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Wprowadzenie

Zyjemy w czasie, w ktorym wazny jest sukces, w ktorym ceni sie przede
wszystkim mtodo$é, sprawnos$¢. Zyjemy w epoce nastawionej na pokonywanie
sytuacji trudnych, ktérg niewatpliwie jest choroba, a zwtaszcza ta nierokujgca nadziei
na wyzdrowienie. Praca z ludZzmi nieuleczalnie chorymi jest jedng z najtrudniejszych
form opieki.

Praca z ludzmi naznaczonymi stygmatem sSmierci jest bardzo trudnym

i odpowiedzialnym rodzajem stuzby’.
Wymaga nie tylko bezinteresownego poswiecenia wiasnych sit dla dobra drugiego
cztowieka, ale przede wszystkim determinacji, wrazliwosci, umiejetnosci taczenia
wspotczucia ze sprawnoscig dziatania, wyrozumiatoscig, cierpliwoscia, dyscypliny
emocjonalnej, a wiec cech, ktére charakteryzuja dojrzatg osobowos$¢ i ukfadajg sie
w postawe roztropnej zyczliwosci. Obecnie wiele mowi sie o smierci, o tym jak
powinna wyglada¢, a takze o stosunku do ludzi umierajgcych. Dyskusja ta nie
dotyczy Smierci, jako pewnego faktu, ale procesu umierania.

Zapotrzebowanie na racjonalng i fachowg pomoc medyczng w okresie, kiedy
wyleczenie choroby jest nierealne, stawia nowe wyzwania przed lekarzami
i systemami ochrony zdrowia na catym Swiecie. Wyzwanie stanowi zarowno aspekt
ilosciowy wynikajacy ze starzenia sie spoteczenstw i narastania zachorowalnosci
i umieralno$ci z powodu choréb przewlektych (nowotwory, choroby uktadu krgzenia,
uktadu oddechowego, choroby neurologiczne), jak i aspekt jakosciowy, wynikajacy ze
wzrastajacych oczekiwan oraz mozliwosci leczniczych?.

Jedng z odpowiedzi na wyzwanie, jakie postawita sytuacja spoteczna
Swiadczaca o globalnym obcigzeniu chorobami nowotworowymi, jest obserwowany
rozw6j medycyny paliatywnej. Najlepiej wida¢ to w odniesieniu do chorych na
nowotwory ztosliwe. Zarowno miedzynarodowe, jak i krajowe programy zwalczania
choréb nowotworowych zaktadajg ciggtos¢ dziatan spotecznych i medycznych
w zapobieganiu, wczesnym wykrywaniu, aktywnym leczeniu oraz opiece nad chorymi
pozostajgcymi poza mozliwosciami leczenia przyczynowego. Ten ostatni aspekt
nazwany zostat opiekg paliatywng i w ostatnim 30-leciu wywalczyt sobie znaczace
miejsce w onkologii. Innym okresleniem uzywanym w odniesieniu do opieki nad
nieuleczalnie chorymi jest opieka hospicyjna. Termin ten ma swoje Zrodta historyczne
i chetnie uzywany jest przez srodowiska dziatajace w osrodkach organizowanych i
prowadzonych prze réznego rodzaju organizacje pozarzadowe. Najwazniejszg
ustawg regulujgcg dziatalnos¢ i funkcjonowanie osrodkéw opieki hospicyjnej jest

' M. Gérecki: Hospicjum w stuzbie umierajacym. Krakow 2000, s.218.
2 J. Jarosz: Medycyna Paliatywna- rozwazania ogolne (w): J. Dobrogowski, J. Worliczek (red): Medycyna bolu.
Warszawa 2004,.355-356.



ustawa o pomocy spotecznej z 12 marca 2004r. (Dz. U 2004, nr 64 poz. 593).
Osrodki opieki hospicyjnej prowadzone sg w Polsce przez stowarzyszenia, fundacje,
organizacje wyznaniowe, ktore albo posiadajg statut organizacji pozytku publicznego,
albo sg organizacjami pozarzadowymi prowadzgacymi dziatalnos¢ pozytku
publicznego. Kwestie te reguluje ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego
i wolontariacie z 24 kwietnia 2004r. (Dz. U 2003, nr 96, poz.873)3. Stowarzyszenie
Opieki Hospicyjnej i Paliatywnej jest dobrowolnym, samorzgdowym, trwatym
zrzeszeniem dziatajgcym na podstawie ustawy z dnia 7 kwietnia 1989r. prawo
o stowarzyszeniach (Dz. U. nr 20, poz.104.z pézniejszymi zmianami) oraz w oparciu
o postanowienia statutowe ( zob. aneks7).

Terminy ,opieka paliatywna” i ,opieka hospicyjna” uzywane sg jako synonimy
i prawdopodobnie jeszcze przez najblizsze lata bedzie mozna uwazaé je za
tozsame®.

Cele, jakie stawia medycyna paliatywna, kontrastujg z dominujagcym w naszej
kulturze sposobem postrzegania medycyny jako dziedziny, ktéra umieranie traktuje
jako problem do rozwigzania lub odwleczenia w czasie. Tymczasem umieranie
zaréwno z powodu starzenia, jak i z powodu postepujacej, nieuleczalnej choroby
musi by¢ rozpoznane jako proces nieodwracalny i naturalny w zyciu jednostki. Mimo,
ze jest to proces naturalny, umieranie jest zawsze niezwykle trudne. Zycie ze
Swiadomoscig postepujacej, Smiertelnej choroby odciska pietho na wszystkich
aspektach funkcjonowania chorego: fizycznym, socjalnym, emocjonalnym
i duchowym. Oddziatuje tez na jego najblizszych. Prawidtowe umieszczenie
medycyny paliatywnej w systemach opieki zdrowotnej, oprécz rozwigzan
organizacyjnych i doskonalenia metod leczenia, wymaga przewartosciowania
priorytetow medycznych. Hospicjum nie oznacza rezygnacji z Wwysoko
wykwalifikowanego leczenia. Medycyna paliatywna zapewnia chorym intensywne,
oparte na naukowych zasadach leczenie. Celem jest uzyskanie mozliwie najlepszej
jakosci zycia®.

Terminy opieka paliatywna i hospicjum oznaczajg wczesniej opisang
koncepcje opieki i leczenia, a nie miejsce, gdzie jest sprawowana. Taki rodzaj
kompleksowej, wielospecjalistycznej, skoncentrowanej nad chorym i jego rodzinie
opieki sprawowany jest tam, gdzie aktualnie znajduje sie chory.

Przedstawiona praca jest wynikiem moich  doswiadczeh  zwigzanych
z wykonywaniem zawodu pielegniarki oraz wolontariuszki chorzowskiego hospicjum.

3 P. Kaniok: Historia rozwoju opieki hospicyjnej (w): J. Bragiel, S. Badora (red): Formy opieki, wychowania

i wsparcia w reformowanym systemie pomocy spotecznej. Opole 2005, s.584.

*J. Jarosz: Medycyna Paliatywna- rozwazania ogolne (w): J. Dobrogowski, J. Worliczek (red): Medycyna bolu.
Warszawa 2004,.355-356.

* Tamze, 5.357- 358.



W pierwszym rozdziale zostang przedstawione zagadnienia zdrowia i choroby
oraz choroby terminalnej. Poprzez pokazanie stanu zdrowia polskiego spoteczenstwa
i stopnia zachorowalnosci na nowotwory ztosliwe w drugim rozdziale pracy zostanie
podjeta préba wykazania trafnosci funkcjonowania opieki paliatywnej jako formy
instytucji spotecznej. Przedstawiona historia powstania ruchu hospicyjnego
w Swiecie, a nastepnie w Polsce moze swiadczy¢ o znacznie wczesSniejszym juz
zainteresowaniu Owczesnego spoteczenstwa mozliwosciami pomocy ludziom
nieuleczalnie chorym. W trzecim rozdziale pracy zostanie przedstawione zagadnienie
hospicjum jako instytucji spotecznej oraz konteksty wsparcia spotecznego wynikajgce
z funkgciji, jakie spetnia opieka hospicyjna, a takze pozamedyczne aspekty zwigzane
z opieka nad nieuleczalnie chorymi. W tym rozdziale zostanie takze podjeta tematyka
zwigzana z sytuacjg rodzin pacjentéw objetych opiekg hospicjum.

W rozdziale czwartym metodologicznym uzasadniam trafno$¢ wyboru
w prezentowanej pracy badan jakosciowych i ilosciowych, jako metody
umozliwiajgcej wnikliwg analize badanego problemu.

Kolejny rozdziat poswiecony jest zagadnieniom wolontariatu hospicyjnego,
postawom osob biorgcych udziat w opiece nad chorym, ich motywacji oraz czym sie
kierujg. Bedg to ludzie réznych zawoddw, wykonujacy rézne role spoteczne.
Przesledzenie i przedstawienie krotkiej historii wolontariatu, ktora takze zostanie
zawarta w prezentowanej pracy jest niezbedna, aby zrozumieé, dlaczego ludzie
skfaniajg sie ku prezentowaniu takiej postawy spotecznej. Osobng historie bedg
stanowity rodziny, biorgce udziat w dramacie odchodzenia swoich najblizszych.
Przedstawione zostang takze rézne formy pomocy rodzinie oséb terminalnie chorych.

Wraz z rozwojem promocji zdrowia i profilaktyki stuszne wydaje sie podjecie
problematyki edukacji zdrowotnej os6b terminalnie chorych oraz ich rodzin, ktérej
poswiecam ostatni rozdziat swojej pracy.

Jako pielegniarka i jednoczesnie wolontariuszka, spotykajac sie z rodzinami,
i uczestniczac w wielu trudnych, zaréwno dla rodziny jak i dla mnie, sytuacjach,
dziekuje im za okazane zaufanie, ktorym mnie obdarzyli, pozwalajac na wejscie
W najintymniejszg przestrzen zwigzang z cierpieniem. To wiasnie takze m.in. dzieki
nim powstata ta praca. Dlugie rozmowy dostarczyty mi wiele cennych informac;ji,
obserwacji i staty sie dla mnie inspiracja do napisania tej pracy. Niezwykle
interesujgce wydaje sie poszukiwanie odpowiedzi na pytanie, czy w dzisiejszym
Swiecie sukcesu, miodosci taka instytucja, jakg jest hospicjum, moze mie¢ swoje
miejsce w strukturach spotecznych. Probie odpowiedzi na to pytanie poswiecona jest
niniejsza praca.



Rozdziat |

Problematyka zdrowia w literaturze przedmiotu.

Zdrowie jest jedng z najwazniejszych warto$ci humanistycznych, warunkuje
realizacje wszystkich innych wartosci, takich jak szczesliwe zycie rodzinne,
zawodowe i spoteczne. Posiadanie zdrowego, dobrze funkcjonujgcego, sprawnego
organizmu jest jednym z warunkéw ludzkiego szczescia, zadowolenia z zycia,
poczucia jego sensu i petni. Pojecie zdrowia, podobnie jak piekna czy dobra, jest
niezwykle trudne do zdefiniowania. Zdrowie cztowieka byto rozwazane na przestrzeni
wiekow w rozmaity sposéb. Tworzone i uzupetniane przez wiele lat koncepcje
zdrowia sg wynikiem obowigzujacej w danym okresie mysli filozoficznej, wiedzy
o celu i sensie zycia, istocie cztowieczenstwa, a takze o jego zwigzkach z otaczajacq
rzeczywistoscig. Zdrowie jest stanem petnego dobrego samopoczucia fizycznego,
psychicznego i spotecznego, a nie tylko nieobecnoscig choroby czy niedomagania.

W codziennym zyciu nasza postawa skierowana jest na dziatanie w kierunku
utrzymania tego dobrostanu jakim jest zdrowie, jednak nie zawsze jest to mozliwe.
Pojawienie sie choroby w naszym Zzyciu powoduje zaburzenie istniejgcego tadu,
porzadku. Choroba jest takim stanem organizmu, kiedy to czujemy sie zle, a owego
ztego samopoczucia nie mozna jednak powigza¢ z krétkotrwatym, przejsciowym
uwarunkowaniem psychicznym lub bytowym, lecz z dolegliwosciami wywotanymi
przez zmiany strukturalne lub zmieniong czynnos¢ organizmu. Choroba, zwtaszcza
przewlekta lub nieuleczalna, jest ogromnym stresem zaréwno dla chorego, jak i jego
otoczenia. Wigze sie z cierpieniem, ograniczeniem mozliwosci petnienia rol
spotecznych, koniecznoscig zmiany trybu Zzycia i codziennej aktywnosci.
Jednoczesnie choroba, zwlaszcza powazna, zagrazajgca zyciu jest czesto jedyng
okazjg do spojrzenia na swiat z innej perspektywy, odrzucenia rzeczy niewaznych,
mozliwoécig zajecia sie sprawami naprawde istotnymi'. Kiedy choroba jest
o niepomys$inym rokowaniu to znaczy, ze przebieg procesu chorobowego ma
charakter postepujacy i pomimo zastosowania dostepnych metod leczenia nie mozna
go powstrzymac. Mimo podejmowanych dziatan klinicznych stan chorego pogarsza
sie i prowadzi do Smierci. Kiedy medycyna nie zna juz wiecej metod pomocy
choremu, rozpoczyna sie faza terminalna choroby. Jest to bardzo trudny moment
chorowania, nadzieja zanika lub prawie zanika, pojawia sie zal, smutek, czasem
poczucie porazki, tyle zrobilismy i wszystko na nic, a tak bardzo sie staralismy. Ludzi
stojacych w obliczu smierci tgczy wiele cech wspdlnych, kazdy z nich jednak reaguje

' J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. E6dz 2005, 5.93.
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w niepowtarzalny sposéb. Choroba i cierpienie zawsze wywotuje stan niepokoju,
czesto zwatpienie w mozliwos¢ wyleczenia, zatamania psychiczne i depresje. Te
stany bedg sie nasilaty, jezeli chory bedzie przebywat w nieodpowiednich warunkach
i przykrej dla niego atmosferze psychicznej.

1. Pojecie zdrowia.

Zrozumienie istoty i wartosci zdrowia oraz umieszczenie go w odpowiednim
miejscu naszej hierarchii warto$ci odgrywa ogromna role w zyciu kazdego cztowieka.
Jest podstawg ksztattowania postaw wobec potrzeb zdrowotnych i $Swiadczy
o naszym wkiadzie w zwiekszenie lub zatrzymanie wysokiego potencjatu cech
psychofizycznych niezbednych w zyciu®.

W aspekcie historycznym, pierwszy trop koncepcji zdrowia prowadzi do

politeistycznej religii Grekow. W VII wieku przed Chrystusem zaczyna sie kult
Asklepiosa, ktéry byt czczony jako najwazniejszy bég medycyny. W rozwoju filozofii
greckiej nie obserwuje sie eliminacji — ani religii, ani kultu Asklepiosa, ani szybkich
zmian w dziedzinie wartos$ci’.
Cziowiek nie byt wéwczas eksponowany jako odrebny przedmiot badan, ale
zainteresowanie istotg ludzkg musiato by¢ niemate, skoro do$¢ wczesnie uznano
medycyne za jedng z dziedzin filozofii i wielu filozoféw przeniosto na nig swoje
zainteresowanie.

W IV wieku przed Chrystusem na greckiej wyspie Kos Hipokrates, pozniej
nazwany ojcem medycyny europejskiej, wygtaszat tezy, wedtug ktérych dobre
samopoczucie, czyli zdrowie oraz zte samopoczucie, czyli choroba, zalezg od
rownowagi pomiedzy tym, co nas otacza, co na nas oddziatywa, jak wiatr,
temperatura, woda czy gleba, a indywidualnym sposobem Zzycia, a wiec
odzywianiem, pracg i odpoczynkiem. Niektore elementy mysli Hipokratesa wywodzg
sie z wczesniejszych tradycji medycyny chinskiej, zgodnie z ktérg ciato ludzkie
stanowi system wspotzaleznych sktadnikdw, majgcych tendencje utrzymywania
réwnowagi dynamiczne;j".

Platon traktowat zdrowie jako ,funkcje doskonalenia trybu zycia”, stoicy
natomiast zdewaluowali w swojej wartos¢ zdrowia fizycznego, wysuwajgc harmonie
umystowg ponad wszystko. W hierarchii wartosci Smier¢ zajmowata u nich dosc¢ niskg

2 A. Majchrowska: Zdrowie jako warto$é¢ (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red):
Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.123.

3 E. Syrek: Zdrowie w aspekcie pedagogiki spotecznej. Katowice 2000, s.37.

zob. takze: A. Ostrowska: Styl zycia a promocja zdrowia (w): A. Ostrowska: Styl zycia, a zdrowie. Z zagadnien
promocji zdrowia. Warszawa 1999, s.164.

*J. Fijatek: Spoleczne tradycje organizacyjne i naukowe w opiece zdrowotnej do konca XVIII wieku (w):
T. Brzezinski (red): Historia medycyny. Warszawa 1995, 5.213- 214.
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pozycje. W tamtych czasach sposob zycia w zdrowiu i radzenia sobie w chorobie byt
miernikiem poziomu kultury’.

Definiowanie zdrowia i jego interpretacjia oparta na paradygmacie
newtonowsko- kartezjanskim pozwolita wprawdzie na precyzyjne, redukcjonistyczne
traktowanie zdrowia, jako oddzielnych i niezaleznych komponentow w zakresie
zdrowia somatycznego, psychicznego i spotecznego, jednak jej podstawg byt
uniwersalizm. W literaturze przedmiotu takie definiowanie zdrowia funkcjonuje jako
model biomedyczny czy mechanistyczny, a jego niewatpliwg zaletg na tym etapie byt
rozwdj medycyny naprawczej, sprawdzajgcej sie w sytuacjach zagrozenia zycia,
a takze przy strukturze zgonéw determinowanych chorobami zakaznymi®.

Rozwdj medycyny w ostatnim dwudziestoleciu to gtéwnie nowe mozliwosci
diagnostyczne, terapeutyczne, ale wiele miejsca zajmujg takze takie obszary
myslenia naukowego jak: edukacja zdrowotna, promocja zdrowia, zdrowie publiczne.
Coraz wiecej autoréw opowiada sie za takg koncepcjg zdrowia, ktéra obejmowataby
zdrowie w sposob catkowity i komplementarny, czyli za tworzeniem zwieztych
definicji oddajgcych nie tylko istote zagadnienia, ale poszerzy kontekst jego
znaczenia, w postaci paradygmatu’.

Szczegodlna rola przypada tu rodzinie. Jej role w ksztaltowaniu i ochronie
zdrowia podkresla WHO ,zdrowie zaczyna sie w domu” rodzina jako naturalne
Ssrodowisko wychowawcze odgrywa niezwykle istotng role, w ksztattowaniu postaw
i nawykéw zdrowotnych®.

Na kazdym etapie rozwoju nauki uczeni przyjmujg paradygmat- czyli zbior
zatozen zwigzanych z metodami jej uprawiania. Paradygmat jest swoistym zbiorem
przestanek mys$lenia naukowego. Wszystko co jest niezgodne z paradygmatem, nie
wchodzi w zakres badan naukowych’.

W psychologii zdrowia przyjmujemy holistyczny paradygmat cztowieka i jego
zdrowia. Paradygmat ten jest czesciowo opozycyjny w stosunku do paradygmatu
biomedycznego. Aby doktadniej zrozumieC réznice, nalezy cofngé¢ sie do osoby
wybitnego filozofa francuskiego Kartezjusza. Kartezjusz doszedt do wniosku, ze ciato
ludzkie w duzym stopniu przypomina maszyne, zas umyst stanowi jako$¢ zupetnie

> S. Poznanska: Zdrowie i opieka nad zdrowiem czlowieka (w): K. Zahradniczek (red): Pielegniarstwo.
Podregcznik dla studiow medycznych. Warszawa 2004, s.15-18.

® F. Lwow: Wspdlczesne ujecie zdrowia jednostki i populacji (w): F. Lwow, A. Milewicz (red): Promocja
zdrowia. Wroclaw 2004, s.3.

zob. takze: T. B. Kulik: Koncepcja zdrowia w medycynie (w): T. B .Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie publiczne.
Lublin 2003, s.16.

" T. B. Kulik: Koncepcja zdrowia w medycynie (w): T.B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie publiczne.

Lublin 2002, s. 15.

¥ I. Gembalczyk: Ksztattowanie zdrowego stylu zycia w rodzinie (w): Promocja zdrowia rodziny. Annales
Uniwersitatis Mariae Curie- Sktodowska, Lublin 2004 T 2 s, 162.

% J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £.6dz 2005, s.42.

zob. takze: T. B. Kulik: Koncepcja zdrowia w medycynie (w): T.B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie publiczne.
Lublin 2002, s.15.



odmienng. Rozdziat ciata i duszy zaczeto powszechnie przyjmowa¢ w medycynie,
tworzac zaczatki modelu biomedycznego. Przyjecie paradygmatu biomedycznego
oznaczato wyrzucenie poza nawias nauki znaczenia i roli catej sfery psychicznej,
spotecznej i duchowej cztowieka. Byto to istotne, poniewaz lekarze z epoki
Kartezjusza wierzyli, ze wyobrazenia i emocje sg waznymi czynnikami wptywajgcymi
na zdrowie. Wraz z postepem medycyny okazywato sie coraz czesciej, ze
biomedyczny paradygmat, mimo wielu sukceséw, ma rowniez istotne ograniczenia.
To stato sie przyczyng do wprowadzenia nowego, holistycznego paradygmatu
zdrowia. Zostat nazwany bio- psycho- spotecznym i nie odrzucat roli czynnikow
biologicznych. Paradygmat ten postuluje konieczno$¢ rozszerzenia sposobu
rozumienia cztowieka w zdrowiu o czynniki zwigzane z jego psychikg
i funkcjonowaniem spotecznym'’.

Tylko w ten sposoéb, ujmujgc cztowieka catosciowo, mozna wyjasni¢ jego
niezrozumiate z punku widzenia biomedycznego zachowania i dolegliwosci''.
Cziowiek podlega nieustannym oddziatywaniom ze strony otoczenia, przezywa
okreslone wydarzenia, ocenia je, mysli o nich. Sg one dla niego subiektywnie
bardziej lub mniej wazne. Wszystkie te czynniki wptywajg rowniez na niego
w aspekcie zdrowia. Zdrowie w ujeciu holistycznym jest pojeciem wielowymiarowym,
rodzajem dynamicznej rownowagi wszystkich wptywajacych na nie czynnikow. Ujecie
holistyczne zwraca tez uwage na podmiotowy wymiar zdrowia, tj. aktywng role
kazdego cziowieka w odniesieniu do ksztattowania wtasnego zdrowia, realizowania
celow zdrowotnych. Wptyw cziowieka na wtasne zdrowie zalezy m.in. od jego
sposobdw radzenia sobie ze stresem, zasobow osobistych, codziennej aktywnosci,
systemu przekonan i postaw w stosunku do witasnego zdrowia. Nowe podejscie do
czlowieka i jego zdrowia widoczne jest zarbwno na gruncie medycyny jak
i psychologii. Pojawia sie model catosciowy, zgodnie z ktérym na nasze zdrowie majg
wpltyw powigzane wzajemnie czynniki biologiczne, psychologiczne i spoteczne.
Model ten pozwala lepiej zrozumieC funkcjonowanie cztowieka i skuteczniej mu
pomagac. Istotng role w tej zmianie odgrywajg odkrycia psychologii zdrowia. Jest ona
stosunkowo nowg dziedzing psychologii. Powstata, poniewaz zmienity sie
podstawowe problemy zdrowotne, z ktérymi boryka sie cztowiek. Stan zdrowia
uwarunkowany jest wieloma przyczynami, wsrod ktorych istotng role odgrywa styl
zycia. Na styl zycia i mozliwosci jego zmiany wptywajg z kolei w duzym stopniu
czynniki psychologiczne.

197, B. Kulik: Koncepcja zdrowia w medycynie (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie publiczne. Lublin
2002, s. 16-18.

''J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £.0dz 2005, s.45.

zob. takze: E. Syrek: Zdrowie i1 choroba jako kategorie spoteczne (w): S. Kawula (red): Pedagogika spoteczna.
Dokonania- aktualno$¢- perspektywy. Torun 2001, s.600-607.
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Od poczatku XX wieku az po wspotczesnosé osrodkiem mysli byt i jest
cztowiek, w jego — jak sie obecnie przyjeto okresla¢ holistycznym, czyli fizycznym,
umystowym i spotecznym wymiarze. Zdrowie zaczeto podlegac nie tylko medycznej,
lecz takze fizjologicznej, socjologicznej, psychologicznej i kulturowej interpretaciji.
W bardzo wptywowym podejsciu badawczym, ktére dominowato przez dtugie lata
pojecie zdrowia w znaczeniu jednostkowym pojmowane byto w kategoriach
negatywnych: jako brak choroby, czy jako stan przeciwny chorobie'.

Nowe spojrzenie na sposob zdefiniowania zdrowia wniosta takze powszechnie
znana definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia. W tym ujeciu , zdrowie jest stanem
zupetnej pomysinosci fizycznej, psychicznej i spotecznej, a nie jedynie brakiem
choroby lub utomnosci””’.

Definicja WHO wymienia trzy ptaszczyzny zdrowia:

Zdrowie fizyczne, czyli somatyczne, a zatem to, co odnosi sie do organizmu.

Stanowi ono tto licznych, dobrze nam znanych chordb ciata. Nie jest to jednak tylko
bierne tto. Mozna potegowac¢ jego pewne elementy przez ¢éwiczenia i hartowanie.
Dzieki temu zawdzieczamy zdrowie fizyczne nie tylko naturze, lecz rowniez pracy
nad wtasnym ciatem. Cziowiek o stabym genotypie dzieki treningowi, hartowaniu
i higienicznemu trybowi zycia moze osiggng¢ bardzo dobry stan zdrowia,
i przeciwnie, kto$, kto przyniost ze sobg na $wiat znaczny kapitat w omawianym
wzgledzie moze przez swoje nieodpowiednie dziatanie go zmarnowaé'.
Promocja zdrowia fizycznego pokazuje wzajemne relacje jakie zachodze miedzy
rozwojem osobowosci a sitami spotecznymi. Osobowosé ksztaltowana w procesie
wychowania fizycznego, rozumiana jest przede wszystkim pod katem troski o wtasne
zdrowie, o wiasne ciato, aktywnosc¢, sprawnosc i rozumny styl zycia.

Zdrowie psychiczne dotyczy zgody lub niezgody z samym sobg. Pozytywne
zdrowie psychiczne oznacza m.in. samoakceptacje, rozwijanie sie, zdolnos¢ zmian,
integracje osobowosci, umiejetnos¢ pokonywania stresu, autonomie, przestrzeganie

> W odniesieniu do zdrowia

rzeczywisto$ci, panowanie nad $rodowiskiem.'
psychicznego przydatne jest inne rozréznienie negatywnego i pozytywnego aspektu
zdrowia. Strona negatywna obejmuje choroby i zaburzenia psychiczne, ale odwotanie
sie do niej nie wystarcza, by scharakteryzowac ten obszar zdrowia. Wtasnie w

dziedzinie zdrowia psychicznego szczegdlnie mocno zaakcentowano juz wiele lat

12 C. Wiodarczyk, S. Pazdzioch: Pojecie i zakres zdrowia publicznego (w): A. Czupryna, S. Pazdzioch, A. Rys,
W.C Wiodarczyk (red): Zdrowie Publiczne T.1 Krakéw 2000, s 14.

BB, Karski, Z. Stoniska, B. Wasilewski (red): Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.45.

zob. takze: A. Gniazdowski: Promocja zdrowia (w): K. Pachulski (red): Zachowania zwiazane ze zdrowiem jako
przedmiot nauk socjologicznych. £.6dZ 1990, s.333.

L. Przewozniak: Wybrane zagadnienia socjologii i promocji zdrowia rodziny (w): A. Czupryna, S. Pazdzioch,
A. Rys, W. C. Wlodarczyk (red): Zdrowie Publiczne. Krakow 2001, T.2 s,93.

' B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow 2000, s.23-24.
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temu konieczno$¢ uwzglednienia przejawdw pozytywnych. Istnieja rézne ujecia
pozytywnego zdrowia psychicznego m.in. poczucie szczescia'®.

Trudno jest oddzieli¢ zdrowie psychiczne od somatycznego- mysli, emocje, nastroje
majg istotny wptyw na wystgpienie réznych schorzeh somatycznych. Nastrdj,
umiejetnosci radzenia sobie i wsparcie spoteczne majg decydujgce znaczenie dla
naszego zdrowia.

Znanym zjawiskiem jest wptyw czynnikdw psychicznych na proces powrotu do

zdrowia np. takie poznawcze wiasciwosci pacjenta jak optymizm i poczucie
wewnetrznej kontroli zwigzane sg z wiekszg skutecznoscig leczenia bdlu
przewlektego'”.
W promocji zdrowia psychicznego rozumianej jako proces umozliwiajgcy ludziom
zwiekszenie kontroli nad wiasnym zdrowiem psychicznym i jego poprawe,
oddziatywania promocyjne powinny dotyczyC przede wszystkim swiadomosci
zdrowotnej, wiedzy, dyspozycji osobowosciowych, umiejetnosci psychologicznych
takich jak: radzenie sobie ze stresem, porozumiewanie sie i wyrazanie emocji,
postawa asertywnos$ci, rozpoznawanie wtasnych potrzeb i aspiracji.

Zdrowie spoteczne dotyczy relacji miedzy jednostkg a spotecznoscig. Jego
miarg_jest stopien syntonii, czyli spotecznego wspotbrzmienia. Definicja ta potwierdza
réownorzedne znaczenie czynnikow fizycznych, psychicznych i spotecznych, co
stworzyto mozliwo$ci badawcze, gtéwnie w naukach spotecznych'®.

Pierwszym, ktéry zauwazyt, ze zdrowie jest rowniez zjawiskiem spotecznym
byt amerykanski socjolog Talcott Parsons. Jest on pierwszym na gruncie socjologii
autorem koncepcji zdrowia. Przyjat zatozenie, zgodnie z ktérym zdrowie nie tylko jest
uwarunkowane stanami osobowosci lub stanem organizmu cziowieka. Jest ono
réwniez stanem ocenianym i uznawanym instytucjonalnie przez kulture spoteczenstw
i ich strukture. T. Persons jest przedstawicielem orientacji zwanej funkcjonalizmem.
Postrzega ona spoteczenstwo jako pewien system, cato$é, ktdéra nie da sie
zredukowa¢ do jednostek'’.

Cziowiek, jako istota spoteczna oznacza, ze bycie cziowiekiem jest
uwarunkowane przebywaniem z innymi ludzmi, wspoétzyciem z nimi, nawigzywaniem
réznorodnych kontaktéw. Bez tych powigzan cziowiek nie mogtby zyé, rozwijaé sie
i po ludzku funkcjonowac. Stwierdzenie, ze cztowiek jest istotg kulturowa, mowi, ze

' 1. Heszen: Zmienno$¢ wymiaréw zdrowia na przestrzeni zycia czlowieka (w): D. Kubacka- Jasiecka,
T. M. Ostrowski (red): Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakéw 2005, s.30.

17 Cz. Czubata, B. Mroziak, K. Ostaszewski, M. Sokotowska: Promocja zdrowia psychicznego (w): J. B. Karski
(red): Zdrowie publiczne. Warszawa 1999, s.265.

'8 E. Syrek: Teoretyczne standardy zdrowia dzieci i mtodziezy a ich srodowiskowe uwarunkowania w regionie
gornoslaskim. Studium pedagogiczno- spoteczne. Katowice 1997, s.55.

P 1. Taranowicz: Wprowadzenie do socjologii zdrowia i choroby (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.173.
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ztozony i réznorodny dorobek ludzkosci zarobwno materialny, jak i duchowy wplywa
na cztowieka, na jego postepowanie w sposéb korzystny lub niekorzystny dla
zdrowia. Okreslone wzory kulturowe ksztattujg na przyktad sposob odzywiania sie,
higieny zycia codziennego, tryb pracy i odpoczynku, styl zycia. W pracach
psychologicznych, socjologicznych wyodrebniana jest takze sfera duchowa
cztowieka, jego duchowy rozwoj. Wreszcie stwierdzenie, ze cziowiek jest istotg
duchowag, mowi, ze tym, co nadaje jej zyciu sens, co stanowi podstawe
w podejmowaniu znaczacych decyzji i ksztattuje jego rézne zaangazowanie zyciowe,
a takze relacje z ludzmi, sg wierzenia i wartosci, ktére przyjmuje za wtasne. Rdzne
problemy, jakie cztowiek przezywa w tym zakresie prowadzg do zaburzen jego
zdrowia™.

Czlowiek na przestrzeni catego zycia konfrontuje sie ze zmianami

wymagajacymi adaptacji. Wiele z tych zmian mozna ujaé w kategoriach pojmowania
nowych rol spotecznych, czego przyktadami w pdzniejszym wieku sg role emeryta
czy dziadka. Cziowiek na przestrzeni zycia uczy sie podejmowania nowych rol
spotecznych i uczy sie ich wypetniania. Efektem tego procesu jest rozwéj zasobdéw
zdrowia spotecznego. W tradycyjnym spoteczenstwie ceni sie bogate doswiadczenie
indywidualne i zwigzang z nim madro$¢ zyciowag. Wyrazem tego jest autorytet starca
i wysoka pozycja spoteczna starca, ktorg mozna traktowal jako swoisty zasob
zdrowia spotecznego. W nowoczesnym spoteczenstwie informatycznym nastepujg
zmiany w tym wzgledzie. Indywidualne doswiadczenie okazuje sie bowiem mato
efektywnym zrédtem informacji, jesli nie jest wzbogacone dostepnym w Internecie
doswiadczeniem zbiorowym. Nalezy takze zwr6ci€ uwage na mozliwose
negatywnego wptywu nadmiernego zaangazowania w petnienie rol spotecznych,
zwtaszcza roli zawodowej na zdrowie somatyczne (ujemne skutki zdrowotne
pracoholizmu)*'.
Wymiar duchowy nie jest przymiotem kazdego cztowieka, ale niewatpliwie jest
atrybutem, ktory daje mozliwos¢ rozwoju w ciggu catego zycia cziowieka, nawet
w péznym wieku. Nadaje zyciu sens i wartos¢, sprzyja podejmowaniu celowych
wysitkéw ukierunkowanych na wiasne zdrowie.

Konsekwencjg wspotczesnej definicji zdrowia jest rozszerzenie jego pojecia
na sfere funkcjonowania psychospotecznego cztowieka, witgczajgc wymiary jego
aktywnosci:

-wymiar fizyczny: wskazywanie fizycznej aktywnosci, dieta, samoopieka w zakresie
zdrowia (unikanie uzywek).

23, Poznanska: Zdrowie i opieka nad zdrowiem cztowieka (w): K. Zahradniczek(red): Pielegniarstwo.
Podrecznik dla studiow medycznych. Warszawa 2004, s.16.

21 1. Heszen: Zmienno§¢ wymiaréw zdrowia na przestrzeni zycia cztowieka (w): D. Kubacka- Jasiecka,
T.M. Ostrowski (red): Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakéw 2005, s.32.

13



-wymiar spoteczny: satysfakcjonujgce relacje z rodzing, przyjaciétmi, aktywnosc
w zyciu publicznym, zdolnos¢ do interakcji ze srodowiskiem i ludzmi.

-wymiar emocjonalny: umiejetnoS¢ wyrazania i akceptacji uczu¢, panowania nad
emocjami, pokonywanie sytuacji stresowych.

-wymiar intelektualny: kreatywnos$¢, pokonywanie wyzwan, rozwijanie wiedzy
i umiejetnosci.

-wymiar duchowy: spokdj , ducha”, wtasny system wierzen i wartosci decydujace
o celu zycia.

-wymiar zawodowy: satysfakcja z pracy, postawy wobec pracy, interakcje
z wspotpracownikami®?,

Wielowymiarowe spojrzenie na zdrowie wymaga roznorodnych dziatan
i zastosowania metod niwelujgcych zagrozenie zdrowia. Akcent powinien byc¢
potozony na eksponowaniu tych argumentéow, ktére $wiadczg o korzysciach
ptynacych ze zdrowia. Poszerzajaca sie wiedza o cztowieku i to zaréwno ta, ktorej
zrédtem sg nauki filozoficzne, ekologia, jak i ta, ktorej zZrodiem jest gtownie
medycyna, spowodowaty, ze wspotczesny cztowiek ma mozliwos¢ udziatu
w tworzeniu nowej jakosci zycia. Istnieje zatem potrzeba nowego spojrzenia na
cztowieka i jego zdrowie. Wymaganiom takim, jak sie wydaje, odpowiada model
edukacji kreatywnej, stymulujgcej sposoby myslenia, odczuwania, i dziatania
spoteczne, ktory nie pozwala na pojawienie sie zjawisk negatywnych, wptywajacych
niekorzystnie na zdrowie®.

W ciggu ostatnich lat zostata wypracowana jeszcze jedna koncepcja zdrowia.
Jej autor K Popielski, poszerza ptaszczyzne definiowania zdrowia o wymiar
egzystencjalny. Zaproponowana wielowymiarowos¢ znaczenia zdrowia stwarza
mozliwosci spojrzenia na cziowieka poprzez wiele ptaszczyzn, w jakich funkcjonuje
i zyje™.

Definicia WHO nie rozwiktata podstawowych trudnosci metodologicznych
zwigzanych z precyzyjnym okresleniem pojecia zdrowia. Wielu teoretykdéw zdrowia
publicznego ocenia jg krytycznie. Wartos¢ tej definicji z punktu widzenia wymogow
metodologicznych jest ograniczona. Definicja ta jest pewnego rodzaju postulatem
(jak stan zdrowia powinien wygladac¢), albo konstrukcjg okreslang nieraz jako ,typ
idealny”, ktéra nie ma zadnego odpowiednika w rzeczywistosci, a stuzy jedynie jako
punkt odniesienia prowadzonych analiz. Jednoczes$nie jednak nalezy podkresli¢ fakt,

B, Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s.29-30.

zob. takze: J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £.6dz 2005, s.41-45.

