka omawia pokrétce kolejne rozdziaty
rozprawy.

W' pierwszym rozdziale zatytutowanym ,Potrzeby, jako zrédto analizy
poziomu jako$ci zycia” Autorka omawia teorie i rodzaje potrzeb. Pierwszy
podrozdziat poswigcony zostat omoéwieniu teoriom i rodzajom potrzeb,
natomiast w drugim podrozdziale omoéwiono zaspokajanie potrzeb w
kontekscie poziomu jako$ci zycia chorych na zaawansowane nowotwory.

W rozdziale 2 (,Bol, cierpienie i legk u chorych w opiece paliatywne;j,
hospicyjnej”, przestawiono zagadnienia bdlu, cierpienia i leku zwigzanych z
zaawansowang chorobg. Autorka omawia zagadnienie bélu przedstawiajgc
szeroki kontekst, nie tylko fizyczny, ale takze psychologiczny i spoteczny,
co znalazto odzwierciedlenie, m. in. w poprawionej definicji bdlu
Miedzynarodowego towarzystwa badania bolu (IASP). Autorka dokonuje
réwniez przegladu literatury dotyczacej cierpienia chorych z nieuleczalng
chorobg, w ktérych réowniez zwraca uwage na wymiar psychologiczny i
duchowy cierpienia chorych. Ostatnig cze$¢ rozdziatu stanowig rozwazania
nad lgkiem pacjentéw, w okresie zaawansowanej choroby.

Rozdziat 3 rozprawy ,Umieranie i $mieré w ujeciu socjologicznym”
przedstawia nie tylko aspekty spoteczne, ale réwniez tto historyczne,
poszukiwanie sensu w okresie zaawansowanej choroby, a takze
postrzeganie umierania przez wspoéiczesng medycyne. Postrzeganie
spoteczne i jednostkowe $Smierci w kolejnych okresach historycznych
przedstawiono w podrozdziale ,Spoteczne i jednostkowe podejscie do
Smierci i stanu poprzedzajgcego”. W podrozdziale drugim omoéwiono
wspotczesne postrzeganie i podejscie do $mierci, zwtaszcza w aspekcie
psychologicznym. Trzeci podrozdziat ,Nowoczesne postrzeganie $mierci
jako medycznego niepowodzenia” przedstawia problem $mierci w aspekcie
mozliwosci przedtuzania zycia, ale takze ograniczen medycyny i zmiany
celow leczenia pacjentow z rozpoznaniem nieuleczalnej choroby w fazie
Zaawansowanej.



W' rozdziale 4 ,Opieka hospicyjna w Polsce i USA” przedstawiono
organizacje i gtbwne zatozenia opieki paliatywnej w wymienionych dwéch
krajach. Doktorantka przedstawia takze szersze tto dotyczgce zatozen
organizacyjnych ochrony zdrowia w Polsce i w Stanach Zjednoczonych. W
pierwszym podrozdziale przedstawiono definicje i formy opieki hospicyjne;j,
omawiajgc réznice pomigdzy Polska, a Stanami Zjednoczonymi, co nalezy
réwniez rozpatrywa¢ w konteks$cie réznic organizacyjnych opieki zdrowotnej
w obydwu krajach. W drugim podrozdziale (,Pacjenci w opiece hospicyjnej’)
oméwiono populacje pacjentéw, ktérzy trafiajg do opieki paliatywnej w
obydwu krajach, takze zwracajgc uwage na réznice organizacyjne w tym
zakresie. W trzecim podrozdziale ,Hospicjum — charakterystyka opieki i
miejsca” omowiono zespot wieloprofesjonalny opiekujacy sie pacjentami i
rodzinami, takze w aspekcie roznic organizacyjnych w tym zakresie
pomigdzy analizowanymi krajami.

