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Pani Weronika Kaminska w swojej rozprawie doktorskiej podjeta temat bardzo trudny,
jakkolwiek w petni aktualny i wskazujgcy na koniecznosé¢ dalszej szerokiej dyskusji nie tylko w
Swiecie medycyny, ale takze na réznych poziomach nowoczesnego spoteczeristwa, pozwalajgc
na wypracowanie podejscia do wielowymiarowej, ztozonej problematyki trajektorii umierania
i $mierci chorych onkologicznie. Na temat ten skfada sie wiele réznorodnych aspektéw,
poprzedzajgcych sam fakt pojawienia sie ryzyka smierci z powodu choroby nowotworowej, a
oddziatywanie uwarunkowan zdrowotnych, psychologicznych, ekonomicznych i spotecznym,
a takze jakosci Swiadczen wynikajgcych z systemu opieki medycznej odgrywa w tym ztozonym
procesie kluczowa role. Nie bez znaczenia sg rdwniez osiggniecia w medycynie, jakie dokonaty
sie w odniesieniu do diagnozowania i leczenia skutecznie choréb nowotworowych, niosgc za
sobg zmiany w Swiadomosci spotecznej w wielu krajach (ale niekoniecznie w Polsce) o
wyleczalnosci nowotwordw i szansach na dalsze zycie i dobrg jego jako$é. W ,walce” o zmiane
przekonan i nastawienia spotecznego do chordéb nowotworowych odwotywano sie przede
wszystkim do sukceséw w leczeniu poszczegdlnych nowotwordéw — postugujac sie danymi
epidemiologicznymi Swiadczgcymi o sukcesie terapeutycznym, tj. do 5-letnich przezy¢. Troche
bardziej skomplikowany obraz przynoszg wyniki badan poswieconych jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia (tj. chorobg nowotworowg), ale one réwniez ukazujg site
determinantdéw spotecznych wptywajgcych na ,zycie z rakiem czy zycie po raku”.

Drugg strong medalu sg dane o umieralnosci z powodu nowotworow, swiadczgce o przegranej
walce z tg chorobg. Dane te podtrzymujg nadal stereotypy stygmatyzujgce chorych, u ktérych
zdiagnozowana raka (jako wyrok smierci), ale tez potwierdzajg utrzymujacy sie lek przed taka
diagnoza, wynikajacy z przekonania o bliskiej Smierci, bélu i cierpieniu towarzyszgcym nie tylko



chorobie, ale takze stosowanym metodom terapeutycznym (np. chemioterapii czy leczeniu
chirurgicznemu).

Celem powstania i rozwoju medycyny paliatywnej byto wyzwanie dla walki z bdélem i
cierpieniem przede wszystkim w wymiarze bélu fizycznego — dobrej, godnej Smierci bez
cierpienia fizycznego, ale takze psychicznego, a w konsekwencji tych przemian narodzit sie
ruch hospicyjny, ktéry na przestrzeni dekad ulegt réwniez wyraznej ewolucji.

Przedstawiona dysertacja doktorska wpisuje sie w nurt rozwazan nad rolg opieki hospicyjnej
nad chorymi nowotworowymi, poddanymi terapii paliatywnej w koficowym stadium zycia,
przy czym Doktorantka dokonata analizy poréwnawczej pomiedzy opieka hospicyjng w Polsce
i w USA.