I. Heszen: Zmienno$¢ wymiaréw zdrowia na przestrzeni zycia czlowieka (w): D. Kubacka- Jasiecka,
T. M. Ostrowski (red): Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakéw 2005, s.21-22.

3 T. B. Kulik: Koncepcja zdrowia w medycynie (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie publiczne. Lublin
2002, s.29.

* tamze, 5.18-19.
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ze jest to definicja pozytywna (definiujgca zdrowie a nie chorobe), wskazujgca na
wieloaspektowos¢ zjawiska zdrowia. Jest ona wyrazem globalnego, kompleksowego
pojmowania zdrowia. Definicia WHO zainspirowata liczne préby konstruowania
i wypracowywania pozytywnych definicji zdrowia. Stan zdrowia jest stanem
rébwnowagi, umiejetnoscig adaptacji do zmieniajacych sie warunkow i radzenia sobie
z zagrozeniami®.

Istotnym elementem nowoczesnego spojrzenia na zdrowie jest uznanie go za

jeden z gtéwnych zasobow gospodarki narodowej. W najnowszych dokumentach
Swiatowej Organizacji Zdrowia podkresla sie, ze zdrowie jest:
Wartoscig, dzieki ktorej jednostka lub grupa moze realizowaé swoje aspiracje
i potrzebe satysfakcji oraz zmieni¢ Srodowisko, zasobem, bogactwem
spoteczenstwa, gwarantujgcym jego rozwoj spoteczny i ekonomiczny. Tylko zdrowe
spoteczenstwo moze tworzy¢ dobro materialne i kulturalne, rozwija¢ sie, osiagna¢
odpowiedni poziom jakos$ci zycia. Warunkiem (Srodkiem ) codziennego zycia (a nie
jego celem) umozliwiajagcym lepsza jego jakos$¢. Koncepcjg eksponujgcg korzysci
(dobre samopoczucie, sprawnos¢ fizyczna), a nie negatywne skutki (choroby,
zaburzenia)®.

Nowa koncepcja zdrowia oznacza ,zdrowie jako najdtuzsza mozliwos$é

samodzielnego, aktywnego i twdrczego zycia bez chordb i niepetnej sprawnosci albo
nawet razem z nimi, je$li nie da sie ich wyeliminowa¢™’.
Aktualne definicje zdrowia zwigzane z biopsychospotecznym funkcjonowaniem
czlowieka oznaczajg stan, w ktorym jednostka wykazuje optymalne umiejetnosci
normalnego, sprawnego wywigzywania sie z rél i zadan wyznaczonych jej przez
proces socjalizacji. Zdrowie zostato wiec utozsamione i okreslone w relacjach norm
sprawnosci fizycznej i psychicznej umozliwiajgcej uczestnictwo w dziataniu
spotecznym. Funkcjonowanie spoteczne moze byC rozpatrywane w wymiarach:
spotecznych interakcji i ich zasiegu, umiejetnosci radzenia sobie z przeciwnosciami,
przystosowaniem Srodowiskowym.

W regionie europejskim na lata 1995-2020 dokonano opracowania ,Zdrowie
dla Wszystkich w XXI wieku”. Uzyskanie mozliwie petnego potencjatu zdrowotnego
jest nadrzednym celem tego programu. Wdrazanie programu ,Zdrowie 21” powinno
odbywa¢ sie z wykorzystaniem wielosektorowych strategii uwzgledniajacych

»I. Taranowicz: Spoteczno- ekologiczny model zdrowia a socjologia (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielegniarek. Lublin 2000, s,170.

zob. takze: M. Wiewidrowska: Zachowania réznicowane przez stan zdrowia (w): Humanistyczna teoria dzialania
spotecznego w zastosowaniu. Teoretyczne podstawy pielggnowania. Lublin 1988, 5.58-62.

E. Syrek: Teoretyczne standardy zdrowia dzieci i miodziezy a ich $rodowiskowe uwarunkowania w regionie
gornoslaskim. Studium pedagogiczno- spoteczne. Katowice 1997, s.58.

zob. takze: F.Lwow: wspolczesne ujgcie zdrowia jednostki i populacji (w): F. Lwow, A. Milewicz (red):
Promocja Zdrowia. Wroctaw 2004, s.2-7.

7. Kawczynska -Butrym: Promocja zdrowia wyzwaniem dla socjologéw (w): M. Latoszek (red):
Socjologia medycyny w uczelni. Gdansk 1992, s.44.
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fizyczna, ekonomiczna, spoteczna, kulturowg perspektywe rozwoju. W swoim
zatozeniu opracowanie to zmierza do:
- takiego urealnienia celéw regionalnych, aby mogty by¢ osiggalne w poszczegdinych
krajach,
- takiego ich przedstawienia, aby staty sie wyzwaniem i inspiracjg do tgczenia
dzisiejszej rzeczywistosci z nadziejg na wizje lepszej przysztosci®®.

W opracowaniu ,Zdrowia dla Wszystkich w XXI wieku” jako wiodace przyjeto
trzy wartosci etyczne:
1.Zdrowie podstawowym prawem cztowieka.
2.Ro6wnos¢ w zdrowiu i solidarno$¢ w dziataniu wszystkich krajéw oraz spotecznosci
lokalnych z uwzglednieniem zréznicowania ptci.
3.Wspdbtuczestniczenie i umozliwianie dziatan jednostek, grup, instytucji
i spotecznosci lokalnych na rzecz statego podnoszenia poziomu stanu zdrowia.
Cele ,Zdrowia dla Wszystkich w XXI wieku” to m.in.:
1.R6wnos¢ w zdrowiu zredukowanie rozni¢ zdrowotnych pomiedzy grupami
spoteczno- ekonomicznymi do 2020 r.
2.Zdrowy start zyciowy- przez uzyskanie poprawy zdrowia wszystkich noworodkéw,
niemowlat i dzieci w wieku przedszkolnym.
3.Poprawienie stanu zdrowia ludzi mtodych- poprzez zapewnienie lepszego
przygotowania do podejmowania rél spotecznych i przez zredukowanie przemocy do
2020 .
4.Zdrowy tryb zycia powinni go przyja¢ cztonkowie wszystkich grup spotecznych do
2015 r.%
5.Zintegrowany sektor zdrowia- poprzez zapewnienie duzo lepszego dostepu do
podstawowej opieki zdrowotnej, ukierunkowanej na rodzine i spotecznosc,
a wspieranej odpowiednim i sprawnym systemem szpitalnictwa do 2010 r.
6.Zarzgdzanie na rzecz jakosci opieki zdrowotnej dzieki jego ukierunkowaniu na
osigganie wynikow zdrowotnych na wszystkich poziomach tej opieki do 2010 r.
7.Rozwijanie kadry pracowniczej w opiece zdrowotnej- przez doprowadzenie do tego,
aby pracownicy opieki zdrowotnej i innych sektorow zdobyli odpowiednig wiedze,
umiejetnosci i postawy do ochrony i promowania zdrowia do 2010 r.*.

W realizacji ,Zdrowia dla Wszystkich w XXI wieku” Europejskie Biuro
Regionalne Swiatowej Organizacji Zdrowia przyjeto podejmowanie pieciu
zasadniczych rol:

S, Poznanska: Zdrowie i opieka nad zdrowiem czlowieka (w): K. Zahradniczek (red): Pielegniarstwo.
Podregcznik dla studiow medycznych. Warszawa 2004, s.31.

¥ B. Woynarowska: Narodowy Program Zdrowia- ewolucje, mozliwosci realizacji (w): J. B. Karski (red):
Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.89-93.

%S, Poznanska: Zdrowie i opieka nad zdrowiem czlowieka (w): K. Zahradniczek (red): Pielegniarstwo.
Podrgcznik dla studiow medycznych. Warszawa 2004, s.33.
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1.,.Sumienia zdrowotnego” przez rozpowszechnianie zasady, ze zdrowie jest
podstawowym prawem.

2.Funkcjonowania jako wazny osrodek informacyjny na temat zdrowia i jego
optymalizacji.

3.Promowania i uaktualniania praktyki ,Zdrowia dla Wszystkich” na terenie regionu.
4.Dostarczania aktualnie najnowszych i opartych na dowodach naukowych narzedzi
przydatnych w przeksztatcaniu ,Zdrowia dla Wszystkich” w dziatania.

5.Spetnienia roli przewodniej i tworzenia sieci wspotdziatania z wieloma partnerami;
promowania dziatan ,Zdrowia dla Wszystkich” oraz utatwienia koordynowania
pomocy w sytuacjach nagtych zagrozen.

Przygotowujac projekt Narodowego Programu Zdrowia z 15 maja 2007 na lata

2007-2015, za podstawowy cel uznano zjednoczenie wysitkdw spoteczenstwa
i administracji publicznej prowadzace do zmniejszenia nieréwnosci i poprawy stanu
zdrowia, a tym samym jakosci zycia Polakow. Gtownym celem Narodowego
Programu Zdrowia na lata 2007 2015 jest ,poprawa zdrowia i zwigzanej z nim jakosci
zycia ludnosci oraz zmniejszanie nierbwnosci w zdrowiu” oOsiggany przez
ksztattowanie prozdrowotnego stylu zycia spoteczenstwa, tworzenie Srodowiska
zycia, pracy i nauki sprzyjajacego zdrowiu, aktywizowanie jednostek samorzgdu
terytorialnego i organizacji pozarzadowych do dziatan na rzecz zdrowia®'.
Sami, w bardzo duzym stopniu, decydujemy o swoim zdrowiu, co dobrze
odzwierciedla znane od dawna hasto Twoje zdrowie w Twoich rekach. Od politykow,
administracji rzadowej i samorzgdowej oraz organizacji pozarzadowych bedzie
zalezec¢ rozwijanie polityki zdrowotnej sprzyjajacej dokonywaniu przez ludzi wyboréw
korzystnych dla ich zdrowia. Narodowy Program Zdrowia zmierza do zintegrowania
zagadnieh zwigzanych ze zdrowiem z celami wytyczanymi w ramach systemu
spoteczno-ekonomicznego panstwa.

U podstaw koncepcji Narodowego Programu Zdrowia lezy zawarta
w konstytucji Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) definicja, okre$lajaca zdrowie
jako stan dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego i spotecznego, a nie tylko
brak choroby lub niepetnosprawnosci oraz przyjete miedzynarodowe ustalenia, ze:
zdrowie jest podstawowym prawem kazdego cziowieka oraz bogactwem
spoteczenstwa. Zdrowy cziowiek ma wieksze szanse na samorealizacje,
satysfakcjonujace petnienie rol spotecznych, czy tez dobrg adaptacje do zmian
Srodowiska. Tylko zdrowe spoteczenstwo moze tworzy¢é dobra materialne i kulturowe
oraz zapewniC¢ rozwoOj spoteczny i gospodarczy. Narodowy Program Zdrowia
uwzglednia gtéwne kierunki polityki zdrowotnej i stwarza szanse na bardziej
skuteczng realizacje zadan zwigzanych ze zdrowiem spoteczenhstwa. Podstawowym

1 www.npz. pl z dn. 3.12.2007.
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warunkiem osiagniecia celow NPZ jest wigczenie sie do ich realizacji organéw
administracji rzadowej, organizacji pozarzadowych, a przede wszystkim
samorzadoéw, spotecznoséci lokalnych i samych obywateli*.

Cziowiek zdrowy jest szczesliwy, samodzielny, tworczy, podejmuje wyzwania,

jest odporny na stresy, wnosi harmonie w kontakcie z innymi ludzmi, poszukuje,

. o : . .33
rozumie i realizuje zalecenia promocji zdrowia™.

W zespole czynnikdw warunkujgcych zdrowie naczelng pozycje zajmujg zachowania
zdrowotne, ktdre czesto okresla sie inaczej — styl zycia, czy zdrowotny styl zycia.
Zachowania zdrowotne sg centralnym obszarem, na ktorym rozgrywa sie zdrowie.

2. Zachowania zdrowotne.

Styl zycia, czyli zespdt zachowan i postaw zdrowotnych, jest najwazniejszym
czynnikiem warunkujgcym stan zdrowia. Zachowania zwigzane ze zdrowiem to
zachowania, bedgce elementem codziennego zycia, polegajg na praktycznym
wykorzystaniu posiadanej wiedzy na temat zdrowia. Sg przedmiotem wolnych,
indywidualnych wyboréw i decyzji. Mozna zatem powiedzie¢, ze zachowania
zdrowotne cztowieka majg zwigzek ze zdrowiem.

Wspotczesna naukowa refleksja nad zwigzkiem stylu zycia cztowieka z jego
zdrowiem sg potaczone z odnotowanym po drugiej wojnie swiatowej w krajach
wysoko rozwinietych niekorzystnym obrazem epidemiologicznym w zakresie
zapadalnosci na choroby uktadu krgzenia, nowotwory, niektére choroby
metaboliczne. Wigczeniu sie nauk medycznych i spotecznych w promowanie
prozdrowotnego stylu zycia jako sposobu na osiggniecie przez jednostke
i spoteczenstwo lepszego stanu zdrowia sprzyjato upowszechnienie sie
holistycznego podejscia do zdrowia oraz idei jego wieloczynnikowych uwarunkowan.
Ostatecznych rozstrzygnie¢ w tej kwestii dostarczyta zawarta w Raporcie Lalonlea
koncepcja ,pol zdrowia”, zgodnie z ktdrg to wtasnie styl zycia zwigzany ze zdrowiem
decyduje w najwiekszym stopniu o jego jakosci- jego udziat w determinowaniu
zdrowia w skali populaciji zostat oszacowany na okoto 50%*.

Kazdy cztowiek moze by¢ kreatorem wiasnego zdrowia, obraz jego stylu zycia
jest w znacznym stopniu efektem indywidualnych decyzji i wyboréw. Pojawienie sie
W nauce pojecia styl zycia wigze sie z badaniami prowadzonymi na gruncie
socjologii, gdzie kategoria ta znalazta zastosowanie w opisie powtarzajgcych sie

2 www.npz.pl z dn. 3.12.2007.

3 J. Lazowski: Psychologiczne aspekty zdrowia (w): F. Lwow, A. Milewicz (red): Promocja Zdrowia. Wroctaw
2004, s.151.

zob. takze: A. Gniazdowski: Promocja zdrowia (w): K. Pachulski (red): Zachowania zwiazane ze zdrowiem jako
przedmiot nauk socjologicznych. £6dz 1990, s.331.

** W odniesieniu do populacji polskiej przyjmuje sie obecnie, ze szacunkowy udziat poszczeg6lnych czynnikow
w warunkowaniu zdrowia jest nastgpujacy: styl zycia 50-60%, srodowisko fizyczne oraz spoteczne Zycia i pracy-
20%, czynniki biologiczne-20%, opieka medyczna 10-15% ( Narodowy Program Zdrowia 1996-2005,
Ministerstwo Zdrowia i opieki spotecznej, Warszawa 1996).
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Lwpojonych” w procesie socjalizacji codziennych zachowan, ktére z racji swego
pojawienia sie na zasadzie swobodnego wyboru sposréd zachowan oferowanych
przez dana kulture pozwalajgcg na spoteczne i kulturowe zdefiniowanie jednostek lub
zbiorowosci*’.

Wedilug A. Sicinskiego, pojecie ,styl zycia” dotyczy: Zakresu i form
codziennych zachowan jednostek lub grup, specyficznych dla ich usytuowania
spotecznego, a dzieki temu umozliwiajacych spoteczna lokalizacje ludzi*®.

Wzory zachowan oraz standardowe reakcje decydujgce o ksztatcie stylu zycia
sq przekazywane jednostkom w procesie socjalizacji oraz w toku spotecznych
interakcji. Z. Stonska i M. Misiuna odnoszg termin styl zycia do: codziennych
zachowan, specyficznych dla danej jednostki lub zbiorowo$ci. Zaktada sie, iz styl
zycia ksztattuje sie w procesie wzajemnego oddziatywania bardzo szeroko pojetych
warunkow zycia oraz indywidualnych wzorcow zachowan zdeterminowanych przez
czynniki spoteczno- kulturowe i cechy osobiste jednostek®’.

A. Sicinski analizuje styl zycia w kategoriach procesu i rezultatéw
dokonywanych w codziennym zyciu wyborow. Wyodrebnienie spo$rod nich
aktywnosci, ktorej efekty mogg mieC bezposredni lub posredni, pozytywny badz
negatywny wptyw na zdrowie wiedzie w prosty sposéb do skonstruowania pojecia
stylu zycia zwigzanego ze zdrowiem. W socjologicznych ujeciach kategorii stylu zycia
w kontek$cie zwigzku ze zdrowiem jest podkreslane kulturowe odniesienie
sktadajagcych sie nan zachowan, czego wyrazem jest operowanie terminem
,kulturowe wzory zachowan zdrowotnych”*®.

Warto takze przywota¢ wskazane przez A. Sicinskiego funkcje stylu zycia,
ktory:

-jest oznakg, swiadectwem przynaleznosci do danej grupy spofecznej, a przez
to stwarza poczucie wiezi spotecznej (aspekt zbiorowy stylu zycia)

-wyodrebnia dang grupe z szerszej zbiorowosci, przyczynia sie do trwatosci
danej grupy (aspekt zbiorowy stylu zycia)

-zakresla mozliwosci ekspresji osobowosci jednostki w sposob spotecznie
akceptowany (aspekt indywidualny stylu zycia)®.

Koncepcje psychologiczne proponujg uwzglednianie catego spektrum
czynnikdw wptywajacych na charakterystyki tej dziedziny aktywnosci cziowieka.
Wymienia je w swojej definicji H. Sek, okreslajac styl zycia zwigzany ze zdrowiem
jako:  charakterystyczny dla jednostki system zachowan zdrowotnych,

35 M. Kowalski, A. Gawel: Zdrowie Warto§é Edukacja. Krakow 2006, s.116.

36 A. Sicinski: Styl zycia- problemy pojeciowe i teoretyczne (w): A. Sicinski (red): Styl zycia, koncepcje
i propozycje. Warszawa 1976, s.15-22.

37'7. Stonska, M. Misiuna: Promocja Zdrowia. Stownik podstawowych terminow. Warszawa 1994, s.49.
3 M. Kowalski, A. Gawel: Zdrowie Warto§é Edukacja. Krakéw 2006, s.118.

% A. Sicifiski (red): Styl zycia. Przemiany we wspotczesnej Polsce. Warszawa 1978, s.15-22.
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uwarunkowanych cechami temperamentu, wiedzg, uogdlnionymi poglgdami
i przekonaniami na temat $wiata, zycia i wkasnej osoby, kompetencjami, systemem
wartosci i indywidualnymi doswiadczeniami w zakresie zdrowia oraz zmiennymi
spoteczno-kulturowymi*.

Pojecie stylu zycia w kontekscie zwigzku ze zdrowiem obejmuje olbrzymig
réznorodno$¢ zachowan stanowigcych jego elementy konstytutywne. Wystarczy
przywotaé w tym miejscu najprostszg typologie zachowan zdrowotnych, zgodnie
z ktérg o zdrowiu cztowieka decydujg zachowania ukierunkowane na zdrowie oraz
zachowania zwigzane ze zdrowiem®'.

Te pierwsze sg podejmowane swiadomie i ukierunkowane na okreslone cele
zdrowotne zwigzane z ochrong, zachowaniem lub promowaniem zdrowia. Natomiast
druga kategoria obejmuje zachowania sktadajgce sie na codzienne funkcjonowanie
cztowieka, wptywajgce na jego zdrowie niezaleznie od tego, czy sobie ten fakt
udwiadamia, czy tez nie. Majg one czesto charakter nawykowy i sg uruchamiane
w chwilach relaksu, pracy, nauki czy rozrywki. Zachowania zwigzane ze zdrowiem to
takze réznorodne sposoby reagowania w sytuacjach ocenianych przez cziowieka
jako zagrazajace jego dobrostanowi czy tez w odpowiedzi na rzeczywiste badz
subiektywnie postrzegane przez niego wymagania zycia.

Realizacja zachowan pro czy tez antyzdrowotnych jest kwestia wyboru
sposrod wielu mozliwych wzorcow zachowan dostepnych w danej kulturze,
i majacych zwigzek ze zdrowiem. U podstaw tych indywidualnych wyboréw lezg
przede wszystkim uznawane przez cziowieka wartosci, ich hierarchia, wzajemne
podporzadkowanie oraz miejsce, jakie w tej hierarchii zajmuje zdrowie*.

Dodatkowo niemate znaczenie majg nawyki zdrowotne przyswajane
w procesie socjalizacji, utrwalane badz modyfikowane w dorostym zyciu®.

Wedtug polskich koncepcji przez zachowania zdrowotne rozumie sie wszelkie
zachowania (nawyki, zwyczaje, postawy, wartosci uznawane przez poszczegolnych
ludzi i przez grupy spoteczne), w dziedzinie zdrowia tzn. wskazujace na to, jakim jest
cztowiek pod wzgledem zdrowotnym, jak pojmuje zdrowie, w jaki sposéb nim
dysponuje. Przez dziatania zdrowotne rozumie sie wszelkie formy aktywnosci
celowej, ukierunkowanej na ochrone lub osiggniecie poprawy wtasnego zdrowia.
Wiele z tych zachowah wynika z troski o wlasne zdrowie i jest niezalezne od

* H. Sek: Zdrowie behawioralne (w): J. Strelau (red): Psychologia. Podrecznik akademicki, t ITI, Gdansk 2000,
s.542.

#1 7. Stonska: Wspolczesna wizja edukacji zdrowotnej a promocja zdrowia (w): B. Woynarowska, M. Kapica
(red): Teoretyczne podstawy edukacji zdrowotne;j. Stan i oczekiwania. Materiaty z Konferencji Naukowej,
Kamien Slaski 2000, s.69-70.

“2 A. Gawel: Pedagodzy wobec wartosci zdrowia. Krakow 2003,s.43.

# A. Majchrowska: Zachowania zdrowotne (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red):
Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.187.

zob. takze: W. Piatkowski: Zdrowie jako zjawisko spoteczne (w): J. Baranski, W. Piatkowski (red): Zdrowie
i choroba, wybrane problemy socjologii medycyny. Wroctaw 2002, s.34-35.
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obowigzujacego systemu opieki zdrowotnej. Zachowania zwigzane z doskonaleniem
zdrowia, jego utrzymaniem lub podtrzymaniem wigzg sie $cisle z programami
promocji zdrowia*.

Zachowania zdrowotne, od ktorych uzaleznione jest utrzymanie zdrowia na
odpowiednim poziomie, sg dzisiaj coraz bardziej cenione w medycynie. Zdrowie
w obecnych czasach jest bowiem sprawg wyboru, swiadomego podejmowania
decyzji, zarbwno na co dzieh jak i w skali catego zycia. Jak sie okazuje, to nie stuzby
medyczne czy inne czynniki niezalezne od cztowieka warunkujg jego stan zdrowia,
ale styl zycia jaki prowadzi i zachowania jakie podejmuje. Wptyw codziennych
zachowan cziowieka na jego zdrowie zostat udowodniony juz dos¢ dawno.
Zaowocowato to powstaniem tzw. epidemiologii behawioralnej, zajmujacej sie
zwigzkiem indywidualnych zachowan i zwyczajow ze stanem zdrowia cztowieka oraz
ich rolg w etiologii choroby®. Mozemy zatem przyjaé, ze zachowanie zdrowotne, to te
zachowania, ktére w Swietle wspotczesnej wiedzy medycznej wywotujg okreslone-
pozytywne lub negatywne- skutki zdrowotne u oséb, ktore je realizujg. Zachowania
w zdrowiu warunkowane sg bezposrednio przez dwie kategorie zjawisk: postrzeganie
znaczenia zdrowia oraz postrzegang warto$é podejmowanych dziatan.
Podejmowanie zachowan prozdrowotnych zwigzane jest z czynnikami spotecznymi,
réwniez z cechami osobowosci i poziomem zdrowia psychicznego®’.

Zachowania zdrowotne mogg by¢ ukierunkowane na umacnianie zdrowia,
zapobieganie chorobom lub wczesne ich wykrywanie (zachowania prozdrowotne) lub
moga sprzyjac¢ utracie zdrowia (zachowania antyzdrowotne).

S. V. Kasl i S. Cobb okreslajg zachowania zdrowotne jako: zachowania
w zdrowiu obejmujg wszelkie dziatania cztowieka zdrowego, zaréwno te, ktére majq
na celu umacnianie zdrowia, jak i te, ktére sg skierowane na chorobe, aby ja
wczesnie wykry¢ lub jej zapobiec, a takze takie zachowania, ktore nie tylko zdrowiu
nie stuza, , ale wrecz przyczyniaja sie do jego utraty™®.

Wg Greena i Kreutera mozna wyrézni¢ trzy gtdwne kategorie ,ktére ksztattujg
zachowania zdrowotne, sg to :

czynniki predysponujgce- odnoszace sie do postaw, wartosci i przekonan;
czynniki wzmacniajgce- z jednej strony sg pozytywnymi konsekwencjami zachowan,
wtedy, gdy sg spotecznie akceptowane, z drugiej strony moga mie¢ dla osoby

* B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow 2000, s.42.

* A. Majchrowska: Zachowania zdrowotne (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red):
Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.183.

M. Wiewiérowska: Zachowania roznicowane przez stan zdrowia (w): Humanistyczna teoria dzialan
spotecznego zastosowania. Teoretyczne podstawy pielegniarstwa. Lublin 1988, 5.60.

#7J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £6dz 2005, s.57.

*® Cyt. za: A. Majchrowska: Zachowania zdrowotne (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska-
Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.185.

Zob. takze: B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s.42.
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negatywne konsekwencje, jesli zachowanie nie jest spotecznie aprobowane, dlatego
czynniki wzmacniajgce sa tez definiowane jako normy obyczajowe;

czynniki umozliwiajgce- odnoszg sie generalnie do srodowiskowych uwarunkowan
zdrowia. W planowaniu interwencji zdrowotnej czynniki te stuzg prognozowaniu czy
nowe zachowanie bedzie akceptowane czy tez nalezy oczekiwac barier. Wsrod tych
czynnikéw szczegdlne miejsce zajmuje jego dostepno$é i jako$¢™.

Wyrdznione czynniki wykazujg pozytywny wptyw na zachowania zdrowotne, majg
one na celu w efekcie podtrzymanie, umocnienie, przywracanie zdrowia
| sprawnosci.

Do zachowan w zdrowiu zalicza sie:

-dziatania podejmowane przez osobe zdrowg w celu osiggniecia lepszego poziomu
swego zdrowia.

-zachowania prewencyjne - kazda dziatalno$¢ osoby uznawanej za zdrowg
podejmowang w celu zapobiegania chorobom lub wykrycia choroby w stadium
przedobjawowym.

-postepowanie oséb uznawanych za zdrowe, ale nalezagcych do grupy zwiekszonego
ryzyka. Zachowania te zmierzajg do zapobiegania skutkom tych zagrozen.

-dziatania zwigzane z zapewnieniem ciggtosci biologiczne;j.

-zachowania podejmowane w celu zabezpieczenia utrzymania lub poprawy zdrowia
ptodu lub dziecka, za ktdre jest sie odpowiedzialnym™.

Poziom wiedzy medycznej, jak i rowniez przejawiane poglady i wierzenia
dotyczgce zdrowia sg bardzo wazne, poniewaz warunkujg one zachowania
zdrowotne. Tym samym poznanie pogladdéw ludzi na ten temat zdrowia jest istotne,
ze wzgledu na role, jaka odgrywajg one w ksztattowaniu zachowan zwigzanych ze
zdrowiem. Poglady dotyczgce zachowan pro zdrowotnych wyznaczajg dziatania nie
tylko poszczegdélnych jednostek, ale mogg mie¢ wptyw na podejmowane decyzje
legislacyjne, decyzje w zakresie programow profilaktyki zdrowotnej, np. kreowania
programoéw promocji zdrowia’'.

“Cyt. za: L. Przewoznik: Udziat nauk o zachowaniu w zdrowiu publicznym (w): A. Czupryna, S. Pazdzioch,
A. Rys, W. C. Wlodarczyk (red): Zdrowie publiczne. Krakow 2001, T.2 5,365-366.

zob. takze: A. Gniazdowski: Zachowania zdrowotne jako obszar interwencji edukacyjnej (w): K. Pachulski
(red): Zachowania zwigzane ze zdrowiem jako przedmiot nauk socjologicznych. £6dz 1990, s.324-326.

* B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow 2000, s.42-43.

> B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow 2000, s.44.

zob. takze: F. Lwow, A. Milewicz: Epidemiologia behawioralna (w): . F. Lwow, A. Milewicz (red): Promocja
Zdrowia. Wroctaw 2004, s.115-122.

zob. takze: J. B. Karski: Uwarunkowania zdrowia i $rodowiska wspierajace zdrowie (w): J. B. Karski,
Z. Stonska, B. W. Wasilewski (red): Promocja zdrowia. Wybrane zagadnienia. Warszawa 2003, s.38-44.

zob. takze: 1. Szilagyi- Pagowska: Zachowania zdrowotne i styl zycia (w): K. Bozkowa, A. Sito (red): Opieka
zdrowotna nad rodzina. Warszawa 1994, s.102-103.
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Sposréd wielu modeli zdrowia cziowieka, wspotczesnie akceptacje zyskuje
model adaptacyjny i samorealizacji czyli te o bardzo szerokim i ztozonym rozumieniu
zdrowia cztowieka. Majg one swoje miejsce w ogdlnie pojetej promocji zdrowia™.

W socjologii i psychologii spotecznej istnieje wiele teorii, ktore przyblizajg nam
mozliwosci wpltywu na ludzkie zachowania. Socjalizacja jest statym procesem,
trwajagcym cate ludzkie zycie. Zmieniajgcy sie wokét nas swiat spoteczny, nowe
wydarzenia i wyzwania zyciowe zmuszajg nas do ciggtych zmian i ciggtej adaptaciji.
Socjalizacja jest takze procesem, ktéry wdraza wartosci zycia i zdrowia ludzkiego
oraz szereg zachowan, ktére majg istotne znaczenie dla budowania
i podtrzymywania zdrowia albo jego niszczenia™.

Ze spotecznego punktu widzenia szczegodlnie przydatny wydaje sie sposob
rozumienia stylu zycia proponowany przez WHO, ktora definiuje go jako:
sposbéb zycia oparty o wzajemny zwigzek pomiedzy warunkami zycia w szerokim
sensie a indywidualnymi wzorami zachowan, zdeterminowanymi przez czynniki
spoteczno- kulturowe i cechy indywidualne™.

Z pedagogicznego punktu widzenia niezmiernie istotne wydaje sie to, ze
trescig celdéw, na ktore jest ukierunkowana swiadoma aktywnosc¢ cztowieka, moze
byé potegowanie wtasnego zdrowia, zapobieganie chorobom, niepodejmowanie
zachowan destrukcyjnych dla zdrowia, jak rowniez ich eliminowanie ze swojego stylu
zycia. Wydaje sie zatem, ze udziat nauczycieli i wychowawcow w ksztattowaniu
u dzieci i mtodziezy motywacji do podejmowania korzystnych dla zdrowia zachowan
jest zadaniem szczegolnie waznym. Podejmowanie przez cziowieka prozdrowotnie
ukierunkowanych intencjonalnych zachowanh jest uwarunkowane szeregiem
czynnikow, wsréd ktorych mozna wyrdzni¢ determinanty natury podmiotowej oraz
czynniki pozapodmiotowe, zwigzane z kontekstem spotecznym towarzyszgcym dane;j
aktywnosci™.

Jezeli jednak méwimy o mozliwosciach i sposobach ksztattowania ludzkich
postaw i zachowan, to trzeba uzmystowi¢ fakt, ze nawet jezeli stuzg one jak najlepiej
pojetemu interesowi ludzi, nie mogg by¢ dziataniem manipulacyjnym- zawierajg sie
w nich bowiem potencjalne problemy natury etycznej. Same idee promocji zdrowia,
zespOt zatozen, niosg za sobg réwniez ryzyko pewnych uproszczen, a takze
niezamierzonych, negatywnych konsekwencji. Sprawito to, ze oprécz entuzjazmu,
jakie wyzwala nowe zdrowie publiczne, generuje ono takze pewien krytycyzm™.

*2S. Poznanska: Zdrowie i opieka nad zdrowiem czlowieka (w): K. Zahradniczek (red):Pielegniarstwo.
Podregcznik dla studiow medycznych. Warszawa 2004, s.19.

3 A. Ostrowska: Styl zycia, a zdrowie. Z zagadnien promocji zdrowia. Warszawa 1999, s.180.

M. Kowalski, A. Gawel: Zdrowie Warto$¢ Edukacja. Krakow 2006, s.119.

> M. Kowalski, A. Gawel: Zdrowie Warto$¢ Edukacja. Krakow 2006, s.124.

36 M. Kowalski, A. Gawel: Zdrowie Warto$é¢ Edukacja. Krakow 2006, s.125.
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Ogdlnie przyznaje sie, ze biologia i medycyna posiadajg bardzo istotny wptyw
na zdrowie fizyczne i psychiczne cztowieka, odnoszac sie takze do zalezno$ci jakie
istniejg  miedzy jednostkg a spoteczenstwem. W konsekwencji wskazano na
koniecznos¢ zachowania zasad i norm etyczno- moralnych oraz ustanowienia
odpowiednich przepiséw prawa. Nie ulega watpliwosci, ze dokumenty tego rodzaju
i prezentowane w nich idee oraz zasady sg stuszne jak i godne rozpowszechnienia,
zastosowania i przestrzegania. Patrzac jednak na tak szerokg i dogtebng aktywnos$¢
wobec koniecznosci zapewnienia zdrowia i zycia czlowieka, zastanawia fakt
skupienia sie tylko i wylgcznie na procedurach $cisle medycznych, takich jak
diagnozowanie i terapia. Osoby zaangazowane w promocje zdrowia zastanawiajg sie
czy ich osiggniecia w zakresie edukacji zdrowotnej, tj. rozpowszechnianie wiedzy jak
zy¢, pracowac i odpoczywac sg etyczne, kiedy edukowani sg pozbawieni mozliwosci
zastosowania sie do zalecen i przeciwwskazan®’.

Zachowania antyzdrowotne.

Niewatpliwie ogromng role w ksztattowaniu wszelkich zachowan zwigzanych
ze zdrowiem odgrywa kultura danego spoteczenstwa. Przez to pojecie rozumiemy
system norm i przekonan, wzordw postepowania, a takze ogoét wytwordw
materialnych i niematerialnych wytworzonych przez grupe spoteczng. Fakt urodzenia
i pozostawania w okreslonej kulturze wptywa nie tylko na pojmowanie zdrowia, jego
definiowania, ale przede wszystkim wyznacza reakcje z nimi zwigzane.

W tym kontekscie kultura zdrowotna to system warto$ci przypisywanych
zdrowiu  fizycznemu i  psychicznemu, subiektywnemu i obiektywnemu,
jednostkowemu i publicznemu. Kultura zdrowotna przejawia sie w swiadomym
regulowaniu relacji cztowiek- srodowisko, w poczuciu odpowiedzialnosci za zdrowie
wiasne i publiczne oraz wrazliwosci na potrzeby zdrowotne™.

Kultura reguluje miedzy innymi wyobrazeniami cztowieka o zdrowiu i chorobie,
sposobie odczuwania, przestrzegania i opisywania objawow chorobowych oraz
wptywa na stan wiedzy, dotyczacej przyczynowosci chordéb, postaw i zachowan
wobec witasnej choroby, a styl zycia uznawany jest za decydujgcy czynnik
w ksztattowaniu zdrowia spotecznosci™.

Zachowania antyzdrowotne, to zachowania podejmowane przez cztowieka, ktore
W sposob bezposredni lub posredni wptywajg na pogorszenie jego stanu zdrowia.
Najpowszechniejsze zachowania antyzdrowotne obserwowane w naszym
spoteczenstwie, ktore w sposdb bezposredni przyczyniajg sie do pogorszenia stanu

>7A. Ostrowska: Styl zycia, a zdrowie. Z zagadnien promocji zdrowia. Warszawa 1999, s. 189.

*¥ B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy zdrowia i choroby. Krakow 2000, s.54-55.

zob. takze: B. Hotyst: Czynniki spoteczne a zdrowie (w): S. Karski, Z. Stonska, B. W. Wasilewski (red):
Promocja zdrowia. Warszawa 1994, s.153-163.

% A. Majchrowska: Zachowania zdrowotne (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red):
Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.187.
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zdrowotnosci to: palenie tytoniu, naduzywanie alkoholu, brak aktywnosci fizycznej,
nieracjonalne odzywianie. Swoistym paradoksem jest fakt, iz zachowania te sg
powszechne, choc¢ ich zgubne skutki sg oczywiste.

Tobiasz-  Adamczyk, prébujgc  wyjasni¢ mechanizm zachowan
antyzdrowotnych, siegneta m.in. do teorii dysonansu spotecznego, opierajacego sie
na dwdch zatozeniach:

-ludzie w pewnym stopniu potrzebujg zachowan ryzykownych,

-szczegolne znaczenie majg procesy poznawcze w obronie zachowan
antyzdrowotnych, przeciwstawiajgce sie informacjom méwigcym o zagrozeniach,
jakie ze sobg niosa .

Obecny jest réwniez zwigzek miedzy poziomem i jakoscig zachowan
zdrowotnych a potozeniem spotecznym jednostki. Szereg badan przeprowadzonych
w tym zakresie pozwolito wyodrebni¢ pewne zaleznosci, ktére mozna przedstawic
w postaci twierdzen. Najwazniejsze z nich méwi o wielowymiarowych skutkach
zajmowanej pozycji spoteczno- ekonomicznej, im nizsza klasa spoteczna, tym gorsze
wejscie w rozne uktady spoteczne, tym wieksza tolerancja na objawy chorobowe, tym
bardziej ograniczone korzystanie z ustug medycznych. Wymagania w zakresie opieki
zdrowotnej sg wyzsze u ludzi zyjagcych w korzystnych warunkach niz u tych, ktorzy
majg warunki gorsze®'.