Czes¢ badawcza znalazta sie w rozdziale 5 ,Podstawy metodologiczne
badan empirycznych”. W podrozdziale 1 przedstawiono cel rozprawy,
ktorym byta analiza funkcjonowania opieki hospicyjnej na przyktadzie Polski
i Stanéw Zjednoczonych w kontekécie psychospotecznych potrzeb
pacjentow w zaawansowanym stadium choroby nowotworowe;.
Przedmiotem badan byta opieka hospicyjna (stacjonarna i domowa) z
perspektywy dopasowania i realizacji zakresu $wiadczen z punktu widzenia
pacjentow przebywajgcych w analizowanych jednostkach. Badania miaty
charakter poznawczy, ktére obejmowaty kontekst, problemy i oczekiwania
chorych na zaawansowane nowotwory. Badania przeprowadzono w
wojewddztwie pomorskim w Polsce i w stanie Indiana w Stanach
Zjednoczonych. Uwzgledniajgc wielowymiarowo$é podjetej problematyki,
czyli wymiary fizyczny, psychologiczny spoteczny i duchowy, nie
postawiono nastepujgce pytania badawcze:

e W jakim stopniu opieka hospicyjna pomaga w zaspokojeniu
psychospotecznych potrzeb chorych na zaawansowane nowotwory

e Jakie potrzeby wystepujg u pacjentéw na zaawansowane nowotwory
o Jakie potrzeby pacjenci chcieliby zaspokaja¢ bez wzgledu na zmiane

choroby podlegajgcej wyleczeniu na rokujgcg przezycie okresu okoto 6
miesiecy



e Wobec ktorych potrzeb pacjenci, bedac pod opiekg hospicjum,
odczuwajg braki, a ktérg sg odpowiednio zaspokajane

e Czy ze wzgledu na rozpoznanie lub zmiane rodzaju opieki i obecny stan
ulegta zmianie indywidualna hierarchia potrzeb pacjentow

e Czy pomiedzy Polskg, a Stanami Zjednoczonymi wystepujg réznice w
podejsciu do pacjentdbw w krancowej sytuacji zyciowej, w tym ocena
sytuacji pacjenta w Polsce i w Stanach Zjednoczonych, w oparciu o
materiaty prawne, literature przedmiotu i opinie zebrane w wywiadach z
pacjentami

o Jakie podobienstwa i réznice wystepujg w opiece i leczeniu w hospicjach
w Stanach Zjednoczonych i w Polsce

e Czy zgodnie z ideg hospicyjng w analizowanych krajach stosuje sie
holistyczne podejscie do pacjenta.

W  zakresie metody zastosowano indukcyjng strategie postepowania
badawczego obejmujgcg wywiady, obserwacje i notatki. Dokonano
porbwnan w zakresie obydwu krajow i miejsca zapewniania opieki
(stacjonarna i domowa) stosujgc metode badania miedzynarodowego
opartego na analizie fragmentu rzeczywistosci spotecznej =z
uwzglednieniem sytuaciji spotecznej pacjentéw. Badanie przeprowadzono
metodg wywiadu pogtebionego, czesciowo ustrukturyzowanego, co
pozwolito nie tylko na uzyskanie odpowiedzi na postawione pytania
badawcze, ale réwniez uzyskanie informacji szerszej perspektywy chorych
dotyczgcych zagadnien, ktére nie zostaty ujete w pytaniach badawczych.
Catos¢ badania zostata przeprowadzona wylgcznie przez Doktorantke.

Obszary tematyczne przeprowadzonych badan dotyczy:

e Poczucia bezpieczenstwa (finansowego, miejsca, w kontakcie z innymi
osobami i leku

e Codziennosci w chorobie, aktywnos$ci i hobby

e Relacji spotecznych  (podtrzymywania lub  ostabienia  relagji
zewnetrznych)



e Relacji w hospicjum
e Podejscia do choroby.