W perspektywie teoretycznej Doktorantka odwotata sie przede wszystkim do teorii potrzeb
psychospotecznych dokonujgc réwnoczesnie przegladu stworzonych w XX wieku teorii i
koncepcji i wskazujac, ktére ich elementy mogg by¢ przydatne dla analizowanych w pracy
probleméw chorych, przede wszystkim w odniesieniu do ich jakosci zycia. Znaczenie badan
nad jakoscig zycia chorych w kontekscie opieki paliatywnej wynika ze specyficznej sytuacji, w
ktérej samopoczucie pacjentéw zalezy od stopnia akceptacji zaistniatej rzeczywistosci, w
ktorej potrzeby duchowe i egzystencjalne odgrywajg kluczowg role. Pozamedyczne aspekty
opieki dostarczane przez wyspecjalizowany zespot pracujgcy w hospicjum mogg sprzyjac
znaczgco podnoszeniu jakosci zycia w tym korncowym okresie i taka idea przyswieca tej formie
opieki. Rozwazania te wigzga sie scisle z pojeciem bodlu i cierpienia, ktérym to zagadnieniom
Doktorantka poswiecita kolejny rozdziat teoretyczny, odwotujgc sie do réznych aspektéw
zwigzanych z bdlem i cierpieniem, podnoszonych przez wielu autoréw w ich pracach
dotyczacych opisywanych doswiadczen wynikajacych z badan nad istotg réznych odmian i
przejawow bolu oraz cierpienia, jak rowniez sposobéw maskowania ich przejawéw. Podobnie
skupiajgc sie na cierpieniu towarzyszacym nieuleczalnej chorobie Doktorantka przywotuje
spostrzezenia wielu autoréw, oparte réwniez na ich osobistych doswiadczeniach. Powotuje sie
przy tym na podnoszone w literaturze przedmiotu réznice pomiedzy bdlem a cierpieniem,
wskazujgc na role emocji w cierpieniu i takie aspekty psychologiczne, jak bdl samotnosci i
bezradnosci. Wydaje sie, ze proponowane ujecia psychologiczne nie zawsze jednoznacznie
okreslaja rdznice pomiedzy bdlem a cierpieniem, a przytaczane formy i wymiary cierpienia nie
zawsze sg przekonujace w poréwnaniu do tych samych ujeé¢ w odniesieniu do bdlu. Trzecim
elementem tych rozwazan jest skupienie sie na lekach przezywanych przez chorego w
momencie uswiadomienia sobie nieuchronnosci zblizajacego sie kresu zycia. W tym miejscu
brakuje odwotania sie do nowszych ujeé¢ zwigzanych z samotnoscig egzystencjalng w
kornicowym etapie zycia. Klamrg spinajgcg rozwazania teoretyczne jest bardzo wszechstronnie
opracowany rozdziat poswiecony Smierci i umieraniu z réznych perspektyw, ale takze
ilustrujgcy przemiany, jakie na przestrzeni ostatniego czasu dokonaty sie w odniesieniu do
myslenia dotyczgcego kresu zycia. Powstanie socjologii sSmieci wskazuje, ze tematyka ta stata
sie bardzo inspirujgca dla rozwazan teoretycznych, ale takie podejmowanych badan
empirycznych nad procesami umierania, w dazeniu przede wszystkim do ,dobrej $mierci”.
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Procesy historyczne i zwigzane z nimi traumy spoteczne, po ktérych nastgpity zmiany w
nastawieniu spoteczenstw do zycia (kult cielesnosci), ale takze medykalizacja zycia
spotecznego wptynety znaczaco na eliminowanie tematu $mierci z dyskursu spotecznego.
Przeciwdziataniem dehumanizacji sSmierci okazaty sie w ostatnich dekadach zmiany w
nastawieniu do niej poprzez rozwijanie koncepcji akceptacji Smierci i procesu umierania, ale
takze sSmierci w godnosci, spokoju i bez bdélu. Wsréd réznych podejmowanych aspektéw
Smierci szczegbélng uwage zwraca sie na postrzeganie zgonu pacjenta jako medycznego
niepowodzenia w odniesieniu do chorych z chorobami nowotworowymi.