Wyznacznikiem pozycji spotecznej jest niewatpliwie wyksztatcenie, ktorego
poziom mozemy potraktowac jako wskaznik wiedzy, réwniez medycznej. Daje sie tez
zauwazy¢ istotny zwigzek miedzy poziomem wyksztatlcenia a Kkorzystaniem
z instytucji medycznych. Im nizsze wyksztatcenie, tym wieksza tendencja do
poszukiwania pomocy lekarskiej zaraz po wystgpieniu objawéw choroby. | odwrotnie-
wraz ze wzrostem wyksztatcenia zwieksza sie sktonnos¢ do uzalezniania
skorzystania z pomocy medycznej od charakteru dolegliwosci®.

Analiza uwarunkowan stratyfikacyjnych w  ksztattowaniu zachowan
zdrowotnych pozwala stwierdzi¢, Ze istnieje zalezno$¢ miedzy usytuowaniem
jednostki w strukturze spotecznej a realizowanymi przez nig zachowaniami w sferze
zdrowia. Badania potwierdzajg, iz wieksze znaczenie niz standard materialny, ma
szeroko rozumiana pozycja spoteczna. Chodzi tutaj zwtaszcza o jej wtdrne skutki,
czyli przed wszystkim mozliwos¢é wejscia w rozne ukfady spoteczne (np. korzystanie

B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy zdrowia i choroby. Krakow 1998, s.24.

TA. Titkow: Zachowania zwiazane ze zdrowiem i choroba jako element wiedzy o spoteczefistwie
(w): A. Ostrowska (red): Wstep do socjologii medycyny. Warszawa 1990, s.36.

62 J. Baranski, W. Piatkowski (red): Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny.
Wroctaw 2002, s.34-37.
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ze Swiadczen socjalnych, dostep do informacji, doébr kulturowych). Niemate
znaczenie ma réwniez sama ocena tej sytuacji dokonana przez zainteresowanego®.

Zachowania zdrowotne jednostki mogg by¢ mniej lub bardziej racjonalne,
i opierajg sie na dostrzegalnej przez osobe podatnosci na zagrozenie zdrowia.
Gotowos¢ do podjecia dziatan stuzacych wilasnemu zdrowiu jest funkcjg dwdch
czynnikéw: postrzeganej podatnosci na chorobe i powagi choroby®.

Zdrowie jest uznawane bezdyskusyjnie za jedng z najwiekszych zyciowych
wartosci. Wydaje sie, ze wartos¢ ta ma charakter uniwersalny i dotyczy wiekszosci
systemow kulturowych tworzonych przez cztowieka. W stosunku do zdrowia,
podobnie jak do innych wartosci, ludzie powinni przyjmowaé postawe szacunku,
przypisujac mu nalezng role w hierarchii swoich zyciowych dazen. Z jednej strony
zachowanie lub dazenie do przywrécenia zdrowia powinno by¢ naczelng dyrektywg
ludzkiego dziatania, z drugiej wiemy, ze wartos¢, jakg ludzie rzeczywiscie wigzg ze
zdrowiem, zdecydowanie odbiega od tej, ktérg powinni mu przyznawaé. Mozemy
zatem obserwowaé dramatyczne nieraz wybory pomiedzy zdrowiem a innymi
uznanymi za cenne warto$ciami (np. kariera, pienigdze). Zdrowie przestaje byc¢
,wartoscig bezwzglednie najwyzszq”. Z drugiej strony moze powinno by¢ srodkiem
do osiggania innych waznych dla jednostki lub spotecznosci wartosci. Smutny
paradoks tej wartosci dostrzegamy dopiero wtedy, gdy pojawiajg sie symptomy
choroby (np. bal)®.

Lata wspdétczesne wniosty nowe spojrzenie, akcentujgc wage promowania
zdrowia i pozytywnego oddziatywania na srodowisko spoteczne. Zdrowie przestato
by¢ problemem medycznym i statlo sie przedmiotem aktywnosci samych
zainteresowanych, tych wszystkich ludzi, ktérzy zdali sobie sprawe, ze w kwestiach
wiasnego zdrowia majg prawo i moralny obowigzek wypowiadania sie. Warunkiem tej
realizacji jest zaangazowanie w dziatania na rzecz swojego zdrowia oraz stworzenie
warunkéw, ktére by im to dziatanie umozliwialy. Zaangazowanie to oznacza, ze
jednostka wybiera zachowania, ktére zgodnie z oficjalng medycyng sg korzystne dla
zdrowia®. Zachowania w kazdej sferze zycia przebiegajg zgodnie ze spotecznie
akceptowanymi wzorami, rowniez te, ktore dotycza zdrowia. Wzory zachowan
nabywamy w procesie socjalizacji, s zatem warunkowane spotecznie .

®A. Majchrowska: Zachowania zdrowotne (w): 1. Taranowicz, A .Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym:
Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.190.

zob. takze: M. Ogryzko- Wiewidrowska: Socjologia Medycyny. Wybrane zagadnienia. Lublin 1989, s.32-3.

% J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £6dz 2005, s.51-52.

®W. Piatkowski: Zdrowie w socjologii (w): T. B. Kulik, J. Wronska: Zdrowie w medycynie i naukach
spotecznych. Stalowa Wola 2000, s.156-157.

M. Latalski: Zdrowie Publiczne a Medycyna Spoteczna (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie publiczne.
Lublin 2003, s.35.

7 T .Taranowicz: Spoteczno- ekologiczny model zdrowia a socjologia (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s,171-172.
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W medycynie uzyteczne sg definicje okreslajgce zdrowie jako normalny stan
ustroju, ktérego czynnosci i struktura sg prawidtowe, a ukfady regulujgce zapewniajg
stan wewnetrznej rownowagi oraz zdolno$¢ przystosowania sie do warunkéw
zewnetrznych. W ostatnich latach znacznie zmienito sie podejscie badaczy do
zagadnienia zdrowia. Zmiana ta dotyczy catej koncepcji zdrowia. Obecnie uwaza sie,
ze normalnym stanem organizmu ludzkiego sg zaburzenia homeostazy (dynamiki
funkcjonowania organizmu cztowieka). Orientacja solutogeniczna, ktérej tworcyg jest
Aaron Antonovsky, i do ktorej odwotuje sie psychologia zdrowia, skupia sie nie na
szukaniu czynnikbw patogennych i ich eliminowaniu, ale na rozpoznawaniu
i aktywizowaniu tych wiasciwosci jednostki, ktore sprzyjajg zdrowiu. Mowigc inaczej
chodzi o zadawanie pytan o czynniki sprzyjajgce zdrowiu oraz takie, dzieki ktorym
cztowiek zachowuje zdrowie, mimo dziatajgcych na niego czynnikéw szkodliwych®.

Podstawowe pytania, na ktére Anotnovsky stara sie odpowiedzie¢ w swoim
podejsciu solutogenicznym, to kwestia czynnikow, ktére sprawiajg, ze ludzie mimo
silnych przezy¢ stresowych zachowujg dobre zdrowie. Przy czym zdrowie- choroba
sq traktowane jako pewne kontinuum. Zdaniem autora nikt nie jest ,catkowicie”
zdrowy ani ,catkowicie” chory. Kazdy znajduje sie w jakim$ punkcie wymienionego
kontinuum zdrowie- choroba. Warto zwréci¢ uwage, ze jest to takze podstawowy
problem dla promocji zdrowia. Pod koniec lat siedemdziesigtych autor ten wskazat na
poczucie koherencji jako zasadniczy czynnik sprzyjajacy zdrowiu. Poczucie
koherencji to: globalna orientacja jednostki, wyrazajgca stopien jej ogdlnego,
trwatego, cho¢ dynamicznego, poczucia pewnosci, ze: 1) bodzce, ktore docierajg do
niej w zyciu, ze Srodowiska zewnetrznego i wewnetrznego sg ustrukturowane,
przewidywalne i dajg sie wyjasnic, 2) dostepne sg jej zasoby pozwalajgce sprostac
wymaganiom stawianym przez owe bodzce oraz 3) wymagania stanowig wyzwanie,
warte sg zaangazowania sie i podjecia dziatania®.

To wiasnie wysoki poziom poczucia koherencji, zdaniem autora, umozliwia
osobom zachowanie rownowagi mimo przezywania czasem skrajnych doswiadczen
zyciowych. Poczucie koherencji zawiera trzy skfadniki: zrozumiatos¢, sterowalnosc
i sensownos$¢. Zrozumiato$¢ to spostrzeganie naptywajacych informacji jako
zrozumiatych, uporzadkowanych, spojnych i jasnych. Oczekiwanie, Zze bodzce,
z jakimi zetknie sie cztowiek w przysziosci, bedg przewidywalne. Osoba o silnym
poczuciu zrozumiatosci ma zdolno$¢ do trafnej oceny rzeczywistosci. Komponent
sterowalnosci odnosi sie do zakresu, w jakim ludzie spostrzegajg, ze majg do swej
dyspozycji odpowiednie srodki do sprostania wymaganiom stawianym przez

%[, Taranowicz: Spoteczno- ekologiczny model zdrowia a socjologia (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.53.

%K. Wrzesinski: Wybrane zagadnienia psychologii zdrowia w aspekcie promocji zdrowia (w): J.B. Karski (red):
Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.259, zob. takze: A. Antonovsky: Rozwiklanie tajemnicy zdrowia: jak
radzi¢ sobie ze stresem i nie zachorowaé. Warszawa 2005.
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sytuacje. Srodki te niekoniecznie muszg by¢ w bezposrednim posiadaniu podmiotu.
Moga nalezeC do jego najblizszego otoczenia. Wystarczy, ze cztowiek wie, do kogo
zwrocic¢ sie o skuteczng pomoc. Komponent sensownosci to wymiar emocjonalno-
motywacyjny.

Osoba o silnym poczuciu sensownos$ci zawsze ma jakies wazne dla siebie
dziedziny zycia, na ktérych jej zalezy. Uwaza, ze obszary te warte sg zaangazowania
a inwestowany w nie wysitek ma sens’.

Poczucie koherencji wptywa pozytywnie na zdrowie cztowieka i skutecznos¢

radzenia sobie ze stresem. Orientacja solutogeniczna i poczucie koherencji réznig
sie od powszechnego podejscia do zdrowia. Istota tego podejscia koncentruje sie na
poszukiwaniu czynnikbw sprzyjajacych dobremu zdrowiu i samopoczuciu,
zachowaniu mimo niesprzyjajacych okolicznosci. Czynniki te w duzym stopniu
powigzane sg z funkcjonowaniem psychologicznym cztowieka’'.
Realizacja celéw w sferze ochrony zdrowia zgodnie z zatozeniami nowej koncepciji
zwieksza zapotrzebowanie na wiedze z dziedziny nauk spotecznych w tym socjologii
i psychologii. Warunkiem tej realizacji jest zaangazowanie ludzi w dziatania na rzecz
swojego zdrowia, wybieranie takiego zachowania, ktére jest korzystne dla zdrowia.
Zachowania w Kkazdej sferze Zzycia przebiegaja zgodnie ze spotecznie
akceptowanymi wzorami.

3.Czynniki determinujace zdrowie.

Stan zdrowia ludnosci wyraza sie zwykle danymi opisujgcymi czestosé
wystepowania chordb, urazéw czy dolegliwosci. Istotnym elementem opisu sytuac;ji
zdrowotnej ludnosci umozliwiajgcym jej ocene sg dane opisujgce warunki zdrowotne,
w jakich dana ludnos¢ zyje, tzw. determinanty zdrowia. Problem czynnikéw
determinujgcych zdrowie jest ziozony ze wzgledu na specyfike zaleznosci
wieloczynnikowej’.

Pomijajac uwarunkowania genetyczne, determinanty zdrowia stanowi¢ mogq
bezposrednie badz posrednie przyczyny wystepowania chordb, urazéw, dolegliwosci
czy zgondw. Przyktadem bezposrednich determinantow zdrowia moga by¢ np.
zywienie, palenie tytoniu, zaopatrzenie w zdrowg wode. Z kolei do posrednich
determinantdw  zdrowia nalezg  warunki makroekonomiczne, spoteczno-
demograficzne, wyksztatcenie czy srodowisko w najszerszym tego stowa znaczeniu.
Determinanty posrednie w bardzo istotnym stopniu wptywajg na skale pozytywnego
badz negatywnego wplywu na zdrowie determinantéw bezposrednich™.

" K. Wrzesinski: Wybrane zagadnienia psychologii zdrowia w aspekcie promocji zdrowia (w): J.B. Karski
(red): Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.260.

7! J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £6dz 2005, s.55.

2 E. Syrek: Zdrowie w aspekcie pedagogiki spotecznej. Katowice 2000, s.46.

3 J. Leowski: Problemy zdrowotne i sposoby ich rozwiazywania (w): J. B. Karski (red): Promocja Zdrowia.
Warszawa 1999, s.48.
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Determinanty posrednie zgodnie z ogdlnie przyjetym pogladem na zdrowie
jednostki i populacji uwarunkowane jest wieloma czynnikami, ale przede wszystkim
stylem Zzycia, czyli zespotem zachowan i postaw zdrowotnych, ktory jest
najwazniejszym czynnikiem warunkujgcym zarowno stan zdrowia jednostki, jak
i populacji; obejmuje stopien aktywnosci fizycznej, sposéb zywienia oraz natogi’.

Potencjalnie dobre zdrowie w znacznej mierze pozostanie w Scistych relacjach
ze zdrowotnymi decyzjami, ktére majg miejsce codziennie w ciggu naszego zycia’.

W wyniku szerokiego zainteresowania problematyka uwarunkowan zdrowia
powstaly jeszcze inne podejécia do tego zagadnienia™.

Na przyktad w Australii z punktu widzenia czynnikow ryzyka zdrowotnego
uwarunkowania zdrowia podzielono na cztery nastepujace grupy:
1.Spoteczno- srodowiskowe czynniki ryzyka, do ktérych zalicza sie :
ubostwo, niski status spoteczny, stresogenng prace, zanieczyszczone srodowisko
pracy, znaczne zroéznicowanie hierarchiczne.
2.Psycho- spoteczne czynniki ryzyka, do ktorych zalicza sie:

Izolacje spoteczng, brak wsparcia spotecznego, niewielkie powigzania spoteczne,
niski poziom percepcji samowystarczalnosci, utrata poczucia znaczenia i celowosci
dziatania’.

3.Czynniki ryzyka wynikajgce z zachowan osobniczych, do ktérych zalicza sie:
Palenie tytoniu, nieprawidtowe odzywianie, brak aktywno$ci fizycznej, naduzywanie
lekow.

4 Patofizjologiczne czynniki ryzyka, do ktorych zalicza sie:

Nadcisnienie tetnicze, wysoki poziom cholesterolu we krwi, podwyzszony poziom
krzepliwosci krwi’®.

Podejmujac dziatania, zmierzajgce do poprawy stanu zdrowia, niezbedne jest
uzyskiwanie danych na temat uwarunkowan zdrowia, ktérych spetnienie wptywa na
zachowania zdrowotne i w koncowym wyniku na stan zdrowia, tak jednostki jak
i spoteczenstwa oraz stanowi punkt wyjsciowy do dziatan w kierunku zmiany na
zachowania sprzyjajace utrzymaniu i rozwijaniu zdrowia. Coraz czesciej na poczatek
wszystkich uwarunkowan zdrowia wysuwajq sie uwarunkowania spoteczne”.

™ D. Zohierczuk- Kieliszek: Zachowania zdrowotne i ich zwiazek ze zdrowiem (w):T. B Kulik, M. Latalski
(red): Zdrowie publiczne. Lublin 2002, s.75.

L. Przewoznik: Udzial nauk o zachowaniu w zdrowiu publicznym (w): A. Czupryna, S. Pazdzioch, A. Rys,
W. C. Wlodarczyk (red): Zdrowie publiczne. Krakow 2000, T.1 s, 360.

°B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow 2000, s.42-44.

"'T. B. Kulik: Definiowanie zdrowia i choroby (w): B. Slusarska, D .Zarzycka, K. Zahradniczek (red):

Podstawy pielegniarstwa. Zatozenie teoretyczne. T.1. Lublin 2004, s. 76-77.

78 J. B. Karski: Praktyka i teoria promocji zdrowia. Wybrane zagadnienia. Warszawa 2003, s.41-42.

Ptamze, 43-44.

zob. takze: J. Baranski, W. Piatkowski (red): Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny.
Wroctaw 2002, 34-37.
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W skali europejskiej i $wiatowej Swiatowa Organizacja Zdrowia identyfikujac
cztery filary, na ktérych dziatalnos¢ na rzecz zdrowia musi by¢ oparta, wymienia:
zaangazowanie polityczne i spoteczne oraz zdecydowane ukierunkowanie na
zdrowie dla wszystkich, jako gtbwne zadanie spoteczne w nadchodzgcych dekadach,
uczestnictwo spotecznosci lokalnych polegajgce na aktywnym zaangazowaniu ludzi
i mobilizacji sit spotecznych na rzecz zdrowia, wspotprace miedzysektorowg
pomiedzy sektorem zdrowia i innymi sektorami kluczowymi dla rozwoju, takimi jak
rolnictwo, edukacja, komunikacja, prace publiczne, mieszkalnictwo, wsparcie
odpowiednich systeméw w celu zapewnienia dostepnosci podstawowej opieki
zdrowotnej oraz opartej na podstawach naukowych *.

Skomplikowane powigzania miedzy cztowiekiem i jego srodowiskiem ilustruje
.Mandala Zdrowia” model ekosystemu cztowieka opracowany w aspekcie
socjoekologicznego paradygmatu w poczatkach lat osiemdziesigtych przez
Departament Zdrowia Publicznego w Toronto. ,Mandala Zdrowia” sktada sie z wielu
kregdéw, otaczajgcych cziowieka, pozostajgcego w centrum. Najszerszy krag
stanowig biosfera i kultura, najblizszy za$ rodzina bedaca pomostem miedzy
jednostka a instytucjami zycia spotecznego®'.

Pozostate czynniki, wptywajgce na zdrowie, takie jak system opieki nad
chorym, styl zycia i praca, biologia cztowieka, $rodowisko fizyczne
i psychospoteczne, majg uktad hierarchiczny i rozmieszczone sg na pozostatych
kregach. Wobec wieloaspektowosci wptywéw w modelu tym szczegdolng funkcje
przypisuje sie: zaspokojeniu podstawowych potrzeb | aspiracji, dazeniu do
samorealizacji, a takze kwestiom spotecznej aktywnosci cztowieka zwigzanym
z odgrywaniem okreslonych rol spotecznych. ,Mandala zdrowia” jest uznawana za
model holistyczny, ktory uwidacznia, w jaki sposob zdrowie jednostki jest
uwarunkowane (a zarazem ograniczone) czynnikami fizycznymi i spotecznymi
$rodowiska, a tym samym dziataniami w obrebie spotecznosci i kultury®.

W celu lepszego zrozumienia tego faktu, niezbedne wydaje sie postawienie
pytania: gdzie tworzy sie zdrowie? Najprostszg odpowiedzig jest stwierdzenie, ze
zdrowie tworzy sie tam, gdzie cztowiek zyje, pracuje i odpoczywa. Oczywiscie rownie
wazne jest jak zyje, uogdlniajgc, mozna powiedzie¢, ze zdrowie tworzy sie

o _ .. 83
w zaleznosci od warunkdéw i sposobu zycia

%S. Pazdzioch: Podstawowe cele systemu opieki zdrowotnej (w): A. Czupryna, S. Pazdzioch, A. Rys,
W. C. Wtodarczyk (red): Zdrowie Publiczne. Krakow 2000, t.1 s,127-139.

zob. takze S. J. Sitko: Zarzadzanie operacyjne w organizacjach ochrony zdrowia (w): A. Czupryna,
S. Pazdzioch, A. Rys, W. C. Wlodarczyk (red): Zdrowie Publiczne. Krakéw 2001, t.2, s286-296.

8IE. Syrek: Zdrowie w aspekcie pedagogiki spotecznej. Katowice 200, s.44-45.

%2B. Bik: Koncepcje promocji zdrowia (w): A. Czupryna, S. Pazdzioch, A. Ry$, W. C. Wiodarczyk (red):
Zdrowie publiczne. Krakow 2001, T.2 s, 216.

8 Tamze, s.19.
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Stan zdrowia jednostki i spoteczenstwa zalezy od tego, jak jednostka postrzega
warto$¢ swego zdrowia, jakie podejmuje dziatania, majgce na celu wzmocnienie,
zachowanie i ochrone zdrowia. Zindywidualizowane zachowania zdrowotne,
nabywane w okresie socjalizacji kazdego cztowieka od najmtodszych lat, z czasem
stajg sie swiadomymi wyborami, bedacymi nawykami trudnymi do wyeliminowania.
Wybor zachowan antyzdrowotnych ttumaczy wiele mechanizmdw,
usprawiedliwiajgcych  cztiowieka w jego postepowaniu. Wzrost poczucia
odpowiedzialnosci za wlasne zdrowie i spoteczenstwa stato sie domeng nie tylko
nauk medycznych, ale i innych nauk humanistycznych, w tym pedagogiki.

4. Zagadnienie zdrowia publicznego.

Zdrowie publiczne obejmuje szeroki obszar dziatan, dotyczacych niemal
wszystkich aspektow zdrowia spoteczenstwa. Wpltywa na ksztatt polityki spotecznej
i zdrowotnej panstwa. Zdrowie publiczne rozszerza medycyne spoteczng
o problematyke wielosektorowej polityki zdrowotnej i dziatanh ukierunkowanych na
zdrowie populacji. Jego zadaniem jest ocena stanu zdrowia ludnosci, wszelkich
uwarunkowan, w tym uwarunkowan srodowiskowych wraz ze $rodowiskiem
spotecznym.

Stowo ,publiczne” podkresla, ze dziatania majgce zapewni¢ i umocnié¢ zdrowie
ludzi oparte sg 0 zorganizowany wysitek spotecznosci, a nie o indywidualne starania
i zabiegi. Stanowi potgczenie instytucji, wielodyscyplinarnej bazy naukowej i dziatan
praktycznych®.

Pojecie zdrowia zbiorowosci definiuje sie ,jako stan dynamicznej rownowagi
miedzy populacjg a otoczeniem, zapewniajacy jej mozliwos¢ przetrwania i rozwoju
dzieki korzystnemu uksztattowaniu cech biologicznych jednostek oraz pomysinych
zmian w $rodowisku”™®’.

Bardzo trafng definicje zdrowia publicznego przedstawit w 1920 r.
C. E. Winslow, profesor tej dyscypliny Uniwersytetu Yale. Wedtug Winslowa ,zdrowie
publiczne” to nauka i sztuka zapobiegania chorobom, przedtuzania zycia i promocji
zdrowia fizycznego poprzez wysitek spotecznosci.

W pismiennictwie, takze tym najnowszym, czesto powotywana jest klasyczna
definicja sformutowana juz w 1935 roku przez C. Winslowa. W jego ujeciu termin
zdrowie publiczne oznacza: ,wiedze i sztuke stuzacg zapobieganiu chorobom,
poprawie i przediuzaniu zycia, zdrowia, witalnosci fizycznej i psychicznej jednostek,
poprzez dziatania zbiorowe ukierunkowane na: poprawe stanu zdrowotnego

zob. takze: B. Woynarowska: Zdrowie, edukacja do zdrowia, promocja zdrowia (w): A. Jaczewski (red):
Biologiczne i medyczne podstawy rozwoju i wychowania. Warszawa 1998, s.106.

% M. Latalski: Zdrowie Publiczne a Medycyna Spoteczna (w): T. B. Kulik, M. Latalski : Zdrowie Publiczne.
Lublin 2002, s.36.

% E. Syrek: Zdrowie w aspekcie pedagogiki spotecznej. Katowice 2000, s.40.
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srodowiska, walke z chorobami, ktére przedstawiajg najwieksze zagrozenie,
edukacje jednostek w zakresie regut higieny osobistej, organizowanie Swiadczen,
ustug medycznych i pielegniarskich, majacych na uwadze wczesng diagnostyke
i leczenie ukierunkowane zapobiegawczo oraz wdrazanie Srodkow i rozwigzan
socjalnych, ktére zabezpieczalyby kazdej jednostce danej zbiorowosci poziom zycia
umozliwiajacy podtrzymanie zdrowia”®.

Na podkreslenie zastuguje fakt, ze Winslow okazat sie prekursorem wizji

globalnej koncepcji zdrowia publicznego. W 1973 roku Swiatowa Organizacja
Zdrowia poszerzyta znaczenie pojecia zdrowia publicznego, przyjmujgc nastepujace
okreslenie:
,Podczas gdy tradycyjnie termin ten odnosit sie do higieny srodowiska i walki
z chorobami zakaznymi, obecnie jest stale poszerzany. W szerokim znaczeniu
zdrowie publiczne obejmuje: problemy dotyczace zdrowia populacji, stan zdrowotny
zbiorowosci, ogdlne ustugi zdrowotne, administracje opieka zdrowotng™’.

Zdrowie publiczne rozszerza medycyne spoteczng o problematyke
wielosektorowej polityki zdrowotnej i dziatan ukierunkowanych na zdrowie populaciji.
Zadaniem jego i medycyny spotecznej jako dziatu medycyny (ktoérej przedmiotem
badan jest stan zdrowia ludnosci, korelacja miedzy tymi czynnikami oraz warunki
skuteczno$ci dziatan na rzecz zdrowia)*® jest ocena stanu zdrowia ludnosci, jego
wszelkich uwarunkowan, w tym uwarunkowan srodowiskowych, ze srodowiskiem
spotecznym wigcznie. Zajmuje sie opracowywaniem metod i sposobow umacniania
zdrowia, zapobieganiem chorobom i kalectwu, obejmujgc rowniez problemy
orzekania o stanie zdrowia. Problemy zarzagdzania, organizacji i finansowania
systeméw zdrowotnych to takze domena medycyny spotecznej i zdrowia
publicznego, podobnie jak i regulacje prawne dotyczace ochrony zdrowia. Jak z tego
wynika, nowoczesna koncepcja i zakres medycyny spotecznej oraz zdrowia
publicznego, zarazem i ich programéw ksztatceniowych ma charakter
wielodyscyplinarny®.

Jedng z dziedzin dziatalnosci panstwa jest polityka spoteczna, ktorej
naczelnym zadaniem jest zabezpieczenie spoteczne, ochrona zdrowia, polityka
rodzinna. Formutowanie polityki zdrowotnej to proces tworzenia zasad, wediug

%z0b. takze F. Lwow: Wspolczesne ujecie zdrowia jednostki i populacji (w): F. Lwow, A. Milewicz (red):
Promocja zdrowia. Wroctaw 2004, s.3-5.

%7 C Wlodarczyk, S. Pazdzioch: Pojecie i zakres zdrowia publicznego (w): A. Czupryna, S. Pazdzioch, A. Rys,

C Wiodarczyk (red): Zdrowie Publiczne T.1 Krakéw 2000, s 21.

zob. takze: J. Leowski: Polityka zdrowotna- aktualne aspekty migdzynarodowe (w): J. B. Karski (red): Promocja
zdrowia. Warszawa 1999, s.45.

% Mata encyklopedia medycyny. PWN Warszawa 1979, 5.648.

¥M. Latalski: Zdrowie publiczne a medycyna spoteczna (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie Publiczne.
Lublin 2002, s.39-40.

zob. takze: S. Poznanska: Zdrowie i opieka nad zdrowiem cztowieka (w): K. Zahradniczek (red): Pielggniarstwo.
Podrgcznik dla studiow medycznych, s.29-37.
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ktéorych: nalezy organizowaé system zaspakajania potrzeb zdrowotnych,
zabezpieczy¢ srodki stuzgce zaspokojeniu potrzeb zdrowotnych, a takze ksztattowac
zachowania i dziatania podmiotow, ktorych aktywnos¢ ma stuzy¢ zaspakajaniu
potrzeb zdrowotnych®.

Poprawa zdrowia i zwigzanej z nim jakosci zycia ludnosci osiggany przez:
ksztattowanie prozdrowotnego stylu zycia spoteczenstwa, tworzenie sSrodowiska
zycia, pracy i nauki sprzyjajagcego zdrowiu, aktywizowanie jednostek samorzgdu
terytorialnego i organizacji pozarzadowych do dziatan na rzecz zdrowia’'.

Starania o dobry stan zdrowia spoteczenstwa sg bezposrednio lub posrednio
podejmowane w roznych sektorach zycia spotecznego, odpowiedzialnych m.in. za
wychowanie, edukacje, zwalczanie natogéw. Suma wynikajacych stad pozytywnych
dziatan ma decydujacy wptyw na sytuacje zdrowotng. Jest to dziatalnos¢
odpowiadajgca potrzebom wspoétczesnej promocji zdrowia i wymaga daleko idacej
wspéipracy réznych segmentéw zycia spotecznego’.

Dyscypling naukowg zajmujgcq sie badaniem praw spotecznych decydujgcych
o zdrowiu i chorobie spoteczenstw ludzkich jest medycyna spoteczna, a jej zadaniem
jest ocena stanu zdrowia ludnos$ci, jego rozwoju, opracowanie metod i sposobow
umacniania zdrowia, zapobieganie chorobom. Obejmuje réwniez sprawy zarzadzania
systemem ochrony zdrowia. Méwigc o zdrowiu publicznym jako o dyscyplinie
naukowej nalezy stwierdzi¢, ze podobnie jak w medycynie spotecznej podstawg
metodologii badan stanowi epidemiologia. Pozwala ona na zrozumienie przyczyn
zgondw oraz na rozpoznanie czynnikdw ryzyka®.

W definicji méwigcej o uwzglednieniu w zdrowiu publicznym spotecznych
aspektow zjawisk zdrowotnych, a wiec wptywu stanu zdrowia spoteczenstwa
i jednostek na ich spoteczne funkcjonowanie, jak i odwrotnie, wptywdéw zjawisk
i proceséw spotecznych na zdrowie wyraznie widaé wzajemna wiez tych dyscyplin®.
Zarbwno medycyna spoteczna, jak i zdrowie publiczne majg charakter
wielodyscyplinarny.  Zdrowie  publiczne  rozszerza  medycyne  spoteczng
o problematyke polityki zdrowotnej i dziatah ukierunkowanych na zdrowie populaciji.
Zadaniem medycyny spotfecznej jest ocena stanu zdrowia ludnosci, jego wszelkich
uwarunkowan, ze srodowiskiem spotecznym wigcznie. Potencjalnie dobre zdrowie
W znacznej mierze pozostaje w Scistych relacjach ze zdrowotnymi decyzjami, ktére

% E Syrek: Teoretyczne standardy zdrowia dzieci i mtodziezy a ich uwarunkowania w regionie gornoslaskim.
Katowice 1997, s.104.

! www.czp.pl. z dn. 25.11.2007.

%2 M. Latalski: Zdrowie publiczne a medycyna spoteczna (w): t. B. Kulik, M. Latalski (red):

Zdrowie publiczne. Lublin 2002, s.36.

9 tamze, s.37.

94 tamze, s. 39.
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majg miejsce w ciggu catego naszego zycia. Dlatego odpowiedzialnos¢ za pierwotng
prewencje ponosi indywidualnie kazda osoba.

Sytuacja, w jakiej znalazta sie obecnie medycyna, oprocz swych osiggniec
wykazuje znaczne niedostatki. Mowi sie o kryzysie, ktory jest w duzym stopniu
efektem zaniedbania orientacji humanistycznej, oderwania sie medycyny od filozofii
i zwigzania z technikg (technicyzacja medycyny). Medycyna musi szukac dla siebie
wyjscia z kryzysu, musi uwzgledni¢ w swym rozwoju inny kierunek i aby mogta
sprosta¢ oczekiwaniom i stawianym wymogom, powinna by¢ medycyng
humanizacyjng. Z tym wigze sie tez pojecie medycyny holistycznej, ktéra cechuje sie
catosciowym postrzeganiem cztowieka. To cato$ciowe postrzeganie, to takze
podejscie do pacjenta, ktore uwzglednia wszystkie problemy, nie tylko te biologiczne,
mierzalne, ale takze te psychiczne i spoteczne®.

Zdrowie publiczne obejmuje szeroki zakres dziatan wielodyscyplinarnych
wigzacych sie z réznymi aspektami zdrowia ludzi, jego ochrong, umocnieniem
I poprawg, oceng potrzeb zdrowotnych populacji oraz sposobami ich zaspakajania.
Zajmuje sie zdrowiem wszystkich ludzi oraz jego uwarunkowaniami zaréwno
pozytywnymi jak i negatywnymi. Uznanie zdrowia za wspdlne dobro publiczne
oznacza W praktyce przyjecie zasady solidaryzmu i wspoétodpowiedzialnoSci
wszystkich za finansowanie wydatkbw na zdrowie =z budzetu panstwa.
Umiejscowienie zdrowia wysoko w hierarchii wartosci cztowieka oraz przypisywanie
mu wartosci spotecznej powoduje, ze staje sie ono obiektem zainteresowania nie
tylko stron bezposrednio uczestniczacych, ale i panstwa. Jak uwaza jeden
z wybitnych ekonomistéw ochrony zdrowia naszych czaséw R. Freeman:

Zdrowie liczy sie bardziej niz kiedykolwiek. Stato sie ono jednym
Z podstawowych przedmiotow troski wspotczesnych spoteczenstw. Mowa tu
0 zainteresowaniu zdrowiem nie tylko jednostek, ktore chcg sie nim cieszyc, ale
rowniez ze strony podmiotéow zaangazowanych w proces finansowania ustug
medycznych’®.

5.Sytuacja zdrowotna polskiego spoteczenstwa - zachorowalnos¢ na
nowotwory.

Zdrowie spoteczenstwa jest jednym z podstawowych czynnikéw
warunkujgcych rozwdj spoteczny i ekonomiczny kraju, stan zdrowia spoteczenstwa
polskiego jest niezadowalajacy, a sytuacje zdrowotng determinuje wysoka
zachorowalnosc¢ i umieralnos¢, spowodowana gtéwnie chorobami uktadu krgzenia,
nowotworami ztosliwymi oraz urazami i zatruciami. Przyczyny te powodujg szereg

% M. Latalski: Zdrowie publiczne a medycyna spoteczna (w): t. B. Kulik, m. Latalski (red): Zdrowie
publiczne. Lublin 2002, s.47.
% http://pl.wikipedia.org/wiki/ Zdrowie Publiczne z dn. 10.04.2007.
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niekorzystnych zjawisk spotecznych, a sytuacja zdrowotna ostabia tempo rozwoju
spoteczno-ekonomicznego kraju i stanowi jeden z najwazniejszych problemow
spotecznych.

Kondycja zdrowotna spoteczenstwa polskiego w réznych grupach wiekowych
nie jest dobra. Dane demograficzne wskazujg, ze stan ten jest gorszy niz
w wiekszosci krajow europejskich. W Polsce umieralnos¢ np. z powodu choréb
nowotworowych ksztattuje sie na stosunkowo wysokim poziomie, ze statg tendencjg
wzrostowqg, podczas gdy w wielu krajach, szczegdlnie Europy Zachodniej, ten trend
jest malejgcy. Aby poprawi¢ stan zdrowia spoteczenstwa, nalezy dziata¢ w réznych
sferach zycia spotecznego, ale niezaprzeczalnie trzeba propagowac i upowszechniac
idee promocji zdrowia. Prace w zakresie promocji zdrowia sg rezultatem polityki
spotecznej, inicjowanej z reguty przez panstwo. W Polsce dziatania w kierunku
poprawy stanu zdrowia spoteczenstwa tez sg prowadzone, np. w postaci wdrazania
w zycie programoOw promocji zdrowia, chociaz jest ich za mato w stosunku do
istniejacych potrzeb spotecznych”. Aby okresli¢ zdrowie, jak i jego stan, wyréznia sie
jego mierniki, ktoére majg wskazywaC¢ na stan zdrowia jednostki jak i catych
spotecznosci. Zmieniajg sie one wraz z rozwojem nauk i wiedzy ludzi. Pozytywnymi
miernikami zdrowia byty miedzy innymi: sita fizyczna danego osobnika, jego ptodnosc¢
oraz dtugos¢ wykonywania pracy, réwniez ilo§¢ urodzen dzieci Swiadczyta o kondycji
zdrowotnej. Negatywnymi miernikami byty: smiertelnos¢ ludzi, uleganie wypadkom,
ilos¢ zgonéw noworodkéw i matek podczas porodu, czesto$¢ zapadalnosci na
choroby. Przecietnie dluzsze trwanie zycia i dominacja chordob przewlekiych
spowodowaty, ze klasyczne mierniki zdrowia (przede wszystkim umieralnos¢) staty
sie niewystarczajgce do opisu stanu zdrowia ludnosci. Informujg one jedynie o fakcie
Smierci lub wystgpieniu choroby, nic nie mowig natomiast
o stopniu rozwoju choroby i jej konsekwencjach. Obraz uzyskany na ich podstawie
nie odzwierciedla w petni istniejgcych probleméw zdrowotnych. Nie dowiadujemy sie,
ile 0s6b cierpiacych na réznego typu zaburzenia wymaga pomocy i jakiego rodzaju’®.

Zamiana obrazu chorob w spoteczenstwie zrodzita potrzebe zbudowania
wskaznikéw zdrowia, ktore mierzytyby nie tylko stan somatyczny. Naprzeciw tym
potrzebom wyszta socjologia, a dokfadniej definicja zdrowia zaproponowana przez
T. Parsonsa. Utozsamia on zdrowie z umiejetnoscig petnienia rél i zadan. Kryterium
zdrowia w Swietle tej definicji jest funkcjonowanie spoteczne. Uznano, ze stopien
tego funkcjonowania jest dobrym miernikiem zdrowia, rozumianego szerzej niz tylko
stan organizmu®.

