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Streszczenie

W pracy opisano nowe podejscie do tworzenia polityk publicznych w zakresie opieki nad osobami
w kryzysie zdrowotnym. Spolecznosci wspierajace (compassionate communities) ceduja dzialania
opiekuncze na odpowiednio zarzadzane sieci ludzi i organizacji laczacych mieszkancéw w kon-
kretnej spolecznosci. Wspélnota mobilizuje swoje zasoby do zapewnienia opieki, dzieki czemu
zmniejsza si¢ obcigzenie instytucji opiekunczych, ktére stajg si¢ swoistymi centrami koordynacji
opieki. W kreowanie tak dzialajacych wspdlnot wiaczone sa réwniez organizacje edukacyjne, kto6-
re umozliwiajg odpowiednie zarzadzanie wiedzg niezbedna do wprowadzenia modelu. Compas-
sionate communities realizuja idee nowoczesnej opieki paliatywnej, angazujacej cale spotecznosci,
wsparte przez ekspertow z réznych dziedzin, budowane na idei odpowiedzialnosci i spotecznego
Zaangazowania.
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Abstract

The article describes a new approach to creating public policies in health and social care, especially
directed to people in severe health crisis. Compassionate communities provide care through an
adequately managed network of people and institutions in a specific community. The community
mobilises its own resources to ensure the best possible care for its own members. This model can
reduce the burden of traditional health care providers, who can play a significant role as a coordi-
nation centre (not only as care providers). To create a compassionate community, educational insti-
tutions are also needed in order to deliver adjusted knowledge management. The compassionate
model represents what we call modern palliative care based on interdisciplinary cooperation with
a great contribution of social engagement.
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WSTEP stepuje we wczesniej niespotykanym tempie. Szacu-
je sie, ze w 2050 r. na $wiecie beda 2 mld oséb po-

Dane demograficzne nie pozostawiaja watpliwo-  wyzej 60. roku zycia [1]. Sytuacje komplikuje kolejne
Sci—opieka nad osobami w podesztym wiekuiumie-  zjawisko obserwowane w wielu krajach rozwinie-
rajacymi bedzie stanowita coraz wigksze wyzwanie.  tych - coraz wigcej 0s6b umiera w szpitalach, a coraz
Starzenie si¢ spoteczenstw panstw rozwinigtych po- mniej w domach. W Polsce w 2016 r. odnotowano

'Proponowane w tytule ttumaczenie ma oddawac idee koncepcji compassionate communities. Nie jest wiec dostownym przelozeniem tego terminu, ktére
nie odpowiadalo w pelni znaczeniu compassion w kontekscie compassionate communities. Nazwy compassionate communities, spolecznosci wspierajace i skrét
CC stosowane sg w tekscie wymiennie.
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51,5% zgonéw w szpitalach i 35,3% w domach (dla
poréwnania w 1980 r. proporcje te wynosily odpo-
wiednio: 42,1% 149,1%) [2]. Nie trzeba zaznacza¢, ze
szpital zwykle nie jest miejscem wybieranym przez
chorych do spedzenia ostatnich chwil zycia [1]. Oso-
by umierajagce w domach réwniez moga napotkac
trudnosci z dostepem do opieki konca zycia (end of
life care) — istotnej gatezi opieki paliatywnej. Czescio-
wo jest to spowodowane zmianami w strukturze ro-
dziny - coraz czestsze rozwody, migracja, malejaca
dzietnosé¢ i zwiekszajaca sie dlugos¢ zycia wplywa-
ja na zmniejszenie liczby bliskich mogacych pelni¢
funkcje opiekuna [3]. Coraz wiecej starszych osob
decyduje sie na samotne zycie (w Niemczech i Danii
prawie polowa starszych kobiet mieszka sama) [1].
Nie bez znaczenia jest réwniez aspekt finansowy.
Opieka konica zycia jest kosztowna. Dotyczy to za-
réwno opieki profesjonalnej, jak i nieprofesjonalnej
sprawowanej przez czlonkéw rodziny (przeliczany
jest czas opieki oraz straty spowodowane przez re-
zygnacje z pracy aktywnych zawodowo czlonkéw
rodziny) [3]. Rozwdj wspodlczesnej medycyny w za-
kresie choréb zagrazajacych zyciu znaczgco wpltywa
na zwigkszenie przezywalnosci oraz wydluzenie
okresu zycia z choroba. To z kolei zwieksza zapotrze-
bowanie na $wiadczenie opieki dlugoterminowej
(long term care) [4].