Nowe podejscie do procesu umierania i Smierci mogto by¢ zapewnione poprzez powstanie i
rozwdj ruchu hospicyjnego i traktowania hospicjum jako miejsca gwarantujgcego osobom
umierajgcym warunki godnej smierci. Na tle przedstawionej perspektywy teoretycznej
Doktorantka omdéwita zasady opieki hospicyjnej w Polsce i w USA, kreslac przy tym szczegdlnie
w odniesieniu do warunkéw polskich szersze tto wynikajgce z systemu opieki zdrowotnej, ale
i z historii opieki hospicyjnej, poczgwszy od powstania Hospicjum $w. tazarza w Krakowie.
Wskazujgc na dziatania z zakresu opieki paliatywnej wyraznie zaznaczyta jej odmiennosci w
porownaniu do opieki hospicyjnej. Kolejnymi aspektami opieki hospicyjnej opisanymi przez
Doktorantke byty zasady kwalifikowania chorych do opieki hospicyjnej oraz rodzaj ustug, jakie
moze zaoferowac zespdt interdyscyplinarny hospicjum w Polsce w porédwnaniu do
odmiennych zasad organizowania opieki hospicyjnej i odmiennego skfadu zespotu
interdyscyplinarnego w USA. Te wykazane odmiennosci w zasadach funkcjonowania opieki
hospicyjnej w Polsce i USA majg szczegdlne znaczenie dla interpretacji przedstawionych przez
Doktorantke wynikéw witasnych badan.

Najmocniejszg strong dysertacji sg badania jakosSciowe przeprowadzone wsrdd chorych
objetych opieka hospicyjng, ktérych celem byta analiza funkcjonowania opieki hospicyjnej w
Polsce i Stanach Zjednoczonych w odniesieniu do realizowanych w ramach tej opieki
pychospotecznych potrzeb chorych. Aby ten cel zrealizowa¢ Doktorantka sformutowata 8
pytan badawczych. Przyjeta metodg zrealizowania badan byto postepowanie indukcyjne przy
postugiwaniu sie mieszanymi technikami badawczymi, jakkolwiek dominujgca technika
okazaty sie wywiady pogtebione, przeprowadzone osobiscie przez Doktorantke, w ktérych
starata sie uzyskaé¢ odpowiedzi na takie tematy jak: poczucie bezpieczennstwa, codziennos$é w
chorobie (aktywnosé, hobby), relacje spoteczne, relacje w hospicjum, podejscie do choroby.
Szczegbtowy opis tematyki badawczej, stanowigcej podstawe przeprowadzanych wywiadéw,
zostat zatgczony tak w jezyku polskim, jak i angielskim w aneksie do rozprawy. Dobdr chorych
do badan przebiegat w oparciu o 3 kryteria: miejsce przeprowadzania badan, rodzaj opieki
(stacjonarna, domowa) oraz ptec¢ chorych. Trzeba wyrazi¢ uznanie dla podjecia sie przez
Doktorantke badan zaréwno w jezyku polskim, jak i angielskim.

Ogdétem Doktorantka przeprowadzita 112 wywiadéw, tj. 56 w Polsce i 56 w USA. Dyskutowa¢c
mozna, czy 56 wywiadow przeprowadzonych w wojewddztwie pomorskim mozna uznac jako
probe polsky, a wywiady przeprowadzone w jednym stanie jako prébe amerykaniskg. W obu
przypadkach nie mamy do czynienia z reprezentatywnoscia.
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Trzeba jednak mocno podkresli¢ i doceni¢ trud, jaki towarzyszyt Doktorantce w zbieraniu tak
bogatego materiatu, co wymagato szczegdlnych umiejetnosci rozmowy z tg tak specyficzng
grupg chorych poddanych badaniu — z wtasnych dawnych doswiadczen w trakcie pisania
doktoratu réwniez na przyktadzie rozméw z chorymi po laryngectomiach wiem, jak nie proste
sg to zadania.

Opis wynikow rozpoczyna Doktorantka od przesledzenia drogi i przyczyn, ktore zadecydowaty
o znalezieniu sie chorych w hospicjum stacjonarnym lub domowym, odwotujgc sie do narracji
samych badanych, z ktérej wynika lepszy odbidr przez chorych opieki hospicyjnej
sprawowanej w warunkach wtasnego domu/mieszkania.