T www.czp.pl Z dn. 4.08.2007.

% M. Kowalski, A. Gawel: Zdrowie- warto§¢- edukacja. Krakow 2006, s.63-68.

%] Baranski, W. Piatkowski (red): Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny. Wroctaw 2002,
$.30-31.
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Wskaznikami, ktére mierzg rézne wymiary uczestnictwa w zyciu spotecznym
nazywamy wskaznikami socjomedycznymi'”. Zastosowanie tych wskaznikéw
pozwala na oszacowanie, ile o0sob cierpigcych na choroby przewlekie Ilub
niepetnosprawnych wymaga pomocy, a takze na okreslenie rodzaju i stopnia tej
pomocy'”'. Nieco inny charakter ma wskaznik socjomedyczny o nazwie ,Profil
wptywu choroby”. Obejmuje on ocene ziego samopoczucia, dokonywang przez
jednostke chorg i jej otoczenie. Gtéwng trudnoscig w budowaniu tych wskaznikow,
niezaleznie od tego, kogo i czego dotycza, jest rozstrzygniecie, co nalezy uznac¢ za
norme, a co jest jej przekroczeniem. Niektore zachowania nie muszg bycC
konsekwencjg choroby, lecz mogg wynika¢ z obowigzujgcych norm spotecznych.
Wskazniki socjomedyczne sg przydatne szczegdlnie w pracy pielegniarki. Obszar jej
dziatania nie ogranicza sie bowiem do stanu somatycznego. Przedmiotem jej
zainteresowania sg takze inne aspekty niz fizyczne aspekty zdrowia. Socjomedyczne
wskazniki zdrowia sg dobrym narzedziem dla pielegniarki, dzieki nim moze
oszacowacé skale pomocy, jakiej potrzebuje pacjent i oceni¢, w jakim stopniu brak

samodzielno$ci pacjenta jest rzeczywiscie konsekwencjg choroby'*.

Wskazniki zdrowia spotecznego mozna podzieli¢ na :

1.wskazniki jawne (zachorowalnosé, chorobowos¢, umieralnosé,
Smiertelnosc).

2.wskazniki ukryte(odnoszg sie do odlegtych w czasie i trudnych do okreslenia
dtugookresowych konsekwencji niektorych schorzen np. AIDS, WZW, choroby
nowotworowe).

Niektére wskazniki zdrowia (Smiertelnos¢ noworodkow, przecietne trwanie
w zdrowiu) sg jednoczesnie wskaznikiem dobrobytu spotecznego. Wskazniki majg
charakter obiektywny i wtedy informujg o czestosci wystepowania okreslonych
zjawisk lub subiektywny i okreslajg np.: samoocene stanu zdrowia oraz wptyw
zdrowia na aktywnos¢ zawodowa. Najczesciej uzywanymi wskaznikami zdrowia sa;:
zachorowalnosc¢ (zapadalnosé), ktora oznacza wystepowanie nowych przypadkdéw
zachorowan lub zachorowania oséb w danym okresie'”, chorobowo$¢, ktora
oznacza ogot przypadkéw choroby wystepujacych na danym terenie w okreslonym

%1, Taranowicz: Socjomedyczne wskazniki zdrowia (w): 1. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska-
Butrym ( red): Elementy socjologii dla pielegniarek. Lublin 2000, s.177.

111 Taranowicz: Socjomedyczne wskazniki zdrowia (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska-
Butrym ( red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.178.

zob. takze: B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i medycyny. Krakow 1995.

1921 Taranowicz: Socjomedyczne wskazniki zdrowia (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska-
Butrym ( red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.178.

zob. takze: J. Baranski, W. Piatkowski (red): Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny.
Wroctaw 2002, s.78-79.

19 Mata encyklopedia zdrowia medycyny. Wyd. PWN. Warszawa 1979. s. 1402-1403.
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momencie czasu'®. Umieralno$¢ noworodkéw i niemowlat jest pojeciem uzywanym
w analizie zgonéw. Umieralnos¢ najczesciej mierzy sie za pomocg wspotczynnikdw
okreslajacych liczbe zgondéw w stosunku do ogétu osob, narazonych na ryzyko
zgonu'®, $miertelno$é, ktéra odzwierciedla czesto$é zgonéw z powodu danej
choroby ws$réd ogétu oséb na nig chorujacych'® oraz przecietne dalsze trwanie
zycia. Wsrod miernikdw zdrowia wyrozniamy mierniki bezposrednie pozytywne,
jakimi sg np. przecietne dalsze trwanie zycia oraz negatywne, jakimi sg biomedyczne
mierniki chordb i zgondw. Wskazniki posrednie wskazujg na charakterystyke szeroko
pojetego srodowiska zycia ludnosci i zachowania oraz funkcjonowania stuzby
zdrowia'"’.

W wyniku wspotczesnych zmian demograficznych, jak i w stanie zdrowia
ludnosci, gdzie obserwuje sie staty wzrost zachorowan na schorzenia stanowigce
gtbwng przyczyne Smierci, zwieksza sie zapotrzebowanie na opieke nad osobami
starszymi, chorymi przewlekle i umierajgcymi. Dodatkowy sygnat to przemiany
w strukturze wystepujgcych powszechnie chorob: w krajach wysoko rozwinietych
opanowany rozwoj szeregu chordéb zakaznych, stanowigcych powazne zagrozenie
dla zdrowia i zycia ludnosci, przy jednoczesnym wzro$cie czestosci wystepowania
choréb uktadu krgzenia, nowotworow oraz narastania wystepowania innych choréb
przewlektych (takich jak np. AIDS), nieuchronnie prowadzi do $mierci'®®.

Sytuacja panstwa polskiego w zakresie ochrony zdrowia od kilkunastu lat nie
jest zadawalajgca. Obnizenie w ostatnich latach realnych naktadéw na ochrone
zdrowia zwigzane z trudnosciami finanséw publicznych panstwa, ograniczenie
dostepu do Swiadczen potgczone z pobieraniem optat oraz postepujgcy proces
rozpadu panstwowego systemu ochrony zdrowia spowodowaty dramatyczny spadek
bezpieczenstwa zdrowotnego mieszkancow'”.

Stan zdrowia Polakéw jest gorszy niz mieszkancow pozostatych krajow Unii
Europejskiej. Dtugos¢ zycia w Polsce jest wyraznie krétsza niz przecietna dla
wszystkich 25 krajow Unii Europejskiej — 0 4,6 lat dla mezczyzn i o0 2,5 lat dla kobiet
(dane za 2003 rok). Wedtug szacunkéw Swiatowej Organizacji Zdrowia z 2002 roku,
Polacy zyjg w zdrowiu przecietnie 65,8 lat (63,1 mezczyzni i 68,5 lat kobiety), a wiec
okoto 4,9 lat krocej niz przecietnie mieszkancy krajow Unii Europejskiej. Wskaznik
umieralnosci w Polsce jest wyzszy od przecietnego w krajach UE we wszystkich

"% Tamze, 5.158.

195 Mata encyklopedia zdrowia medycyny. Wyd. PWN. Warszawa 1979s.1292.

106 Tamze, s.1211.

17 http://www.sgh.waw.pl P. Bledowski: polityka ochrony zdrowia w U.E. instytut Gospodarstwa Spotecznego
Kolegium Ekonomiczno- Spoteczne z dn. 15.04.2007.

1% Rocznik Statystyczny Rzeczpospolitej Polskiej 2000. Gtowny Urzad Statystyczny 2000, s.37.

199 M. Balicki. :Zatozenia ubezpieczen zdrowotnych- opieka zdrowotna dla wszystkich 1993 (w):

W. Mastowski :Wazniejsze dokonania w ochronie zdrowia w latach 1993-1996, Monitor Zdrowia nr 5,

1997, s.4.
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grupach wiekowych z wyjatkiem miodych kobiet w wieku 15-29 lat. W najbardziej
niekorzystnej sytuacji sa mezczyzni w wieku 30-59 lat. Takze dzieci ponizej 15 roku
zycia majg o 40% wieksze ryzyko zgonu niz ich rowiesnicy z innych krajow UE.
W roku 2004 zmarto w Polsce 73,2 tys. mezczyzn oraz 28,9 tys. kobiet w wieku
najwiekszej aktywnosci spoteczno-zawodowej, tzn. 25-64 lat. Liczba ta stanowita
37% liczby ogdétu zmartych mezczyzn i 17% ogdétu zmartych kobiet (przewazajacq
przyczyne zgonow w tej grupie wiekowej stanowig obecnie nowotwory ztosliwe). Do
gtébwnych przyczyn zgondéw nalezg: choroby ukfadu krazenia (41,1% wszystkich
zgondw mezczyzn i 52,6% zgonow kobiet w 2004 roku) — umieralno$¢ z powodu tych
chorob wykazuje trend spadkowy, nowotwory ztosliwe (26,4% zgondw mezczyzn
i 22,8% zgonow kobiet ) — zagrozenie zycia z ich powodu nie zmniejsza sie,
a w przypadku niektérych rodzajow nowotworow, takich jak nowotwory jelita grubego,
gruczotu krokowego, raka ptuca u kobiet, wzrasta. Nowotwory ztosliwe stanowig
najwazniejszg przyczyne przedwczesnych zgonow kobiet. Nowotworem najbardziej

zagrazajacym zyciu mieszkancow Polski jest rak oskrzeli i ptuca'™”.

Tabela 1.

Liczba zachorowan na nowotwory ztosliwe w Polsce i wojewédztwie Slaskim
w latach 2000 — 2004 na 100 000 mieszkancow.

Zachorowania na nowotwory zfosliwe
w Polsce 1 wojewodziwie slgskim
Rok Polska Slaskie Polska Slaskie
liczby bezwzgledne na 100 000 ludnosci
2000 114871 15886 297.2 3270
2002 115214 13126 301.4 276.8
2003 121144 15815 317,2 334,9
‘20D4 121300 15473 317.,7 3287

zrédto: sczp.gov.pl //doc/ nowotwory ( ostatnie dostepne dane wg GUS.

" www.anpzpl dn. 3.12.2007
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Wykres 1.
Liczba zachorowan na nowotwory ztosliwe w Polsce i wojewddztwie slaskim
w latach 2000 — 2004 na 100 000 ludnosci.
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zrodto: sczp.gov.pl //doc/ nowotwory ( ostatnie dostepne dane wg GUS.)

W wojewoddztwie slgskim wsréd kobiet w ostatnich latach dominuje
zachorowalnos¢ na nowotwér sutka (okoto 20% wszystkich zachorowan na
nowotwory ztosliwe u kobiet), nowotwoér oskrzeli i ptuc (0k.8%), trzonu macicy (7%),
jelita grubego (ponad 6%), jajnika (6%) i szyjki macicy (okoto 6%). WSréd mezczyzn
w wojewodztwie Slaskim najwiecej nowych zachorowan odnotowano na: nowotwor
oskrzeli i ptuc (ponad 22% zachorowan na wszystkie nowotwory ztosliwe
u mezczyzn), nowotwoér gruczotu krokowego (ponad 10%), pecherza moczowego
(ponad 8%,) zotadka (ponad 6%)''".

Proby wyjasnienia etiologii chordb cywilizacyjnych oraz zréznicowanego
wystepowania zachorowalnosci i zgonéw w réznych grupach spotecznych wykazaty
ograniczong przydatno$¢ biomedycznego ujecia utraty zdrowia. Wyniki analiz
socjologicznych uzasadnity znaczenie czynnikdw kulturowych, tj. stratyfikacyjnych
i Srodowiskowych w etiologii chordb. Roéwniez badania psychologiczne nad
znaczeniem czynnikow osobowosci, zachowan indywidualnych i zdarzen zyciowych
w wywotaniu choroby uzasadniajg spoteczne uwarunkowania problemow

" www.czp.pl z dn.2.12.2007.
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zdrowotnych. Obecnie przewaza poglad o genetycznej przyczynie choréb, natomiast
kultura, warunki spoteczne i zachowania sg czynnikami, ktére mogg przyspieszy¢ lub
opo6zniaé wystapienie chordb oraz determinowad ich przebieg''”.

Okreslenie stanu demograficznego i zdrowotnego ludnosci, ktére uzaleznione
jest od dostepnych danych, pozwala na dokonywanie poréwnan miedzy
zachorowalnoscig a przyczyng zgonow z uwzglednieniem czynnikow dodatkowych
w postaci pici czy miejsca zamieszkania'"”.

Dzieki tym danym mozliwe staje sie dokonanie poréwnania miedzy
zachorowalnos$cig i przyczynami zgondw w okreslonym czasie, z uwzglednieniem
czynnikdbw dodatkowych w postaci réznicy zachorowan na okreslone choroby
z uwzglednieniem np. ptci, czy miejsca zamieszkania. Wykorzystuje sie rowniez dane
dotyczace zachorowalnosci na okreslone schorzenia w poszczegolnych grupach
wiekowych, i wykonywanego zawodu np. lekarza.

W grupie schorzen najczesciej wystepujgcych w Polsce znajdujg sie miedzy
innymi schorzenia uktadu kragzenia, choroby nowotworowe. Choroby nowotworowe
oraz schorzenia obejmujgce ukfad krgzenia, nalezg takze do grupy schorzen
bedacych jednoczesnie najczestsza przyczyna zgonu''*.

Gtowng przyczyng wzrostu umieralnosci z powodu choréb uktadu krgzenia byt
wzrost czestosci chordb tetnic na tle miazdzycowym, a zwitaszcza choroby
niedokrwiennej serca i chorob naczyniowych moézgu. Wzrostowi zagrozenia ze strony
chorob na tle miazdzycowym sprzyja rozpowszechnienie nadcisnienia tetniczego,
ktére- wedtug szacunkéw- dotyczy, co najmniej 20% dorostej populacji Polski.
Choroby uktadu krazenia sg obecnie najwazniejszg przyczyng hospitalizaciji.
Niezbedne jest dalsze usprawnienie dziatalnosci stuzby zdrowia, a szczegodlnie
pomocy doraznej w odniesieniu do osob z chorobami ukfadu krgzenia, gdyz- jak
wykazujg wyniki badan- ok.30% mezczyzn i 20% kobiet z zawatem serca umiera
poza szpitalem. Zbyt dlugi jest czas od wystgpienia objawéw do hospitalizaciji

pacjentow z zawatem serca1 15

Choroby nowotworowe w odczuciu spotecznym budzg wiekszy lek niz choroby
uktadu krgzenia. Przypadki wystepowania nowotworow w miodym wieku, wysoka
Smiertelnos¢ w krotkim czasie od rozpoznania choroby oraz koniecznosc
zastosowania leczenia, ktore samo w sobie czesto powoduje znaczny uszczerbek na
zdrowiu, stwarza wokot tej grupy schorzen atmosfere beznadziejnosci.

"2 1. Przewoznik: Udziat nauk o zachowaniu w zdrowiu publicznym (w): A. Czupryna, S. Pazdzioch, A. Rys,
W. C. Wiodarczyk (red): Zdrowie Publiczne. Krakow 2000. T.1, s.372.

"0Opieka zdrowotna w liczbach, Informator statystyczny 1999, Centrum Organizacji i Ekonomiki Ochrony
Zdrowia. Warszawa, 1999, s.3.

114 B. Zakowska- Wachadetko: Zarys medycyny geriatrycznej. Warszawa 2000, s.66.

115 Rocznik Statystyczny Rzeczpospolitej Polskiej 2000. Gtowny Urzad Statystyczny 2000, s.107.
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Wykres 2.
Struktura zachorowan na najczestsze nowotwory zlosliwe w Polsce i wojewodztwie
slaskim  wsrod kobiet w roku 2004.
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Zrodto: sczep.gov.pl//doc/nowotwory ( ostatnie dostepne dane wg.GUS)

Warto zwrdci¢ uwage, ze nowotwory ztodliwe stanowig istotny problem nie
tylko w starszych grupach wieku, ale sg gtbwng przyczyng przedwczesnej
umieralnosci przed 65 rokiem zycia. Nowotwor moze rozwingC sie w kazdej tkance,
we wszystkich narzgdach, niezaleznie od wieku. Wspdtczesnie jest mozliwe
skuteczne leczenie nowotwordw. Ich wyleczalnos¢ w Polsce wynosi okoto 30
procent. Nie jest to wynik zadowalajacy, gdyz w USA czy w Europie Zachodniej ten
wskaznik siega 50-60 procent. Skutecznos¢ leczenia zalezy w gtownej mierze od
stadium, w ktorym nowotwor zostat wykryty. Dlatego tak waznym jest, aby nie
lekcewazy¢ objawow choroby i regularnie wykonywa¢ badania kontrolne. Rak
rozpoznany w poczatkowym stadium jest bardzo czesto catkowicie wyleczalny''®.
Obecnie w Polsce rejestruje sie rocznie ponad 120 tys. zachorowan na

nowotwory ziosliwe, z tego ok. 15 tys. w wojewddztwie Slgskim- wynika

"% www.gus.pl. z dn.2.08.2007.
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z opracowania O$rodka Analiz i Statystyki Medycznej Slaskiego Centrum Zdrowia
Publicznego. Wsréd kobiet dominuje zachorowalnos¢ na nowotwory sutka,

oskrzeli i ptuc, trzonu macicy, jelita grubego, szyjki macicy i jajnika. Wsrod mezczyzn
najwiecej nowych zachorowan odnotowano na nowotwory oskrzeli i ptuc, gruczotu
krokowego, jelita grubego, zotadka i pecherza moczowego. Jak podaje Centrum
Zdrowia Publicznego w wojewodztwie Slaskim w 2003r. hospitalizowano z powodu
nowotwordw 46,9 tys. Oséb, natomiast juz w 2005r. 60, 5 tys. — to wzrost 0 29%.
W Polsce w 2003r. odnotowano blisko 178 tys. hospitalizacji z powodu nowotworow
zto$liwych, natomiast w 2005r. ponad 183 tys.- to wzrost 0 2,8%. Gdy w Polsce na

kazde 100tys..ludnosci zarejestrowano ok. 137 zachorowan, w wojewddztwie slaskim

blisko 3351

Wykres 3.
Struktura zachorowan na najczestsze nowotwory ziosliwe w Polsce i wojewodztwie
$laskim wsrod mezczyzn w roku 2004.
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zrédto: sczp.gov.pl //doc/ nowotwory ( ostatnie dostepne dane wg GUS.

W 2006r. w 39 krajach europejskich zdiagnozowano 3,2 miliona nowych
przypadkow zachorowania na raka o 300 tys. wiecej niz dwa lata wczesniej. Tak
wynika z badan, ktore majg zostaC opublikowane przez Miedzynarodowg Agencje

"7 http// serwis. Gazeta.pl/ kraj z dn. 7.02.2007.
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Badan nad Rakiem (IARC) w Lyonie. W 2006r. na raka zmarto 1,7 miliona ludzi.
W Unii liczacej jeszcze 25 krajéw chorobg zostato dotknietych okoto 2,3 miliona
0s6b, z czego ponad milion zmarto. IARC bedgce agendg Swiatowej Organizadii
zdrowia (WHO) ocenia ze najwiecej oséb zmarto na:

raka ptuc- 334.800 tys. ludnosci co stanowi 19,7% ogdtu osodb zmartych.

raka jelita grubego- 207.400 tys. ludnosci.

raka krwi- 131.900 tys. ludnosci.

raka zotgdka- 118.200 tys. Iudnoéci118

Tabela 2.
Liczba zgonéw na nowotwory ztosliwe w Polsce i wojewo6dztwie slaskim w latach 2000 —
2004 na 100 000 mieszkancow.

Zgony na nowotwory zfosliwe
w Polsce | wojewddziwie Slaskim

Rok Polska Slaskie Polska Slaskie

liczby bezwzgledne na 100 000 ludnosci
2000 84559 10678 218,8 219,8
2002 87735 11253 229,5 237.5
2003 88305 11146 231,2 236,1
2004 89815 11588 235,2 2462

zrédto: sczp.gov.pl //doc/ nowotwory ( ostatnie dostepne dane wg GUS.)

8 www.onet.pl..wiadomosci z dn. 7.02.2007.
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wykres 4.
Liczba zgonéw na nowotwory ztosliwe w Polsce i wojewodztwie slaskim na 100 000
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zrédto: sczp.gov.pl //doc/ nowotwory ( ostatnie dostepne dane wg GUS.)

Obecnie w Polsce 1/3 zgondéw przypada na osoby w wieku ponizej 65 lat
i gdyby sytuacja taka utrzymata sie, to sposréd oséb urodzonych w 1994 roku 36%
mezczyzn i 16% kobiet nie dozytoby 65 roku zycia. W wypadku mezczyzn zagrozenie
przedwczesnym zgonem przekracza srednie ryzyko europejskie ok. 60%, natomiast
w wypadku kobiet nadwyzka ta wynosi ok. 30%'".

Nowotwory ztodliwe sg jednym z najistotniejszych problemdéw zdrowotnych,
zaréwno w Polsce, jak i w wojewddztwie Slaskim - stanowig drugg co do czestosci
przyczyne zgonow, powodujgc w naszym regionie ponad 11 500 zgondw (co stanowi
ponad 25 procent zgondw rejestrowanych w wojewddztwie Slaskim). Polska nalezy
do krajow o sredniej zachorowalnosci i wysokiej umieralnosci z powodu choréb
nowotworowych. W Polsce rejestruje sie rocznie ponad 120 tysiecy zachorowan na
nowotwory ztosliwe, z tego ponad 15 tysiecy zachorowan w wojewddztwie Slaskim,
co stanowi ponad 12% nowych przypadkéw zachorowan rejestrowanych w ciggu
roku w catym kraju. Nalezy jednak pamieta¢, ze liczby te nie odzwierciedlajg
rzeczywistej liczby zachorowan, tak w Polsce, jak i w wojewddztwie Slgskim, ze

"9 E. Syrek: Zdrowie w aspekcie pedagogiki spolecznej. Katowice 2000, s.106-107.
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wzgledu na utrzymujgce sie niedorejestrowanie zachorowan na nowotwory
ztosliwe'*’.

Zwalczanie czynnikéw ryzyka chorob nowotworowych moze doprowadzié¢
do znacznego zmniejszenia zachorowalnosci, a w jego nastepstwie zmniejszenia
umieralnosci z powodu nowotworow. Na powstanie wiekszosci nowotworow majgq
wptyw szkodliwe czynniki srodowiska oraz nieprawidtowe nawyki. Ksztattowanie
wiasciwych zachowan nalezy zaczaC juz od najmtodszych lat, poniewaz im dtuzej
pozwolimy dziata¢ czynnikom szkodliwym, tym wieksze zmiany zajdg w naszym
organizmie. Ponadto trudniej jest walczy¢ z utrwalonymi, ztymi nawykami, niz
ksztattowa¢ dobre od dziecinstwa. Mozna mie¢ nadzieje, ze petne przyjecie strategii
wczesnego wykrywania nowotworow ztoSliwych jest tylko kwestig czasu,
a intensywne badania naukowe nad opracowaniem nowych i wydajnych
ekonomicznie testéw wykrywania nowotworéw we wczesnym stadium rozwoju
pozwoli na wykrycie wiekszej ich liczby.

Podstawowg metoda zmniejszenia umieralnosci jest wczesne wykrywanie
tego nowotworu w ramach prawidtowo zaprojektowanych i realizowanych badan
przesiewowych (skrining). Badanie przesiewowe (skriningowe, skrining) jest to rodzaj
strategicznego badania, zamierzeniem badan skriningowych jest wykrycie choroby
we wczesnej fazie i dzieki temu umozliwienie wczesnej interwencji, ktora
zredukowataby zarowno smiertelno$¢, a takze cierpienia pacjentbw w danej
chorobie. Chociaz badanie przesiewowe moze doprowadzi¢ do postawienia wstepnej
diagnozy, to zawsze musi by¢ ona potwierdzona innymi, bardziej doktadnymi
badaniami, wiasciwymi dla danej choroby i zleconymi przez lekarza. Istniejg
potencjalne negatywne skutki badan skriningowych, takie jak: postawienie fatszywej
diagnozy lub nawet brak diagnozy, a takze zwigzane z tym btedne poczucie

bezpieczer’1stwa121

Prawidtowos¢ programu przesiewowego oznacza jego populacyjny charakter,
powigzanie z rejestrem nowotworéw, prowadzenie zgodnie z wytycznymi
i podejmowanie okresowych dziatan kontrolnych jakosci oraz efektywnosci programu.
Ocena skutecznosci badania przesiewowego jest trudna. Wczesne wykrycie
nowotworu powoduje dodanie do jego naturalnego przebiegu wielu lat, efekty
skriningu sg zatem widoczne dopiero po wielu zazwyczaj kilkunastu latach.
Wydtuzenie przezy¢ moze wiec by¢ rzeczywistg koniecznoscig. Skutecznos¢ badan
przesiewowych powinna wyraza¢ sie obnizeniem wskaznikédw umieralnosci na
nowotwory, bedace celem skriningu. Samo wykrywanie wiekszej liczby nowotworow,
nawet we wczesnych stopniach zaawansowania, nie jest wyrazem skutecznosci,

120 www.$czp.osrodek analiz i statystyki medycznej. Nowotwory zto§liwe w woj. Slaskim. Zy¢ zdrowiej na

Slasku. Czerwiec 2007.
12! www.wikipedia.pl z dn. 3.12.2007
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gdyz czesé¢ z tych nowotworédw moze nie stanowié istotnego zagrozenia dla zycia
pacjentc’;w122

Ostatnie lata przynoszg niezwykte postepy w ich wykrywaniu i leczeniu.
W przypadku schorzeh nowotworowych niezwykle istotna jest rowniez profilaktyka.

Stosujac unikanie czynnikow kancerogennych123, nie gwarantujemy sobie jednak
zdrowia. Choroba nowotworowa jest postrzegana przez pacjentéw jako ciezka,
zagrazajgca zyciu, budzaca lek i niepokoj, co stwarza powazne problemy natury
psychologicznej. W wypadku pacjentéw onkologicznych pacjent nie otrzymuje
diagnozy, lecz jedynie informacje o zagrozeniu chorobg w najblizszych, blizej
nieokreslonych latach. Sposoby radzenia sobie z tg chorobg zalezg od czynnikow
psychologicznych i spotecznych. Olbrzymi wptyw na poczucie zagrozenia majg
wczesniejsze doswiadczenia zwigzane z choroba, zwtaszcza gdy zakonczyta sie ona
Smiercig najblizszych. Ogromng role w procesie radzenia sobie ze $wiadomoscig
prawdopodobnego zachorowania na raka przez pacjentdéw ma kompleksowa opieka
medyczna oraz psychologiczna. Opieka medyczna umozliwia uzyskanie jak
najwiekszej ilosci informacji na temat metod zapobiegania i wczesnego wykrywania
choroby, natomiast psychologiczna wspiera pacjenta we wszystkich sferach
aktywnosci psychicznej: poznawczej, emocjonalnej i behawioralnej.

Osoby chorujgce na raka zmagajq sie z bélem, doznajg gtebokiego wstrzgsu
dowiadujac sie o chorobie, a kolejnym szokiem bywa reakcja rodziny. Pokutujgce
ciggle przekonanie, ze rak jest rownoznaczny ze Smiercig powoduje zaburzong
komunikacje z chorym i jego rodzing. Zamiast wsparcia pojawia sie kilopotliwe
milczenie, unikanie kontaktéw z chorym. Propagowanie i rozwdj opieki hospicyjnej
pozwala na uswiadomienie nieuleczalnie chorym i ich rodzinom, Zze hospicjum jest
miejscem, w ktérym pomaga sie pacjentom godnie przezy¢ czas, ktdry im pozostat.

6.Problematyka choroby- w literaturze przedmiotu.
Choroba, zwlaszcza przewlekta lub nieuleczalna, jest ogromnym stresem zaréwno
dla chorego, jak i jego otoczenia. Wigze sie z cierpieniem, ograniczeniem mozliwosci
petnienia rol spotecznych, koniecznoscig zmiany trybu zycia i codziennej aktywnosci.
Wiele chorob oznacza ciggte zmaganie sie z bdlem, ograniczeniami, pogorszenie
sytuacji materialnej oraz koniecznos¢ polegania na otoczeniu- rodzinie, lekarzach,
pielegniarkach. Wszystko to ma ogromny wplyw na jakos¢ zycia osdb dotknietych
chorobg. Moéwigc o chorobie, opisujemy w istocie pewien kompleks ludzkich reakcji

122 A Jezierski: Onkologia. Podrecznik dla pielegniarek. Warszawa 2005, 5.25.
' A. Jezierski: Onkologia. Podrecznik dla pielggniarek. Warszawa 2005, s.16.

46



na sytuacje, w ktorej patologia somatyczna jest tylko jednym z elementéw. Koncepcje
choroby istniaty juz w najstarszych cywilizacjach'**.

Pierwszg znang teorig choroby tzw. humoralng podat najbardziej znany lekarz
starozytnosci Hipokrates z Kos (ok. 460-377 przed Chrystusem), przyjmujacy za
podstawowe substancje organizmu cztery soki: krew, z6t¢, czarng z6t¢ wytwarzang
w Sledzionie i $luz. Prawidtowy stosunek ilosciowy tych ptynéw byt gwarantem
zdrowia, za$ przewaga ktérego$ z nich miata wywotaé chorobe'®.

Rzymski lekarz i filozof Asklepios (ok. 120-56przed Chrystusem) stworzyt
teorie przeciwstawng do humoralnej. Przyjmowat, ze choroba jest skutkiem zmian
w atomach i przestrzeniach miedzyatomowych. Uznat za najwazniejsze te zmiany,
ktore zachodzg w czesciach statych organizmu. Byta to pierwsza teoria komdrkowa
o zjawiskach chorobowych i zostata nazwana teorig solidystyczng. Paracelsus (1493-
1541) tworca szkoty jatrochemii uwazat, ze podstawg czynnosci organizmu sg
procesy chemiczne'*°.

Twdrczym rozwinieciem pogladow na chorobe byly prace francuskiego
fizjologa Claude Bernarda (1813-1878). Wedtug niego choroba nie zalezy od stanu
anatomicznego narzadow, lecz od wzajemnego ich oddziatywania, a zwlaszcza
regulacyjnego wptywu uktadu nerwowego i hormonalnego'?’.

Refleksja nad dotychczasowymi teoriami choroby oraz nowe odkrycia
naukowe zwlaszcza w dziedzinie biologii molekularnej umozliwity gtebsze
i precyzyjniejsze ujecie zjawisk patologicznych. Jest ona obecna jako odrebne
pojecie, potraktowane i zdefiniowane jako zaburzenie w prawidtowej budowie lub
funkcjonowaniu organizmu czlowieka w wymiarze biopsychospotecznym'%.

Choroba jest uznawana za zagrozenie lub krzywde, strate. Tym samym wzbudza
ona wiele negatywnych emocji jak strach, niepokdj, napiecie, gniew, zioS¢ czy
agresje oraz zdecydowanie dominujgcy w tej sytuacji lek. W odréznieniu od strachu
nie stanowi on reakcji na bezposrednie zagrozenie. Mimo to lek ma swoje
uzasadnienie, zwtaszcza jesli dotyczy on zagrozenia zycia'?.

124 B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s.75-79.

zob. takze: Z. Kawczynska- Butrym: Rodzina- zdrowie- choroba. Koncepcje i praktyka pielggniarstwa
rodzinnego. Lublin 2001, s.79-80.

W, Szumowski : Wazniejsze szczegbly z niektorych gatezi medycyny sredniowiecznej (w): W Szumowski
(red):Historia medycyny. Warszawa 1994, 5.409.

126 M. Wandrasz: Religijno$¢ a postawa wobec choroby. Lublin 1998, s.11.

zob. takze: B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s.77-79.

127 W. Szumowski : Wazniejsze szczegoly z niektérych gatezi medycyny $redniowiecznej (w): W. Szumowski
(red):Historia medycyny. Warszawa 1994, 5.409-410.

28 T. B. Kulik: Definiowanie zdrowia i choroby a pielegniarstwo (w): B. Slusarska, D. Zarzycka,
K. Zahradniczek (red): Podstawy pielgegniarstwa. Zatozenie teoretyczne. Lublin 2004, t 1 5.79.

12 A. Galuszka: Dynamika poznawczego i emocjonalnego funkcjonowania osob chorych przewlekle (w):
J. Heszen- Niejotek (red): Jak zy¢ z choroba, a jak ja pokonac¢. Katowice 2000, s.39.
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Aby lepiej zrozumie¢ zjawisko choroby, nalezy pamietaé, ze pojecie to ma ztozony
charakter i moze by¢ przedmiotem =zainteresowan co najmniej trzech nauk:
medycyny, psychologii i socjologii.

Za chorobe w wymiarze medycznym uwaza sie obecnie stan dynamiczny
organizmu, w ktérym wystepuje nieprawidtowa reakcja uktadéw lub narzaddéw na
bodZzce Srodowiska zewnetrznego lub wewnetrznego. Taki stan moze powodowac
zmiany anatomiczne w okreslonych narzadach lub uposledzenie mechanizméw
regulacyjnych. Nie ogranicza sie on tylko do zmian miejscowych, lecz powoduje
zawsze zmiany czynnosci catego ustroju. Medyczne czy nazywane takze
biologicznym pojecie choroby zaktada, ze istnieje pewna ilos¢ choréb w danej
populacji i mozna je stopniowo wyeliminowac¢. Medycyna biologiczna jest wazna,
stanowi bowiem podstawe dziatania lekarza. Jednak pojecie choroby musi
obejmowac nie tylko dysfunkcje biologiczna, zaburzenia czynnosci, lecz takze te
subiektywne objawy, ktére te zaburzenia powodujg oraz znaczenie, jakie chory
przypisuje tym objawom w kontekscie wlasnego zycia. Chorobe wyrazajg rowniez
okreslenia: ,jest chory” oraz ,czuje sie chory”. Mozna wiec moéwi¢ o obiektywnym
istnieniu stanu choroby, ktéry mozna stwierdzi¢ niezaleznie od doswiadczanych
przez chorg jednostke objawdw oraz o subiektywnym odczuciu stanu choroby. Stan
typu obiektywnego mozna stwierdzi¢ przy pomocy aparatury technicznej,
rejestrujacej poziom zmian organicznych. Jest to wymiar biologiczny choroby '*°.

Na uksztaltowanie obrazu wtasnej choroby istotny wplyw wywiera stan
emocjonalny chorego, zwtaszcza lek o wiasne zdrowie i zycie oraz obawa
o0 przysztos¢ najblizszych, a takze nadzieja na pomysine zakonczenie badz
przynajmniej ustabilizowanie sie trudnej dla niego sytuacji zyciowej, jakg jest
choroba''.

Subiektywny wymiar choroby oznacza, ze jednostka doswiadcza jakich$
zaburzen w swym samopoczuciu i moze o sobie powiedzie¢ ,czuje sie chora”.
Interesujgce jest, ze subiektywne poczucie choroby nie musi by¢ wynikiem zmiany
obiektywnej biologicznej, a moze wystepowac niezaleznie jako efekt dyskomfortu, np.
spotecznego. W zwigzku z tym obok wymiaru somatycznego choroba ma tez wymiar
spoteczny. Stan choroby wptywa na zachowania ludzi w ich srodowisku spotecznym.

Z. Stonska, zajmujgca sie spotecznym ujeciem choroby, dokonata przegladu
czynnikow i zmiennych spotecznych majgcych wptyw lub zwiekszajgcych podatnosé
na réznego rodzaju choroby. Gtéwnie jednak podkreslata, ze zasadniczej zmianie
ulegto w ostatnim czasie przyczynowe ujecie choroby jako ,zamkniety system

B0 T B. Kulik: Definiowanie zdrowia i choroby a pielegniarstwo (w): B. Slusarska, D. Zarzycka,
K. Zahradniczek (red): Podstawy pielggniarstwa. Zatozenia teoretyczne. Lublin 2004 T 1. s.80.

1A, Gatuszka: Dynamika poznawczego i emocjonalnego funkcjonowania o0sob chorych przewlekle (w):
J. Heszen- Nigjotek (red): Jak zy¢ z choroba, a jak ja pokona¢. Katowice 2000, s.38.
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odwotujgcy sie do okreslonej jednej przyczyny zostat zastgpiony przez otwarty
system ztozonych czynnikéw sprawczych, uwzgledniajacych czynniki spoteczne”**.

Socjologia humanistyczna pozwala jeszcze inaczej zinterpretowac problem
spotecznych konsekwencji choroby. Zgodnie z tym nurtem na chorobe,
niepetnosprawnosc i ich konsekwencje nalezy spojrzec¢ przez pryzmat znaczen, jakie
cztowiek chory przypisuje chorobie, jak jest ona postrzegana przez niego i przez
otoczenie, jakie ma znaczenie w srodowisku, jak jest interpretowana. Wypadniecie
z roli, koniecznosc jej ograniczenia, a takze poczucie zagrozenia zycia zwigzane
z chorobg wptywa na ocene wtasnego potozenia spotecznego oraz obrazu samego
siebie. Obraz ten jest traktowany jako element osobowosci, jako sposéb
postrzegania siebie i podstawa samooceny'*.

Wspotczesne spoteczne ujecie pojecia choroby jest przypisywane
T. Parsonsowi, ktéry zalicza chorobe do klasy zjawisk socjologicznych, ujmujac jg
jako rodzaj dewiacji spotecznej. Choroba jest traktowana jako swoisty rodzaj
zaktécenia porzadku spotecznego, w ktérym ,norme” wyznaczajg pojecie sukcesu
i aktywizmu. T. Parsons okresla cztery podstawowe cechy roli spotecznej chorego:
-choroba moze by¢ podstawg do zwolnienia z normalnych zadan i rél spotecznych,
-obowigzkiem osoby chorej jest uznanie swego stanu zdrowia za niepozgdany
i dazenie (dzieki wspotdziataniu z innymi osobami- otoczeniem spotecznym) do celu,
jakim jest petne wyzdrowienie,

-w celu powrotu do zdrowia chory ma obowigzek szukania kompetentnej,
profesjonalnej pomocy medycznej'**.

