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Szanowni Panstwo!

Inspiracjg do podjecia badarn problematyki spotecznego postrzegania opieki paliatywne;j
nad dzie¢mi byty obserwacje poczynione w codziennej pracy Hospicjum dla Dzieci Dolnego
Slgska. Wielu z nas, reprezentujgcych zespdt medyczny czy terapeutyczny hospicjum, od
lat zawodowo interesuje sie, ale tez zajmuje w praktyce tematykqg opieki nad nieuleczalnie
chorymi dzieémi.

Z tych obserwacji wynikato, ze rozumienie tego, czym sq hospicja domowe, jak przebiega
opieka nad dzieémi, jaka jej organizacja bytaby optymalna, a takze wielu innych kwestii, to
tematy nieznane ogdétowi spoteczenistwa, stabo rozumiane, a jednoczesnie uznawane za
bardzo wazne i wywotujgce silne emocje. Jako szef takiej placdwki dobrze wiem, ze kazde
dziatania w przestrzeni publicznej wymagajg od tych, ktérzy je prowadzq, komunikowania,
prowadzenia dialogu z otoczeniem, budowania wiezi opartej na zaufaniu otoczenia i to nie
tylko 0séb i instytucji bezposrednio zwiqgzanych z hospicjami, ale spoteczenstwa rozumianego

szeroko.

Nie jest przesadqg stwierdzenie, ze skutecznosé, a wrecz mozliwosc¢ dziatania hospicjum,
w istotnej mierze zalezy od tego, na ile potrafi ono prowadzi¢ dialog z otoczeniem. Wtasnie
dlatego potrzebna jest rzetelna wiedza o tym, jak nalezy to robic. Jak publicznos¢ zapatruje sie
na problematyke hospicjéw? Jaki jest stan wiedzy Polakéw o opiece paliatywnej? Jakie mity
w tym zakresie funkcjonujg wsréd ludzi?

Czy spoteczenstwo chce wspomagad finansowo hospicja, a jesli tak, to w jaki sposéb?
Witasnie te zagadnienia stanowig problemy badawcze projektu, ktdry rozpoczelisSmy wspdinie
z firmami Newspoint i SW Research.

Dzisiaj mam przyjemnos¢ oddaé¢ w Panstwa rece raport z pierwszej czesci badan i analiz.

Zapraszam do lektury.

dr n. med. Krzysztof Szmyd

Kierownik Hospicjum, Prezes Stowarzyszenia

Medycznego Hospicjum Dla Dzieci Dolnego Slgska




POSTRZEGANIE PRZEZ POLAKOW PROBLEMATYKI HOSPICJOW DOMOWYCH DLA DZIECI  researcit

Raport z badania ankietowego

Badanie zostato przeprowadzone w dniach 20-26 lutego 2018 r. na reprezentatywnej pod wzgledem ptci, wieku i klasy wielkosci miejscowosci prdbie Polakéw
(1041 wywiaddw), z zastosowaniem metody CAWI. Badanie przeprowadzita agencja SW Research. Kwestionariusz zawierat 6 pytan (zamknietych i otwartych) oraz

metryczke. Metodyka badania (dobdr préby, jej liczebnosd i struktura) pozwala uzyskane wyniki estymowac na catq populacje Polakdw.

PLEC KATEGORIA WIEKOWA

kobieta mezczyzna do 24 lat 25-34 lata 35-49 lat 50 lat i wiecej
WIELKOSC MIEJSCOWOSCI WYKSZTALCENIE
miasta do 20 tys. ® podstawowe/gimnazjalne @® :zasadnicze zawodowe
@ <rednie wyzsze

miasta 20-99 tys.

MIESIECZNY DOCHOD NETTO

miasta 100-199 tys.

miasta 200-499 tys.

® ponizej 1000 PLN ® 1001-2000 PLN ® 2001-3000 PLN

miasta ponad 500 tys.
@ 3001-4000 PLN @ 4001-6000 PLN odmowa odpowiedzi




Respondentéw zapytano: Czy potrafit(a)bys wyttumaczyé, czym jest hospicjum domowe dla dzieci? Na tak postawione pytanie ponad 72 proc. badanych

odpowiada, ze nie potrafitaby wyttumaczy¢ tego pojecia. Oznacza to, ze blisko ¥4 Polakdéw nie wie, czym jest taka forma opieki nad chorymi dzie¢mi, a jesli nawet

domysla sie tego z samej nazwy, to nie jest pewna, czy dobrze jg rozumie. Pozostali (27,4 proc.), czyli ci, ktérzy deklarujg rozumienie pojecia ,hospicjum domowe dla dzieci”,

podajqg rézne definicje, z ktérych czesé wskazuje jednak na nieznajomoscé problemu. W tej grupie co pigty pytany uwaza, ze jest to ,,miejsce opieki poza domem”, prawie 5 proc.

wymienia ,opieke rodziny/frodzicéw”, a ponad 5 proc., mimo ze zadeklarowali znajomos¢ pojecia, nie potrafi go jednak wyjasnié.

@ Nie, nie umiat(a)bym wyttumaczyé
@ Tak, jest to (prosze wpisaé wyjasnienie pojecia)

Opieka nad chorym dzieckiem w jego domu

Zapewnienie opieki medycznej dla dziecka w domu

Opieka rodzicéw/rodziny nad dzieckiem

59,0

34,2

Miejsce opieki poza domem

Wspieranie rodzicéow
Miejsce o domowej atmosferze

Inne

Nie wiem/trudno powiedzie¢

Rys. 1. Znajomo$é¢ pojecia ,hospicjum domowe dla dzieci”. Zrédto: SW Research, N = 1041.