Konsekwencjami powyzszych zjawisk beda szybko
rosnaca liczba oséb wymagajacych opieki i zmniej-
szajaca sie liczba os6b mogacych te opieke spra-
wowaé, a sama opieka bedzie wymagala znaczaco
wiekszych nakladéw finansowych. By sprostac tej
sytuacji, konieczne sa dzialania na szerokq skale.
Trendy, o ktérych mowa w powyzszym akapicie,
przebiegaja w sposéb zréznicowany w poszczegol-
nych krajach [5]. Jest to potencjalnie korzystne dla
panstw, w ktérych zmiany zaczely sie pdzniej lub
zachodza w wolniejszym tempie [1]. Moga one ko-
rzysta¢ z rozwigzan i doswiadczenia krajow, ktore
wczesniej musialy sie przystosowaé¢ do zmian. Jed-
nym z rozwigzan zalecanym przez Swiatowa Orga-
nizacje Zdrowia (World Health Organization — WHO)
i z powodzeniem dzialajacym i rozwijajacym sie
m.in. w Wielkiej Brytanii, Hiszpanii, Indiach — stan
Kerala, Australii, Nowej Zelandii, Niemczech, Szwaj-
carii i Austrii jest koncepcja compassionate communities
— spolecznosci wspierajace [6-8].

HISTORIA | POCZATKI COMPASSIONATE
COMMUNITIES

Spolecznosci wspierajace to inicjatywa majaca
dwa podstawowe cele. Pierwszym z nich, reali-
zowanym w krotkiej perspektywie czasowej, jest
stworzenie oddolnej spolecznej sieci wsparcia od-
powiadajacej na potrzeby lokalnej spotecznosci
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w zakresie opieki. Drugim, o dalszym horyzoncie
czasowym, jest ugruntowanie w spolecznosci za-
angazowanego podejécia do umierania i opieki nad
osobami starszymi i chorymi przewlekle. Innymi
stowy — chodzi o oswojenie Smierci, by opieka nad
umierajgcymi i wspdlne przezywanie zaloby byly
czym$ powszechnym i naturalnym [7, 9]. Podob-
ne idee - szerzenia odpowiedzialnosci zdrowotnej
w calych spotecznosciach lub spoleczenstwach —
maja kilkaset lat i sa rozpowszechniane m.in. przez
WHO. Przez bardzo dlugi czas nie byly one jednak
bezposrednio zwigzane ze $miercig [7]. Koniecz-
noéc¢ taka pojawila sie dopiero w potowie XX w. na
skutek kulturowych zmian w podejéciu do $mierci,
jej medykalizacji i erozji opieki nad umierajacymi.
Odpowiedzig na te sytuacje byly narodziny ruchu
hospicyjnego. Poczatkowo ruch hospicyjny przypo-
minal compassionate communities — byt oddolng, spo-
teczna silg, starajaca sie stworzy¢ standardy opieki
konca zycia i zapewni¢ jg potrzebujacym. Po wielu
latach cel zostat czeSciowo osiggniety. Hospicja staty
sie elementem systemu ochrony zdrowia, a postu-
laty i odkrycia ruchu zostaly wchloniete i rozbudo-
wane przez biomedycyne w postaci opieki palia-
tywnej. Mimo to opieka paliatywna nie przedostata
sie do gléwnego nurtu biomedycyny i nie wplyneta
W znaczacy sposob na postepujaca medykalizacje
umierania. Sam ruch hospicyjny stat sie zbyt odse-
parowany, by mozliwa byta jego gleboka integracja
ze spolecznodcia i wplywanie na nig [10]. Sytuacja ta
sprawila, ze gléwny postulat ruchu — zapewnienie
dostepu do opieki konica zycia wszystkim potrze-
bujacym, w dalszym ciggu nie zostal zrealizowany
[11, 12]. Jedng z propozycji rozwigzania tego pro-
blemu bylo wlaczenie opieki paliatywnej do pod-
stawowej opieki zdrowotnej lub oddolne dzialania
dospoleczne majace zakorzeni¢ praktyki opieki [10].
W wyniku tych potrzeb pod koniec lat 90. pojawia-
ly sie idee nazywane pézniej compassionate commu-
nities, caring communities albo compassionate cities.
Gléwnga inspiracja do ich powstania byly praktyki
spolecznodci stanu Kerala w Indiach.