Refleksji nad osiggnieciami zyciowymi — poczucia satysfakcji, bgdz jej
braku, samospetnienia w kontekscie podjetych dziatan przed
rozpoznaniem, w przebiegu choroby i dalszych celéw i zamierzen,
wypetnienia ostatniej woli i présb. Oprécz poglebionych wywiadéw
Doktorantka prowadzita takze obserwacje i notatki. Przeprowadzono
analize¢ transtrykpcyjng wywiadow stosujgc program dla badan
jakosciowych NVivo, a takze ewaluacje obserwac;ji i notatek.

Badanie przeprowadzono w 4 hospicjach stacjonarnych i domowych w
wojewodztwie pomorskim (w miastach i terenach wiejskich) i w 8 hospicjach
w stanie Indiana (takze stacjonarnych i domowych) w wigkszym i
mniejszych miastach. Do badania wigczono pacjentéw petnoletnich (w
Polsce ukonczone 18, w Stanach Zjednoczonych 21 lat), w zakresie wieku,
odpowiednio 24-98 i 47-99 lat). Przeprowadzono 112 wywiadoéw, po 56 w
kazdym z krajow.

W rozdziale 6 ,Analiza porownawcza badan empirycznych” przedstawiono
wyniki badania w oparciu o przedstawione wywiady. W pierwszej czesci
omowiono opieke hospicyjng w Polsce, w drugiej — opieke hospicyjng w
Stanach Zjednoczonych. Poszczegélne podrozdziaty dotyczg hospicjum,
jako miejsce zapewnienia ustug opiekunczo-leczniczych (w tym przejscie
chorych z opieki onkologicznej do hospicyjnej, podej$cia do hospicjum, jako
miejsca i rodzaju opieki, wiedzy pacjentéw o $wiadczeniach zapewnianych
w ramach opieki hospicyjnej, poczucia bezpieczenstwa i komfortu), zycia w
hospicjum stacjonarnym i domowym oraz codzienno$ci z chorobg (w tym
positki i dieta, nowe role spoteczne w hospicjum stacjonarnym, kreowanie
wiasnej przestrzeni, aktywnosci w hospicjum, gospodarowanie czasem
wolnym przez pacjentéw, relacje rodzinne, jako cze$é codziennosci
pacjentow) i radzenia sobie z chorobg i nadchodzgcg $miercig (w tym
podejscie do choroby i $mierci). Dodatkowo, oprécz wymienionych
podrozdziatdbw, Doktorantka wprowadzita pojecie ,hospicjum i $mierci
trzymajgcych sig za rece” (,Hospice and death hold hands”).



W trzeciej czesci dokonano poréwnania powyzszych aspektéow badan
analitycznych przeprowadzonych w Polsce i w Stanach Zjednoczonych.
Kolejny, 7 rozdziat wraz z poprzednim podrozdziatem mozna przyréwnaé
do typowego rozdziatu dyskusja, badz omowienia wynikéw. Warto
podkresli¢, iz jedng z najwazniejszych potrzeb chorych, jak zauwaza
Doktorantka, jest mozliwos¢ bycia wystuchanym. W tym zakresie ciggle w
Polsce istnieje wiele niedostatkow wsrdd personelu ochrony zdrowia, co w
znacznej mierze wynika z braku wtasciwej edukacji personelu medycznego,
zwfaszcza w zakresie szkolenia przeddyplomowego lekarzy i pielegniarek.
W tej czesci omawiane sg roznice w zakresie podejscia kulturowego i
duchowego, czy religijnego pacjentéw, rodzin i personelu.