Taki stan rzeczy kaze sqdzié, ze znajomos¢ pojecia ,hospicjum domowe” jest
niewielka, a jego znaczenie rozumie mniej niz co czwarty Polak. Nalezy przy tym
zwrdci¢ uwage na zjawisko, ktére jest istotne dla wzajemnego zrozumienia stron
w procesie komunikowania. Otéz istnieje grupa Polakdéw, ktérzy uwazajq, ze
rozumiejg problem, gdy w istocie tak nie jest. A zatem wiele informacji na temat
hospicjéw domowych moze zostac przyjeta opacznie, albowiem osoby te bedq

umieszczad je w btednym kontekscie, nie majqc tego swiadomosci. Taki stan rzeczy

sugeruje koniecznosc¢ statego budowania komunikatéw informacyjnych podajgcych
w przystepny sposéb wiedze o tej formie opieki nad dzie¢mi, prezentujgcych
fakty i popularyzujgcych zagadnienie. Przejscie w tej chwili do szerokiej dyskusji
szczegotowej bez dalszego, konkretnego wyjasniania, czym sg hospicja domowe,
moze by¢ przedwczesne i prowadzi¢ do licznych nieporozumien. Takie formy
dialogu, jok podstawowe informowanie i edukacja oraz bardziej szczegdtowa

dyskusja, powinny by¢ realizowane réwnolegle.



Interesowaty nas réwniez zrédta wiedzy i informacji na temat hospicjéw. Badanych zapytano: Gdzie spotkates/spotkatas sie z tematem hospicjéw domowych

dla dzieci? Ponad 43 proc. stwierdza, ze dotqd w ogdle nie spotkato sie z tym tematem. Jedna czwarta respondentéw wskazuje Internet jako zrdédto i podobna grupa

(23,3 proc.) media tradycyjne (gazety drukowane, radio, tv). Z kampaniq spoteczng na ten temat zetkneto sie ponad 13 proc. Polakéw i zblizona grupa jako zrédto wiedzy

wskazuje znajomych i rodzine (wskazania nie sumujq sie do 100, poniewaz pytani mogli podac wiecej niz 1 odpowiedz).

W Internecie

W mediach tradycyjnych (telewizja, radio, gazeta)
Widziatem/widziatam kampanie reklamowq poswieconqg temu tematowi
Wsréd rodziny, znajomych

W innym miejscu, jakim?

Nie spotkatem/spotkatam sie dotychczas z tym tematem

43,7

Rys. 2. Zrédta informacji na temat hospicjéw. Zrédto: SW Research, N = 1041.

Whyniki te potwierdzajg bardzo duzy odsetek Polakdéw (ujawniony w poprzednim
pytaniu), dla ktérych temat hospicjbw domowych jest zupetnie nieznany.
Widoczna jest tez ogromna rola medidw, zaréwno Internetu, jak i tradycyjnych,
w budowaniu swiadomosci problemu. Potowa 0séb, ktére zetknety sie z tematem,
wskazuje bowiem wtasnie na nie jako na zrédta wiedzy. Relatywnie duzy procent
wskazan dotyczyt kampanii spotecznych na temat hospicjéw. Nalezy uznad, ze
13 proc., ktére deklaruje, ze zetkneto sie z takq kampaniq, $wiadczy o duzej sile
oddziatywania takiej formy komunikacji, poniewaz ani liczba takich akgji nie byta

bardzo duza, ani nie dysponowaty ogromnymi budzetami, a mimo to przekroczyty

prég zauwazalnosci i zostaty zapamietane (méwimy tu o zetknieciu sie z samym
pojeciem hospicjow domowych, a nie o komunikowanych w kampaniach tresciach,
poniewaz na temat ich zrozumienia nie mozna wnioskowac z niniejszego badania,
bo nie tego dotyczyto). Fakt, ze ponad 13 proc. Polakéw czerpie wiedze o hospicjach
od znajomych i rodziny, dowodzi, ze temat jest relatywnie nosny i jest przedmiotem
rozmdw i dyskusji bezposrednich. Dotarcie wiec z przekazem do jak najliczniejszej
grupy odbiorcdw i wskazywanie waznych tematéw i problemdéw moze by¢
skutecznym sposobem zainteresowania opinii publicznej i inicjowania dyskus;ji, a co

za tym idzie popularyzowania tej problematyki.



Takie dziatania jak hospicja domowe dla dzieci sq obecnie domeng organizacji pozarzqdowych. Zapytalismy badanych: Jakie instytucje powinny organizowaé
i prowadzi¢ hospicja dla dzieci? Zadaniem respondentdw byto wskazanie jednej instytugji, ktéra ich zdaniem najlepiej sie do tego nadaje.
Przeszto potowa Polakdw jako najwitasciwsze do realizacji tego zadania wymienia paristwo. Dla niespetna 19 proc. najwtasciwszym rozwigzaniem jest, aby byty to organizacje
pozarzqgdowe, a prawie 10 proc. wskazuje na Koscidti zwigzki wyznaniowe jako instytucje, ktdre powinny by¢ odpowiedzialne za hospicja. Wskazywane jest réwniez rozwigzanie,

aby byty to osoby prywatne — za najlepsze uwaza je 4,7 proc. Polakdw. Mamy tez duzq grupe badanych (14,7 proc.), ktérzy nie majq zdania na ten temat.

Panstwo
Organizacje pozarzgdowe

Kosciét, zwiqzki wyznaniowe

Osoba prywatna

Nie wiem, kto powinien to robi¢

\

Rys. 3. Instytucje najwtasciwsze do zajmowania sie hospicjami domowymi dla dzieci. Zrédto: SW Research, N = 1041.

Mozna sqdzié, ze potowa Polakéw uznaje opieke nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi problemdéw spotecznych. Jednoczesnie jednak /3 respondentdw jest przeciwnego
za zadanie wazne, trudne i ztozone oraz kosztowne na tyle, ze powinno zajmowac zdania i uznaje, ze panstwo nie jest najwtasciwszq instytucjg do zajmowania sie
sie tym panstwo. W jakiej$s mierze jest to tez z pewnoscig uzewnetrznienie ogdlnej hospicjami domowymi, wskazujqc inne formy ich prowadzenia jako lepsze.

tendencji czesci spoteczenstwa do cedowania na panstwo zadan dotyczqcych




Tematy trudne, takie jak nieuleczalna choroba, smierd, sg czesto traktowane jako swego rodzaju tabu, o ktérym ,nie nalezy” czy ,nie powinno sie” publicznie debatowad,

wigzq sie z pewnym rodzajem skrepowania i sqg podejmowane niechetnie. Badaczy interesowata opinia Polakéw na temat opieki nad nieuleczalnie chorymi dzieémi

wiasnie w tym kontekscie. Badanym zadano pytanie: Czy wedtug Ciebie kwestie formy opieki nad nieuleczalnie chorymi dzieci to temat do publicznej dyskusji?