Zastanawia brak zainteresowania ze strony respondentéw losem innych chorych — chociazby
co do osoby dzielgcej wspdlny pokdj — moze by¢ przyktadem wypierania i unikania myslenia o
Smierci, nawet jesli dotyczy kogos$ innego. Dzielenie wspdlnej przestrzeni wigze sie réwniez z
koniecznoscig zaakceptowania zréznicowanych zachowan przejawianych przez innych
chorych, podobnie jak i badani cierpigcych; niemniej hospicjum daje wiekszos$ci badanych
poczucie bezpieczenistwa i poczucie przejawianej wobec nich troski i opieki.

Doktorantka wskazuje na gorszy komfort opieki hospicyjnej w Polsce — obfozenie, sale
kilkuosobowe, pospiech personelu - dowodzgc, ze jako$é tej opieki jest lepsza w USA - niemniej
z dalszych opiséw i wypowiedzi wynikajg duze nieréwnosci w odniesieniu do warunkdéw opieki
i liczby personelu, warunkowane w USA przede wszystkim wysokoscig ubezpieczenia. Miedzy
wierszami pojawia sie jednak informacja, ze nie wszyscy chorzy w USA majg szanse na
jakagkolwiek opieke paliatywna.

Ciekawym okazuje sie stosunek badanych do postug kaptanskich, ktéry ma réwniez wymiar
symboliczny, gdyz unikanie postugi duszpasterskiej jest unikaniem myslenia o fakcie, ze czas
odejscia sie zbliza.

Codzienne zycie z chorobg ukazuje okazywang troske o chorych, zaréwno w zachowaniach
przejawianych przez personel hospicjum, jak i przez rodziny chorych, wyrazajgcy sie min.
poprzez spetnianie drobnych ,zachcianek zywieniowych” pacjentéw, tak aby takimi gestami
sprawi¢ im przyjemnos$é, a takze pokazaé, ze zgtaszane przez nich preferencje sg brane pod
uwage.

Na szczegdlng uwage zastuguje bardzo pozytywna ocena pracy i zachowan wobec pacjentéw
ze strony personelu hospicjum; doceniane byly petne empatii i zrozumienia zachowania
pielegniarek hospicyjnych, przeciwstawiane negatywnie ocenianym zachowaniom ich
kolezanek w Srodowisku szpitalnym.

Pobyt w hospicjum dawat szanse wigczenia sie w rézne aktywnosci, traktowane jako gotowos$é
pomocy dla innych (np. czuwanie przy innych chorych) lub tez realizacji wtasnych hobby (np.
hodowanie rézy w ogrodzie).



Z wypowiedzi badanych w Polsce chorych wynika ich zréznicowany stosunek do propozycji
wigczania sie w zajecia aktywizujgce chorych lub ,atrakcje” organizowane przez personel —
niektorych draznity nawet smiechy wspdttowarzyszy. Sposéb spedzania wolnego czasu
wyraznie réznicowat pacjentéw z hospicjum stacjonarnego od tych objetych opiekg domowa.

Przesledzenie kontaktdw chorych z rodzing doprowadzito do stwierdzenia, ze hospicjum
stacjonarne nie sprzyja intymnosci w relacjach rodzinnych: wieksza swoboda
charakteryzowata osoby w hospicjum domowym. To co wynika z przytaczanych wypowiedzi
ukazuje réwniez, ze odwiedziny chorego przez rodziny nie zawsze przynosi chorym
zadowolenie, szczegdlnie w sytuacji nie zrozumienia przez rodzine stanu chorego, przede
wszystkim doznawanego bodlu, uniemozliwiajgcego podejmowanie jakichkolwiek aktywnosci,
czy tez brak akceptacji przez chorych ,, dobrych rad” udzielanych przez bliskich. Nie da sie nie
zauwazy¢ faktu zgtaszanego przez badanych, ze objecie opiekg hospicyjng niejednokrotnie
powoduje znaczne ograniczenie dotychczasowych kontaktéw i zmniejszenie sie czestosci
odwiedzin.