Zarysowano roznice w zakresie zapewnienia wsparcia psychologicznego i
duchowego, ktére wydaje sie by¢ w wiekszym stopniu zapewniane
pacjentom leczonym w Stanach Zjednoczonych, niz w Polsce. Doktorantka
zauwazyta istotne niedostatki i przecigzenia pracg w polskich jednostkach
opieki paliatywnej i hospicyjnej, co w znacznej mierze wynika z problemow
organizacyjnych i finansowych jednostek w naszym kraju. Istotny w tym
kontekscie jest rowniez zauwazenie przez Autorke réznic w petnionych
rolach poszczegdlnych czionkéw personelu, zwtaszcza istotna rola
pracownika spoftecznego w zespole wieloprofesjonalnym w Stanach
Zjednoczonych, podczas kiedy w Polsce wsparcie psychologiczne
zapewniajg gtownie pielggniarki, lekarz i psychologowie. Wniosek jest
jednak ostrozny, poniewaz powyzsze moze by¢ réwniez zwigzane z
réznicami kulturowymi i spotecznymi pomiedzy pacjentami leczonymi w
Polsce i w Stanach Zjednoczonych. Zaznaczono réwniez roznice w opiece
duchowej, ktéra w Polsce wydaje sie w mniejszym stopniu odpowiadaé na
potrzeby pacjentow, w poréwnaniu do chorych w Stanach Zjednoczonych.
Prawdopodobnie wynika, to zaréwno z nadal dominujgcego wyznania
rzymsko—katolickiego w Polsce, ale réwniez z braku wtasciwego
przygotowania osob duchownych do rozméw na tematy egzystencjalne w
Polsce i braku os6b $Swieckich zapewniajgcych opieke duchowa.
Interesujgca roznicg jest takze dostgpno$¢ w Stanach Zjednoczonych
specjalisty ds. zatoby, ktéry ma kontakt z pacjentem, co wydaje sie trudne
do wprowadzenia w uwarunkowaniach kulturowych w Polsce.
Podsumowanie powyzszych réznic Autorka przedstawita w formie
przejrzystego schematu.



W' rozdziale 8 ,Zakonczenie” dokonano podsumowania rozprawy, w
kontekscie zaawansowanej choroby, ale réwniez w kontekscie zmiany roli
pacjenta z bedgcego w opiece onkologicznej, ktora czesto daje nadzieje na
skuteczne leczenie choroby nowotworowej, do znacznie trudniejszej
sytuacji — opieki paliatywnej i hospicyjnej, ktére z zatozenia majg poprawié
jakos¢ zycia chorych i ich bliskich, z ograniczong mozliwosci ich
przedtuzenia. Autorka nawigzuje réowniez do leku egzystencjalnego, a w
ostatniej czesci zauwaza wielorakie wyzwania, jakie nadal stojg przed
opiekg paliatywng i hospicyjng, w szerokim aspekcie, nie tylko medycznym,
ale réwniez spotecznym, takze w odniesieniu do organizacji rdéznych
systemow opieki zdrowotnej. Doktorantka zauwaza réwniez potrzebe
kontynuacji badan dotyczgcych wsparcia emocjonalnego, spotecznego i
duchowego chorych.

Rozprawe uzupetniajg zatgczniki, ktére obejmujg pytania (kwestionariusz)
stanowigcy podstawe przeprowadzenia wywiadu (jednak z duzg swoboda,
w zaleznosci od potrzeb chorych) w jezyku polskim i angielskim, spis tabel i
ilustracji oraz bardzo obszerne pi$miennictwo, zaréwno polskie, jak i
miedzynarodowe oraz tytut, streszczenia i stowa kluczowe rozprawy w
jezyku polskim i angielskim.

W tym miejscu chciatbym odnies¢ sie do pewnych niedostatkéw
przedstawionej rozprawy. Dotyczg one gtéwnie nie zawsze trafnych
okreslen, np. ,...w opiece leczniczo — opiekunczej...(str. 97), czy ,tranzycja
z opieki szpitalnej, specjalistycznej (onkologicznej) na hospicyjng” (str.
222). Niezbyt fortunne jest okreslenie w tytule ,...w terminalnej fazie...”,
ktére mozna bytoby zastgpi¢ ,..w zaawansowanej fazie...”. Zabrakio
odniesienia do ambulatoryjnej opieki paliatywnej (poradnia medycyny
paliatywnej), ktéra odgrywa istotng role w polskim systemie zapewnienia
chorym opieki paliatywnej, zwtaszcza na wczesniejszych etapach choroby.
Zabrakio réwniez podania w jaki sposob okre$lano przewidywany czas
przezycia chorych, a takze jednostek, w ktorych przeprowadzono badanie.