S

Zdecydowanie tak
Raczej tak

Raczej nie

Zdecydowanie nie

Nie wiem, nie mam zdania

Rys. 4. Gotowos$¢ do publicznej dyskusji, debaty na tematy zwigzane z hospicjami. Zrédto: SW Research, N = 1041.

Okazuje sie, ze dla blisko ¥ Polakéw jest to temat, o ktérym nalezy rozmawiad.
~Zdecydowanie” jest tego zdania ponad 38 proc. Polakdw, a ,raczej tak” deklaruje
blisko 36 proc. Mozna sqdzi¢, ze tak duza grupa uznajgcych te tematyke za
.zdecydowanie” wartq publicznej dyskusji widzi tym samym potrzebe jej
prowadzenia. Nie nalezy przy tym tracié¢ z oczu faktu, Ze istnieje jednak grupa osdb,
dla ktérych jest to temat zarezerwowany dla prywatnosci i ,raczej” (dla blisko
co dziesigtego Polaka) i ,zdecydowanie” (dla blisko 4 proc.) dysputa na forum

publicznym jest czyms niewtasciwym. Mimo ze jest to wyraZzna mniejszosé, to jednak

moze mie¢ wptyw na jakos¢ publicznej debaty. Ponad 12 proc. Polakdw nie ma
w tej kwestii zdania, co sugeruje mozliwosc , pozyskania” ich i wigczenia do dyskursu,
jesli zostanie to zrobione w sposéb wiasciwy, zgodnie z dobrymi praktykami
w komunikowaniu trudnych tematéw. Taki rozktad gtoséw wskazuje na istnienie
bardzo duzego potencjatu dla publicznej dyskusji o wielu szczegdtowych i bardziej
ogdlnych zagadnieniach zwigzanych z opiekq nad dzieémi nieuleczalnie chorymi.
Polacy sq w wiekszosci otwarci na takg debate i w przewazajgcej wiekszosci nie

traktujg tej tematyki jako tabu.



Niezwykle drazliwa i wymagajqgca taktu i namystu ze strony wszystkich podejmujqcych dyskusje jest sprawa tzw. uporczywego leczenia. Z uwagi na to, ze sq to

dostownie kwestie zycia i Smierci, tematy ocierajqce sie o obszary eutanazji, sumienia, etyki osobistej i zawodowe;j lekarzy, rodzin chorych dzieci oraz wiele innych
najbardziej gtebokich wartosci, komunikowanie, dialog i dyskurs w tym obszarze jest niezwykle trudny. Aby rzuci¢ nieco $wiatta na te zagadnienia, badanym zadano pytanie:
Czy Twoim zdaniem nalezy podtrzymywac¢ zycie nieuleczalnie chorych dzieci za wszelkq cene w ramach tzw. uporczywego leczenia, nawet jesli wiemy, ze dziecko
cierpi i nie ma szans na wyleczenie?
Az 36 proc. Polakéw uwaza, ze nie. W tym 12,8 proc. jest ,zdecydowanie” tego zdania, a 23,8 proc. twierdzi, ze ,raczej” nie powinno sie tego robi¢. Oznacza to, ze ponad
/3 naszego spoteczenstwa dopuszcza przerwanie uporczywedo leczenia dziecka chorego nieuleczalnie i cierpigcego. Przeciwnego zdania jest 35,6 proc. opinii publicznej,
uznajgce, ze niezaleznie od wszystkiego nie nalezy przerywad leczenia, nawet jesli dziecko cierpi i jest nieuleczalnie chore. ,Zdecydowanie” tego zdania jest ponad 15 proc.

Polakdw, a co piqty uwaza, ze ,raczej” nie nalezy tego robié. Stosunkowo liczna grupa osdb, bo az 28,5 proc., nie ma zdania na ten temat.

Zdecydowanie tak
Raczej tak

Raczej nie

Zdecydowanie nie

Nie wiem, nie mam zdania

Rys. 5. Stosunek Polakéw do przerywania lub nie tzw. uporczywego leczenia. Zrédto: SW Research, N = 1041.

Tak liczny odsetek osdb nieumiejgcych ustosunkowad sie to tych zagadnien, upowszechniania tej trudnej tematyki i prowadzenia rzetelnej, opartej na wiedzy
pokazuje, jak ztozone i trudne w ocenie sq to dylematy. Moze tez jednak stanowic dyskus;ji publiczne;j.

wskazowke, iz istnieje ogromna przestrzen nieswiadomosci, a zatem potrzeba




Sktonnosé do wydania lub nie pieniedzy na jakis cel bywa uznawana za miernik rzeczywistego stosunku do danego zagadnienia. Wychodzqc z tego zatozenia, zadano
respondentom pytanie: Czy wspart(a)bys datkiem finansowym hospicjum domowe dla dzieci?
Okazuje sie, ze Polacy w duzej mierze sq sktonni do przekazania swoich pieniedzy na hospicja domowe dla dzieci, jednak towarzyszq temu pewne warunki. Ponad potowa
Polakdw deklaruje takg ched, ale 30 proc. jedynie w formie 1 proc. podatku, a co pigty tylko wéwczas, kiedy samo przekazanie bedzie tatwe i nieskomplikowane. Istnieje

zarazem duza grupa, bo blisko 30 proc., ktéra deklaruje gotowosc finansowego wsparcia hospicjum niezaleznie od formy, w jakiej trzeba bytoby to zrobic.

Tak, niezaleznie od formy wreczania datku

&

Tak, ale tylko przekazujgc 1 proc. podatku na ten cel

Tak, ale tylko jesli nie bedzie to trudne i skomplikowane

Nie, nie przekazatbym datku na ten cel

Nie wiem, nie mam zdania

Rys. 6. Deklarowana sktonnoé¢ do finansowego wsparcia hospicjum domowego. 7rédto: SW Research, N = 1041.