Odnoszac sie do swojej choroby badani wskazywali, ze w wielu przypadkach pojawita sie ona
w niewtasciwym momencie ich zycia; réwnoczesnie chorzy przejawiali postawe zaprzeczania
powaznosci choroby. Doznawany silny bél sprawiat, ze Smier¢ jest utozsamiana jako koniec
cierpienia. Lek przed smiercig wynikat takze z troski o najblizszg rodzine. Byty takze osoby
negujace fakt zblizajgcej sie Smierci.

W odniesieniu do opieki paliatywnej w USA Doktorantka podkresla jej wysokie koszty,
wskazujac kilkakrotnie, ze nie wszyscy chorzy moga sobie na nig pozwolié lub korzystajg z niej
tylko w skréconym okresie.

Odnies¢ nalezy wrazenie, ze Doktorantka pomimo zapewnien o swojej obiektywnosci w
trakcie badan USA wyraZnie odkresla wyzszy standard opieki paliatywnej w tym kraju, przede
wszystkim z uwagi na fakt wifaczenia tej formy w zakres ustug szpitalnych (unikanie
naznaczenia przez instytucje hospicjum), natomiast wbrew doniesieniom pochodzacym z
innych zrédet, badani chorzy doznawali naznaczenia z racji nie tyle swojej choroby, co z racji
stadium jej zaawansowania i koniecznos¢ korzystania z opieki paliatywnej. Opisywany
standard warunkow lokalowych w hospicjach amerykanskich byt niewatpliwie wyzszy, tak pod
wzgledem przestrzennym, jak i wyposazenia pokojow, niemniej w swietle przytaczanych przez
Doktorantke wypowiedzi amerykanskich respondentéw sposéb spedzania czasu,
,codziennosc¢ zycia z chorobg” byty podobne jak u polskich respondentéw. W bardziej otwarty
sposob chorzy amerykanscy mowili o smierci, ale réwnoczesnie w bardzo znaczacy dla tej
tematyki sposéb podkreslana byta przez nich kluczowa rola przewodnika duchowego
(niekoniecznie duchownego) i rola (jak go Doktorantka nazywa) ,pracownika spotecznego”.
Jakkolwiek podejrzewam, ze pod tg nazwa kryje sie ,,social worker” - bo tradycja tego zawodu
w amerykanskim systemie ochrony zdrowia jest wieloletnia, mozliwe, ze ich kompetencje sg
bardziej nastawione na oddziatywanie w sferze psychospotecznej; takg role w warunkach
polskich petnig psychologowie.



Ciekawe okazaty sie réznice w interakcjach spotecznych wskazywane przez osoby korzystajgce
z hospicjum stacjonarnego (wycofanie, unikane kontaktéw) w poréwnaniu do pensjonariuszy
hospicjum oferujgcego bezptatng pomoc (poszukiwanie kontaktéw spotecznych i wsparcia u
innych). Podejscie do prob witgczenia pacjentéw w aktywnosci kulturalne (podobnie jak i
respondentow polskich) byto zréznicowane, a amerykanskie hospicjum nastawione jest na
zapewnienie przede wszystkim indywidualnych potrzeb pensjonariuszy. Doktorantka
podkreslita zindywidualizowany sposéb podchodzenia chorych do zblizajacej sie smierci, np.
poprzez kolekcjonowanie wspomnien, spedzanie czasu na ulubionych aktywnosciach, lub
relaks w sytuacji petnej sSwiadomosci niedtugiego czasu, ktdry im pozostat. Przygotowanie na
$Smier¢, zniecierpliwienie, ze ona nie nastepuje (budzenie sie kolejnego dnia) byto réznie
rekompensowane, np. przez dziatalnos$é¢ twoérczg. Doktorantka odnotowata fakt, ze niektorzy
chorzy w USA przejmowali sie dziataniami zbrojnymi w Ukrainie i w symboliczny sposéb dawali
wyraz swoim sympatiom politycznym. Kulturowo uwarunkowane zrdznicowanie dotyczyto
opisu relacji rodzinnych chorych, ale takze ich stosunku do samego faktu odejscia (np. wizyta
w domu pogrzebowym).