Wedtug T. Parsonsa bycie chorym jest zinstytucjonalizowanym typem roli
spotecznej. Poniewaz choroba stanowi usprawiedliwione niewywigzywanie sie
z obowigzkéw na rzecz spoteczenstwa, moze by¢ stanem dla wielu pozadanym.
Dlatego potrzebny jest organ, ktory orzekatby co jest chorobg, a co nie. To zadanie
medycyny. Tym samym, zdaniem T. Parsonsa, medycyna jest elementem kontroli
spotecznej. Rozstrzyga, ktére z zachowan niepozgdanych spotecznie mozna nazwac
chorobg i zwolni¢ jednostke z odpowiedzialnosci za to zachowanie, a ktore nie.
Medycyna ma za zadanie rozpoznawac takie jednostki, nazywac ich stan chorobg

oraz izolowaé od innych, aby nie stanowily zachecajacego przyktadu'*>.

327 Kawczynska — Butrym: Socjoetiologia -spoleczne uwarunkowania choroby (w): I. Taranowicz,
A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielegniarek. Lublin 2000, s.219.

137 Kawczynska- Butrym: Spoteczne konsekwencje choroby i niepelosprawnosci (w): 1. Taranowicz,
A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.241.

13 W. Piatkowski: Choroba jako zjawisko socjologiczne. Wprowadzenie do wybranych koncepcji badawczych
(w): J. Baranski, W. Piatkowski (red):Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny. Wroctaw
2002, s.25.

3. Taranowicz: Socjologiczne koncepcje zdrowia i choroby (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.174.
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T. Parsons potraktowat chorobe jako jedng ze specyficznych rél petnionych
przez cztowieka, charakteryzujgcg sie pewnymi zaktdceniami w umiejetnosciach
wykonywania rél i zadan zgodnych ze spotecznymi oczekiwaniami. Jezeli zdrowie
oznacza przyporzadkowanie sie norm sprawnosci fizycznej i psychicznej,
umozliwiajgcym optymalne uczestnictwo w zyciu spotecznym, to choroba jest
wyrazem tej niezdolnosci, jest wiec typem zachowania dewiacyjnego'*°.

Koncepcja choroby jako dewiacji od petnionych rél spotecznych,
zapoczatkowana przez T. Parsonsa, kontynuowana byfta przez m.in. E. Friedsona,
ktory uwazat, ze choroba, jako dewiacja i stan zagrazajacy tadowi spotecznemu, jest
przedmiotem szczegdlnej uwagi i nie moze by¢ pozostawiona sama sobie. Musi
podlegaC spoftecznym mechanizmom, ktére majg na celu wyeliminowanie jej
niepozadanych konsekwencji. Stan zwany chorobg jest regulowany przez okreslone
wzorce i podlega spotecznej kontroli'?’.

Poglady T. Parsonsa byty krytykowane, za przyjecie perspektywy medycznej
oraz uznanie dominujgcej roli medycyny i lekarza w sprawach choroby. Podwazano
takze jego koncepcje roli chorego. Wskazywano, ze odnosi sie ona jedynie do choréb
i standw ostrych. Pomimo krytyki, twierdzenia T. Parsonsa stanowity punkt wyjscia
dla wielu pdzniejszych propozycji teoretycznych. Przede wszystkim rozwijano jego
teze, ze choroba jest dewiacjq spoteczng'*®.

Takie ujecie choroby dato impuls do wykorzystania w rozwazaniach nad nig
jednej z koncepcji zachowan w chorobie, koncepcji patologii spotecznej, ktorg jest
teoria reakcji spotecznej. Jest ona znana rowniez jako teoria naznaczania
spotecznego lub etykietowania. Skupia swg uwage na znaczeniu reakcji spoteczne;j
w tworzeniu dewiacji spotecznej. Zgodnie z nig, akt spotecznego naznaczania,
uznania kogo$ za dewianta i obdarzenie taka etykietq, ma decydujgce znaczenie
w utrwalaniu zachowan w chorobie. Koncepcja naznaczania spotecznego znalazta
zastosowanie w odniesieniu do chordb, ktére spychalty na margines zycia
spotecznego ludzi na nie cierpigcych, utrudniaty lub uniemozliwiaty im uczestnictwo
w zyciu spotecznym'?.

Zachowanie w chorobie uzaleznione jest od: akceptacji choroby, ktéra moze
by¢ czynna i wtedy jest SciSle zwigzana z racjonalng oceng aktualnej sytuacii,
znajomoscig szans leczenia, uznaniem choroby, przyjeciem roli chorego i aktywnym
udziatem w leczeniu i pielegnowaniu. Udziat ten polega nie tylko na akceptujgcym

3¢ B Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s.33-35.

B Taranowicz: Socjologiczne koncepcje zdrowia i choroby (w): I .Taranowicz, A. Majchrowska,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.175.

B8 E. Syrek: Zdrowie w aspekcie pedagogiki spotecznej. Katowice 2000, s.45.

zob. takze: M. Synowiec- Pitat: Choroba jako rodzaj dewiacji spotecznej (w): : J. Baranski, W. Piatkowski (red)
: Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny. Wroctaw 2002, s.82.

9M. Synowiec- Pilat: Choroba jako rodzaj dewiacji spotecznej (w): J. Baranski, W. Piatkowski (red) : Zdrowie
i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny. Wroctaw 2002, s.85-87.
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przyjeciu leczenia i stosowaniu sie do zalecen. Oznacza on takze intelektualne
zainteresowanie tym co sie ze zdrowiem dzieje'*’.

Natomiast akceptacja bierna oznacza milczacqg zgode cztowieka chorego na
chorobe i leczenie. Wigze sie z brakiem zainteresowania chorego swojg sytuacja.
Chory uznaje, ze wszystko zalezy od profesjonalistow i od ich staran.
W konsekwencji biernie poddaje sie terapii, nie kwestionuje niczego ani niczego nie
zada. Jest to pacjent tradycyjny'*'. Wazne jest dotarcie do przyczyn biernej postawy
chorego. Cztowiek chory ma swiadomosc¢ ograniczenia wiasnych mozliwosci, narasta

w nim lek paralizujacy dalsze dziatania i aktywno$¢ spoteczng'*.

143 dokonat

Analizujgc rézne reakcje ludzi na wiadomos¢ o chorobie, M. Jarosz
nastepujacej klasyfikaciji:
- zaprzeczenie- bedgce wyrazem dziatania mechanizmu obronnego, okreslanego
jako wsparcie. Przekazywane pacjentowi informacje o chorobie nie wptywajg na
wytworzenie sie u niego obrazu wiasnej choroby. Czes¢ informacji nie zostaje przez
chorego przyjeta, a czes¢ ulega wyparciu w sposéb swiadomy. Chory zaprzecza
swojej chorobie.
- pomniejszanie- chory bagatelizuje swojg chorobe, otrzymanym informacjom
o wiasnej chorobie nadaje znaczenie nie budzgce obaw. Chory interpretuje swoje
dolegliwosci jako wyraz mato znaczacych dysfunkcji organizmu, trzyma sie wiasnej
diagnozy, ktéra wedtug niego brzmi niegroznie.
- akceptacja diagnozy- chory zdaje sie na opieke lekarza i innych osob. Przyjmuje
udzielane mu wyjasnienia, na podstawie ktorych tworzy obraz wtasnej choroby.
Pacjent chetnie poddaje sie leczeniu, wypetnia zalecenia lekarskie, wspotpracuje
z personelem. Moze sie jednak zdarzaé, ze akceptacja diagnozy taczy sie z gtebokg
rezygnacjg chorego, wynikajacg z dokonanej przez niego ujemnej oceny skutkéw
diagnozy.
- wyolbrzymianie- chory wyolbrzymia swojg chorobe. Nawet lekkie, nic powaznego
nie znaczace objawy wzbudzajg u niego przekonanie o ciezkiej chorobie'*.

Zréznicowanie zachowan poszczegolnych chorych wynika z odmiennego
traktowania tej roli w réznych grupach spotecznych. Wigze sie to Scisle ze spoteczng
koncepcjg choroby oraz ztego samopoczucia, jak rowniez z rodzajem rol petnionych
przez chorego woéwczas, gdy byt on w dobrym stanie zdrowia, z reprezentowanym

przez niego systemem wartosci i miejscem, jakie zajmuje w nim zdrowie'®.

M. Wiewiorowska: Humanistyczna teoria dzialania spotecznego w zastosowaniu. Teoretyczne podstawy
pielegnowania. Lublin 1988, s.63.

1A, Koper, 1. Wronska (red): Problemy pielegnacyjne pacjentéw z choroba nowotworowa Lublin 2003 s, 1-3.
zob. takze: M. Wandrasz: Religijnos$¢ a postawa wobec choroby. Lublin 1998, s.14-19.

2B Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s.51-52.

143 zob. M. Jarosz: Wplyw choroby na stan pacjenta (w): Psychologia lekarska. Warszawa 1988, s.247.

144 B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s.53-54.

% B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s 54.
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Problem powigzania stylu zycia z ryzykiem zachorowania np. na choroby
nowotworowe nie doczekat sie jeszcze satysfakcjonujgcego rozwigzania, by¢ moze
dlatego, ze mechanizmy dziatania czynnikow ryzyka sg bardzo ztozone.
Prawdopodobienstwo zachorowania zalezy od wielu czynnikéw, min. prawie 50%
nowotworéw zto$liwych jest w rézny sposéb uzaleznione od sposobu zywienia'*.
Szukajac sposobdéw radzenia sobie z chorobg nalezy pozna¢ wyzwania, jakie
choroba stawia przed cziowiekiem. Nalezy rowniez poznac proces radzenia sobie
z chorobg, zwtaszcza w odniesieniu do chorob przewlektych i Zle rokujacych, gdyz
one wiasnie stanowig dla chorego zrodto najwiekszego stresu. Choroba juz na etapie
poczatkowych objawéw wprowadza w zycie niepewnos$¢ i lek. Dotyczg one
rozpoznania, przebiegu, rokowania, sposobu leczenia, kontaktu z nieznanymi ludzmi.
Choroba zwtaszcza przewlekta, nagta lub zle rokujaca jest rowniez zrédtem innych
oprocz leku przykrych uczué: depresiji, przygnebienia, rezygnacji, obawy o zycie.
Wiele os6b odczuwa wstyd i poczucie winy, spowodowane przypisywaniem
wilasnemu postepowaniu odpowiedzialnosci za zachorowanie. Choroba powoduje
rébwniez rdézne ograniczenia. Ograniczenia zwigzane z przyjeciem roli chorego
w chorobach przewlektych jest bardzo szeroka i dotyka praktycznie wszystkich
waznych rol spotecznych i zawodowych. Choroba zaktéca realizacje dazen i planéw
zyciowych, rozwoju zawodowego. Pocigga za sobg z reguly znaczne pogorszenie
sytuacji materialnej chorego i jego rodziny.

Na uwage zastuguje poglad M. Sokotowskiej uwazanej za tworczynie
socjologii medycyny w Polsce, ktdra uwazata, ze cztowiek chory charakteryzuje sie
niezdolnoscig w sposéb trwaty lub przez diuzszy czas do zaspokojenia wilasnymi
sitami swoich niezbednych potrzeb i dlatego wymaga pomocy ze strony
spoteczenstwa. Nazwata tg grupe ludzi ,zaleznymi spotecznie”. Sg to m.in. ludzie
starzy, przewlekle chorzy'"’.

Wymienione grupy ludzi tgczy przede wszystkim to, ze wskutek swojego stanu
sg nieproduktywni ekonomicznie i zalezni spotecznie. Oczywiscie nie dotyczy to
wszystkich jednostek. Przyczyng wzrostu zainteresowania grupami zaleznymi sg
przede wszystkim rosnace liczby oséb nalezacych do ,, grup zaleznych”, a co za tym
idzie takze wzrost uzytkownikow stuzb medycznych i socjalnych. Jednak najwiekszg
pozycja w ogoélnym budzecie panstwa zajmuje lecznictwo chordob ostrych, ciggle
jeszcze dominuje kliniczny model medycyny. Najbardziej nadaje sie on dla
przypadkdow wymagajacych skomplikowanej aparatury, waskiej specjalizaciji
lekarskiej, dobrze wyposazonego szpitala. Opieka nad chorymi przewlekle oraz

zob. takze: A. Radziewicz- Winnicki: Modernizacja niedostrzeganych obszaréw rodzimej edukacji. Krakow
1999, s.135-141.

M. Wandrasz: Religijno$¢ a postawa wobec choroby. Lublin 1998, s.34-41.

146J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £6dz 2005, s.102-103.

"7 M. Sokotowska: Socjologia medycyny. Warszawa 1986, s.52-53.
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terminalnie chorymi jest znacznie tansza, gdyz nie potrzebujg oni takich form
pomocy. Giéwng formg pomocy tutaj jest podstawowa opieka zdrowotna i pomoc
socjalna'*.

Dotychczasowe rozwigzania w opiece nad chorymi nalezacymi do grup zaleznych
(terminalnie oraz przewlekle chorzy) nie sg zadawalajace, nie udzielajg efektywnej
pomocy w zabezpieczeniu potrzeb zyciowych. Z coraz liczniejszych badan wynika,
ze warunki zyciowe zaleznych grup ludnos$ci, jako$¢ ich zycia, sg gorsze
w porownaniu z resztg ludnosci.

Jednym z waznych elementéw sprzyjajgcych rozwojowi zmian jest poprawa
w zakresie wspétpracy lekarzy rodzinnych i lecznictwa specjalistycznego. W Polsce
w ostatnich latach obserwuje sie coraz wieksze zrozumienie potrzeby wspolnych
dziatan w zakresie tworzenia wytycznych postepowania, okreslania szczegotowych
aspektow opieki taczonej. Efektem tych dziatan powinny by¢é rekomendacje,
wytyczne i standardy postepowania majace na celu zapewnienie wysokiej jakosci
oferowanej pacjentom $wiadczen medycznych'*.

Sytuacja cztowieka w terminalnej fazie choroby to przede wszystkim sytuacja
zagrozenia, bowiem jego zdrowie jest powaznie naruszone, dotychczasowa pozycja
spoteczna zostaje utracona, pojawia sie brak wiary we wiasne sity,
a prawdopodobienstwo utraty zycia ogromne.

Leczenie i opieka nad chorymi, u ktorych wyleczenie staje sie niemozliwe,
a naturalnym i najbardziej spodziewanym dalszym przebiegiem choroby jest jej
progresja prowadzaca do $mierci przez wiele lat bylo zaniedbywane przez
medycyne. Lekarze, wyczerpujgc sposoby leczenia przyczynowego, uwazali, ze nic
juz nie mogg zrobi¢ dla chorego i takg tez informacje przekazywali choremu i jego
rodzinie. Takiemu rozumieniu medycyny przeciwstawiata sie C. Saunders uwazana
za tworczynie pierwszego nowoczesnego hospicjum na $wiecie (hospicjum Sw.
Krzysztofa w Londynie w 1967r) i pionierke wspotczesnej opieki paliatywnej, ktora
uwazata, ze: ,niestety, terminalng faze choroby nowotworowej mozna zdefiniowac
Jjako poczatek okresu, kiedy lekarze zwykli mowic: juz nic wiecej nie mozna zrobic”.
Jako motto powstajgcej w ostatnim trzydziestoleciu medycyny paliatywnej mozna
uznac¢ stwierdzenie: nigdy nie mow, ze nic nie mozna zrobi¢ dla chorego. Problemem

jest tylko wybér wiasciwego leczenia (opieki)'’. Cecily Saunders tak wspomina swoje

18 M. Sokotowska: Odpowiedzialnoéé spoteczna a grupy zalezne (w): studia socjologiczne 1981, 3 (82), s.8-9.
Zob. takze: W. Piatkowski: socjologia zdrowia, choroby i medycyny u progu XX wieku. Tozsamos¢ i proba
diagnozy (w): W. Piatkowski (red): Zdrowie choroba spoteczenstwo. Studia z socjologii medycyny. Lublin
2004, s.21-29.

149 W. Lukas: Medycyna rodzinna a opieka paliatywna. Kierunki rozwoju medycyny rodzinnej w Polsce (w):

K. de Walden- Galuszko(red): Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 2006, s.266-267.

130 3. Jarosz: Medycyna paliatywna rozwazania ogélne (w): J. Dobrogowski, J. Worliczek (red): Medycyna bolu.
Warszawa 2004, s.537.
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pierwsze spotkanie z terminalnie chorym, byt nim zyd- Dawid Tasma, ocalaty
z warszawskiego getta, z ktorym spedzita wiele godzin, rozmawiajgc, stuchajgc
i towarzyszac ostatnim dniom jego zycia: ,pewnego razu zapytatam mezczyzne, ktory
wiedziat o zblizajgcej sie smierci, czego oczekuje przede wszystkim od tych, ktérzy
troszczg sie o niego. Odpowiedziat: pragne kogos, kto bytby przede wszystkim osobg
starajgcq sie mnie zrozumiec. | cho¢ jest doprawdy niemozliwe zrozumie¢ do konca
drugiego cztowieka, ja nigdy nie zapomne, ze on nie prosit o zaden sukces, ale tylko
o to, by kto$ starat sie wystarczajaco, by prébowat’’>'. Dla czlowieka umierajacego
najbardziej liczy sie fakt obecnosci drugiego cztowieka.

Niewielka suma pieniedzy, ofiarowana przez Dawida Tasme na okno
w przysztym domu dla umierajgcych i determinacja C. Saunders doprowadzity do
powstania hospicjum $w. Krzysztofa w Londynie. Uznajgc zupetng nieadekwatnosé
proponowanej przez klasyczng medycyne pomocy, gdzie widziano umierajgcych
pacjentow jako przeszkode w gtdwnym celu leczenia, dr C. Saunders zaproponowata
zupetnie inny sposéb traktowania pacjentow. Przedsiewziecie, nazwane przez jej
twérczynie domowym szpitalem rodzito sie z niematym trudem i oporami ze strony
Swiata medycznego. A jednak sukces potwierdzity badania przeprowadzone po roku
dziatalnosci osrodka. Na pytanie dotyczgce samopoczucia w hospicjum az 87%
pacjentow odpowiedziato, ze czuje sie tak jak w domu. Na takie samo pytanie
postawione w klasycznym londynskim szpitalu odpowiedziato pozytywnie tylko 8%
pytanych terminalnie chorych'**. Inicjatywa C. Saunders okazata sie niezwykle cenna
i potrzebna w sytuacji, gdy wielu ludzi umiera w trudnych warunkach, bez wtasciwej
opieki zarowno medycznej jak i ,ludzkiej’. Od tego czasu w Europie i na swiecie ruch
hospicyjny zaczat rozwijaC sie szybko i dynamicznie. W Polsce prekursorkg
w zakresie takiej opieki bylta Hanna Chrzanowska, cérka wybitnego profesora
literatury polskiej Ignacego Chrzanowskiego'>>.

Hospicjum pokazuje jak wartosci rodzinne i czesto niewyrazalne pragnienia
mogq sie okazacC cenne pod koniec zycia. Ludzie pochodzacy z roéznych kregow
kulturowych i dysponujacy roznymi umiejetnosciami sg w stanie wyjSC naprzeciw
potrzebom umierajgcego cztowieka z duzg wyobraznig i wyczuciem. Otwartosé

wszelkiego rodzaju stworzyty trwate i warto$ciowe dziedzictwo'**.

zob. takze: M. Gorecki: Hospicjum w shuzbie umierajacych (w): T. Pilch, I. Lepalczyk (red): Pedagogika
spoteczna. Warszawa 1995, s.445-454.

BIp Krakowiak: Powrét do filozofii hospicyjnej w XX wieku (w): ks. Eugeniusz Dutkiewicz. Ojciec ruchu
hospicyjnego w Polsce. Gdansk 2007, s.214.

152 Tamze, s. 215.

133 K. de Walden- Gatuszko: Opieka hospicyjna wezoraj i dzi§ (w): W. Falkowski, E. Lewandowska- Tarasiuk,
J. W. Sienkiewicz (red): Hospicja nadziei. Warszawa 2004, s.36.

13 Tamze, 5.22.
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Rozdziat Il
Hospicjum jako instytucja spoteczna.

Instytucja, ktérej wspotczesna nazwa brzmi hospicjum, swojg genezg siega
czasbw poganskich. Pierwotnym znaczeniem instytucji, ktéra w czasach
wspoétczesnych jest bardzo ztozong i rozwinieta formg opieki nad ludzmi
umierajacymi, byt przytutek dla ludzi potrzebujacych pomocy w tym chorych oraz
umierajgcych.

Wspotczesnie przyjeto sie uwazaé, ze hospicjum to program lub placéwka
zaspokajajgca potrzeby psychiczne, spoteczne i fizyczne pacjentdw umierajgcych
i ich rodzin lub tez miejsce, a zarazem filozofia opieki nad cztowiekiem cierpigcym
i umierajgcym. Celem tej opieki jest pomoc osobom $miertelnie chorym i ich
rodzinom, by mogty zyé godnie, jak to mozliwe. Charakter oraz organizacja
hospicjum, abstrahujac od zwyczajowych i spontanicznych form sprawowania opieki
nad terminalnie chorymi, zalezy od kultury i warunkéw spotecznych i ekonomicznych
danego spoteczenstwa, ludzi, ktérzy to hospicjum tworza, nabytych do$wiadczen'.
Niewatpliwie dynamiczny rozwoj opieki paliatywnej i wtgczenie jej w nurt spotecznej
stuzby zdrowia spowodowat ,instytucjonalizacje” tej opieki, przy zachowaniu zarazem
jej ekskluzywnego charakteru. ,Ekskluzywnos¢” opieki oznacza w tym wypadku
tendencje do zawezenia jej wytgcznie do grupy pacjentdw z chorobg nowotworowg
z ewentualnym rozszerzeniem na chorych z AIDS i niektérymi postepujgcymi
chorobami neurologicznymi.

Z instytucjonalizacjg opieki paliatywnej zwigzana jest czesto wieksza
biurokratyzacja i gorszy kontakt personelu medycznego z chorymi i ich rodzinami.
Coraz czesciej wspomina sie w zwigzku z tym o zjawisku medykalizaciji, ktore zostato
uzyte po raz pierwszy w odniesieniu do wptywu medycyny na stosunek
spoteczenstwa do fenomenu smierci. Wkrétce zastosowano go do opisu charakteru
opieki paliatywnej, stwierdzajac, ze ,medykalizacja” tej opieki oznacza przesuniecie
akcentu z probleméw psychologicznych i spotecznych na czysto farmakologiczng
kontrole objawéw somatycznych®.

Zrozumienie konieczno$ci zmiany tej sytuacji oznacza m.in. zwrdcenie
wiekszej uwagi na pozasomatyczne obszary zycia, co wigze sie z nasileniem dziatan
nastawionych na badanie potrzeb chorego, jego rodziny oraz wszystkich innych oséb
zaangazowanych w opieke. Na podstawie dokonanego przegladu literatury
zwigzanej z tematyka opieki hospicjum mozna wysungé wniosek, iz w Swiadomosci

! P. Kaniok: Historia rozwoju opieki hospicyjnej (w): J. Bragiel, S. Badora (red): Formy opieki, wychowania
i wsparcia w reformowanym systemie pomocy spotecznej. Opole 2005, s.579.

2 K. De Walden- Gatuszko: Problem jakosci opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy
opieki paliatywnej. Warszawa 2007, s.292.
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spotecznej istnieje coraz powszechniejsze przekonanie, ze zyczliwa obecnos¢ innych
ludzi wywiera pozytywny wptyw na zdrowie i samopoczucie jednostki. Korzystajgc
z tego rodzaju swiadomosci w kontaktach miedzyludzkich, tworzy sie ptaszczyzne
wzajemnej pomocy. Ruch na rzecz tworzenia grup pomocy zainspirowany zostat
przede wszystkim przez samych ludzi ,odbiorcow $Swiadczen medycznych
i spotecznych”. Grupy pomocy staty sie dynamiczng sitg spoteczng jako reakcja na
wzrastajgcg kompleksowos$¢ i obecnos¢ wspoétczesnych instytuciji, na pietrzace sie
koszty materialne i spoteczne w opiece nad chorym. Najwieksze zapotrzebowanie na
wsparcie spoteczne ze strony instytucji spotecznych istnieje ws$rdd chorych
przewlekle, ludzi w podesztym wieku, wsrdd nieuleczalnie chorych oraz wsrdd rodzin,
ktore nie zawsze radzg sobie z problemami nieuleczalnosci. Sam nieuleczalnie chory
jest w szczegolnej sytuacji bezradnosci, bycia zdanym na innych. Wsparcie
udzielane przez odpowiednie instytucje spoteczne stwarza olbrzymie mozliwosci
psychicznego oddziatywania, przezwyciezania streséw, apatii, biernosci, poczucia
mniejszej wartosci i wtasnej nieuzytecznosci. Obecnos¢ w spoteczenstwie instytucii,
umozliwia przezwyciezanie trudnosci zwigzanych z funkcjonowaniem w chorobie,
przywraca rado$¢ i sens zycia’.

Ciezka nieuleczalna choroba burzy ustalony porzadek, zaktéca istniejacy tad
spoteczny chorej osoby. Chory przestaje petni¢ role pracownika. Z osoby czynnej
zawodowo staje sie pacjentem w domu lub szpitalu. Tracac sity, staje sie zalezny od
pomocy oséb zdrowych. Przyjaciele, znajomi, rodzina poczatkowo odwiedzajg
chorego, ale z czasem kiedy jego stan sie pogarsza, pozostajg zazwyczaj tylko
nieliczni lub ci, ktorzy nie bojg sie rozméw trudnych, widoku cierpienia czy
zmienionego chorobg ciata. Bywa tez sytuacja odwrotna, kiedy to chory nie chce, aby
odwiedzali go znajomi ze wzgledu na zmieniony wyglad, ktéry go krepuje. Tradycyjne
wielopokoleniowe rodziny sg obecnie rzadkoscig, a to wtasnie one zapewnity zwykle
umierajagcemu najbardziej troskliwg opieke. Aktywnos¢ zawodowa jest jednym
z czynnikdw, ktory jest przyczyng oddawania chorego do szpitala lub innej
zinstytucjonalizowanej placéwki. W przypadku, gdy rodzina nie jest w stanie
zapewni¢ opieki w domu, najlepszym rozwigzaniem jest umieszczenie chorego
w hospicjum lub w oddziale opieki paliatywnej. Niewatpliwie optymalng formg opieki
jest opieka sprawowana w domu. Hospicja domowe zapewniajg wszechstronng
i catosciowg opieke nad chorym, uczg najblizszych, jak opiekowac sie chorym,
pomagajg zorganizowac zycie codzienne. Zaspakajanie potrzeb ludzi chorych musi
odbywaé sie w sposéb uregulowany jakimi§ zasadami wspotzycia, w ramach
stosunkdéw spotecznych i poprzez dziatania unormowane.

?* K. De Walden- Gatuszko: Problem jakosci opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy
opieki paliatywnej. Warszawa 2007, s.293.
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Instytucja spoteczna, jakg jest hospicjum, ma na celu umozliwienie osobom
terminalnie chorym i ich rodzinom przezwyciezanie trudnych sytuacji zyciowych,
ktorych nie sg w stanie pokonaé wykorzystujgc wiasne srodki, mozliwosci
i uprawnienia®.

1. Pojecie instytucji w literaturze socjologiczne;.

Pojecie instytucji nalezy do podstawowych kategorii analizy spoteczne;.

W opinii E. Durkheima socjologia jest wrecz ,naukg o instytucjach, ich genezie
i funkcjonowaniu” W najogolniejszym ujeciu instytucje spoteczne sg to stosunkowo
trwate uktady strukturalne i kulturowe, czyli pewne zorganizowane typy dziatalnosci,
rozwijajgce sie oddolnie albo specjalnie zaplanowane, zaspokajajgce pewne
wyodrebnione potrzeby catej zbiorowosci i poszczegdlnych jednostek w sposéb
uregulowany, podlegajgcy kontroli spotecznej i normom spotecznym. Instytucje
spoteczne sg zwykle pojmowane jako podstawowe elementy organizacji zycia
spotecznego, zapewniajgce porzadek spoteczny, ustalajgce wzory zachowania
| starajgce sie rozwigza¢ pewne podstawowe problemy ludzkiej egzystencji wspodinie
dla wszystkich spoteczenstw’.

Kazdy kontekst zycia spotecznego ma charakterystyczne dla siebie reguty. Taki zbior
regut zwigzany z okreslonym kontekstem spotecznym, realizujgcy podobne, istotne
spotecznie funkcje nazywamy instytucjg. Termin ,instytucja” jest w socjologii uzywany
niejednoznacznie i w odniesieniu do zjawisk o réznym zakresie.

Instytucja jest zwykle definiowana jako pewien odrebny kompleks dziatan
spotecznych. Innymi stowy, instytucje dostarczajg procedur, za pomocg ktérych
postepowanie ludzkie jest modelowane, utrzymywane w koleinach uwazanych przez
spofeczenstwo za wtasciwe®. Abstrahujac od odmiennosci szczegdtowych, wskazaé
mozna trzy podstawowe rozumienia pojecia instytuciji.

Rozumienie pierwsze, najszersze, traktuje instytucje jako podstawe porzgdku
(czy tez tadu) spotecznego jako takiego. Pojecie instytucji odnosi sie w tym sensie do
powtarzalnych, utrwalonych sposobdéw zachowania, wzorcow, regut i rytuatow.
Rozumienie to rozwija T. Parsons definiujgc instytucje jako wszelki uktad oso6b
wypetniajgcych powigzane role spoteczne (np. lekarza, pielegniarki, pacjenta
i rodziny pacjenta) i kierujgcych do siebie wzajemnie okreslone oczekiwania
wynikajagce z przyswojenia sobie tych samych wartosci kulturowych. Porzadek
spoteczny wynika z tego, ze wartosci i normy kultury zostaty zinstytucjonalizowane
przez jednostki, tzn. sg wymagane i oczekiwane przez partnerow tych jednostek
w obrebie danej instytucji stanowigcej uktad wzajemnie na siebie skierowanych

* M. Luczynska: Instytucja pomocy spotecznej (w): T. Kazmierczak, M. Luczyfiska (red): Wprowadzenie do
pomocy spotecznej. Katowice 1998, s.65.

> Cyt. za: R. Bokszewski (red): Encyklopedia socjologii. Warszawa 1998, s.31-67.

% P. L .Berger: Zaproszenie do socjologii. Warszawa 1997, s.86087.
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,FOl- oczekiwan”. Instytucja i instytucjonalizacja sg wiec jednym z podstawowych
mechanizméw kontroli spotecznej’.

Potocznie przyjmuje sie perspektywe realistyczng, okreslajgc instytucje jako
miejsce zatatwiania np. spraw urzedowych, jednak nauki spoteczne w tym socjologia
odchodzi od pojmowania organizacji jako pewnych realnych obiektow spotecznych
na rzecz ujecia atrybutowego, w ktérym stanowig one pewne ztozone wiasciwosci
przystugujgce obiektom spotecznym. W takim sensie instytucja rodziny to nie grupa
0s6b zamieszkatych pod jednym dachem, lecz zbi6r norm i wartosci, ktére regulujg te
wazna i uniwersalng domene ludzkiego zycia®.

Kolejne rozumienie instytucji, nieco wezsze, zblizone jest do rozumienia
potocznego. Zgodnie z nim instytucje to pewne wyodrebnione zorganizowane typy
dziatalnosci podejmowanej w celu zaspokojenia potrzeb jednostki i catej zbiorowosci.
Pojecie instytucji odnosi sie wtedy do form organizacyjnych danego zespotu
czynnosci, do ludzi wykonujagcych owe czynnosci oraz do $rodkéw
wykorzystywanych w tych dziataniach’.

Instytucje stwarzajg mozliwos¢é zaspokojenia réznego rodzaju potrzeb. Zapewniajg
ciggtosc zycia spotecznego.

W ramach pomocy spotecznej, podobnie jak w catosci systemu
zabezpieczenia spotecznego, mamy do czynienia z dwoma rodzajami instytuciji:
organizujgcymi i Swiadczacymi ustugi. Instytucje organizujace petnig funkcje
programowe, regulacyjne, administracyjne, a instytucje Swiadczeniodawcze, jak
nazwa wskazuje, zajmujg sie realizacjg ustug wobec ludnosci wymagajacej
pomocy'’.

Jan Szczepanski wymienia cztery gtdbwne znaczenia pojecia instytuciji:

1. Nazwa instytucja moze odnosi¢ sie do pewnej grupy osoéb powotanych do
zatatwienia spraw doniostych dla zycia zbiorowego. W tym znaczeniu
instytucjg nazywamy pewng grupe ludzi, wykonujgcych funkcje publiczne.

2. Nazwa instytucja moze oznacza¢ pewne formy organizacyjne zespotu
czynnos$ci wykonywanych przez niektérych cztonkéw grupy, w imieniu catej
grupy.

3. Instytucja moze oznaczaé zespot urzadzen materialnych i srodkéw dziatania
pozwalajgcy niektérym upowaznionym jednostkom na wykonywanie
publicznych i interpersonalnych funkcji majacych na celu zaspokojenie potrzeb
lub regulowanie zachowan cztonkéw grup.

4. Instytucjami nazywa sie niektére role spoteczne, specjalnie donioste dla grupy.

7 R. Bokszewski (red): Encyklopedia socjologii. Warszawa 1998, s.316.

¥ P. Sztompka: Socjologia. Warszawa 2003, s.264-265.

? R. Bokszewski (red): Encyklopedia socjologii. Warszawa 1998, s.317.

''S. Golinowska, I. Topifiska: Pomoc spoteczna- zmiany i warunki skutecznego dzialania. Warszawa 2002, s.24.
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Wedtug J. Szczepanskiego'' elementami kazdej instytucji sg interpersonalne,
akceptowane i okreslane przez grupe sposoby dziatania w jej interesie i w jej imieniu.
Instytucje, bedac elementem Zzycia spotecznego, stuzg zaspakajaniu potrzeb
jednostek. Jednoczes$nie stanowig element kontroli spotecznej podtrzymujacy
spojnos¢ i funkcjonalnos¢ zycia spotecznego. tad spoteczny jest zatem tadem
instytucjonalnym. Ze wzgledu na petnione przez instytucje specyficzne dla nich
funkcje stajg sie one nieodigcznym elementem spoistosci systemu. Jednym
z badaczy spotecznych, opisujacych rzeczywistos¢ w kategoriach instytucji byt
Bronistaw Malinowski. Jest ona wedtug niego fragmentem rzeczywistosci kulturowej,
trwatym i powszechnym, bedac jednoczesnie podstawowym elementem analizy
funkcjonalnej. Definiowat on Instytucje dwojako: jako grupe ludzi podejmujacych,
i realizujacych wspdlne dziatania lub jako zorganizowany system dziatan ludzkich'?.

Instytucja, zdaniem B. Malinowskiego, jest zespotem ludzi zorganizowanych
wedtug okreslonych regut w celu zaspokojenia pewnej potrzeby. Struktura kazdej
instytucji jest podobna i zawiera:

1. Czynnik normatywny, czyli normy okreslajgce wspotdziatanie jednostek

w ramach tej instytuc;ji.

2. Czynnik celowosciowy, okreslajacy zadania i cele, jakie dana instytucja
realizuje lub powinna realizowac.

3. Personel, czyli grupa ludzi tworzacq instytucje, z uwzglednieniem podziatu na
role, jakie petna, zakresy odpowiedzialnosci i zakresy obowigzkow.

4. Srodki materialne stuzace do realizacji i celéw, czyli zasoby, jakimi dysponuije.

5. Dziatalnos¢ instytucji, czyli rzeczywiste i konkretne typy aktywnosci,
podejmowane i realizowane w ramach instytucji zgodne z jej celami.

6. Rzeczywiste funkcje instytucji, czyli obiektywng role, jakg odgrywa ona

w szerszym kontekscie kulturowym.

Podstawowymi elementami kazdej instytucji sgq wiec cele i funkcje jakie realizuje
jej personel przy wykorzystaniu posiadanych zasobow, zgodnie z podstawowymi
normami i warto$ciami'’.
Dziatania instytucji spotecznej sg formalnie zorganizowane. Jako instytucja zatrudnia
ona wyspecjalizowany personel, realizujacy jej cele i zadani w jasno okreslonych
strukturach organizacyjnych.

'1'J. Szczepanski: Elementarne pojecia socjologii. Warszawa 1972, s. 20.

12 Cyt za M. Luczynska: Instytucja pomocy spotecznej (w): T. Kazmierczak, M. Luczynska (red):
Wprowadzenie do pomocy spolecznej. Katowice 1998, s.66.

zob. takze: S. Golinowska, 1. Topinska: Pomoc spoteczna- zmiany i warunki skutecznego dziatania. Warszawa
2002, s.24-25.

13 Cyt za M. Luczynska: Instytucja pomocy spotecznej (w): T. Kazmierczak, M. Luczynska (red):
Wprowadzenie do pomocy spotecznej. Katowice 1998, s.67.
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Formy pomocy jednostce i rodzinie mozna umiesci¢ na kontinuum od pomocy
o charakterze niesformalizowanym (np. pomoc w ramach naturalnych systemow
wsparcia) do sformalizowanych form pomocy**.

Szczegolnie istotny jest problem ,plastycznosci” uktadu instytucji, aby system
funkcjonowania instytucji pozwalat na jej sprawne i bezkonfliktowe dziatanie.

We wszystkich grupach, w ktérych pojawiajg sie chociazby zaczatki
organizacji, wytwarzajg sie pewne zasoby dziatania w imieniu grupy jako catosci. Te
dziatania sg okreslone impersonalnie, tzn. Ze dziatania te powinny by¢ wykonywane
niezaleznie od osobistych cech i interesow cziowieka, ktéry je wykonuje, zawsze
w ten sam sposob’’.