Nieliczng, ale wartg odnotowania jest ponad 5-procentowa grupa osoéb przysztych dociekan. Podobnie jak w poprzednim pytaniu i tutaj mamy do czynienia
jednoznacznie deklarujqcych, ze nie przekazataby pieniedzy na hospicjum domowe. z relatywnie duzg grupq niemajqcych zdania. Zdaje sie to potwierdzaé potrzebe
Mozna sqdzic, Ze istniejq u tej grupy osdb jakies istotne powody niecheciiwyraznego upowszechniania tej trudnej tematyki i zaznajamiania opinii publicznej z obszarem
sprzeciwu wobec tej formy opieki nad dzieémi, o ktérych podtozu niniejsze opieki paliatywnej dzieci w formie hospicjow domowych.

badania nie pozwalajg wnioskowaé. By¢ moze jednak stang sie one przedmiotem



Podsumowanie

Ponad 70 proc. badanych nie jest w stanie wyttumaczy¢, czym jest
hospicjum domowe dla dzieci. W$rdd osdb, ktére znajq te instytucje,
najczesciej pojawia sie skojarzenie z opiekg nad chorym dzieckiem
w jego domu (59 proc.). Wedtug co trzeciego ankietowanego takie
hospicjum zapewnia opieke medycznq dla dziecka. Co pigty badany
wskazuje jednak, ze takie hospicjum to miejsce opieki poza domem
dziecka.

44 proc. respondentéw nie spotkato sie nigdzie z tematem hospicjéw
domowych dla dzieci. Wérdd zrédet informacji na ten temat co czwarty
ankietowany wskazuje Internet, a 23 proc. — media tradycyjne (telewizje,
radio, gazete).

Ponad potowa badanych uwaza, ze hospicja dla dzieci powinny byé
prowadzone przez panstwo. Co pigty respondent wskazuje organizacje
pozarzgdowe, a co dziesigty — Koscidt i zwigzki wyznaniowe.
Wiekszos¢ ankietowanych, trzech na czterech, uznaje, ze kwestie formy
opieki nad nieuleczalnie chorymi dzieémi to temat do publicznej dyskusji.
Prawie 30 proc. respondentéw nie ma zdania co do tego, czy nalezy
podtrzymywaé zycie nieuleczalnie chorych dzieci za wszelkq cene
w ramach tzw. uporczywego leczenia, nawet jesli wiemy, ze dziecko
cierpi i nie ma szans na wyleczenie. Wéréd pozostatych badanych
odsetek przeciwnikdw, jak i zwolennikdw jest taki sam.

Jedynie 5 proc. badanych deklaruje, ze nie przekazatoby datku
finansowego na hospicjum domowe dla dzieci. 31 proc. przekazatoby
pieniqdze najchetniej jako 1 proc. podatku, a 28 proc. deklaruje takie
wptaty niezaleznie od formy wreczania datku. Co pigty ankietowany
wspartby finansowo hospicjum, ale tylko jesli nie bedzie to trudne

i skomplikowane.

Najwazniejsze wnioski

Pojecie ,hospicja domowe dla dzieci” jest nieznane wiekszosci badanych,
a i wsérdd osdb, ktdre deklarujg jego znajomosé, zdarzajg sie takie, ktére
btednie interpretujg sposdb dziatania tej instytugji.

Najczestsze Zrédta informacji na temat hospicjow to Internet i media
tradycyjne, ale prawie potowa ankietowanych nigdzie nie spotkata sie
z tym tematem.

Wedtug wiekszosci respondentéw hospicja dla dzieci powinny byc¢
prowadzone przez panstwo, a dyskusja na temat opiekinad nieuleczalnie
chorymi dzieémi jest tematem do publicznej debaty.

Polacy sg chetni wspiera¢ finansowo hospicja domowe dla dzieci, ale

sposdb przekazania pieniedzy powinien by¢ jak najprostszy.



WYNIKI MONITORINGU INTERNETU POD KATEM POJAWIANIA SIE
TEMATYKI HOSPICJOW W DYSKUSJACH W SIECI NEWSPO!INT

Cel sondazu

Badanie ilosciowe przeprowadzone wczesniej metodg CAWI na reprezentatywnej grupie Polakéw, ktérego wyniki zaprezentowano w poprzedniej czesci raportu, przyniosto
interesujgce odpowiedzi na pytania m.in. o rozumienie poje¢ zwiqzanych z opiekag nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi, zrédta pozyskiwania informacji na ten temat, poglgdy
panujgce w spoteczenstwie odnosnie do tego, kto powinien organizowad i prowadzié hospicja, a takze o sktonnosc do publicznej dyskusji na te trudne tematy. Dla uzupetnienia
obrazu badanej tematyki przydatne wydaje sie przyjrzenie sie sposobom, w jaki jest ona przedstawiana i omawiana w Internecie, kim sq uczestnicy dyskusji, w jakim
kontekscie pojawiajq sie frazy kluczowe, jakie watki dominujg? Taki sondaz byt niezbedny do postawienia hipotez badawczych dotyczgcych dyskursu publicznego w Polsce

na temat opieki paliatywnej nad dzieémi, ktére w kolejnych badaniach, w pdzniejszym czasie, mogtyby by¢ dalej weryfikowane.

Metoda

Monitoring przeprowadzita firma Newspoint, lokalizujgc i analizujgc wpisy umieszczone w Internecie (w jezyku polskim) pomiedzy 1 marca 2017 a 28 lutego 2018 r. Jednostka
analizy to jedna publikacja zawierajgca wzmianke o hospicjum/ hospicjum domowym/ hospicjum dla dzieci/ domowym hospicjum dla dzieci. W przypadku analizy jakosciowej
wytgczone zostaty wpisy wiasne hospicjow oraz tresci zawierajgce stowo ,charytatywny” lub jego odmiane. Monitoring uwzgledniat: pisownie bez i z polskimi znakami, wielkq
i matq literq, odmiane przez przypadki, rodzaje, czasy i liczby. Zrédtami tresci byty: fora, mikroblogi, spotecznoéci, blogi, zdjecia oraz wideo. Badanie miato charakter iloéciowy
w odniesieniu do statystyk dotyczgcych stéw kluczowych, autoréw wpiséw, kontekstu (wydzwieku), rodzajéw form internetowych, w jakich sie pojawity (typy medidw), i tematyki

postéw.
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Rys. 7. Procentowy udziat poszczegdinych fraz kluczowych wsréd wszystkich wzmianek zawierajgcych stowo ,,hospicjum™.