Podsumowujgc wyniki badan przeprowadzone w hospicjach polskich i amerykanskich
Doktorantka wskazuje na podstawowe réznice w traktowaniu osoby chorej — brak udziatu
chorych w decyzjach w warunkach polskich i autonomiczne decyzje pacjentéw w warunkach
amerykanskich. Pomimo zaobserwowanych réznic wynikajgcych z odmiennosci systemowych,
ale takze kulturowych, nie mozna pomingé najistotniejszego faktu, ze w obu przypadkach
hospicjum daje chorym poczucie bezpieczenstwa — i takg role spetniato zarowno w warunkach
polskich, jak i amerykanskich.

Z pozycji Recenzentki pragne podkresli¢ zardwno pozytywne aspekty pracy, taczace sie przede
wszystkim z walorem poznawczym, jakiego dostarczyly pogtebione wywiady z chorymi
objetymi opieka hospicyjng i wielos¢ aspektéw, ktére udato sie w tych wywiadach poruszy¢.
Badanie to stanowi cenny przyczynek do poznania ostatniego okresu zycia chorych z chorobg
nowotworowa.

Natomiast pozostaje pewien niedosyt dotyczacy sposobu omawiania wynikdw - nie ma
szerszego odniesienia sie do wynikow innych badan, a takze osadzenia wynikéw w kontekscie
dotychczasowych teorii i koncepcji dotyczacych ztozonej problematyki Smierci i umierania, co
moze réwniez wynika¢ z faktu, ze przytaczana literatura dotyczy gtéwnie zagadnien opieki
paliatywnej, mniej jest odwotan do pismiennictwa z zakresu psychologii i socjologii choroby.

Podtrzymuje takze swojg watpliwosé odnoszgcg sie do generalizowania wnioskéw
pochodzacych z badan jakosciowych - znane mi Hospicjum $w. tazarza w swoim programie
dba o potrzeby psychospoteczne chorych — a organizowana z inicjatywy tego Hospicjum
coroczna konferencja poswiecona wielowymiarowemu podejsciu do opieki paliatywnej, wraz
z warsztatami psychologicznymi, jest tego najlepszym przyktadem. Ponadto nalezy uwzglednic
caty kontekst spoteczno-kulturowy o charakterze regionalnym, ktdry réwniez w Polsce
znaczgco moze wptywac na role jakie odgrywajg sieci spoteczne, wiezi spoteczne i zaufanie.



Poszczegdlne regiony znaczaco roéznig sie takze w postawach, zachowaniach i wiedzy o
chorobach nowotworowych, a takze w podejsciu do roli hospicjum. Z pracy nie wynika wielka
rola wolontariuszy, ktérzy do czaséw pandemii odgrywali znaczacg role w towarzyszeniu
chorym w ostatnich godzinach zycia.

Nie mozna pozostac obojetnym na styl zaprezentowany przez Doktorantke — niepotrzebne i
wrecz ,denerwujgce” nadmierne postugiwanie sie terminem ,dedykowany”, nawet po kilka
razy na jednej stronie, bez wzgledu czy uzycie tego terminu wynikato z kontekstu, co znaczaco
obniza wartos¢ prezentowanego tekstu. Podobnie wprowadzanie pewnych termindéw
angielskich jak ,tranzycja” zamiast podania rownowaznika polskiego.

W ogdlnej opinii pragne z catym przekonaniem stwierdzi¢, ze przedtozona przez Panig mgr
Weronike Kaminskg rozprawa doktorska spetnia wszystkie wymogi dysertacji doktorskiej,
zatem wnosze do Rady Dyscypliny Nauki Socjologiczne Uniwersytetu Gdanskiego o podjecie
dalszych krokéw w tym postepowaniu.
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