Sprawnos$c¢ i skutecznosc funkcjonowania instytucji zalezy od wyraznie okreslonego
celu dziatania i zakresu wykonywania czynnosci. Jesli funkcje instytucji sg okreslone
niewyraznie, nie moze sie ona wiaczy¢ bezkonfliktowo w catos¢ systemu instytuciji
w danej zbiorowosci.

Sa wsrod nas tacy ludzie, ktorych zycie jest nieustannym poszukiwaniem siebie dla
innych. Gdy otwarcie na drugiego cztowieka i ofiarowanie mu tego, czego potrzebuje
najbardziej, staje sie kolejnym krokiem w drodze do witasnego spetnienia
i odnajdywania siebie, to wtasnie wtedy potwierdza sie jeden z wznioslejszych
sensow ludzkiego bytu.

Instytucje spoteczne sg formg ilosciowego wsparcia spotecznego, przez ktore
rozumie sie liczbe osdb w otoczeniu spotecznym podmiotu oraz liczbe interakcji.
Pomoc ta moze byC¢ rozpatrywana réwniez ze wzgledu na zrédfa sieci: rodzinne,
przyjacielskie, instytucjonalne (np. organizacje spoteczne)'’.

Kiedy osoba zwraca sie o pomoc do fachowcow w danej dziedzinie, jest to
instytucjonalne, czyli wtérne zrédto pomocy (oparcia)'’.

W  koncepcji funkcjonalistycznej w socjologii i antropologii spotecznej,
nawigzujgcej do wizji spoteczenstwa jako catosciowego organizmu, kfadzie sie nacisk
na fakt, ze instytucje musza zaspakaja¢ zaréwno potrzeby jednostek, jak
i przede wszystkim systemu spoftecznego jako catosci. Instytucje w postaci
spotecznie uznanych form organizacji czy wzglednie utrwalonych praktyk integruja,
porzadkujg i stabilizujg gtowne obszary zycia spotecznego oraz ustanawiajg
spotecznie aprobowane procedury i formy artykulacji spotecznych stosunkéw
i intereséw'®. Przyczyniajac sie do zwiekszeni spotecznej integracji i spdjnosci

Cyt. za M. Luczynska: Instytucja pomocy spotecznej (w): T. Kazmierczak, M.Luczynska (red): Wprowadzenie
do pomocy spotecznej. Katowice 1998, s.68.

1> J. Szczepanski: Elementarne pojecia socjologii. Warszawa 1972,5.205.

' T. B. Kulik: System spolecznego wsparcia w opiece nad nieuleczalnie chorym w domu (w): B. L. Block,

W. Otregbski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.311.

17 tamze, s.312.

zob. takze: H. S¢k, R. Cieslak (red): Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie. Warszawa 2006, s.68-70.

'® R. Bokszewski (red): Encyklopedia socjologii. Warszawa 1998, s.319.
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wzmacniajg stato$¢ porzadku spotecznego. Instytucje spoteczne stanowig forme
wsparcia, pomocy spotecznej.

Instytucje sg z jednej strony niezbednym czynnikiem umozliwiajgcym w ogdle
podejmowanie skutecznych, skoordynowanych dziatan, z drugiej jednak strony
stanowig ograniczenie rzeczywiscie podejmowanych dziatan. Jednostki nie mogg
zwykle podejmowaé dziatan teoretycznie najbardziej korzystnych czy racjonalnych,
ale jedynie te, ktore sg mozliwe w danym systemie instytucjonalnym. Instytucje nie sg
czyms$ zupetnie statym i utrwalonym, zawsze w pewnym stopniu znajdujg sie
w procesie tworzenia sie, negocjowania, zmiany. Swiat spoteczny sklada sie
z szeregu instytucji, ktére czesto majg sprzeczne cele, ale przejawiajg tez tendencje
do wzajemnego przystosowania sie. Istotnym elementem socjalizacji jest
wytwarzanie poczucia sensownosci, spojnosci i logiki catego porzadku
instytucjonalnego danej spotecznosci. Socjologia podkresla, ze instytucje sg wzorami
dziatan, ktére krystalizujg sie i trwajg w czasie i do ktorych ludzie dostosowujg sie
w zwigzku z ksztaltowaniem wilasnej tozsamosci. Ludzie inwestujg energie
w dziatania instytucji w zwigzku z witasnymi interesami i wartosciami. Dlatego tez
dziatania spoteczne sg zinstytucjonalizowane w wiekszym lub mniejszym stopniu,
majg wiekszy lub mniejszy stopien sformalizowania, sg mniej lub bardziej powigzane
ze spotecznymi wartosciami, towarzyszy im wieksze lub mniejsze zaangazowanie
emocjonalne, sg wreszcie w réznej mierze nastawione na przetrwanie i odporne na
zmiany"’.

W instytucji jakg jest hospicjum, celem interakcji pomiedzy dawcg a biorca,
ktorym jest osoba chora i jego rodzina, jest osiggniecie zblizenia dla rozwigzania
problemu lub przezwyciezenia sytuacji trudnej. Aby proces ten mogt zaistniec, osoba
potrzebujaca musi dostrzega¢ dostepnosé. Jakos¢ udzielonej pomocy zalezy od
poziomu i struktury organizacyjnej instytucji spotecznych. Instytucje funkcjonujgce
W zyciu spotecznym stuzg zaspakajaniu réznorodnych potrzeb jednostek. W sytuacji,
w ktorej jednostka nie jest w stanie sama zabezpieczy¢ wtasnych potrzeb, odwotuje
sie do instytucji spotecznej, ktéra podejmuje rézne dziatania. Hospicjum ma na celu
pomagac w zaspokojeniu wszystkich tych potrzeb, ktére wynikajg z terminalnej fazy
choroby nowotworowej. Celem pomocy hospicjum jako instytucji spotecznej jest
zaspokojenie niezbednych potrzeb Zzyciowych oséb chorych i ich rodzin oraz
umozliwienie im bytowania w warunkach odpowiadajgcych godnosci cziowieka.
Zarzadzanie opiekg paliatywng nie jest nastawione na zysk w rozumieniu
ekonomicznym. Musi ono jednak przynosi¢ wymierne korzysci spoteczne, musi byc¢
sprawne i skuteczne, nastawione na poprawe jakosci zycia chorych i ich rodzin
a takze osieroconych. Opieka paliatywna realizowana jest przez publiczne lub

' R. Bokszewski (red): Encyklopedia socjologii. Warszawa 1998, 5.320.
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niepubliczne zaktady opieki zdrowotnej, stowarzyszenia i grupy nieformalne. Ich
organem zatozycielskim jest minister zdrowia, wojewoda, starosta lub prezydent
miasta. Jednostki niepubliczne zaktadane sg przez: fundacje, stowarzyszenia,
zwigzki wyznaniowe, osoby prywatne. Funkcjonujg pod ogdling nazwa: niepubliczne
zaktady opieki zdrowotnej (Ustawa z dnia 30.08.1991r. o zakfadach opieki
zdrowotnej). W Polsce opieka paliatywna czesciej funkcjonuje w strukturach
niepublicznych zaktadow opieki zdrowotnej. Organem zatozycielskim tych zaktadow
najczesciej s stowarzyszenia®.

Praca w hospicjum, ktéra postrzegana jest jako praca w trudnych warunkach,
wymaga takze od catego personelu umiejetnosci adaptacji. Dobre przystosowanie do
pracy oznacza przestrzeganie pewnych regut, swiadomy wysitek, a takze
odpowiednie umiejetnosci zwigzanych z petnieniem rol spotecznych.

W zaleznosci od rodzaju strategii i postaw wyniki adaptacji do pracy bywajgq
rézne. Najczestszym przyktadem nieprzystosowania do pracy w hospicjum jest
zespot przezycia, ktory wynika z identyfikacji z chorym, z nadmiernego zwigzania sie
emocjonalnego z chorym i jego rodzing?'. Warunkiem dobrego dostosowania sie do
pracy w hospicjum jest indywidualnie dopasowana organizacja pracy: przestrzeganie
naprzemiennosci pracy i wypoczynku, relaksowe spedzanie wolnych dni, czemu
sprzyja rozwdj zainteresowahn pozazawodowych, uprawienie hobby, kontakty
towarzyskie z przyjaciotmi. Znakomicie uftatwic moze osobom pracujgcym
w hospicjum przezywanie trudnych chwil wypracowanie dystansu do wifasnych
probleméw?. Poza profilaktyka indywidualng nalezy takze wspomnie¢ o dziataniach
zespotowych. Do nich nalezy stworzenie mozliwosci dzielenia sie doswiadczeniami
z kolegami, wspodlne omawianie problemow zwigzanych z pracg w hospicjum oraz
tworzenie dobrych zespotow w atmosferze kolezenstwa.

2.0pieka paliatywna, opieka hospicyjna- wyjasnienie pojec.

Narodziny nowoczesnego ruchu hospicyjnego oraz powstanie opieki
paliatywnej stanowig nowy sposéb podjecia istniejgcej przez wieki idei hospicjum,
rozumianej jako otwarto$¢ na cztowieka umierajgcego i wynikajaca z niej troska
o niego. Opieka paliatywna otwarta nowy sposob postrzegania cztowieka cierpigcego
w ostatniej fazie jego zycia, stanowi integralne spojrzenie na ludzkie cierpienie.

Termin ,opieka paliatywna” powstat w jezyku angielskim ,paliliative care”
i pochodzi od tacinskich stow ,pallium” oraz .palliatus”. W facinie klasycznej ,pallium”

2 A. Kaptacz: Organizacja i zarzadzanie w opiece paliatywnej (w): K. de Walden- Galuszko, A. Kaptacz (red):
Pielggniarstwo w opiece paliatywnej 1 hospicyjnej. Warszawa 2005, s.,23.

21 K. De Walden- Gatuszko: U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak poméc choremu, rodzinie

i personelowi medycznemu $rodkami psychologicznymi. Gdansk 2000, s.131-132.

2 Tamze, 5.133.
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oznacza zewnetrzne okrycie. Z kolei ,palliatus” oznacza tyle, co odziany, ubrany
w grecki ptaszcz®.

Definicja opieki paliatywnej, zamieszczona w dokumencie WHO z 1990r jest
nastepujaca:

,opieka paliatywna jest catosciowa, czynng opiekg nad chorymi, ktorych
choroba nie poddaje sie skutecznemu leczeniu przyczynowemu. Obejmuje ona
zwalczanie bolu i innych objawéw oraz opanowanie problemow psychicznych,
socjalnych i duchowych chorego. Celem opieki paliatywnej jest osiggniecie
najlepszej, mozliwej do uzyskania jakosci zycia chorych i ich rodzin”*.

Opieka paliatywng obejmowane sg osoby w kohcowej, czyli tzw. terminalnej
fazie choroby (w jezyku facinskim terminalis ozn. graniczny, koncowy). Z tego
wiasnie wzgledu ten rodzaj opieki okresla sie mianem ,opieki terminalnej”™.

Istniejg dwa stanowiska pojmowania opieki paliatywnej. Jedni utozsamiajq

opieke paliatywng z opiekg hospicyjng i pojecia te traktujg zamiennie, gdyz zgodnie
z definicjg WHO sg to terminy jednoznaczne. Inni z kolei ograniczajq pojecie opieki
paliatywnej do instytucji powstajagcych w strukturze panstwowej stuzby zdrowia,
stuzacych opiece nad terminalnie chorymi®.
Opieka paliatywna tworzona w obrebie panstwowej stuzby zdrowia spotyka sie
niekiedy z kontrowersyjnymi ocenami. Zarzuca sie jej konkurencyjnos¢ w stosunku
do hospicjow poprzez tworzenie wzoru opieki terminalnej obcigzonego wadami
systemu stuzby zdrowia, pomijajgcego zarazem niektére istotne wartosci postugi
hospicyjnej, m.in. bezinteresownosc¢, postawe towarzyszenia choremu, zasade pracy
zespotowej. Opieka paliatywna kieruje sie bardzo podobnymi zasadami jak opieka
hospicyjna. Podkresla wartos¢ zycia, a umieranie akceptuje jako naturalny proces,,
taczy w sobie aspekty wsparcia psychologicznego, socjalnego i duchowego, oferuje
system wsparcia, pozwalajgc choremu na prowadzenie jak najbardziej aktywnego
i tworczego zycia az do smierci, troszczy sie o rodzine zarbwno w okresie choroby
pacjenta, jaki podczas zatoby.

W praktyce mozna spotka¢c dwa sposoby rozumienia zaleznosci pomiedzy
terminami ,opieka paliatywna” i ,opieka hospicyjna”. W pierwszym wypadku
akcentuje sie tozsamos¢é miedzy pojeciami; chodzi bowiem o podkreslenie faktu, ze
zarébwno zespoty opieki paliatywnej, jak i jednostki organizacyjne okreslane jako
hospicja realizujg ten sam typ opieki. W drugim wypadku dostrzega sie pewne
réznice, zachodzace pomiedzy tymi pojeciami, przy czym wskazuje sie zwykle na
dwa kryteria rozréznienia: kryterium podmiotu prowadzacego opieke (o ile medycyna

2 Stownik facinisko- polski. Warszawa 1999, s.13-14.

#* Swiatowa Organizacja Zdrowia. Leczenie bolu w chorobach nowotworowych i opieka paliatywna. Krakow
1994, s.14.

2 T. Dangel: Leczenie bolu nowotworowego i opieka paliatywna nad dzie¢mi. Warszawa 2001, s.20.

20 B, Kromolicka: Wolontariusz w stuzbie czlowiekowi umierajacemu. Szczecin 2000, s.34.
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paliatywna i zwigzana z nig opieka paliatywna kojarzone sg z oficjalnymi strukturami
stuzby zdrowia odpowiedzialnymi za ich realizacje, o tyle pod pojeciem hospicjum,
rozumie sie przede wszystkim organizacje spoteczne lub religijne) oraz kryterium
otrzymania wynagrodzenia, jesli opieka nad umierajgcymi dokonuje sie w ramach
etatow zawodowych, to woéwczas moéwi sie o opiece paliatywnej, jesli natomiast
osoby dziatajg bezinteresownie, poza etatami, to wtedy ma sie do czynienia z opieka
hospicyjng. Zgodnie z tg zasadg , opieka paliatywna” okresla zespoty, ktérych
dziatanie oparte jest na oficjalnych strukturach stuzby zdrowia, co oznacza, ze
placéwki te sg finansowane z budzetu panstwa. Opieka nad umierajgcymi dokonuje
sie w ramach etatow zawodowych. ,, Opiekg hospicyjng” okresla sie natomiast grupy
dziatajace na podstawie bezinteresownej pracy wolontariuszy®’.
Towarzyszenie ciezko chorym i umierajgcym oraz leczenie paliatywne tworzg tgcznie
integralng opieke paliatywng. Realizowanie integralnie rozumianego programu opieki
paliatywnej stuzy dobru chorego, a réwnoczesnie urzeczywistnia powotanie rodziny,
stuzby zdrowia, oraz wolontariuszy, ktore rodzi sie w obliczu ludzkiego cierpienia
i Smierci. Cafa opieka paliatywna, hospicyjna potrzebuje trwatego i silnego
fundamentu, dzieki ktéremu bedzie mogta realizowa¢ swojg misje. Podstawg
wszelkich dziatan odnoszacych sie do osoby ludzkiej, a zatem rowniez tych, ktore
pojawiajg sie w ramach opieki paliatywnej, hospicyjnej, jest przyjecie integralnej
koncepcji cztowieka.
Pozostajac jeszcze na ptaszczyznie rozroznien znaczeniowych nalezy zwrécié
uwage na dwa znaczenia okreslenia ,leczenie paliatywne”.

Pierwsze z nich wskazuje na medyczne dziatania w ramach opieki paliatywne;j.
Inne jest znaczenie pojecia ,leczenia paliatywnego”, ktore przyjeto w stownictwie
onkologicznym. Chodzi o leczenie, ktére wptywa na przebieg choroby nowotworowej,
prowadzi sie je u chorych na zaawansowane nowotwory ztosliwe, gdy nie ma szansy
na wyleczenie, natomiast istnieje mozliwos¢, niekiedy nawet wieloletniego
zahamowania postepu choroby i przedtuzenia zycia w warunkach zadawalajgcej
sprawnoséci zyciowej™. Podana w 2002r przez WHO definicja okre$la medycyne
paliatywng jako ,dgzenie do poprawy jakosci zycia”. Medycyna paliatywna obejmuje
zapobieganie i zwalczanie cierpien oraz leczenie bdolu. Medycyna paliatywna jest
wiec medycyng zycia, zycia w jego ostatnim okresie, a nie medycyng Smierci. Jak
podkresla sie w komentarzu do definicji WHO, opieka paliatywna afirmuje zycie,
a Smier¢ traktuje jako zjawisko naturalne. Leczacy majg pomodc zyC najpetniej,
najlepiej, jak to mozliwe. Stosowanie metod leczenia odwlekajgcych moment Smierci
za wszelkg cene moze by¢ sprzeczne z zasadg godnego zycia i w takich

7 A. Bartoszek: Czlowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywne;.
Katowice, s.78-79.
% J. Kujawska- Tenner: Opieka paliatywna, ,, Nowotwory” 42 (1992),z.4, 5.294.
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przypadkach nie jest akceptowane, ale tez Swiadome przyspieszanie momentu
$mierci nie jest brane pod uwage®.

W mojej pracy terminy ,opieka paliatywna” i ,opieka hospicyjna” stosuje zamiennie,
zgodnie z definicjg sformutowang przez WHO, ktéra pozwala traktowac te pojecia
jako jednoznaczne.

3. Poczatki opieki hospicyjnej na swiecie i w Polsce.

Instytucja, przezywajaca ponowny rozkwit w XX wieku jest hospicjum, ktore
rozwineto sie w okresie wypraw krzyzowych w XI-XIII wieku, gdy liczne rzesze
pielgrzyméw i rycerzy udawato sie do Ziemi Swiete;.

Nazwa pochodzi od facinskiego stowa hospitium, oznaczajacego dom dla
gosci, goscine, gospode. W czasie krucjat chrzescijanskich hospicja nabraty
charakteru opiekunczego wobec potrzebujgcych pomocy chorych, rannych,
umierajacych. Byly pierwowzorem szpitali. Swiadczono w nich pomoc motywowang
wzgledami religijnymi. Prowadzity je woéwczas nader liczne zakony™’.

Kosciét juz od czasow apostolskich roztaczat opieke nad ludzmi
potrzebujacymi. W sposdb zorganizowany zaczat to czyni¢ po Edykcie Mediolanskim
w 313r poprzez tworzenie nowych instytucji dobroczynnych. Pierwszg nazwg
chrzescijanskiego zaktadu dobroczynnego byto ,xenodochium (od gr. ,ksenos”),
oznaczajacq gospode, schronisko dla pielgrzymdw i ubogich podréznych. Z biegiem
czasu zaczety powstawac podobne instytucje roznie okreslane: ,nosokomia”- szpitale
publiczne, ktérych dotychczas nie znali ani Zydzi, ani spoteczenstwa grecko-
rzymskie, a ktore sg oryginalnym tworem chrzescijan. Te rézne nazwy w wiekszej
czesSci okresu starozytnosci chrzescijanskiej oznaczaty po prostu przytutki lub
schroniska, w ktorych biednych i chorych nie tylko goszczono, i karmiono, ale takze
$wiadczono ustugi medyczne®'.

Juz w 325r. uchwaty Soboru Nicejskiego stanowity, ze kazde miasto powinno
posiadac przytutek dla wszelkiego rodzaju ludzi potrzebujgcych pomocy- ubogich,
pielgrzymdw, chorych, a takze umierajacych. Fakt ten zainicjowat powstanie wielu
takich instytucji. Miedzy innymi sw. Bazyli umiescit hospicjum w kompleksie budowli
wznoszonych od 372r na przedmiesciach Cezarei Kapadockiej*”.

* M. Hilgier: Leczenie bolu w chorobie nowotworowej (w): J. Dobrogowski (red): Medycyna bélu. Warszawa
2004, s.541.

M. Ogryzko- Wiewiorowska: Hospicjum (w): Pielggniarstwo 2000, 1, (48), 2000, s.43.

31 A. Bartoszek: Opieka hospicyjna w ujeciu historycznym (w): A. Bartoszek: Czlowiek w obliczu cierpienia
i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.65-66.

zob. takze J. Fijatek: Spoteczne tradycje organizacyjne i naukowe w opiece zdrowotnej do konca XVIII wieku
(w): T. Brzezinski (red): Historia Medycyny. Warszawa 1995, 5.212.

32 K. Watdowska: od przytutku do hospicjum (w): Wiez 2, (483), 1999, s.52.

zob. takze: C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego (w): Nowotwory, 1993, 43, s.105.
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Na bazie i wzorach instytucji ,xenodochiow” w kazdym mieécie powstawaty
podobne zaktady dobroczynne na Zachodzie- najpierw w Rzymie (juz pod koniec IV
w.), skad w VI i VIl w. rozszerzyly sie na catg Italie i Galie, docierajac takze do Afryki
Pin., Hiszpanii i na Batkany. W zwigzku z powstawaniem chrzescijanskich instytucji
dobroczynnych na Zachodzie nalezy zwréci¢é uwage na fakt, iz zaktady te
poczatkowo byly okreslane przy pomocy zlaicyzowanej greckiej nazwy
,xenodochium”, mimo ze tacinski termin ,hospitium” byt znany wczesniej. Sw. Paulin
z Noli (353-431) jako pierwszy na okreslenie chrzescijanskich instytucji
dobroczynnych uzyt terminu ,hospitia™®.

Wraz z prezentacjg poczatkow idei hospicjéw jako zaktadéw dobroczynnych,
warto spojrze¢ rowniez na najwazniejsze zatozenia organizacyjne i zasady dziatania
tych instytucji. Od samego poczatku ,xenodochia” byly zaktadane przez trzy
podmioty: zakonnikéw, biskupoéw oraz osoby prywatne. Oficjalnym kuratorem
wszystkich instytucji charytatywnych byt biskup, ktérego reprezentantem w danym
zakfadzie byt ,ksenodoch”- Swiecki lub duchowny kierownik. Do jego obowigzkéw
nalezato m.in. przygotowanie tézek, poscieli i tego wszystkiego, co byto niezbedne
ludziom biednym i chorym. Funkcjonowanie hospicjow byto mozliwe dzieki postudze
odpowiedniego personelu. Sw. Chryzostom wybudowat szpitale w Konstantynopolu,
umieszczajgc w nich lekarzy, kucharzy i pielegniarzy oraz szukat innych pomocnikow
wsérdd celibatariuszy, aby leczyli przebywajacych chorych. Sw. Jan Kasjan, choé¢
stwierdza, ze praca w ,xenodochium” dostarcza wielu zbawiennych owocéw,
zauwaza, ze nie wszyscy mogg sie jej oddawacé. Podobnie jak Jan Chryzostom
zaznacza, ze chorzy i ubodzy sa nieraz wymagajacy, drazliwi i nietolerancyjni,
i nawet drobny szczegdt moze ich rozdrazni¢, co w sumie wymaga od swiadczacych
im ustugi wielkiej cierpliwosci i odwagi, spokoju i roztropnosci oraz zrozumienia, ze
sq oni takimi z powodu nieszczescia®™.

Pobyt w hospicjum byt zawsze darmowy. Tylko ci, ktérych byto sta¢, zostawiali
jakie$ datki. Pienigdze na utrzymanie zaktadow ptynety czesciowo z darowizn, ktore
byty zwolnione przez ustawodawstwo panstwowe od podatkow, czesciowo zas ze
skltadek od wiernych. Z powyzszej prezentacji wynika, iz wczesnochrzescijanskie
instytucje dobroczynne byly nowa forma dobroczynnosci *°.

Najprawdopodobniej pierwszy przytutek- szpital powstat przy opactwie zakonu
Benedyktynéw w 529r. na Monte Casino. Stopniowo analogiczne azyle zaktadaty

3. Milewski: Rozwoj chrzescijanskich instytucji dobroczynnych w zachodniej czesci Cesarstwa Rzymskiego
w IV 1V wieku (w): Przeglad Religioznawczy, 40, 1996, nr.4, s.3.

zob. takze: A. Bartoszek: Opieka Paliatywna w ujeciu historycznym (w): A. Bartoszek: Cztowiek w obliczu
cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.66-67.

1. Milewski: Rozw6j chrzescijanskich instytucji dobroczynnych w zachodniej czesci Cesarstwa Rzymskiego
w IV 1V wieku (w): Przeglad Religioznawczy, 40, 1996, nr.4, s.324-326.

% J. Fijatek: Rozwoj szpitalnictwa (w): T. Brzezinski (red):Historia medycyny. Warszawa 1995, 5.398-399.
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inne zakony, m.in. cystersi, augustianie, joannici (od $w. Jana) i duchaczy
(od sw. Ducha). Nasilenie zaktadania tych placéwek przypadato na okres wypraw
krzyzowych. Powstawaty one gtéwnie dzieki fundacjom prywatnym, tzw. legatom, na
rzecz klasztorow. W odroznieniu od wschodniego chrzescijanstwa omawiane
instytucje przyjety nazewnictwo facinskie®®.

Pierwotnie szpital — w przeciwienstwie do nowoczesnej lecznicy petnit role
miejsca ochrony réznych grup ludzi stabych, bezdomnych, potrzebujacych. Przede
wszystkim znajdujg schronienie biedni chorzy. Stowo szpital (z tac. Hospes= gosc,
przyjaciel lub obcy) wskazuje na hospitium (tac. schronisko). W jezyku angielskim
hospital oznacza dzi$ szpital lub klinike®”.

Szpitale — przytutki byty z reguty matymi obiektami posiadajgcymi tradycyjnie
1,2 lub 3 miejsca. Centralnym punktem byta kaplica, z ktérg bezposrednio taczyty sie
pomieszczenia dla chorych. Szpitalem zakonnym Ilub $wieckim zawiadywat
w $redniowieczu magister, zwany rektorem lub priorem- kaptan wybrany przez
odpowiednie gremium duchowe. Pobyt i Swiadczenia w szpitalu byty oparte na
zasadzie bezptatnosci, gdyz osoby zamozne, w przypadku obtoznej choroby, leczyty
sie we wlasnych domach przy pomocy osobistego lub dochodzgcego medyka. Z tego
tez wzgledu instytucje te spetniaty wazng spotecznie funkcje®.

W Polsce pierwszy szpital o charakterze przytutkowo- leczniczym powstat we
Wroctawiu w 1108r. przy kosciele Najswietszej Marii Panny z inicjatywy zakonu
augustiandw, a kolejne: w Jedrzejowie przy opactwie cystersow (1152r), w Zagosciu
przy zakonie joannitow (ok.1166r) w Poznaniu (1170r) w Sandomierzu (1211r) oraz
w Warszawie przy zakonie duchakéw w 1388r.%’.

W roku 1198 powstat we Francji zakon szpitalny sw. Ducha, ktérego reguta
mowita nie tylko o opiece nad chorymi lecz i o aktywnym wyjsciu poza mury
hospicjum, w poszukiwaniu potrzebujgcych pomocy. W pozniejszym okresie hospicja
staly sie przytutkami dla ludzi, miejscami dla ludzi wyrzuconych poza margines
spoteczenstwa i rodziny z powodu nieuleczalnej choroby™.

Opieka nad nieuleczalnie chorymi i ludzmi, znajdujgcymi sie w obliczu $mierci,
podejmowana przez starozytnych chrzescijan, byta czyms catkowicie nowym

% J. Fijatek: Spoleczne tradycje organizacyjne i naukowe w opiece zdrowotnej do konca XVIII wieku (w):
T. Brzezinski (red): Historia Medycyny. Warszawa 1995, 5.213.

37 Ze schronisk dla pielgrzymow powstaja szpitale dla chorych (w): Kronika Medycyny, Warszawa 1993, s.62.
zob. takze: C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego (w): Nowotwory, 1993, 43, 5.109.

* K. Watdowska: Od przytutku do hospicjum (w): Wiez 2, (483), 1999, s.50.

zob. takze: M. E. Krasuska: Zwiazek opieki z pielggnowaniem na przestrzeni dziejow (w): M. E. Krasuska (red):
Opieka w chorobie nowotworowej. Lublin 1997, s.19-26.

3% Fijatek: Spoleczne tradycje organizacyjne i naukowe w opiece zdrowotnej do konca XVIII wieku (w):
T. Brzezinski (red): Historia Medycyny. Warszawa 1995, s.214.

zob. takze: M. Gorecki: Geneza, rozwoj 1 organizacja opieki hospicyjnej (w): M. Gorecki: Hospicjum w stuzbie
umierajacych. Krakoéw 2000, s.46-56.

“ E. Obrzut: Historia ruchu hospicyjnego (w): Pielegniarstwo 2000, 2 (31), 1997, s.18.
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w porownaniu z tradycjg starozytnosci poganskiej, w ktérej lekarz nie leczyt
w sytuacjach beznadziejnych. Opieka nad sSmiertelnie chorymi byta wczesniej
nieetyczna, poniewaz powstrzymywata od zejscia ze Swiata, oszukujgc nature
i bogow. Na te chrzescijanskg nowos¢ wskazuje réwniez W. Szumowski, ktory
stwierdza: ,Gdy w starozytnoéci lekarzowi wolno odméwié¢ nieuleczalnie choremu,
obecnie chrzescijanska deontologia lekarska nakazuje czyni¢ zawsze przy chorym
wszystko, co mozliwe az do ostatniej chwili”*'.

Stusznie zatem w chrzescijanskich instytucjach dobroczynnych dopatruje sie korzeni
wspotczesnego ruchu hospicyjnego i opieki paliatywnej.

Z okresu poczatkow idei hospicyjnej mozna wydoby¢ przestanie moralne,
aktualne w postepowaniu wobec cziowieka umierajacego takze i w czasach
dzisiejszych. Najwazniejsza w tym przestaniu jest zasada otwartosci na cziowieka
ciezko chorego i umierajgcego, realizowana poprzez konkretng, zorganizowang
opieke, ktorej celem jest zaspokojenie réznorakich potrzeb cierpigcego az do chwili
jego $mierci*.

Idea hospicjow jako chrzescijanskich instytucji dobroczynnych, postugujacym
pielgrzymom, bezdomnym i chorym, zapoczatkowana w okresie starozytnosci,
rozwineta sie w Sredniowieczu, szczegdlnie w okresie wypraw krzyzowych.
Szczegdblne zastugi na polu tworzenia i prowadzenia hospicjow miaty Sredniowieczne
zakony, a szczegolnie zakon benedyktynski, ktdrego reguta wiele miejsca poswiecita
dziatalnosci charytatywnej®.

Sredniowieczne instytucje charytatywne, okre$lane czesto mianem szpitali,
miaty zarbwno w swoim zatozeniu, jak i w prowadzeniu nadal charakter przytutkow
dla ubogich chorych, nieraz nieuleczalnie. Odrodzenie i oswiecenie byly epokami,
w ktérych wiele instytucji dobroczynnych prowadzonych wczesniej przez Kosciot
ulegato sekularyzaciji, tzn. zostato przejetych przez zarzad swiecki.

Byt to réwniez czas powstawania wielu nowych szpitali. Jednak i w tym okresie
wiekszo$¢ szpitali posiadata nadal charakter przytutkowo- leczniczy™.

Zupetnie nowa sytuacja zaistniata w XIX w. Byt to okres intensywnego rozwoju
medycyny, w ktérym zostaty stworzone podstawy wspoétczesnych nauk medycznych.

' W. Szumowski: Wazniejsze szczegdly z niektorych galezi medycyny $redniowiecznej (w): W. Szumowski:
Historia Medycyny. Warszawa 1994, 5.409.

*A. Bartoszek: Opicka Paliatywna w ujeciu historycznym (w): A. Bartoszek: Cztowiek w obliczu cierpienia
i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.6.

3 J. Fijatek: Spofeczne tradycje organizacyjne i naukowe w opiece zdrowotnej do konca XVIII wieku (w):
T. Brzezinski (red): Historia Medycyny. Warszawa 1995, s.213.

* tamze, $.223 i 230.

zob. takze: C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego (w): Nowotwory, 1993, 43, s.106.

M. Gorecki: Geneza, rozw6j 1 organizacja opieki hospicyjnej (w): M. Gorecki: Hospicjum w stuzbie
umierajacych. Krakow 2000, s.57-57.
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W tym czasie dokonano wielu istotnych odkry¢ w dziedzinie medycyny (odkryto m.in.
enzymy, hormony, witaminy, antybiotyki)*.

W zwigzku z tymi dokonaniami w pierwszej potowie XIX w. prawie we
wszystkich krajach europejskich nastgpito rozdzielenie zadan leczniczych od
przytutkowych. Od tej pory szpitale staty sie podstawowymi zaktadami lecznictwa
zamknietego, przeznaczonymi dla oséb najubozszych, niezdolnych do pracy,
a zarazem pozbawionych opieki ze strony rodzin, czyli starcow, kalek i najmtodszych
wiekiem sierot. Wiadze miejskie oraz towarzystwa filantropijne zaczeto stopniowo
tworzy¢ zaktady opieki spotecznej w postaci domow schronienia, sierocincéw. W te
sytuacje wpisuje sie powstanie pierwszych schronisk przeznaczonych wytgcznie dla
umierajacych®.

W 1842 r. Jeanne Garnier, mtoda wdowa, ktéra stracita dwoje swoich dzieci,,
otworzyta w Lyonie pierwsze ze swych schronisk, ktore otrzymato podwdjng nazwe:
»Hospicjum” i ,Kalwaria”. W ten sposob po raz pierwszy terminu ,hospicjum” uzyto na
okreslenie miejsca przeznaczonego wytgcznie dla umierajgcych. Pdzniej powstato
wiele innych podobnych schronien w innych czesciach Francji. Niektore z nich
przetrwaty do czaséw wspotczesnych. Niezaleznie od doswiadczen francuskich
Irlandzkie Siostry Mitosierdzia otwarly dwa domy dla nieuleczalnie chorych
i umierajgcych w 1879 r. — Hospicjum Naszej Pani w Dublinie oraz w 1905 r. —
Hospicjum sw. Jozefa w Londynie. Pod koniec XIX w. rowniez w Londynie trzy domy
o podobnym charakterze otwarli protestanci: Dom Spoczynku (1885 r.), Przybytek
Naszego Pana (1891 r.) oraz Dom dla Konajgcych Ubogich $w. tukasza (1893 r.).

Nowosciag Domu $w. tukasza byto wprowadzenie w 1935 r. zasady
regularnego podawania doustnie morfiny w dawkach indywidualnie dobranych w celu
kontrolowania bolu u chorych z zaawansowanymi postaciami raka®’.

Zainicjowana przez pierwszych chrzescijan idea dobroczynnych zaktadéw dla
ludzi, chorych, biednych i bezdomnych przetrwata az do czaséw wspotczesnych.
Cho¢ terminologia okreslajaca te instytucje ulegta transformacjom (hospicjum-
przytutek- szpital), to jednak podstawowa zasada ich funkcjonowania pozostawata
niezmienna: zaspokojenie elementarnych potrzeb cztowieka, tzn. udzielanie
schronienia przebywajgcym z dala od domu lub bezdomnym, zapewnienie $rodkéw
do zycia biednym, pielegnacja chorych®.

“J. Fijatek: Spoteczne tradycje organizacyjne i naukowe w opiece zdrowotnej do konca XVIII wieku (w):
T. Brzezinski (red): Historia Medycyny. Warszawa 1995, s.237-381.

“A. Bartoszek: Opieka Paliatywna w ujeciu historycznym (w): A. Bartoszek: Czlowiek w obliczu cierpienia
i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.70.

47 C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego (w): Nowotwory, 1993, 43, 5.107.

* E. Obrzut: Historia ruchu hospicyjnego (w): Pielegniarstwo 2000, 2 (31), 1997, s.18.

zob. takze: M. Ogryzko- Wiewidrowska: Hospicjum (w): Pielggniarstwo 2000, 1, (48), 2000, s.44.
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Z racji ograniczonych mozliwosci medycyny do XIX w. umieralnos¢ w tych zaktadach
byta wysoka. Z tego tez wzgledu bardzo czesto byta tam sprawowana opieka nad
umierajacymi, ktora polegata na zapewnieniu minimum socjalnego, pielegnacji oraz
opiece duchowej, w tym takze religijnej. Rozwéj medycyny w XIX w. przynidst nowg
sytuacje w odniesieniu do os6b umierajagcych.

Wiekszos¢ z nich znalazta sie poza zasiegiem medycyny, ktdéra coraz bardziej

koncentrowata sie na lecznictwie, odsuwajac na drugi plan zadania pielegnacyjne
wzgledem nieuleczalnie chorych i umierajgcych. Ludzie umierali w swoich domach
lub gdy byli ich pozbawieni, w przytutkach, znajdujgc sie poza =zasiegiem
oddziatywania profesjonalnej medycyny. Dopiero Dom sw. tukasza w Londynie,
ktory stosowat jako pierwszy medyczng kontrole bolu, stat sie zwiastunem nowego
podejsécia do problemu oséb umierajacych®.
Powszechnie przyjmuje sie, ze wymienione zakfady daty poczatek opiece hospicyjnej
W jej wspotczesnym rozumieniu. Poszukiwaty sposobdw wsparcia osob, ktére stracity
status pacjenta leczonego z nadziejg na wyzdrowienie, a wiec zostajgcych poza
kompetencjg medycyny i tym samym przesuwanych w pusty obszar bezradnego
oczekiwania na sSmier¢.

Zaangazowanie w problemy tych osob i swiadczenie im praktycznych ustug
uswiadomito, ze bezradno$S¢ medycyny leczacej, ktora jest identyfikatorem sytuacii
osoby smiertelnie chorej, wcale nie musi by¢ tgczona z bezradnoscig w ogodle, ze
nieskuteczno$¢ terapii moga zastgpic stosowne do psychospotecznego
i zdrowotnego potozenia pacjenta zabiegi pielegnacyjne, opiekuncze, dodajgce
otuchy i mimo wszystko takze medyczne”’.