Zrédto: Newspoint 2018, N = 50 000.

W  badanym okresie odnotowano w Internecie ok. 50 000 wpisow

zawierajgcych poszukiwane stowa kluczowe. W' tej liczbie ponad 23 proc.
stanowito sformutowanie ,hospicjum dzieciece”, 11 proc. ,hospicjum domowe”,
a jedynie niespetna 5 proc. ,domowe hospicjum dla dzieci”. Pozostate blisko 70 proc.
to inne sformutowania zawierajgce stowo ,hospicjum”, samodzielnie lub w réznych
zestawieniach. Wyniki wydajq sie potwierdzad to, co zostato ujawnione w badaniach
ankietowych na reprezentatywnej grupie Polakdw, a mianowicie relatywnie niewielkg

znajomos¢ (a wiec i uzycie w komunikagcji) terminu ,hospicjum domowe dla dzieci”.

Niespetna 5-procentowy udziat w dyskursie pokazuje skale obecnosci tej formy
opieki paliatywnej w tematyce hospicjéw w ogdle. Stanowi ona wzglednie niewielkg
czes$c poruszanej w Internecie tematyki zwiqzanej z osobami chorymi terminalnie.
Interpretujgc wyniki, nalezy réwniez mie¢ na uwadze, ze pewna cze$é wpisow
zawierajgcych stowa kluczowe dotyczy zupetie innych tematdéw, a stowo ,,hospicjum”
pojawia sie niejako dodatkowo (sg to wpisy w rodzaju: ,lepiej byto te pienigdze

przeznaczy¢ na hospicjum lub dom dziecka”).
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Rys. 8. Udziat poszczegéinych form komunikacji w Internecie dla fraz kluczowych. Zrédto: Newspoint 2018.

Wszystkie badane sformutowania sg obecne w zblizonych proporcjach

w poszczegdlnych typach medidw internetowych. Najwiecej postow
obserwuje sie w mediach spotecznosciowych, czyli w praktyce na Facebooku.
W skali catego dyskursu jest to od 78 proc. dla terminu ,hospicja” do poziomu
~domowych hospicjow dla dzieci”, w wypadku ktérych az 92 proc. wzmianek
znajduje sie na FB. Ciekawq obserwacje stanowi udziat foréw internetowych dla
frazy kluczowej ,hospicjum domowe” — az w 10 proc., poniewaz w przypadku

innych badanych fraz jest on wyraznie nizszy. Mozna na tej podstawie postawic

hipoteze, ze fora dyskusyjne sq dogodnq platformq (by¢ moze wobec braku innych
mozliwosci i zrédet) do wymiany doswiadczen oraz pozyskiwania informacji
i pomocy dla rodzicéw dzieci objetych opiekg w formie hospicjum domowego.
Warto tez odnotowad, wyzszy niz w przypadku innych fraz, odsetek mikroblogéw
jako miejsca pojawiania sie ,hospicjow” i ,hospicjéow dla dzieci” — odpowiednio
10 i 8 proc., podczas gdy dla pozostatych jest to, co najwyzej, 2 lub 3 proc. Ta
kwestia jest rowniez warta bardziej szczegétowej analizy, zwtaszcza w kwestii

autorstwa wpisdw.
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Rys. 9. Procentowy rozktad obecnosci poszczegdlinych fraz kluczowych w réznych mediach i formach internetowych z wykluczeniem

postéw publikowanych przez hospicja. Zrédto: Newspoint 2018.

Intersujgce jest zestawienie powyzszych wynikéw dotyczqcych wszystkich

publikacji, z analizq obecnosci poszczegdlnych fraz w mediach internetowych,
ktére publikowane sq przez autoréw z wytgczeniem hospicjow. Inaczej mdéwiqc
ciekawe jest gdzie publikujg swoje wpisy inni autorzy niz hospicja w zaleznosci od
kluczowych stéw? | tu znéw dominuje facebook, bowiem to tego medium dotyczy
az 86 proc. wpiséw ,domowe hospicja dla dzieci”. Stosunkowo najmniejszy udziat
ma facebook dla wpiséw ,hospicja domowe” — dla tej frazy FB stanowi 64 proc.
Natomiast szczegdlnie warte uwagi jest to, ze autorzy uzywajgcy frazy ,domowe
hospicja” w duzo wiekszym procencie ,wykorzystujq” fora internetowe. To na forach

dyskusyjnych ta fraza pojawia sie az w 23 proc., podczas gdy inne stowa kluczowe

wykorzystujg fora w skali od 2 do 8 proc. Taka obserwacja wydaje sie wzmacniac
hipoteze, ze to bliscy, rodziny dzieci pozostajgcych pod opiekq hospicjum domowego,
prowadzg intensywnq komunikacje i pomiedzy sobg poszukujqg informacji,
wymieniajq doswiadczenia naforach, ktére sg w tym przypadku uzytecznym kanatem
komunikacyjnym. Warta doktadnego zbadania wydaje sie tematyka tego dyskursu.
Moze ona pomdéc zdiagnozowal potrzeby informacyjne, dominujgce trudnosci,
poszukiwane rodzaje pomocy, opinie formutowane przez te grupe. Inne formy medidw
internetowych stanowiq marginalne miejsca publikowania przez autoréw innych
niz hospicja, tresci bedgcych przedmiotem badan. Youtube i Instagram to zaledwie

od 1 do 4 proc., jeszcze rzadziej na stowa kluczowe natrafimy na blogach.
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Rys. 10. Tematyka poruszana w publikacjach internetowych na temat hospicjéw dla dzieci. Zrédto: Newspoint 2018, N = 224.