KERALA

Kerala to jeden z najlepiej rozwinietych, a jedno-
cze$nie najgesciej zaludnionych stanéw Indii. Znaj-
duje sie na poludniowym zachodzie kraju, a jego
populacja liczy 330 mln oséb. Tym, co wyrdznia stan
Kerala, jest funkcjonujacy na calym jego obszarze
sasiedzki model opieki paliatywnej — neighborhood
network in palliative care. Pierwszy osrodek NNPC
zostal zatozony w 1997 r. w dystrykcie Malappu-
ram (ok. 4 mIn mieszkaficow). Obecnie w samym
dystrykcie Malappuram dziala ponad 100 jedno-
stek opieki paliatywnej kierowanych przez lokalne
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organizacje [13]. Celem NNPC jest stworzenie ste-
rowanej przez spolecznosé stabilnej sieci wsparcia
zapewniajacej domowgq opieke nad osobami chory-
mi przewlekle oraz terminalnie. Sie¢ NNPC dziata
oddolnie — sgsiedzko, a jej gtéwna sila sa wolonta-
riusze rekrutowani z lokalnej spotecznosci i szkoleni
do wyszukiwania w jej obrebie chorych potrzebuja-
cych opieki [14]. Wolontariusze wspdtpracuja z pie-
legniarkami i lekarzami opieki paliatywnej.

Neighborhood network in palliative care dziala w Ma-
lappuram juz 20 lat. Model ten okazal si¢ na tyle sku-
teczny, ze zostal wdrozony w calym stanie Kerala
i obecnie promowany jest jako wzorcowy sposob
Swiadczenia opieki paliatywnej w warunkach nie-
wielkich zasobéw ekonomicznych [15]. Problemy,
z jakimi boryka sie NNPC, to utrzymanie wystarcza-
jacej liczby wolontariuszy. Pomagaja w tym kampa-
nie spoleczne propagujace wolontariat i integrujace
w jego obrebie rézne grupy i inicjatywy spoteczne —
studentéw, nauczycieli, kota literackie itp. [16]. Trze-
ba zaznaczy¢, ze do sukcesu NNPC bez watpienia
przyczynila sie kultura, w jakiej system zostal osa-
dzony, oraz wsparcie ustawowe. Trendy opisane na
poczatku artykulu nie dotycza Indii w takim samym
stopniu jak rozwinietych krajow zachodu. Rodzinna
opieka nad chorymi w Indiach jest dalej podstawo-
wym modelem $wiadczenia pomocy. Rodziny cho-
rych biorg aktywny udzial w opiece i wspéipracuja
z wolontariuszami oraz pracownikami jednostek
opieki paliatywnej [15]. Pielegniarki odwiedzaja
chorego zwykle raz na dwa tygodnie, a lekarz raz
w miesigcu [17]. Mimo réznic kulturowych stan Ke-
rala stal si¢ wzorem i inspiracjg dla podobnych ini-
cjatyw z calego $wiata okreslanych mianem compas-
sionate communities.