Petna, rozwinietg koncepcje pracy z osobami nieuleczalnie chorymi, dostosowang do
wspotczesnych warunkow, potrzeb i mozliwosci opracowata Cicely Saunders
najpierw pielegniarki pézniej lekarki.

C. Saunders urodzita sie w 1918 r. Studiowata w Oxfordzie polityke, filozofie
i ekonomie. W czasie Il wojny Swiatowej przerwata studia uniwersyteckie i w 1940 r.
rozpoczeta prace w szpitalu Sw. Tomasza w Londynie, przygotowujgc sie do zawodu
pielegniarki. W 1944 r. uzyskata kwalifikacje pielegniarskie. Ponownie podjeta studia
w Oxfordzie, przygotowujgc sie tym razem do zawodu asystentki spotecznej. Jeszcze
w czasie studiow pracowata jako wolontariusz w Domu sw. tukasza w Londynie.
Tam w 1947 r. poznata i zaprzyjaznita sie z Dawidem Tasma, nieuleczalnie chorym
Polakiem zydowskiego pochodzenia®".

“ E. Sikorska: Narodziny i rozwdj wspolczesnej opieki hospicyjnej na $wiecie (w): J. Drazkiewicz (red):
W strong cztowieka umierajacego. Warszawa 1989, s.76-77.

'M. Gorecki: Geneza, rozwdj i organizacja opieki hospicyjnej (w): M. Gorecki: Hospicjum w stuzbie
umierajacych. Krakéw 2000, s.57-58.

S'A. Bartoszek: Opieka Paliatywna w ujeciu historycznym (w): A. Bartoszek: Czlowiek w obliczu cierpienia
i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.71.

70



Z rozméw z nim zrodzita sie mys$l, ze potrzebne jest miejsce, gdzie ludzie umierajacy
mieliby zapewniong opieke, ktéra przynositaby ulge i stwarzata warunki godnej
i spokojnej Smierci. C. Saunders zrozumiata wowczas, ze w opiece nad umierajgcym
potrzebne jest otwarcie na drugg osobe i wzajemne zrozumienie.

Po Smierci Dawida Taémy podjeta studia medyczne, nastepnie pracowata
w londynskim Hospicjum sw. Jozefa, gdzie wprowadzita przeniesione z Domu Sw.
tukasza regularne podawanie lekow przeciwbolowych. Opis swoich doswiadczen
opublikowata w formie wyktadéw i publikacji, co utatwito uzyskanie funduszy na
budowe osrodka dla nieuleczalnie chorych i umierajgcych. W ten sposdb w 1967 r.
powstato wspomniane juz, pierwsze na swiecie nowoczesne hospicjum — Hospicjum
Sw. Krzysztofa. Dwa lata pdzniej w zakres swojej pracy hospicjum wtgczyto opieke
prowadzong w domach’>.

C. Saunders podkresla, iz podwaliny dla hospicjum byty czesciowo
chrzescijanskie, zarowno katolickie jak i protestanckie oraz dodaje, ze od samego
poczatku byto otwarte na kazdego cztowieka bez wzgledu na osobiste przekonania
i Swiatopoglad™’.

Jej wkiad w rozwdj nowej formy opieki medycznej zostat nagrodzony
przyznaniem jej tytutu szlacheckiego. Pracujac z przewlekle chorymi i umierajgcymi
w zakfadzie sw. Jézefa w Londynie, przyczynita sie do wypracowania sposobdéw
leczenia bolu u terminalnie chorych pacjentéw oraz prowadzenia catosciowej,
zintegrowanej opieki nad nimi. Filozofia tych dziatan traktuje smier¢ jako naturalne
zjawisko w zyciu cztowieka, zmierzajgc do takiego opanowania symptoméw choroby,
by pozwalato to choremu przezyé ostatnie chwile w optymalnych warunkach,
z zachowaniem potrzebnych mu relacji z jego bliskimi. Istotne jest dowartosciowanie
osoby chorego oraz podniesienie jakoéci jego zycia™.

Cechg rozwigzan brytyjskich bylo od poczatku wigczenie hospicjum do
istniejacego systemu opieki medycznej. Stacjonarne hospicjum, obejmujgce opieka
pacjentow w nim przebywajacych, a takze w swoich domach oraz wspierajgce ich
bliskich, byto czesciowo finansowane przez panstwo jako element systemu ochrony
zdrowia™.

zob. takze: C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego (w): Nowotwory, 1993, 43, 5.107- 108.

2A. Bartoszek: Opieka Paliatywna w ujeciu historycznym (w): A. Bartoszek: Czlowiek w obliczu cierpienia
i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.71-72.

>3 C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego (w): Nowotwory, 1993, 43, 5.105.

>* M. Ogryzko- Wiewiorowska: Hospicjum (w): Pielggniarstwo 2000, 1, (48), 2000, s.45.

zob. takze: C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego (w): Nowotwory, 1993, 43,5.107-108

zob. takze M. E. Krasuska: Kulturowe znaczenie choroby nowotworowe (w): M. E. Krasuska: Opieka
w chorobie nowotworowej. Lublin 1997, 5.56-60.

> K. Watdowska: Od przytutku do hospicjum (w): Wigz 2, (483), 1999, 5.53-54.

zob. takze: K. Cichosz: Brytyjski model opieki hospicyjnej (w): Magazyn Pielegniarki i Potozne;j.

Warszawa 1998, 6, s.17.

71



Przestanie z Hospicjum sw. Krzysztofa wolno rozprzestrzeniato sie w krajach
anglosaskich. W Wielkiej Brytanii, w niespetna 10 lat od otwarcia pierwszego
hospicjum, funkcjonowato ich 30. Wspdtczesne hospicjum pojmowane jest jako
alternatywa dla instytucji medycznych. Przyjmowane rozwigzania organizacyjne
podporzadkowane sg potrzebom podopiecznych. Wzorcowe Hospicjum
Sw. Krzysztofa w Londynie powstato jako zaktad liczacy 54 t6zka- 14 dla mezczyzn
i 40 dla kobiet. Mimo tak matej liczby stacjonarnych t6zek rocznie obejmowano
opiekg bezposrednio okoto 500 osb6b, a tysigcom udzielano pomocy w domu
chorego™.

Sale w hospicjum sg w wiekszosci 4- osobowe, gdyz przyjmuje sie zasade, ze
taka liczba nie powoduje zattoczenia, a jednoczesnie daje pacjentom okazje
wzajemnego kontaktu. Lézka sg na kotkach |, dzieki temu, w razie potrzeby, bez trudu
dajq sie przemieszczaé¢ w ramach zakfadu. Kazde t6zko otoczone jest zastonami, co
pozwala ludziom cierpiagcym, gdy taka majg wole, oddzieli¢ sie od innych.
Blizniaczym meblem wobec t6zka jest fotel, zwykle zajety, jesli nie przez
najblizszych, to przez kogo$ z personelu czy wolontariuszy. Na ogot jest zajety, gdy
zbliza sie $mier¢ chorego®”.

W  Hospicjum $w. Krzysztofa znajduje sie wprawdzie kilka sal
jednoosobowych, jednak sg one wykorzystywane w szczegdlny sposéb. Stuzg
odosobnieniu rodziny, np. gdy pacjent na krotko przed smiercig zostat przywieziony
do hospicjum. Dla ludzi zaangazowanych religijnie istotne znaczenie ma zwitaszcza
w ostatnim okresie zycia kontynuowanie wyznawanych wartosci i praktyk. Totez pod
tym wzgledem chorzy majg znaczng swobode. W centralnym miejscu hospicjum
usytuowana jest kaplica hospicyjna, w ktérej odbywajg sie nabozenstwa réznych
wyznan. Chorzy, ktoérzy nie mogq chodzi¢, dowozeni sg tam na swoich tézkach.
Podobnie jak wyposazenie, rowniez struktura organizacyjna personelu
podporzadkowana jest specyficznym potrzebom ludzi umierajgcych i ich najblizszych.
Pomoc w terminalnym okresie choroby to przede wszystkim opieka kompleksowa,
cato$ciowo ujmujaca osobowosé pacjenta’™.

W hospicjum $w. Krzysztofa jest bardzo korzystny wskaznik zatrudnienia
pielegniarek. Na t6zko chorego przypada jeden etat pielegniarski, czego nie spotyka
sie w zadnym szpitalu na swiecie. Pacjenci hospicyjni majg dosy¢ ograniczony czas

>0 M. Ogryzko- Wiewiorowska: Hospicjum (w): Pielggniarstwo 2000, 1, (48), 2000, 5.45-46.

7A. Bartoszek: Opieka Paliatywna w ujeciu historycznym (w): A. Bartoszek: Czlowiek w obliczu cierpienia
i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.71-72.

M .Goérecki: Geneza, rozwoj i organizacja opieki hospicyjnej (w): M.Gorecki: Hospicjum w stuzbie
umierajacych. Krakow 2000, s.58-61.

zob. takze: K. Cichosz: Brytyjski model opieki hospicyjnej. Magazyn Pielggniarki i Poloznej. Warszawa 1998,
6,s.18.

zob. takze: M. Wieczorowski, A. Pedrycz- Wieczorska: System opieki hospicyjnej w Wielkiej Brytanii na
podstawie wlasnych obserwacji (w): B. L. Block, W. Otrebski (red): Czlowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997,
$.346-349.
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zycia, stad kazda ich potrzeba jest szanowana i kazda chwila ich zycia jest cenna.
Dlatego, zdaniem dyrektor, C. Saunders- pielegniarka nie moze by¢ zbyt zajeta, by
nie mogta poswieci¢ czasu na rozmowy z chorym. Chory w hospicjum, jesli sobie
tego nie zyczy, nie powinien by¢ sam. We wspieraniu chorych i ich bliskich pomagajg
pielegniarkom wolontariusze. Specyfikg hospicjum jest zaangazowanie w pracy
z chorym specjalistéw nieczesto wystepujacych w instytucjach medycznych™.

Uzasadnia to sama C. Saunders w jednej ze swoich prac: ,W naszym
hospicjum pisze bardzo dbamy o terapie zajeciowg. Sg panie, ktore pomagajg
naszym chorym w robotkach recznych, w szyciu, haftowaniu, rysowaniu. Nasi chorzy
uprawiajq gimnastyke, grajg w szachy, czytajg ksigzki, majq mozliwoS¢ obejrzenia
filmu i telewizji, skorzystania z ustug fryzjera czy manikiurzystki. Komfortowi
fizycznemu i psychicznemu pacjenta wyraznie stuzg troskliwie wykonane zabiegi
higieniczne i kosmetyczne, zwtaszcza te, do ktérych byt przyzwyczajony przed
rozwinieciem sie choroby. Takie postepowanie sprawia, ze chory czuje sie
w hospicjum bardziej domowo niz w szpitalu. Dzieki wypetnianiu czasu po brzegi
mamy mniej przypadkéw depresji czy apatii™®.

W 1967 r. Hospicjum sw. Krzysztofa utworzyto nowg forme opieki nad

chorymi opieke domowa. Praktyka ta wzbudzita zainteresowanie amerykanskich
prekursorow pomocy dla nieuleczalnie chorych, dobrze zorientowanych
w zatozeniach osrodka prowadzonego przez C. Saunders, ktorych zainteresowaty
zwtaszcza formy pomocy w naturalnym otoczeniu spotecznym chorego. Nastepnym
waznym krokiem w kierunku optymalizacji dziatan wspomagajacych byto powigzanie
opieki domowej z opiekg srodowiskowg. Za pierwsze takie przedsiewziecie trzeba
uznac zorganizowany w 1975 r. przy Hospicjum $w. tukasza w Sheffield osrodek
dziennego pobytu dla oséb nieuleczalnie chorych. Rozwigzanie to wynikato zapewne
z rzetelnej oceny sytuacji psychospotecznej tej kategorii pacjentéw oraz ich
najblizszego otoczenia i w rezultacie petniej niz opieka domowa odpowiadato na
problemy mnozace sie o okresie terminalnym. Szerzej okreslito horyzont pomocy.
Wopisato ten typ stuzby spotecznej w strukture pracy socjalne;®".
Ruch hospicyjny ma bardzo dtugg historie. Inicjatywa C. Caunders okazata sie
niezwykle cenna i potrzebna w sytuacji, gdy wielu ludzi umierato w trudnych
warunkach, bez wtasciwej opieki medycznej, jak i tej ludzkiej. Od tego czasu
w Europie i na swiecie ruch hospicyjny zaczat rozwija¢ sie szybko i dynamicznie.

*J. Petry- Mroczkowska: Prawo do godnej $mierci — czy szansa godnego umierania (w): Wiez 2, (483), 1999,
$.35-49.

M. Ogryzko- Wiewiorowska: Hospicjum (w): Pielggniarstwo 2000, 1, (48), 2000, s.45-46.

zob. takze: C. Saunders: Hospicjum $w. Krzysztofa (w): Sens Choroby, sens $mierci, sens $mierci. Krakow
1993, 5.290.

C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego (w): Nowotwory, 1993, 43, s.105.

1 M. Gorecki: Wspbtczesna koncepcja opieki hospicyjnej (w): M. Gérecki: Hospicjum w stuzbie umierajacych.
Krakow 2000, s.59.

73



W nurcie rozwoju wspofczesnego ruchu hospicyjnego oraz opieki paliatywnej
znajduje sie rowniez Polska. Prekursorkg wsrod pielegniarek w zakresie takiej opieki
byta Hanna Chrzanowska, corka wybitnego profesora literatury polskiej Ignacego
Chrzanowskiego. Zdobyla ona wszechstronne wyksztatcenie, po ukonczeniu
Warszawskiej Szkoty Pielegniarskiej uzupetnita wiedze z zakresu pielegniarstwa
spotecznego za granica. Poza dziatalnoscig wydawniczg i edukacyjng interesowato jg
rozpowszechnianie idei pielegniarstwa spotecznego. Wyrazem tego stata sie podjeta
przez nig w 1964r. Inicjatywa opieki pielegniarskiej domowej. Miata ona na celu
objecie opiekg we witasnych domach osoéb przewlekle chorych i w stanie terminalnym
(koncowym, nieodwracalnym stadium choroby), z uwzglednieniem ich potrzeb
fizycznych, jak i psychospotecznych oraz duchowych.

Nawigzujgc do tych pieknych tradycji, poczatku lat 70-tych w ramach prac synodu
diecezjalnego w Krakowie- Nowej Hucie powstat zespot studyjny, ktérego celem byto
wyrazanie mitosci jako fundamentalnej postawy chrzes$cijanskiej. Zespot ten postawit
sobie za cel otoczenie mitoscig cierpigcych, w tym roéwniez chorych, oraz
wypracowanie sposobdw urzeczywistniania tych wartosci i postawy.

Dr Stanistaw Kownacki byt prekursorem ws$rdod lekarzy w rozwoju ruchu
hospicyjnego w Polsce, chociaz do idei hospicjum stacjonarnego, przeznaczonego
dla umierajacych, nigdy nie dat sie przekonac¢. Uwazat, ze kazdy szpital powinien
prowadzi¢ opieke nad pacjentem do konca. Mimo to przejmowat chorych terminalnie
z innych oddziatéw w przekonaniu, ze pacjenci oczekujacy na operacje chirurgiczng
nie powinni by¢ Swiadkami agonii tych, u ktérych stopien zaawansowania choroby
udaremnit powodzenie zabiegéw leczniczych®.

W ramach tego zespotu zorganizowano w Krakowie pielegniarstwo domowe,
ktére obejmowato opieka we wiasnych domach osoby przewlekle chore®.

W 1978 r. Polske odwiedzita C. Saunders i wygtosita odczyty w Warszawie,
Gdansku i Krakowie. W 1981 r. w Krakowie zostato utworzone Towarzystwo
Przyjaciot Chorych ,Hospicjum” niezalezne stowarzyszenie, ktorego celem byto
zbudowanie osrodka na wzor londynskiego Hospicjum $w. Krzysztofa. Projekt
hospicjum stacjonarnego byt juz gotowy w 1984 r. Jednak trudnosci administracyjne,
zwtaszcza podejrzliwos¢ wiadz stanu wojennego wobec wszelkiej aktywnosci
spotecznej, nie pozwalaty na rozpoczecie prac. Budowa ruszyta dopiero w 1989 r.
Byta finansowana wytacznie z funduszy wiasnych- sktadek Towarzystwa oraz
finansowego wsparcia przyjaciot i ofiarodawcow. 28 marca 1991 r. uchwatg Zarzadu

52 H. Bortnowska: Ten i tamten brzeg. Po $mierci doktora Stanistawa Kownackiego. Tygodnik powszechny.
1996, 8, s.10.

J. Drazkiewicz: O ruchu hospicjow w Polsce (w):J. Drazkiewicz: W strone czlowieka umierajacego.
Warszawa 1989, s.108.
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Towarzystwa nadano budujgcemu sie hospicjum imie sw. Lazarza, nawigzujgc w ten
sposob do pierwszego szpitala krakowskiego i dobroczynnych tradycji miasta®.

W 1984 r. w Gdansku jako owoc duszpasterskich poszukiwan oraz wspotpracy
Srodowiska kapelanskiego i lekarskiego powstato Hospicjum Pallotinum, ktore
podjeto opieke nad ludzmi umierajacymi w domu®.

Byt to drugi osrodek hospicyjny w Polsce. Moment powstania, podobnie jak

w Krakowie, poprzedzat dtugi okres poszukiwan. Zapoczatkowat je ks. Eugeniusz
Dutkiewicz, kapelan tamtejszej Kliniki Akademii Medycznej, ktéry w pracy kaptanskiej
stykat sie z osobami umierajgcymi, z ich bezradnoscig i opuszczeniem. Chorych
umierajacych w osamotnieniu odwiedzat réwniez w domach, byt swiatkiem ich losu
i powiernikiem rozterek duchowych. Widoczne efekty przyniost kontakt ks.
Dutkiewicza z prof. Joanng Muszkowska- Penson, kierujacg jednym z oddziatow
Kliniki Akademii Medycznej w Gdansku, ktéra podczas pobytu w Anglii
zainteresowata sie problematyka leczenia paliatywnego i opieki hospicyjnej. Dzieki
nim powstata koncepcja opieki nad osobami nieuleczalnie chorymi, ktéra najpierw
polegata na uzupetnianiu zabiegdw medycznych opiekg zespotu medycznego,
a pdzniej przybrata forme opieki domowej®.
Rok pozniej w 1985r. ze spotkania osdb zwigzanych ze stuzbg zdrowia, pragngcych
formowac postawy etyczne zrodzito sie hospicjum sw. Jana Kantego w Poznaniu,
ktore podjeto opieke domowg. Jego geneza zwigzana jest z dgzeniem Srodowiska
medycznego lekarzy, pielegniarek i studentdw medycyny do przeciwdziatania
szerzacej sie w kregach stuzby zdrowia bezdusznosci, rutyny, korupcji. Szans na
odtworzenie zagubionego etosu zawodu upatrywano w ksztaltowaniu postaw
etycznych i moralnej odnowie personelu medycznego. W tym celu zorganizowano
comiesieczne wyktady na temat etyki lekarskiej i etyki osob opiekujgcych sie chorymi
oraz zagadnien dotyczacych cierpienia w ogodle.

W 1987r. powstato hospicjum domowe w Szczecinie, w 1988r. hospicjum
domowe s$Sw. Jerzego w Elblagu, w 1989r. Towarzystwo Przyjaciot Chorych
hospicjum domowe im. Sw. Pawla w Zielonej Gorze i Lubelskie Towarzystwo
przyjaciét Chorych — hospicjum w Lublinie, w 1990r. Spoteczne Towarzystwo
hospicjum ,Cordis” w Mystowicach, w 1991r. Wspdlnota hospicjum im. sw. Kamila
w Bielsku Biatej, w 1994r. hospicjum Opatrznosci Bozej ks. Orionistow
w Wotominie®”.

# M. Gorecki: Poczatki i rozwdj opieki hospicyjnej i paliatywnej w Polsce (w): M. Gérecki: Hospicjum
w stuzbie umierajacych. Krakow 2000, s.78.

7. Drazkiewicz: O ruchu hospicjéw w Polsce (w):J. Drazkiewicz: W strong¢ czlowieka umierajacego.
Warszawa 1989, s.116-117.

% H. Bortnowska: Polski model hospicjum (w): J. Bogusz (red): Chorzy w stanach terminalnych a etyka
zawodowa w medycynie. Bydgoszcz 1985, s.51-52.

7 K. de Walden- Gatuszko: Opieka hospicyjna wezoraj i dzi$ (w): W. Falkowski, E. Lewandowska- Tarasiuk,
J. W. Sienkiewicz (red): Hospicja nadziei. Warszawa 2004, s.35-37.
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Réwnolegle z rozwojem ruchu hospicyjnego zaczeta tworzy¢ sie opieka paliatywna.
W Polsce pierwsza Klinika Opieki Paliatywnej powstata przy Katedrze Onkologii
Akademii Medycznej w Poznaniu w 1990r.

W 1988 r. w szpitalu klinicznym Akademii Medycznej w Poznaniu powstat
Zespoét Opieki Paliatywnej. Dwa lata pozniej przy Katedrze Onkologii Akademii
Medycznej w Poznaniu zostata powotana Klinika Opieki Paliatywnej jako pierwsza
tego typu placéwka w Europie Srodkowej i Wschodniej®®.

W 1995r. zostat utworzony Zaktad Medycyny Paliatywnej przy Katedrze
Onkologii Akademii Medycznej w Poznaniu, w 1995r. zostat utworzony Zaktad
Medycyny Rodzinnej Akademii Medycznej w Gdansku. Aktualnie szes¢ Akademii
Medycznych w Polsce ma Katedry lub Zaktady Medycyny i Opieki Paliatywnej
(w Bydgoszczy, Gdansku, Katowicach, Krakowie, Szczecinie, Poznaniu)®.

Rozwdj opieki paliatywnej byt bezposrednim nastepstwem dynamicznie
rozwijajgcego sie ruchu hospicyjnego. W miare bowiem upowszechniania sie opieki
hospicyjnej wzrastata takze liczba problemow, ktére nalezato rozwigzac.
Dotychczasowa wiedza okazata sie niewystarczajgca. Rozpoczeto starania
o profesjonalne rozwijanie odpowiednich umiejetnosci, co dato poczatek nowej
specjalnosci — medycynie paliatywnej (ukierunkowanej na przynoszenie ulgi
w cierpieniu). W Polsce od 1991r. zaczeto takze tworzyé organizacje naukowe
nastawione na rozwijanie badan w nowej dziedzinie. W Polsce powotano Polskie
Towarzystwo Opieki Paliatywnej oraz Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej
(w 2002r.). Problemami psychologicznymi chorych we wszystkich fazach choroby
nowotworowej zajmuje sie Polskie Towarzystwo Psychoonkologiczne, istniejace od
1993r.”°.

Z historycznego procesu ksztattowania sie opieki paliatywnej w Polsce
wytaniajg sie dwa wazne aspekty opieki nad umierajgcymi. Pierwszym jest fakt, iz
u podstaw ruchu hospicyjnego w Polsce staty osoby $cisle zwigzane z Kosciotem,
ktére wraz z osobami zwigzanymi z $wieckim humanizmem podjety postuge wobec
umierajacych. Drugg sprawg godng podkreslenia jest wyrazna dominacja modelu
opieki domowej nad innymi formami opieki paliatywnej. Z tego tez wzgledu méwi sie

o ,Polskim modelu hospicjum domowego”’".

A, Bartoszek: Ruch Hospicyjny i Opicka Paliatywna w Polsce (w): A. Bartoszek: Cztowiek w obliczu
cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.74-75.

Zob. takze: M. Hotubicki: Opieka paliatywna i hospicyjna w Polsce (w): B. L. Block, W. Otregbski (red):
Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.11.

% Opieka hospicyjna wczoraj i dzi§ (w): W. Falkowski, E. Lewandowska- Tarasiuk, J. W. Sienkiewicz (red):
Hospicja nadziei. Warszawa 2004, s.37.

70 tamze, s.38.

"'M. Hotubicki: Opieka paliatywna i hospicyjna w Polsce (w): B.L. Block, W. Otrebski (red):

Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.16.
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W 1991r. wszystkie istniejgce wodwczas hospicja zjednoczyty sie, tworzac
Ogdlnopolskie Forum Ruchu Hospicyjnego, dziatajace do chwili obecnej. Petni ono
wazng funkcje informacyjng, stanowi jednoczesnie ptaszczyzne wymiany
doswiadczen miedzy poszczegdlnymi palcowkami.

Na Zjezdzie Zespotéw Hospicyjnych 17 lutego 1991r. w Wesotej koto
Warszawy powotano Ogodlnopolskg Rade Hospicjum, ktéra 28 maja 1991r. na
zebraniu przedstawicieli hospicjéw w Warszawie przeksztatcita sie w Ogolnopolskie
Forum Ruchu Hospicyjnego (OFRH). 28 pazdziernika 1992r. zostato ono
zarejestrowane w Gdansku jako stowarzyszenie. Celem Forum jest doskonalenie
i propagowanie opieki hospicyjnej poprzez wspétprace miedzy osrodkami, wymiane
doswiadczen, organizowanie zjazdéw, konferencji, szkolehn oraz wspotprace
z innymi osrodkami medycznymi, edukacyjnymi i religiinymi. Na | Zjezdzie OFRH,
ktory odbyt sie 1-3 lipca 1992r. w Gdansku przyjeto Karte Hospicjum, ktéra okres$la
pole dziatania i zatozenia przewodnie ruchu ”.

W latach 1993-2002 istniata przy Ministrze Zdrowia Krajowa Rada Opieki
Paliatywnej i Hospicyjnej. Byt to organ konsultacyjno- doradczy, ktéry wspierat
i koordynowat rozwéj tej opieki. W 1994r. o6wczesny minister zdrowia powotat
krajowego konsultanta w dziedzinie medycyny paliatywnej. W 1999r. w ramach
reformy opieki zdrowotnej opieka paliatywna zostata oficjalnie wigczona w nurt stuzby
zdrowia | statg sie przedmiotem kontraktow z kasami chorych, ostatnio
z Narodowym Funduszem Zdrowia. Opieka paliatywna zwtaszcza w obszarze
opanowania dolegliwosci somatycznych jest przedmiotem zainteresowania
Swiatowej Organizacji Zdrowia, ktéra w 1986r. wydata publikacje na temat ogéinych
zasad leczenia bdlu, a w 1990r. uzupetnita jg o kolejny dokument ,Leczenie bdlu
w chorobach nowotworowych i opieka paliatywna”. W 2002r ukazaty sie w Genewie
Rekomendacje rozwoju opieki paliatywnej w Europie, opracowane przez Swiatowg
Organizacje Zdrowia i Rade Europy we wspotpracy z Europejskim Stowarzyszeniem
Ludzi Starych, w ktérych jako szczegdlne zadanie do realizacji w 2004r. przyjeto
rozwoj opieki paliatywnej ukierunkowanej na potrzeby oséb chorych w wieku
podesztym. W uzasadnieniu tej decyzji przyjecia tego zadania za priorytetowe
podano, ze ws$rod chorych w stanie terminalnym okoto 80% stanowig ludzie
znajdujacy sie w tej wtasnie grupie wiekowej”.

Program rozwoju opieki paliatywnej w Polsce zgodnie z obowigzujgcymi
wytycznymi przyjetymi w 2003r. powinien by¢ oparty na wartosciach przedktadanych
przez Rade Europy: prawach cztowieka, prawach pacjenta, godnosci cztowieka,

2 M. Ogryzko- Wiewiérowska: Ruch hospicyjny w Polsce(w): Pielegniarstwo 2000, 1, (48), 2000, 5.49-51.
BOpieka hospicyjna wczoraj i dzi$ (w): W. Falkowski, E. Lewandowska- Tarasiuk, J. W. Sienkiewicz (red):
Hospicja nadziei. Warszawa 2004, s.39.

zob. takze: Wytyczne ( rekomendacje) 2003 Komitetu Ministrow dla Panstw Czlonkowskich dotyczace
organizacji opieki paliatywnej.
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spotecznej wiezi, demokracji, rownosci, solidarnosci, rownosci pitci, wspétudziatu
i wyboru(Wytyczne Komitetu Ministrow dla panstw cztionkowskich dotyczace
organizaciji opieki paliatywnej, przyjete przez Komitet Ministrow 12 listopada 2003 na
860 Konferencji Zastepcow Ministrow)™.

Opieka paliatywna jest istotng i integralng czescig systemu opieki zdrowotnej.
Powinna stanowi¢ skfadowg wszechstronnych planéw ochrony zdrowia oraz
wydzielonych programow dotyczacych na przyktad onkologii, chorych na AIDS oraz
geriatrii”.

Zabezpieczenie jej rozwoju i funkcjonalnej integracji powinno by¢ zawarte
w strategiach panstwa w zakresie ochrony zdrowia. Kazda osoba, ktéra wymaga
opieki paliatywnej, powinna mie¢ do niej dostep, w miejscu odpowiednim do swoich
potrzeb i preferencji. Zapotrzebowanie na opieke paliatywng w naszym kraju stale
wzrasta, jest to zwigzane ze starzeniem sie spoteczehnstwa | wzrostem
zachorowalnosci oraz zgondéw z powodu choroby nowotworowe;.

Do 2003r. w Polsce powstato okoto 400 jednostek opieki hospicyjnej,
paliatywnej, co jednak nie zaspokaja rzeczywistych potrzeb chorych i ich rodzin.
Dostepnos¢ opieki zalezy nadal w duzej mierze od miejsca zamieszkania.
Zdecydowanie lepsza sytuacja pod tym wzgledem wystepuje w duzych i srednich
miastach. Najstabiej rozwinieta jest na terenach wiejskich. Roéznice zaznaczajg sie
takze w odniesieniu do poszczegolnych wojewodztw. Najlepsza sytuacje pod tym
wzgledem odnotowano w wojewoddztwie Slgskim, mazowieckim, {odzkim
i pomorskim’®.

Obecnie wedtug danych, jakimi dysponuje hospicjum $w. Krzysztofa
w Londynie, w ponad 90 krajach na $wiecie istnieje 7000 hospicjéw i réznego typu
osrodkow opieki, dopasowanych do lokalnych potrzeb i obowigzujacej kultury.
W chwili obecnej w Wielkiej Brytanii funkcjonuje okoto 240 hospicjéw z 3397 tézkami,
z czego 147 z nich to instytucje oparte o dziatalno$¢ wolontaryjng z 2192 tézkami.
Oznacza to, iz na 1 milion brytyjskich obywateli przypadajg 54 t6zka. W Stanach
Zjednoczonych liczba wszystkich osrodkow zajmujgcych sie opieka paliatywng
wynosi okoto 3000. W Europie, poza Wielkg Brytanig, najwiekszg liczbe hospicjow
posiadajg Polska, Francja, Belgia, Niemcy i Szwecja’’.

W roku 2004 funkcjonowato w Polsce okoto 500 jednostek opieki hospicyjnej.
Pomimo tak duzej liczby osrodkéw, sg w Polsce wcigz takie wojewodztwa, jak np.

™ J. Luczak (red): Wytyczne ( rekomendacje) Komitetu Ministrow dla panstw cztonkowskich dotyczacych
organizacji opieki paliatywnej. Poznan 2003, s. 7.

Tamze, s.9.

"% J. Luczak: Wytyczne organizacji opieki paliatywnej i hospicyjnej, kryteria przyjmowania chorych i procedury
stosowane w medycynie paliatywnej (w): K.deWalden- Gatuszko (red): Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa
2003, 5.305-306.

77 P. Kaniok: Historia rozwoju opieki hospicyjnej(w): J. Bragiel, S. Badora (red): Formy opieki, wychowania

i wsparcia w reformowanym systemie pomocy spotecznej. Opole 2005, s.585.
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zachodniopomorskie i opolskie, gdzie hospicjéw jest zaledwie kilka. Polska posiada
72 hospicja stacjonarne, 11 oddziatébw opieki paliatywnej, tacznie dysponujg one
okoto 800 to6zkami, oraz 430 hospicja domowe. Dane te wskazuje, ze opieka
hospicyjna jest realizowana =zaledwie w 50%. Nie pokrywa to naszego
zapotrzebowania, ktére zgodnie z obowigzujgcymi standardami powinny wynosic
(5 tozek opieki hospicyjnej na 100tys. mieszkancow) brakuje zatem okoto 1.100
tozek’™.

Dane Ogdlnopolskiego Forum Ruchu Hospicyjnego z wrzesnia 2006r.
wskazujg, ze w Polsce dziata 113 organizacji pozarzgdowych nonprofitowych
hospicjéw, w tym 64 prowadzonych przez stowarzyszenia sSwieckie, 15 przez
koscielne, 18 przez stowarzyszenia zwyczajne i 1 przez samorzad lokalny.

W 45 hospicjach dziata opieka i jest prowadzona wylgcznie na zasadach
wolontariatu. W hospicjach dziata okoto 2500 wolontariuszy. 73 hospicja majg
podpisany kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia” .

Opieka paliatywna podobnie jak inne dziedziny medycyny rozwija sie

w ostatnich latach dos¢ dynamicznie, korzystajgc z najnowszych osiggnie¢ nauki
z zakresu metod i srodkoéw. Stad tez wynika potrzeba angazowania w dziatanie
zespotu os6b o odpowiednich kwalifikacjach, potrafigcych sprosta¢é wymaganiom
stawianym, na co najmniej kilku ptaszczyznach, jakimi sg: pielegnacja ogoina,
zwalczanie bélu fizycznego, ztagodzenie bélu egzystencjalnego™.
Ruch hospicyjny w Polsce istnieje od ponad 25 lat, w Swiecie od ponad 35 lat.
Poprzez te lata opieka nad terminalnie chorym ulegta pewnym zmianom
i modyfikacjom. Aktualnie w wielu polskich hospicjach nastepujg przeobrazenia, m.in.
zwigzane przeksztatceniami dokonujgcymi sie w ogolnej stuzbie zdrowia.

Opieka paliatywna jest stosunkowo mtodg specjalizacjg w ochronie zdrowia.
Jej rozwoj] w Polsce przypada na lata osiemdziesigte XX wieku. Ma swojg
specjalizacje lekarskg i pielegniarskg. Od 2003 r. byta oddzielnie finansowanym
dziatem opieki medycznej. W 2004r. po ustanowieniu Narodowego Funduszu
Zdrowia zostata wpisana do opieki dtugoterminowej, co moze oznaczac
niezrozumienie jej specyfiki przez reformatoréw ochrony zdrowia. Opieka paliatywna
jest wysokospecijalistycznym dziatem medycyny wymagajacym duzych kwalifikacji
medycznych, ale takze filozoficznych oséb sprawujacych te opieke®'.

Powstanie Narodowego Funduszu Zdrowia pozwolito dzieki kontraktowaniu
ustug pielegniarskich i opiekunczych, na stworzenie kolejnego Zrodta finansowania
dziatalnosci hospicjéw. Zdaniem krajowego konsultanta ds. medycyny paliatywnej,

8 www.opiekapaliatywna.orgl .dane z dn.5.01.2007.

7 www.hospicja.pl. z dn. 18.08.2007.

%0 E. Bartoszewska: Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu i jego rodzinie. Krakow 2005, s.33.

81 A. Kaptacz: Organizacja i zarzadzanie w opiece paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko, A. Kaptacz (red):
Pielggniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjnej. Warszawa 2005, s.21.
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profesor Krystyny de Walden- Gatuszko, rozwdj opieki nad umierajgcymi hamuje
brak pieniedzy Narodowego Funduszu Zdrowia. W placowkach prowadzonych przez
stowarzyszenia i organizacje pozarzadowe kontrakt na leczenie paliatywne
z Narodowego Funduszu Zdrowia pokrywa tylko potowe kosztow. Drugim problemem
obok braku pieniedzy jest stosunek pewnej rezerwy spoteczenstwa wobec hospicjéw.
W zmianie sposobu postrzegania hospicjéw przez spoteczenstwo mogg znaczaco
pomoc zespoty wolontariuszy pracujgcych w osrodkach opieki hospicyjnej,
przetamujacej tabu $mierci i przywracajacych jej wymiar spoteczny®.

Przeksztatcenia z jednej strony rodzg konkretne nadzieje, przede wszystkim
na petne uporzgdkowanie prawnych i finansowych aspektow opieki nad terminalnie
chorymi, z drugiej zas strony sag zrodiem pewnych niepokojow, szczegdlnie
dotyczacych wiernosci pierwotnym zatozeniom idei hospicyjnej. Niepokoje te sg
udziatem przede wszystkim prekursoréw ruchu hospicyjnego. Oni bowiem najblizsi
byli korzeniom idei, oni takze najwyrazniej dostrzegajg dokonujace sie przemiany®.

Dylematy zwigzane z przemianami nie byly obce takze samej zatozycielce
pierwszego nowoczesnego hospicjum C. Saunders. Gdy w $wiece zaczeto
dominowa¢ okreslenie ,opieka paliatywna”, zamiast ,opieka hospicyjna’,
wypowiedziata stowa, w ktorych byt ukryty jakis lek a zarazem i nadzieja: Mozna miec¢
nadzieje, mowita, ze unowoczeSnienie nazwy nie bedzie sprzeczne
z zachowaniem duchowych wartosci kojarzonych z pojeciem hospicjum®.

Narodziny nowoczesnego ruchu hospicyjnego oraz powstanie opieki
paliatywnej stanowig nowy sposéb podijecia istniejgcej przez wieki idei hospicjum,
rozumianej zawsze jako otwarto$¢ na cztowieka umierajgcego i wynikajgca z niej
troska o niego w réznych wymiarach ludzkiego bytowania™.

Program niesienia nadziei ludziom umierajgcym to usmierzanie bélu, leczenie
objawowe, autentyczna i serdeczna obecnosc¢, wsparcie psychologiczne i duchowe,

82 Cyt. za P. Kaniok: Historia rozwoju opieki hospicyjnej(w): J. Bragiel, S. Badora (red): Formy opieki,
wychowania i wsparcia w reformowanym systemie pomocy spotecznej. Opole 2005, s.584.