Warto bytoby podkres$li¢ konieczno$¢ zapewnienia wsparcia rodzinom
pacjentow (model wzmocnionej opieki paliatywnej), ktory zwtaszcza dotyczy
opieki domowej. Rowniez warte podkre$lenia sg obecne trendy w opiece
paliatywnej, ktore dotyczg wczesnego wdrazania opieki paliatywnej — taki
model opracowano w Stanach Zjednoczonych, o czym jednak Autorka
wspomina cytujgc bardzo istotny artykut Temel J. i wsp. opublikowany w
jednym z najbardziej prestizowych czasopism medycznych New England



Journal of Medicine w 2010 r. W Europie model ten zaadoptowano
okreslajgc, jako opieka paliatywna wdrazana we wiasciwym czasie (,timely
palliative care”), promowany przez Uniwersytet w Nijmegen w Holandii.
Nalezatoby takze podkreslic trend integracji opieki, czy medycyny
paliatywnej, z innymi dziedzinami medycyny, czy pielegniarstwa, co réwniez
stanowi istotny element rozwoju, ale réwniez spotecznego postrzegania
opieki paliatywnej i hospicyjnej. Mozna bytoby rowniez wspomnieé o
okresleniu opieka wspierajgca (supportive care), odnoszgcego sie do
chorych na nowotwory, bgdz bedgacego pewnego rodzaju substytutem
nazwy opieka paliatywna, czy opieka hospicyjna, ktére jak zauwaza
Doktorantka, nadal wywotujg negatywne skojarzenia, czesto niestusznie
ograniczone od okresu umierania i $mierci. Jednakze warto tutaj doda¢, iz
nadal istnieje nie do konca jasny podziat na opieke paliatywna, hospicyjng i
wspierajgcg, wsrod samych naukowcow.

Powyzsze uwagi krytyczne i komentarze, ktére Doktorantka moze rozwazyé
przed publikacjg rozprawy, nie umniejszajg bardzo wysokiej wartosci dzieta,
ktore jest pierwszym tak szerokim opracowaniem dotyczgcym spojrzenia z
perspektywy socjologa na wielowymiarowe doswiadczenia pacjentéw
objetych opieka paliatywng w Polsce i w Stanach Zjednoczonych, ktére
moim zdaniem powinno zosta¢ opublikowane, takze w kontekscie
wskazania decydentom na ciggle niewystarczajgco doceniang w Polsce,
opieke paliatywng i hospicyjng, ktéra oprocz korzysci dla chorych i rodzin,
przynosi istotne oszczedno$ci dla catego systemu ochrony zdrowia.

Stwierdzam, iz przedstawione dzieto spetnia kryteria prawne stawiane
rozprawie doktorskiej, czyli oryginalne rozwigzanie problemu naukowego,
wykazujgce teoretyczng wiedze w dyscyplinie i posiadanie umiejetnosci
samodzielnego prowadzenia badan naukowych, okreslone w art. 13, ust. 1
ustawy o stopniach i tytule naukowym oraz o stopniach i tytule naukowym w
dziedzinie sztuki z dnia 14 marca 2003 r., Dz. U. 2003, Nr 65, poz. 595 z
pozn. zm., dlatego mam zaszczyt wnosi¢ do Wysokiej Rady Wydziatu Nauk
Spotecznych Uniwersytetu Gdanskiego o dopuszczenie Pani Mgr Weroniki
Kaminskiej do dalszych etapow przewodu doktorskiego.

Z wyrazami szacunku,

Wojciech Leppert