COMPASSIONATE COMMUNITIES -
GLOBALNA INICJATYWA DIZIALAJACA
LOKALNIE

Jako gléwnego propagatora compassionate commu-
nities najczedciej wymienia sie australijskiego socjo-
loga medycyny prof. Allana Kelleheara. Stworzy! on
koncepcje compassionate cities, z ktérej bezposrednio
wywodzg sie spolecznosci wspierajace. Jest réwniez
autorem i wspolautorem wielu prac poswieconych
tej tematyce [15, 18]. Chociaz poczatek idei, na kt6-
rej bazuja CC, siega konica lat 90., to same spolecz-
noéci wspierajace zaczely sie rozwija¢ po 2005 r,
a ich wdrozenie na wieksza skale to okres po 2010 .
W 2013 r. powstala miedzynarodowa sie¢ Public
Health Palliative Care International majaca promowac
CC i zapewni¢ wspodlprace oraz wymiane doswiad-
czef miedzy oSrodkami z réznych krajéow [16, 19].
Obecnie rozwigzania bazujace na compassionate com-
munities funkcjonuja w kilkudziesieciu miejscach
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na $wiecie. Model CC nie narzuca sztywnych ram
i zasad implementacji. Kazde wydanie r6zni si¢ od
innych i dostosowane jest do miejscowych potrzeb
(przyktadowo: Hiszpania i Ameryka tacinska ko-
rzystaja z modelu o nazwie All with You, Kanada
i Australia z Healthy End of Life Project — w skrocie
HELP) [6, 10].

Wdrazanie modelu to proces skladajacy sie zwy-
kle z kilku etapéw. Pierwszym z nich jest przeprowa-
dzenie badania majacego na celu poznanie kontek-
stu, potrzeb lokalnej spotecznosci oraz jej potencjatu
w zapewnianiu opieki. Badania nie ograniczaja sie
tylko do pierwszego etapu, zwykle prowadzone sa
przez caly czas trwania projektu i wigza sie z okreso-
wymi ocenami. Nastepnie konieczne jest rozpozna-
nie i wspdlpraca z juz istniejgcymi lokalnymi siecia-
mi spolecznymi (organizacje pozytku publicznego,
instytucje, fundacje, domy kultury itp.), by stworzy¢
nowa sie¢ skoncentrowang na opiece konca zycia.
Ostatni etap polega na wdrozeniu oraz wypracowa-
niu praktyk majgcych podtrzymacé sprawne dzialanie
powstalych sieci [11, 16]. Compassionate communities
wymagaja wspoéltdziatania kilku sfer: specjalistycznej
opieki paliatywnej (interdyscyplinarne zespoly opie-
ki paliatywnej dzialajace w hospicjach i placéwkach
opieki medycznej) — zapewniajg profesjonalng opie-
ke, szkola wolontariuszy oraz we wspoétpracy z mia-
stem i specjalistami koordynuja dzialania CC, miasta,
lokalnych organizacji, spolecznosci (wolontariuszy,
rodzin, przyjaciol, sgsiadéw). Lokalng sie¢ wsparcia
mozna podzieli¢ na wewnetrzny i zewnetrzny krag
opieki. Wewnetrzny krag stanowi zwykle 3-10 oséb
bedacych najblizej chorego i zapewniajacych pod-
stawowa opieke oraz wsparcie emocjonalne i psy-
chiczne. Zewnetrzny krag opieki zapewnia pomoc
w pracach domowych i organizowaniu dnia — robie-
nie zakupéw, gotowanie, sprzatanie, transport cho-
rego. W tym kregu jest zazwyczaj od 5 do 50 oséb,
a jego czlonkowie nie musza zna¢ pozostatych oséb
z kregu [20]. Réwnie wazne jak ugruntowanie opieki
w lokalnych spolecznosciach jest polaczenie opieki
profesjonalnej z nieprofesjonalng. Sfery te nie tyl-
ko sie uzupelniajg — Scista wspélpraca specjalistow
z niespecjalistami prowadzi do synergii. Dzigki roz-
poznawaniu i zaspokajaniu lokalnych potrzeb przez
wolontariuszy specjalisSci mogag pomoéc wiekszej
liczbie potrzebujacych. Szkolenia prowadzone przez
profesjonalistéw pozwalaja znaczaco zwiekszy¢
kompetencje wolontariuszy [20].