Jak rozktada sie tematyka dominujgca w publikacjach dotyczqgcych hospicjéow

domowych? Na wstepie nalezy zaznaczyl, ze w wiekszosci wpisy sq
krétkimi informacjami lub komentarzami dotyczqcymi jakiegos watku szczegdtowego,
odpowiedziami na pytania na forum albo relacjomi z wydarzenia. Nie mamy tu do
czynienia z publicystykg czy obszerniejszym i gruntownym, metodycznym analizowaniem
problematyki.
Wiodgcymi tematami sq atrakcje dla dzieci objetych opiekq, organizowane przez
hospicja, relacje z wydarzen i opis ich zawartosci i przebiegu (22 proc. publikowanych
tresci), kolejng grupe tematéw mozna okresli¢ mianem ,pod opiekqg hospicjum”, czyli
gtosy 0sdb — cztonkéw rodzin objetych opiekq, wypowiedzi dotyczqce podopiecznych, ich

postawy i tego, jak radzq sobie i jak zyjq (16 proc. publikagji). Informacje o powstawaniu

hospicjum, budowie jakich$ obiektéw, organizowaniu placdwek, relacje z postepdw
w tych procesach stanowig 13 proc. postéw. 11 proc. to historie chorego dziecka, zas
9 proc. — informacje o organizatorach opieki paliatywnej w postaci hospicjum — fundagji,
jej dziataniu, aktywnosciach, osobach, formach pracy. Mniejszy udziat procentowy
stanowig takie tematy, jok historie i sylwetki wolontariuszy (5 proc.), informacje
o polecanych placéwkach (4 proc.). Tematyka stricte edukacyjna w tym zakresie
wystepuje szczqtkowo, o ile za takg mozna uzna¢ 2 proc. wpiséw o tym, ze ta
forma pomocy jest wecigz potrzebna. Zajmujgca podobnie niski wolumen jest ta
mowiqca o zasadach funkcjonowania hospicjéow dzieciecych i niedoskonatosciach

organizacyjnych i prawnych (np. ,hospicja tylko do 18. roku zycia”).
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Rys. 11. Konteksty wypowiedzi dotyczgcych hospicjow.
Zrédto: Newspoint 2018, N = 224.

Tematyka opieki paliatywnej jest nietatwa w komunikowaniu. Poruszajgc

silne emocje, moze wywotywac skrajne opinie i reakcje. Dlatego badaczy
zainteresowato to, jaki kontekst dominuje w publikacjach na te tematy w Internecie.
Okazuje sie, ze wsrdd przeanalizowanych tekstéw 79 proc. stanowity te o wydzwieku
neutralnym, co pigty miat zabarwienie pozytywne, a tylko mniej niz 1 proc. mozna okresli¢
jako negatywne. Mozna zatem powiedzie¢, ze w badanym materiale nie znalazty sie
inne wypowiedzi traktujgce o opiece nad dziecmi terminalnie chorymi niz neutralne lub
pozytywne. Mozna wiec wnioskowaé, ze mimo potencjalnego, bardzo silnego zabarwienia
emocjonalnego tematyka hospicjéw nie generuje w sieci komentarzy o negatywnym
wydzwieku ani tym bardziej hejtu. Ta hipoteza wymaga gtebszych badan i analiz, ale
mozna zaryzykowad twierdzenie, ze to niezwykle rzadka sytuacja i o bardzo niewielu

~emocjonujgcych” tematach mozna cos takiego powiedzied.

Analizujgc dyskurs w Internecie dotyczqcy opieki prowadzonej w postaci

hospicjéw i hospicjéw domowych, nalezy z pewnoscig przyjrzec sie autorom
wpiséw. Kto uczestniczy w tej dyskusji, jakie typy instytucji publikujg wypowiedzi?
Analiza zebranych danych wskazuje, ze wiecej niz co pigty wpis pochodzi od
medidéw. Prowadzi to do wniosku, ze dziennikarze sq wazng grupq komunikatoréw
zainteresowanych tq tematykqg i zabierajgcych gtos w dyskusji. Natomiast analiza
tematyki poruszanej przez te grupe na fanpage’ach medidw wskazuje, ze dominujg
opisy atrakcji dla dzieci (28 proc.), historia chorego dziecka — co pigty wpis. Pojawiajq
sie tez informacje o hospicjach, otwarciu czy budowie. Grupg autordw stanowiqcych
19 proc. sq rodzice i inni bliscy dzieci nieuleczalnie chorych. Blisko 40 proc. poruszanych
przez te grupe tematéw stanowiq tresci o zyciu z chorym dzieckiem, o dziataniu
hospicjum, a co pigty wpis dotyczy problemdw zwigzanych z zasadami funkcjonowania
hospicjéow dla dzieci (dominuje temat uregulowan prawnych — ,hospicjum tylko do
18. roku zycia”).
Przeszto co dziesiqty wpis pochodzi od miejskich lub innych lokalnych profili, a zatem
struktury samorzgdowe i powigzane z nimi w rézny sposéb organizacje (NGO, grupy
mieszkancdw itp.) stanowiq liczacy sie sktadnik publicznej debaty o hospicjach. To
niezwykle istotna konstatacja, wskazuje bowiem na silne zakorzenienie problematyki
opieki nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi w lokalnosci, w samorzgdnosci matych
spotecznosci i na wyrazne zaangazowanie lokalnych organizagji i instytucji w te
tematyke. Odnotujmy jednoczesnie w tym miejscu i na tym tle, Ze instytucje panstwowe
(w znaczeniu centralne, ogdinopolskie) nie sq w tej statystyce w ogdle reprezentowane.
Zadna z publikacji w badanych zrédtach z ostatniego roku nie pochodzi od instytugji
panstwowej. Prawdopodobnie szczegdtowa identyfikacja tresci i pochodzenia postéw
w grupie ,inne” mogtaby wskazaé na autorstwo jakiejs tego typu instytucji, ale
z pewnosciq jako grupa nie sq one liczne. Trzeba w tym miejscu réwniez wspomnied, ze
w ankiecie przeprowadzonej na reprezentatywnej grupie Polakéw (pierwsze badanie
w ramach projektu) az 52 proc. respondentéw wskazato panstwo jako te ,instytucje,

ktéra najlepiej nadaje sie do organizowania opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi
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Rys. 12.1. Autorzy internetowych publikacji na temat hospicjow.

Zrédto: Newspoint 2018, N = 224.

i powinna sie tym zajmowac”. Jednoczesnie nalezy
zatozy¢, ze w te kategorie respondenci wiqczali inne
wtadze publiczne, a wigc samorzqd terytorialny i jego
instytucje. Zatem udziat w dyskusji i aktywna postawa
spotecznosci lokalnych i samorzgdu wydajq sie
zdecydowanie pozqdane, zas relatywna nieobecnosé
Lpanstwa” stanowi istotny problem. To zagadnienie

takze wymaga kontynuagji badan.

Inne grupy autoréw wpiséw to zespoty lub firmy
organizujgce atrakcje dla chorych dzieci (8 proc.)
i wolontariusze lub pracownicy hospicjéw (7 proc.).
Warto odnotowad, ze Y3 autoréw wpiséw to osoby
indywidualne, instytucje, ktére trudno zaklasyfikowaé
do grupy o wspdlnych cechach, a wiec autorzy
niestanowiqcy jako catos¢ konkretnej  kategorii.
W  dalszych badaniach nalezy jednak doktadniej
zanalizowad¢ te czes¢ opinii publicznej, gdyz jej
liczebnos¢ potwierdza, ze jest ona waznym gtosem
w dyskursie. Jesli przeanalizujemy publikacje dotyczqce
wszelkiego rodzaju akcji specjalnych, majgcych na
celu zbidrke pieniedzy lub przedmiotdw na potrzeby
hospicjum, to najliczniej reprezentowang grupg
autoréw bedgq firmy (18 proc.).

Zestawiajqc te dane zdominujgcq w postach tematykaq,
mozna postawic¢ hipoteze (wartg zweryfikowania
w dalszych badaniach), ze te publikacje sg zwigzane

z wszelkiego rodzaju dziataniomi o charakterze CSR




18% @ Firma

15% @ Placéwka edukacyjna
14% @ Media

13% Zespot sportowy

13% @ Osoba prywatna
11% Osoba rozpoznawalna
9% @ Miasto

2% Hotel, restauracja

2% @ Instytucja kultury

2% Fundacja

1% Inne

Rys. 12.2. Autorzy internetowych publikacji na temat hospicjéw. Zrédto: Newspoint 2018, N = 224.

i zaangazowaniem firm w wolontariat lub inne formy pomocy. Idqc tym tropem, mozna
przypuszczad, ze istotny procent contentu trafiojgcego do mediéw, a dotyczgcego
hospicjum pochodzi od przedsiebiorstw zaangazowanych w pomoc tym placéwkom.
Interesujqce i warte pogtebionej analizy jest to, czy nie jest to przyczyng konkretnych
tresci dominujgcych w komunikatach pochodzqcych od medidw. Nie jest wykluczone, ze
rozszerzenie spektrum tematyki kierowanej do dziennikarzy ze strony firm o inne tresci
niz eventy i atrakcje dla dzieci moze zaowocowad wiekszq réznorodnoscig tematéw
w publikacjach medialnych w sieci.

Kolejng grupg autoréw wpiséw zwigzanych z akcjomi specjalnymi sq réznego typu
placdwki edukacyjne, gtéwnie szkoty organizujgce zbidrki pieniedzy, zabawek itp.
na potrzeby hospicjéw (15 proc). Niemal tak samo liczng grupg publikujgcq tresci
o analizowanej tematyce sq media. Dziennikarze stanowig 14 proc. autorow

internetowych wpiséw na temat akgji specjalnych zwigzanych z hospicjami. Nastepne

w kolejnosci sq kluby i zespoty sportowe oraz osoby prywatne (obie grupy po 13 proc.),
natomiast (osoby rozpoznawalne) sg autorami 11 proc. publikagji.

Blisko co dziesigty wpis pochodzi od ,miasta”, a wiec przedstawicieli samorzgdu
terytorialnego, réznego typu organizacji miejskich, aktywistow.

Wymieniony podziat autoréw wpisdw na temat akgji specjalnych w sieci, dla hospicjow
i komunikatoréw dziatajgcych w ich imieniu, moze by¢ wazng informacjq o tym, jakiego
typu organizacje sqg aktywne w sieci w kontekscie akcji specjalnych, w tym pomocy
finansowej i rzeczowej dla hospicjéw. Ponownie znamienna jest relatywna nieobecnosé
instytucji panstwowych jako uczestnikéw dyskursu i autoréw wpiséw. By¢é moze
instytucje te korzystajg z innych kanatéw komunikacyjnych. Ta nieobecnosé w sieci
stanowi potencjalny temat do kontynuacji badan i poszukiwan przyczyn takiego stanu

rzeczy.



Podsumowanie

Liczba wpiséw zawierajgcych frazy kluczowe (50 000) odnotowana w ciggu
12 miesiecy pomiedzy marcem 2017 a marcem 2018 r. wskazuje na istnienie
wsrdd Polakdw zainteresowania tematyka hospicjéw. Blisko ¥4 publikacji dotyczy
~hospicjow dzieciecych”, natomiast ok. 10 proc. ,.hospicjéow domowych”. Tylko 5 proc.
zawiera fraze ,domowe hospicjum dla dzieci”.

Dominujgcg platformaq, na ktérej pojawiajqg sie wpisy, jest Facebook, a kolejne, jednak
cieszqce sie znacznie mniejszg popularnoscig, to takie formy, jak fora dyskusyjne
i mikroblogi. Inne formy zajmujq zdecydowanie marginalng pozycje. Prawie
niewykorzystywane sqg materiaty wideo, fotografie czy blogi.

Tematyka pozornie jest zréznicowana, jednak dominujg informacje o atrakcjach
organizowanych dla dzieci pozostajgcych pod opiekg hospicjéw, budowie
i organizowaniu nowych placéwek, wypowiedzi cztonkdw rodzin chorych dzieci,
historie podopiecznych oraz informacje o hospicjach i organizacjach wspierajgcych
czy wolontariuszach. Inna tematyka jest sporadyczna, ograniczona do kilku wpisow
w skali roku. Mozna wiec powiedzied, ze istnieje duze, wolne pole do komunikowania
spraw waznych dotyczgcych domowych hospicjéw dla dzieci, publikowanych przez
spedjalistéw, w interesujqcy i rzetelny sposdb, w atrakcyjnych formach. Potwierdzajq
to badania iloéciowe przeprowadzone na ogdlnopolskiej prébie (SW Research 2018),
z ktdrych wynika, Zze zainteresowanie tymi zagadnieniami jest duze, a 32 respondentdw
deklaruje, iz jest to temat do publicznej dyskusji, podczas gdy jednoczesnie prawie
44 proc. dotqd nie spotkato sie z tematem domowych hospicjéw dla dzieci.