WYZWANIA | TRUDNOSCI

Jednym z najwiekszych wyzwan stojacych przed
compassionate communities jest utrzymanie cigglto-
Sci i stabilnosci dzialan. Jak kazda nowa inicjatywa
spoleczna CC wymagaja dzialah majacych na celu
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podtrzymanie ich cigglosci i ptynnosci. Wiaze sie to
réwniez z nielatwym zadaniem utrzymania wystar-
czajacej liczby wolontariuszy. Trudnosci, z jakimi
mierza sie spolecznosci wspierajace, zalezg od kon-
tekstu kulturowego i miejsca, w ktérym sa wdraza-
ne. [ tak przyktadowo w mieécie Vic (Hiszpania) jed-
nym z wyzwan jest duza réznorodnos¢ podejsé¢ do
umierania i opieki spowodowana wysokim wskaz-
nikiem imigracji w regionie. Konieczne staje sie do-
stosowanie dziatan CC do wielokulturowosci [16].
Wsréd spolecznosci regionu gér Dandenong (Au-
stralia) problemem okazatl si¢ uwarunkowany kul-
turowo indywidualizm, objawiajacy sie niechecia
do przyjmowania pomocy i proszenia o nig. Opieke
nad umierajagcym bliskim traktuje sie tam jako co$
prywatnego, czym nie nalezy obarcza¢ innych, na-
wet najblizszej rodziny lub przyjaciél. Prowadzi to
do sytuacji, w ktérej mozliwos¢ poproszenia o po-
moc kogos z bliskich nie byta brana pod uwagg, po-
niewaz nie mieécila sie w spektrum realnych dziatan
w obliczu potrzeb zwigzanych z opieka nad osoba
umierajaca [10].

DOBRE PRAKTYKI | ZALECENIE

Waznym i jednym z pierwszych etapéw plano-
wania wprowadzenia CC jest zawezenie obszaru
dzialania. Im mniejsza i bardziej zintegrowana spo-
tecznos¢, tym wieksze szanse na powodzenie com-
passionate communities. Konieczne sg jasno okreslone
cele, metody i obiekt dzialan. Istotnym czynnikiem
majacym pomodc w utrzymaniu cigglosci CC oraz re-
krutacji wolontariuszy sa silni liderzy majacy umo-
cowanie w lokalnej spolecznosci. Réwnie wazny
jest zespdl majacy pelnoetatowego koordynatora.
Nalezy dazy¢ do wlgczenia jak najwiekszej liczby lo-
kalnych organizacji oraz lokalnych osrodkéw opieki
medycznej i pomocy spolecznej. Niezbedne sg ba-
dania i oceny pozwalajace przystosowaé CC do kon-
tekstu kulturowo-spotecznego [16].

Idea compassionate communities ma swojq historie,
a rozwoj opieki paliatywnej w ostatnim dziesiecio-
leciu, nazywany cicha rewolucja w medycynie, jest
procesem o wielkiej sile i dynamice. Zmiana obej-
muje zaréwno zakres opieki: objawy fizyczne, takie
jak bol, duszno$¢, utrata masy ciala, utrata sit, mobil-
nosci i zdolnosci do samoopieki, jak i sfere psycho-
spoleczng i duchowaq. Dotyczy takze zakresu cho-
réb, w ktdérych opieka paliatywna jest traktowana
jako podstawowe prawo pacjentéw, ktérego powin-
ni by¢ Swiadomi. Tegoroczna inicjatywa The World-
wide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA) jest
poswiecona temu aspektowi edukacji: ,People from
around the world who have been impacted by a life-
limiting illness — either personally or by supporting
a loved one — will be making their voices heard,
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asking policy makers to pay attention to prioritize
palliative care policies and services. Further, people
who have been standing in solidarity with them -
local leaders, volunteers, advocates, clinicians — will
be volunteering their time to amplify this public
message: Palliative Care: it's My Care, My Right [...].
The theme My Care, My Right aims to communicate
that palliative care can be demanded by the public
—and that, together, every person impacted by a life
limiting illness can influence their policy makers to
prioritize palliative care financing under Universal
Health Coverage” [21].

Wydaje sie, ze programy compassionate commu-
nities sa doskonalg platforma do realizacji idei no-
woczesnej opieki paliatywnej, sprawowanej przez
interdyscyplinarne zespoly profesjonalistow oraz
wolontariuszy z silnym spolecznym wsparciem [15,
22]. Jest tak, poniewaz wypelniaja dotad niezagospo-
darowang luke w podejsciu do opieki — oddolnego,
spolecznego budowania odpowiedzialnoéci, wiezi
i wspolnoty. Powstala w ten sposdb sita spoteczna
staje sie przeciwwaga dla postepujacej medykaliza-
cji, fragmentaryzacji i komercjalizacji opieki [11].
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