Tymi, ktérzy wypowiadajq sie w sieci na temat opieki nad dzieémi nieuleczalnie
chorymi, sq w przewazajgcej mierze media, rodzice chorych dzieci i profile miejskie
lub lokalne. Gtos zabierajg tez osoby indywidualne zainteresowane tematykg
i instytucje, organizacje réznego typu, ktére nie stanowiq jednorodnej grupy. Ta czes$é
uczestnikéw dyskusji to az 33 proc.

Woaznq i nieco zaskakujgcq konstatacjg wyddje sie 11-procentowy udziat ,miasta”

wiérdd autordw wpisdw. Pokazuje to istotng role spotecznosci lokalnej oraz

samorzqgdu terytorialnego w procesach komunikacyjnych zwigzanych z tqg tematykg
(majgcych zapewne powigzanie z réznymi formami praktycznych dziatan).
Zestawiajqc ten fakt z opinig ponad 52 proc. Polakéw (SW Research 2018), ze to
~panstwo” powinno organizowac i prowadzi¢ hospicja dla dzieci, mozna przyjad, iz
istnieje silne, naturalne przekonanie o potrzebie wiekszego wiqczania sie instytucji
publicznych w organizowanie opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi.

e  Miejscem do debaty o hospicjach domowych dla dzieci, ktére w naturalny sposéb
uksztattowato sie w wyniku dotychczasowej praktyki, jest Internet, a w nim
szczegdlnie media spotecznosciowe. Respondenci najczesciej deklarujg, ze to
wiasnie tam zetkneli sie z tq tematyka.

e Wsrdd wypowiedzi dominuje kontekst neutralny i pozytywny. Nie spotykamy sie
w zasadzie z wypowiedziami o charakterze negatywnym, a tym bardziej z hejtem
kierowanym w strone 0sob, instytucji czy tematyki zwigzanej z hospicjami.

e Potrzeba rzetelnej, interesujqcej i uczciwej komunikagji tej tematyki i dyskusji nad
niq jest, jak wskazujg badania, bardzo duza, o czym swiadczq wypowiedzi ponad
43 proc. Polakdw, ktérzy dotad nie zetkneli sie z pojeciem ,hospicjum domowe dla
dzieci”, podczas gdy ponad potowa pytanych deklaruje, ze jest to temat do wazne;j,

publicznej dyskusji.

Wyniki badan opracowat dr Zbigniew Chmielewski

dr Zbigniew Chmielewski

Obronit doktorat na Wydziale Dziennikarstwa i Nauk Politycznych Uniwersytetu Warszawskiego. Jego rozprawa doktorska ,Public
relations samorzqdu terytorialnego. Praktyka i oczekiwania stron dialogu” otrzymata wyrdznienie. Jest wyktadowcg w Instytucie
Dziennikarstwa i Komunikacji Spotecznej Uniwersytetu Wroctawskiego oraz studiéw podyplomowych Uniwersytetu Rzeszowskiego
na kierunku menadzer w samorzqdzie terytorialnym. Wyktadat na Uniwersytecie Warszawskim i Uniwersytecie Ekonomicznym
w Krakowie. W latach 2008-2012 Cztonek Rady Etyki Public Relations. Autor i wspétautor badar i publikadji z zakresu komunikagji
spotecznej i marketingowej. Prowadzit projekty badawcze dotyczqce m.in. public relations samorzqdu terytorialnego, PR w matych
i $rednich firmach, efektywnosci dziatari sponsoringowych, potencjatu marketingowego i wizerunku marek. Konsultant i trener
z zakresu komunikacji marketingowej, public relations i komunikagji interpersonalnej. Specjalista i ekspert w zakresie tozsamosci marek.

Autor i wspdtautor wielu publikacji ksigzkowych o tematyce samorzgdowego PR oraz o architekturze marki i tozsamosci firmowe;j.



Partnerzy Konwoju Po Wiedze

NEWSPO!NT

RESEARCH
Nam, Hospicjum Dla Dzieci Dolnego Slgska ,Formuta Dobra”, zajmujgcym sie na co dzierh
opiekg nad nieuleczalnie chorymi dzieémi, narzedzia oparte na wiedzy, jakimi sq badania
i analizy, niewgtpliwie zwiekszajq skutecznosé pracy. Do Konwoju Po Wiedze, kampanii
edukacyjnej, ktérg w tym roku rozpoczelismy, odwiedzajgcej miasta naszego regionu,
bezinteresownie przytqczyli sie Partnerzy — warszawskie firmy badawcze Newspoint
Sp. z 0.0. oraz SW Research Agencja Badan Rynku i Opinii. Dzieki Wam bedziemy mieli
rzetelnq i tak potrzebng nam wiedze na temat tego, co wie i czego oczekuje opinia publiczna
w obszarze domowego hospicjum dla dzieci. Projekt badawczy jest rozwojowy, a pytan
znacznie wiecej! Dziekujemy z catego serca i mamy nadzieje, ze ten pierwszy raport

to dopiero poczgtek.

Stowarzyszenie Medyczne
Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slgska ,Formuta Dobra” ° ul. Bujwida 47, 50-368 Wroctaw
NIP: 8943068116 ° KRS: 0000582875 e Nr konta: 64 2030 0045 1110 0000 0417 6840

Adres naszego biura (adres korespondencyjny): ul. Traugutta 57/59, 50-417 Wroctaw
tel.: + 48 694 589 004 o fax: +48 71707 2661 * e-mail: biuro@formuladobra.pl
Zapraszamy do naszego biura Pn.— Pt. 8:00-16:00

Zapewniamy catodobowy dyzur pielegniarski dla naszych podopiecznych.

W razie nagtej potrzeby dzwoii pod nr telefonu: +48 577 651 036 (dyzur medyczny).

Prowadzimy grupe wsparcia dla rodzin po stracie.
Kontakt: Alicja Kaskéow e tel.: +48 663 355 725 o e-mail: grupa.wsparcia@formuladobra.pl.

www.formuladobra.pl

Polub nas na Facebooku n