B. Dabrowska: Swiadomo$é $mierci i jej znaczenie w pracy pielegniarek z czlowiekiem umierajacym (w):
A. Koper, 1. Wronska (red): Problemy pielggnacyjne pacjentoéw z choroba nowotworowa . Lublin 2003,
s.119-124.

$C. Saunders: Historia ruchu hospicyjnego. Nowotwory (43) 1993 s. 107.

zob. takze E. Wigckowska: Umieranie i $§mieré w instytucjach medycznych- instytucjonalizacja §mierci (w):
J. Baranski, W. Piatkowski (red): Zdrowie i choroba. Wybrane aspekty socjologii medycyny. Wroctaw 2002, s.
192-193.

% A. Bartoszek: Wspotczesny ruch hospicyjny oraz narodziny opieki paliatywnej (w): A. Bartoszek: Czlowiek
w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej. Katowice 2000, s.73-74.

Zob. takze: J. Drazkiewicz: O ruchu hospicjow w Polsce (w): J. Drazkiewicz: W strong cztowieka
umierajacego. Warszawa 1989, s.126.

J. Jachimczak: Shizba zdrowia z Ojcem Swigtym (w): J. Jachimczak: W shuzbie zyciu. Krakow 2003, 5.208-210
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pomoc socjalna. Chorzy juz nie oczekujg wyzdrowienia, ale serdecznej, rodzinnej
i kompetentnej obecnosci az do naturalnej $mierci®®.

Zadania opieki i medycyny paliatywnej, przywracajgc Smierci nalezne miejsce
w hierarchii waznosci, powinny znajdowac oparcie w Swiadomosci wtadz oraz
w szeroko pojetej $wiadomosci spotecznej®’.

Przemiany postaw wobec $mierci nastepowaty pod wptywem réznych

czynnikow. Jednym z najwazniejszych byt niewatpliwie rozwoj medycyny. W zwigzku
z opanowaniem technik sztucznego podtrzymywania zycia zniesiona zostata
powszechna granica miedzy zyciem a Smiercig, a pojawita sie nadzieja na jej
,0Szukiwanie”. Ponadto postepujgca specjalizacja i rozwdj technologiczny medycyny
doprowadzity do instytucjonalizacji chorowania oraz odseparowania umierajgcych od
spoteczenstwa. Smieré przestata byé wydarzeniem rodzinnym i spotecznym, a stata
sie wydarzeniem szpitalnym. Obecnie tylko niewielu chorych ma zapewniong godng
i spokojng $smier¢ w domu. Najczesciej skazani sg na umieranie w szpitalu, gdzie
wszystkie niedostatki opieki zdrowotnej potegujg sie (zattoczenie, brak czasu
personelu, niedostatek lekdw)®.
Opieka hospicyjna, tak jak jg rozumiemy dzisiaj, ma na celu zapewnienie poprawy
jakosci zycia pacjentom hospicjum, ktorzy zblizajg sie do kresu swojego zycia.
W obliczu toczacej sie Swiatowej debaty spotecznej dotyczacej eutanazji,
podyktowanej czesto lekiem osob terminalnie chorych przed cierpieniem, poczuciem
osamotnienia, i bezradnoscig, hospicjum stanowi alternatywe, gdyz jest miejscem
godnej i spokojnej $mierci. Opieka hospicyjna zwraca szczegdlng uwage na aspekty
psychologiczne i duchowe tej opieki. Odnosi sie do leczenia, ktére tagodzi
dolegliwosci. Dobre wykonanie tej trudnej i odpowiedzialnej pracy, jakg jest opieka
hospicyjna, wymaga zrozumienia podstawowej zasady postepowania w opiece
hospicyjnej. Wymieni¢ tutaj nalezy przede wszystkim zasade akceptacji
nieuchronnosci $mierci. W opiece hospicyjnej musimy uzna¢ prawde, ze mozliwosci
dziatah medycyny w kierunku przywracania zycia umierajagcym sg ograniczone,
a w pewnych sytuacjach moga okazac¢ sie szkodliwe (moga przedtuzac¢ pacjentowi
proces umierania, a nie zycia).

4.Formy opieki nad chorym w terminalnej fazie choroby nowotworowej.
Organizacja hospicjow zalezy od kultury i warunkéw witasciwych danemu
spoteczenstwu, formacji ludzi, ktérzy je tworza, nabytych doswiadczen i samego

% J. Pyszkowska: Opieka nad chorym w okresie terminalnym (w): Magazyn Medyczny. Lekarz Rodzinny Rok
V( nr 35) 2/2000.

¥K. de Walden- Gatuszko: Problemy pomocy psychologicznej chorym w terminalnym okresie choroby
nowotworowej (w): B. L. Block, W. Otrgbski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.120-125.

%[, Taranowicz, Z. Kawczynska-  Butrym: Smieré¢ jako zjawisko spoteczne (w): 1. Taranowicz,
A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, 5.261-266.
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pojmowania $mierci. Fakt, ze w opiece paliatywnej preferuje sie dziatanie zespotowe
oraz ze w dziataniu tym centralne miejsce zajmuje sam chory oraz jego rodzina, ma
swoje odbicie w réznych formach realizowania opieki. Na pierwszym miejscu stawia
sie opieke domowa, popularnie nazwang hospicjum domowym. O ile tradycyjna
opieka lekarska i jej finansowanie opiera sie na modelu zaktadéw zamknietych, o tyle
opieka paliatywna opiera sie na zatozeniu, iz dom jest podstawowym sSrodowiskiem
chorych i w nim powinni oni przezy¢ ostatni etap swego zycia.

Pomijajgc zwyczajowe, spontaniczne formy opieki nad chorymi terminalnie, ich
zinstytucjonalizowane postacie mozna sprowadzi¢ do trzech gtéwnych typow:

Zespofy domowej opieki hospicyjnej.

Opieka domowa jest zasadniczg formg opieki paliatywnej. Pewng role
odgrywajq tutaj réwniez wzgledy ekonomiczne. Koszty opieki paliatywnej nad chorym
z zaawansowang chorobg nowotworowa, ktéry przebywa w domu, sg o wiele nizsze
niz koszty hospitalizacji.

Najwieksza jest liczba hospicjow domowych. W wojewddztwie slgskim mamy
obecnie 23 osrodki opieki domowej. Jest to jednak priorytetowa forma pomocy.
Zgodnie z zaleceniami i wytycznymi Konsultanta Krajowego w dziedzinie Medycyny
i Opieki Paliatywnej liczba ta powinna stale wzrasta¢. Zwigzane jest to takze
z faktem, ze opieka domowa jest jednak najtanszg formg pomocy (opiera sie jeszcze
gtéwnie na wolontariacie).

Wskazaniem do objecia chorego opiekg hospicjum domowego jest
zaawansowana (terminalna) faza choroby nowotworowej. Zwtaszcza wtedy, gdy
pojawiajg sie nasilone objawy psychicznego nieprzystosowania pacjenta do stanu
terminalnego choroby oraz nasilanie sie trudnosci w osiggnieciu petnej likwidacji
objawéw fizycznych wynikajagcych z zaawansowania choroby przez lekarza
podstawowej opieki medycznej. Osoby wykwalifikowane w opiece paliatywnej stuzg
chorym i rodzinom poradami w zakresie zwalczania bolu oraz w innych aspektow
choroby. Opieka zapewniana jest przez wielodyscyplinarny zespét ludzi réznych
profesji, catkowicie nieodptatnie. Opiekujg sie chorymi, ktérzy sg w swoich domach
pielegnowani przez rodzine lub bliskich. Praca catego zespotu i wspolne spotkania
pozwalajg na znalezienie oparcia w trudnych przezyciach psychicznych chorego
| jego rodziny.

% P. Kaniok: Historia rozwoju opieki hospicyjnej(w): J. Bragiel, S. Badora (red): Formy opieki, wychowania

i wsparcia w reformowanym systemie pomocy spotecznej. Opole 2005, s.584.

zob. takze: M. Hebanowski, K. de Wladen- Gatuszko, Z. Zylicz (red): Podstawy opieki paliatywnej w chorobach
nowotworowych. Warszawa 1998, s.21.
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Hospicja stacjonarne.

Stanowig druga, wcigz rozwijajgcg sie forme opieki nad chorymi. Ta grupa
chorych, u ktorych przebieg choroby jest niepowiktany i ktérzy dobrze reagujg na
standardowe postepowanie medyczne, pozostaje w domu pod opiekg zespotu
hospicjum domowego. Natomiast w przypadku, gdy pojawiajg sie trudnosci
w zakresie kontroli objawow lub gdy chory jest w ztym stanie psychicznym lub ciezkie
sytuacji socjalnej, opieke powinny przeja¢ hospicja stacjonarne. Chorzy samotni,
oraz ci, ktorych staty pobyt w domu jest dla rodziny zbyt wielkim obcigzeniem, mogag
skorzysta¢ z pomocy osrodkdéw stacjonarnych. Forma ta pozwala z jednej strony na
zaspokojenie potrzeb chorych, a z drugiej na wypoczynek ich rodzin. Sg one
przeznaczone dla tych chorych, ktorzy wymagajg catodobowej, specjalistycznej
opieki, niemozliwej do prowadzenia w domu chorego.

Do niedawna wielu chorych przebywato réwniez na oddziatach ogdlnych
w szpitalach, zwilaszcza na oddziatach wewnetrznych. Z chwilg wprowadzenia
w zycie reformy stuzby zdrowia, zakladajgcej min restrukturyzacje szpitali tj.
ograniczenie liczby t6zek opieki krotkoterminowej na rzecz opieki diugoterminowe;,
liczba tych chorych zmalata. Przy szpitalach zaczeto tworzy¢ oddziaty opieki
paliatywnej. Oddziaty te roznig sie istotnie od typowych oddziatdbw opieki
diugoterminowej formag sprawowanej opieki dostosowanej do obowigzujgcych
standardow®.

Osrodki opieki stacjonarnej powinny cechowac sie odpowiednim uktadem
i wyposazeniem pomieszczen. Pomieszczenia przeznaczone dla chorych powinny
mieC charakter domu rodzinnego, uwzgledniajgcego rowniez sprawowanie funkcji
zaktadu opieki zdrowotnej. W planowaniu tych osrodkéw uwzglednia sie potrzeby
chorych, obecnos$¢ rodzin, udziat wolontariuszy, zintegrowany charakter pracy
zespotu i wymagania edukacyjne. Udziat wszystkich wymienionych powyzej form
organizacyjnych jest pozadany, ale nie jest niezbednym warunkiem sprawowania
skutecznej opieki paliatywne;’".

Jednostki te mogg byC powotywane jako wojewodzkie, miejskie
(w duzych miastach) lub tez gminne w ramach Zaktadu Opieki Zdrowotnej
w regionalnych osrodkach onkologicznych, pediatrycznych, akademiach medycznych
lub szpitalach resortowych i innych. Oddziaty stacjonarne mogg by¢ réwniez
organizowane na bazie doméw opieki spotecznej’.

% K .de Walden- Gatuszko, M. Majkowicz: Modele oceny jakosci opieki paliatywnej realizowanej w warunkach
stacjonarnych. Gdansk 2001, s.3-4.

K. de Walden- Galuszko, M. Majkowicz: Model oceny jakosci opieki paliatywnej realizowanej w warunkach
stacjonarnych. Gdansk 2001, s.7-8.

Zob. takze: Wytyczne (Rekomendacje) Komitetu Ministrow dla panstw czlonkowskich dotyczace organizacji
opieki paliatywnej. Poznan 2004, s.36-38.

2Program rozwoju opieki paliatywnej/ hospicyjnej w Polsce. Opracowany przez Krajowa rade Opieki
Paliatywnej i Hospicyjnej przy Ministrze Zdrowia . Warszawa 1998, s.6-8.

83



Sa to osrodki o stosunkowo niewielkiej ilosci tézek (10-20).

Standardy opracowane dla opieki stacjonarnej przyjmujg jako norme 6-7 t6zek

na 100.000 mieszkancéw, przy zatozeniu, ze optymalna liczba t6zek na oddziale
zawiera sie w granicach od 10-207".
Powiekszenie ilosci t6zek w hospicjach stacjonarnych mogtoby spowodowac
przeksztatcenie ich z kameralnych, sprawnych, opartych na osobowym kontakcie,
w osrodki zbiurokratyzowane i zrutynizowane. Takie przedsiewziecie nie zaspokoi
potrzeb chorego, zwtaszcza potrzeb psychicznych. Powstata sytuacja mogtaby
sprzyja¢ utrwaleniu niekorzystnej tendencji do uchylania sie rodziny, krewnych od
obowigzku opieki nad chorym. Rodziny mogg bez przeszkdéd odwiedza¢ chorego
przez caty czas i przebywa¢ w hospicjum tak dtugo, jak zechca. Wiaczenie sie do
pielegnacji i opieki nad osobami umierajgcymi, a takze wprowadzenie na teren
hospicjum elementéw zycia rodzinnego zawsze spotyka sie z akceptacjg i cieptym
przyjeciem. Warto zaznaczyé, ze do hospicjum przyjmuje sie tylko tych, ktérzy
wyrazajg na to zgode. Zasada ta jest respektowana we wszystkich tego typu
instytucjach.

W hospicjach stacjonarnych zaréwno struktura, jak i estetyka diametralnie
rézni sie od szpitalnej. Tutaj pacjenci sg otoczeni swoimi ulubionymi przedmiotami,
ksigzkami, obrazkami, roslinami. W niektérych hospicjach zezwala sie nawet na
wizyty zaprzyjaznionych zwierzat domowych®*.

Hospicja stacjonarne nie stanowig rozwigzania alternatywnego wobec opieki
domowej, ale sg jej dopetnieniem. Swiadczyé o tym moze fakt, iz wiele hospicjow
domowych po kilku latach dziatalnosci organizuje takze hospicja stacjonarne.

W wojewodztwie slaskim mamy obecnie szes¢ jednostek opieki stacjonarnej:
Powiatowy Zespot ZOZ w Bedzinie- Oddziat Opieki Paliatywnej.

Powiatowy Szpital Wilkowice Bielsko- Biata Oddziat Opieki Paliatywne;.
NZOZ Hospicjum w Chorzowie — Oddziat Opieki Paliatywnej.
Hospicjum Mitosierdzia Bozego- Gliwice.

Archidiecezjalny Dom Hospicyjny im J.Pawta |I- Katowice.

Zespot Opieki Hospicyjnej Hospicjum ,, Cordis™ Mystowice.

Oddziaty stacjonarne powinny stanowi¢ odrebne jednostki organizacyjne,
spetnia¢ specjalistyczne standardy i specyficzne wymogi, zarbwno w odniesieniu do
pomieszczen, wyposazenia, liczby personelu, jak i liczby mieszkancéw
zamieszkatych w danym obszarze (w promieniu ok.30km). Wazne jest, aby

% A. Kaptacz: Organizacja i zarzadzanie w opiece paliatywnej (w): K. de Walden- Galuszko, A. Kaptacz (red):
Pielggniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjnej. Warszawa 2005,s.26.

% E. Bartoszewska: Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu i jego rodzinie. Krakow 2005, 5.32-33.

zob. takze: Wytyczne (Rekomendacje) Komitetu Ministrow dla panstw cztonkowskich dotyczace organizacji
opieki paliatywnej Poznan 2004, s.39.
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uruchamianie oddziatéw stacjonarnych byto poprzedzone, co najmniej dwuletnimi
do$wiadczeniami zespotu opieki domowej dziatajacego na danym obszarze™.

Oprocz oddziatébw stacjonarnych w kilku wojewddztwach w Polsce podjeto
proby organizacji tzw. szpitalnych zespotéw wspierajacych. Sg to mate zespoty
utworzone przez doswiadczonych i dobrze wyszkolonych pracownikéw medycznych
(gtdwnie lekarzy i pielegniarki), ktorzy wspotpracujg z réznymi oddziatami szpitalnymi,
na ktorych przebywajg chorzy w stanie terminalnym. Udzielajg oni konsultaciji
w zakresie leczenia i opieki, jak rowniez swiadczg, gdy potrzeba, pomoc
psychologiczng chorym i rodzinom, a takze posrednicza w ewentualnym
przeniesieniu chorego na oddziat paliatywny lub pomagajg w zorganizowaniu opieki
domowe;j”.

Osrodki opieki dziennej.

Sg organizowane gtéwnie w duzych aglomeracjach miejskich i uzupetniajg
dziatania osrodkoéw stacjonarnych oraz zespotow opieki domowej. Obejmujg opiekg
przede wszystkim chorych mieszkajgcych w poblizu, znajdujacych sie w pierwszej
fazie choroby terminalnej. Osrodki pobytu dziennego umozliwiajg korzystajgcym z ich
ustug uzyskanie optymalnej jakosci zycia mimo zaawansowania choroby. Chorzy
korzystajg z pomocy doswiadczonych zespotéw, ktére pomagajg im w osiggnieciu jak
najwyzszego stopnia niezaleznosci, w poprawie kondycji fizycznej i samopoczucia.
Taka forma opieki umozliwia aktywne spedzanie czasu w zyczliwym otoczeniu,
a takze zapewnia kompetentne i réznego rodzaju poradnictwo, indywidualne
i grupowe zajecia terapeutyczne, relaksacyjne.

Pozwala to zachowa¢ chorym wtasng godnosgé, lepiej zrozumiec siebie, swoje
potozenie, osiggnal stabilizacje wewnetrzng, odnalez¢ sie w trudnej sytuacji,
korzystaé z doswiadczen innych?’.

Osrodek dziennej opieki paliatywnej lub hospicyjnej przyjmuje chorych
z terenu znajdujgcego sie nie dalej niz 15 kilometréw od osrodka, z niepoddajacy sie
leczeniu chorobg nowotworowg . O$rodek moze przyjaé 12-20 chorych dziennie™.

%J. Pyszkowska: Miejsce Medycyny Paliatywnej w Opiece Paliatywnej (w):Konferencje Opicka Paliatywna
i Hospicyjna Czgstochowa 2001, s.37-39.

Zob. takze: J. Pyszkowska: Organizacja opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy opieki
paliatywnej. Warszawa 2004, s.278.

% K. de Walden- Gatuszko, M. Majkowicz: Model oceny jakosci opieki paliatywnej realizowanej w warunkach
stacjonarnych. Gdansk 2001, s.8.

TA. Kaptacz: Rola terapii komplementarnej w oddziale dziennym opieki paliatywnej (w): materiaty z VIII
konferencji naukowej. Stuzba cztowiekowi i kresu zycia. Czgstochowa 2004, s.35-37.

%]. Pyszkowska: Organizacja opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy opieki
paliatywnej. Warszawa 2004, s.281.
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Poradnia opieki paliatywnej.

Jest zasadniczo integralng czes$cig zespotu opieki domowej lub oddziatu opieki
paliatywnej. Najlepiej gdy wszystkie struktury funkcjonujg wspdlnie, tworzac jedng
catos¢. Poradnia powinna byC takze bazg wspierajgcq rodzine i osieroconych,
a takze zespotdw wspierajgcych, dziatajgcych na zasadzie konsultacji na terenie
oddziatéw szpitalnych. Zespot poradni opieki paliatywnej powinien stuzy¢ wsparciem
choremu i jego rodzinie. Specjalistyczne zespoty opieki paliatywnej petnig wazna role
we wspieraniu ustug innego personelu medycznego, Swiadczgcego podstawowg
opieke paliatywng w szpitalu i w $srodowisku. Wszyscy pracownicy stuzby zdrowia
powinni mie¢ w razie potrzeby zapewniony dostep oraz mozliwo$¢ skorzystania
z rady lub wsparcia specjalistycznego zespotu opieki paliatywnej. Kluczowe kryteria
charakteryzujgce specjalistyczne zespoty opieki paliatywnej zostaty opracowane
przez Krajowg Rade Hospicjéw i Specjalistycznych zespotéw Opieki Paliatywnej
w Wielkiej Brytanii oraz przyjete przez Krajowy Komitet Doradczy w Opiece
Paliatywnej”.

wykres 5. Forma sprawowania opieki paliatywnej w wojewédztwie slaskim

Sposdb sprawowania
opieki paliatywnej
w Wojewodztwie Slaskim
4,9 min mieszkancow

50 50
[] potrzeby
alit) 26
y A4
e 25
H stan
T aktual
9 10 2.
n m.
[ I T T
Poradnia Zesp. Dom. Oddz. Oddz.
OoP oP Stacj. OP  Dzien. OP

zrodto: Udostepnione badania wtasne Konsultanta Wojewddzkiego w dziedzinie Medycyny
i Opieki Paliatywnej dr n. med. J. Pyszkowskiej.

9 Wytyczne ( rekomendacje) Komitetu Ministrow dla panstw cztonkowskich dotyczace organizacji opieki
paliatywnej. Poznan 2003, s.36-37.
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Do najczesciej spotykanych form specjalistycznej opieki paliatywnej nalezy
zaliczy¢ specjalistyczne oddziaty opieki paliatywnej, szpitalne wspierajgce zespoty
opieki paliatywnej, zespoty opieki domowej, osrodki opieki dziennej, oraz poradnie
opieki paliatywnej. Jak wynika z wykresu zapotrzebowanie na przedstawione formy
opieki przewyzsza stan aktualny. Swiadczy to o niewystarczajacej ilosci o$rodkéw
zajmujacych sie chorymi w terminalnej fazie choroby nowotworowe;j.

Kluczowe kryteria charakteryzujgce specjalistyczne zespoty opieki paliatywnej mozna
przedstawi¢ nastepujaco:

-zapewnienie wsparcia uwzgledniajgcego potrzeby somatyczne, psychologiczne,
spoteczne i duchowe w oparciu o roznego rodzaju umiejetnosci.

-charakteryzujace sie wielodyscyplinarnym zespotowym dziataniem. Co najmniej
jedna z os6b w kazdej grupie wchodzacej w sktad wielodyscyplinarnego zespotu
powinna mie¢ odpowiednie wyszkolenie praktyczne oraz by¢ specjalistg w dziedzinie
opieki paliatywnej.

-chory i rodzina powinni by¢ wspierani i uczestniczy¢ w podejmowaniu decyzji
odnos$nie planowania opieki.

-osoby chore i opiekujgcy sie cztonkowie rodziny korzystajg ze wsparcia w czasie
choroby bliskiej osoby i w okresie osierocenia, opieka nad osieroconymi powinna by¢
ukierunkowana na zaspokojenie ich potrzeb.

-konieczna jest wspodtpraca i wspotdziatanie z personelem medycznym podstawowej
opieki zdrowotnej, szpitalnym oraz opieki domowej w celu udzielania choremu
wsparcia, gdziekolwiek by przebywat'”.

Osrodki opieki paliatywnej, hospicyjnej mogg mie¢ rozne formy finansowania:

-W catosci z budzetu panstwa, funduszy ubezpieczen zdrowotnych albo innych form
finansowania ochrony zdrowia.

-W sposob mieszany, to jest z funduszy ochrony zdrowia i sSrodkéw spotecznych.

-Ze srodkow spotecznych i z wiasnych funduszy stowarzyszen opieki paliatywnej-
hospicyjne;j.

-Zasady finansowania opieki paliatywnej i hospicyjnej sq zgodne z obowigzujgcymi
w danym czasie normami prawnymi. Opieka winna by¢ udostepniona bezptatnie'®".

Normy opracowane przez WHO sg wiasciwe dla krajéw, ktére majg rozwinietg
sieC zespotow domowej opieki paliatywnej, hospicja stacjonarne, osrodki opieki
dziennej, a réwnoczesnie dysponujg kadrg wszechstronnie wyszkolonych lekarzy

"Wytyczne (Rekomendacje) Komitetu Ministrow dla Panstw Cztonkowskich dotyczace organizacji opieki
paliatywnej Poznan 2004, s.37.

zob. takze: Program rozwoju opieki paliatywnej i hospicyjnej w Polsce opracowany przez Krajowa Rade Opieki
Paliatywnej i Hospicyjnej przy Ministrze Zdrowia i Opieki Spolecznej. Warszawa 1998, s.7-8.

J. Luczak: Ztagodzi¢ cierpienia umierajacych- zasady i standardy dotyczace postgpowania w ostatnich dniach
zycia u chorych dorostych. Warszawa 1998, 17-18.

K. de Walden- Gatuszko, M. Majkowicz: Model oceny jakosci opieki paliatywnej realizowanej w warunkach
stacjonarnych Gdansk 2001, s.8.

87



rodzinnych zainteresowanych opiekg réwniez nad nieuleczalnie, ciezko chorym
pacjentem'®”.

Obecnie Polska jest krajem wiodgcym w opiece domowej i zajmuje drugag
pozycje w Europie po Wielkiej Brytanii, co do liczby osrodkow opieki paliatywnej
i hospicyjnej. Mimo to przestanki spoteczno demograficzne oraz wzrastajgca liczba
chorych wymagajacych objecia opiekag paliatywng liczba tych palcéwek jest wcigz za
niska'®.

Polityka ochrony zdrowia wymaga od organizatorow opieki paliatywnej
kierowania sie rachunkiem ekonomicznym. Stuza mu wytyczne i standardy
opracowane przez zespoty ekspertow w $wiecie i kraju. Krajowa Rada Opieki
Paliatywnej i Hospicyjnej Ministra Zdrowia wraz z grupg ,Medycyna Paliatywna”,
opracowata dokument dla warunkow, ktéry zostat zatwierdzony i opublikowany.
Zgodnie z zaleceniami WHO na 1mIn mieszkancéw nalezy odda¢ do uzytku 50 t6zek
w formie oddziatébw stacjonarnych opieki paliatywnej/ hospicyjnej zaleca sie
stworzenie 50-75 miejsc na 1min mieszkancow w Osrodkach Dziennej Opieki
Paliatywnej / Hospicyjnej obejmujacych opiekg 10-20 chorych dziennie.

rysunek 1.Schemat organizacji pomocy chorym w okresie terminalnym w systemie
ochrony zdrowia

PALIATYWN

RADIOTERAPIA

CHEMIOTERAPIA MEDYCYNA

PALIATYWNA

CHIRURGIA PIELEGNIARSTWO

KAPELANIA

ORTOPEDIA
WSPARCIE
PSYCHOLOGICZNE

NEUROCHIRURGIA
REHABILITACJA

OPIEKUN KWALIFIKOWANY
WOLONTARIUSZ

ANESTEZJOLOGIA

(opracowany przez Konsultanta Wojewddzkiego w dziedzinie Medycyny i Opieki Paliatywnej
dr n. med. J. Pyszkowska).

192} uczak(red): Organizacja i zasady pracy zespotu opieki paliatywnej. Nowiny lekarskie 59(1999) nrl,s.10.
19 K. Wos: Opieka paliatywna. Kropla w morzu. Pro Medico III 2000, nr 60, s.7.
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Jak wynika z rysunku, utrzymanie dobrej jakosci zycia chorego wymaga
wielokierunkowych specjalistycznych dziatan, zmierzajacych nie tylko do usmierzenia
bolu i innych objawow oraz tagodzenia cierpien psychicznych, duchowych
i socjalnych chorego, a takze do wsparcia rodziny, ktéra musi zmierzy¢ sie
z choroba, $miercig i osieroceniem. Czesto sytuacja kliniczna chorego wymaga
podjecia wielodyscyplinarnych dziatan w celu wykonywania zabiegéw paliatywnych
(radioterapeutycznych, chemioterapeutycznych, chirurgicznych, ortopedycznych,
neurochirurgicznych, anestezjologicznych) jako procedur terapii paliatywne;j.
Dziatania te moga wspieraé program specjalistycznej opieki paliatywnej'**.

Opieka paliatywna wymaga interdyscyplinarnej wspotpracy, musi by¢ oparta
na pracy zespotowej réznych fachowcow. Trzon zespotu stanowig wykwalifikowani
lekarze i wykwalifikowane pielegniarki, ktérymi kieruje lekarz specjalista w dziedzinie
medycyny paliatywnej. Lekarze, cztonkowie zespotu opieki paliatywnej lub
hospicyjnej powinni by¢ nie tylko ekspertami w zakresie rozpoznawania objawow
zaawansowanej choroby, niezaleznie od jej etiologii, ale takze cechowac sie empatig
i umiejetnosciag komunikacji interpersonalnej, pozwalajgcg na rozpoznanie,
zrozumienie i wtasciwe reagowanie na cierpienia emocjonalne i duchowe chorych
i ich rodzin. Postawa wobec sSmierci i umierania ujawnia stosunek spoteczenstwa do
podmiotowosci ludzkiej osoby. W tym kontekscie wielkiej rangi nabiera zapewnienie
godnej Smierci tym, ktorym medycyna nie moze juz przywroci¢ zdrowia i ktorych
zycie nieuchronnie zbliza sie do konca.

Opieka paliatywna przetamuje tabu, jakim byto nieprzyznawanie sie¢ medycyny
do bezradnosci w obliczu schorzen, ktore nie poddajq sie leczeniu przyczynowemu,
a niepomy$Ine rokowania zmuszajg do pogodzenia sie z nieuchronno$cig $mierci'®.
Szeroki program medyczny i niemedyczny opieki paliatywnej obejmuje opiekag
zaréwno pacjenta jak i jego rodzine. W programie opieki paliatywnej realizowane sa,
okreslone przez medycyne paliatywng, specjalistyczne zadania lekarza,
zintegrowane ze specjalistycznymi czynnosciami pielegniarki, z zadaniami
psychologa, terapeuty, kapelana, rehabilitanta i wolontariusza niemedycznego.
Postep nauk medycznych umozliwit petniejsze poznanie zjawisk patofizjologicznych
choréb progresywnych o niepomysinym przebiegu, w okresie ich znacznego
zaawansowania oraz w okresie terminalnym.

Wozrastajgce w ostatnim dziesiecioleciu zainteresowanie tg dziedzing wiedzy
medycznej Swiadczy o tesknocie sSrodowiska lekarskiego i pielegniarskiego do
podmiotowego traktowania pacjenta, a tym samym do wiekszej humanizacji

194 7. Pyszkowska: Organizacja opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy opieki
paliatywnej. Warszawa 2004, s.274-275.

195]. Pyszkowska: Opieka Paliatywna w procesie transformacji spotecznej. Wybrane kategorie jakosci systemu
opieki paliatywnej w Wojewodztwie Slaskim . Katowice 2000, s. 1-2.
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medycyny'®. Stan terminalny to fakt spoteczny, nie tylko leczniczy. Wiele oséb
odwiedzajacych po raz pierwszy oddziat opieki paliatywnej czesto zauwaza, iz nie
jest to miejsce ciemne i przygnebiajace, tak jak to sobie wyobrazali. Ku ich
zaskoczeniu, wyczuwajg tam radosng atmosfere zycia. Odkrycie zycia i radosc
W miejscu smierci i cierpienia, ale moze wiasnie w tym paradoksie ukryty jest sekret
oddziatéw opieki paliatywnej. Dobra atmosfera na oddziatach opieki paliatywnej,
w miejscu petnym bolu i Smierci, wynika z bardzo profesjonalnego podejscia, dobrej
opieki pielegniarskiej, leczenia objawowego i wsparcia psychologicznego wigzacego
sie ze zwyktym ludzkim wspotczuciem, a to z kolei zalezy od szacunku dla pacjenta
i poszanowania zaroéwno indywidualizmu, jak i pracy zespotowe;j.

Opieka nad osobg umierajgcq nie jest zadaniem prostym, mowi sie o niej:
,niezwykle wyczerpujgca i jednoczesnie przynoszaca duzo satysfakcji”. Medycyna
paliatywna wymaga przyjecia odmiennych zasad. Niemal w kazdej chorobie
(zwtaszcza nieuleczalnej) jakos¢ zycia nabiera zasadniczego znaczenia. Dlatego
celem medycyny paliatywnej jest zachowanie jej na mozliwie najwyzszym poziomie
pomimo postepu choroby. Stad dalszy rozwoj tej dziedziny jest tak istotny.
W przeciwnym razie, zwilaszcza wobec bezradnosci ,klasycznej medycyny”,
pozostawatyby jedynie eutanazja'’’. Dla wspétczesnej medycyny opieka paliatywna
stanowi droge nadziei. Nic nie zastgpi empatii i zrozumienia drugiego cztowieka
w mobilizacji wszystkich sit obronnych organizmu do walki z chorobg. Wymaga to od
lekarza szczegdlnych umiejetnosci, niekoniecznie nadmiaru stow. Chory w tej fazie
choroby zwykle nie zadaje wielu pytan. Oczekuje troskliwej opieki i akceptacji jego
osoby. Chce odnosi¢ drobne sukcesy, jak dobrze przespana noc czy smaczny
positek. Opieka paliatywna spotyka sie z réznymi trudnosciami i problemami, czy to
pochodzgcymi z zewnatrz od strony spoteczenstwa, czy tez rodzacymi sie wewnatrz
w przestrzeni dziatalnosci. Z organizacjg opieki paliatywnej zwigzane sag takie
trudnosci jak: niedostateczna, a czasem wrecz fatszywa wiedza pracownikow stuzby
zdrowia, politykow, administratorow, a takze catego spoteczenstwa na temat zasad,
metod i celow opieki paliatywnej, czego skutkiem jest np. traktowanie opieki
paliatywnej jako czesci postepowania onkologicznego i z tego wzgledu
niedostrzeganie konieczno$ci tworzenia osobnych jednostek opieki paliatywnej'®.
Gwarancjg dobrego funkcjonowania zespotéw hospicyjnych w réznych jego formach
jest spdjny system wartosci i zaangazowanie poszczegodlnych jego cztonkow.

1] Pyszkowska: Opieka paliatywna w procesie transformacji spotecznej. Wybrane kategorie jakosci systemu
opieki w Wojewodztwie Slaskim. Katowice 2000, s.4.

197 7. Stolarczyk: Medycyna Paliatywna wczoraj, dzi$ i jutro (w):Polska medycyna paliatywna 2003, t 2, nr 1,
s.73.

198 A Ostrowska: Smier¢ w doswiadczeniu jednostki i spoteczenstwa, Warszawa 1991, s.175-177.
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Rozdziat Il
Podstawy metodologiczne badan wiasnych.

1. Badania jakosciowe charakterystyka.

Przygotowanie zwieztego wprowadzenia w problematyke badanh jakosciowych
nie jest tatwym zadaniem. Wbrew temu co sugeruje nazwa, przywotujgca odniesienie
badan ilosciowych”, ich specyfiki nie mozna sprowadzi¢ jedynie do okreslonej
techniki gromadzenia danych empirycznych czy rezygnacji przy ich opracowaniu
z prowadzenia obliczen statystycznych. Wielu badaczy zgtasza tez zastrzezenia
wobec nazwy ,badania jakosciowe”, jako niewiele mdéwigcej o specyfice podejscia
badawczego'.

Badania jakosciowe tgcznie z charakterystycznymi dla nich metodami polegajg
na dokonywaniu analizy badanych zjawisk, na wyrdznianiu w nich elementarnych
czesci sktadowych, na wykrywaniu zachodzacych miedzy nimi zwigzkow i zaleznosci,
na charakteryzowaniu ich struktury catosciowej, na interpretacji ich sensu lub
spetnianej przez nie funkcji®.

Umozliwiajg one dokonanie jakosSciowego opisu i analizy badanych faktéw,
zjawisk czy procesow. Duzg wage przywigzuje sie w badaniach jakosciowych do
analizy kontekstu sytuacyjnego poznawanych zjawisk i to w dwojakim wymiarze:
jednostkowym i spotecznym. Postulat uwzgledniania w badaniach jakosciowych
kontekstu sytuacyjnego badanych zjawisk zaktada takze poznawanie ich w rozwoju
i warunkach naturalnych. Umozliwic ma to ukazanie ztozonosci, plastycznosci
i autentycznosci badanych zjawisk. Obudowe teoretyczng poszukiwanych rozwigzan
naukowo- badawczych zaleca sie opracowywac lub odpowiednio dobra¢ dopiero
w trakcie prowadzenia badan albo po ich przeprowadzeniu. Tak wiec badania
jakosciowe nie wymagajg uzasadnienia teoretycznego. Teoria w tego typu badaniach
jest raczej wykorzystywana do pomocy w rozumieniu tego, co juz zostato
zaobserwowane, niz do dyktowania, czego powinno sie szukac®.

Duzg wage przywigzuje sie w badaniach jakosciowych do analizy kontekstu
sytuacyjnego poznawanych zjawisk i to w dwojakim wymiarze: jednostkowymi
spotecznym.

Zaktada sie ze badane zjawiska nie sg na ogo6t poznawalne poza swym
kontekstem sytuacyjnym, czyli wspottowarzyszacymi im faktami, procesami,
zjawiskami, zdarzeniami. One dopiero nadajg badanym zjawiskom wiasciwy sens

'D. Urbaniak- J. Piekarski (red): Jakosciowe orientacje w badaniach pedagogicznych. £6dz 2001, s.13.

2 M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych, Krakow 1999, s.86.

3 tamze, s.87.

zob. takze: D. Lalak, T. Pilch: Strategie badawcze i funkcje utylitarne badan w pedagogice spotecznej (w):
T. Pilch, I. Lepalczyk (red): Pedagogika spoteczna. Warszawa 1995, s.33-50.

91



oraz pozwalajg na prawdziwie wielostronny opis i interpretacje interesujgcych
badacza zjawisk, co pozwala- jak sie zaktada na ich lepsze rozumienie®.
P. Mayring formutuje postulaty ,teorii jakosciowego myslenia”

1. przedmiotem humanistycznych badan naukowych sg zawsze ludzie,
podmioty. Podmioty  ktérych dotyczg problemy badawcze, muszg byc¢
punktem wyjscia i celem badania.

2. na poczatku kazdej analizy musi znajdowac sie doktadny i wyczerpujacy opis
( deskrypcja) obszaru przedmiotowego.

3. przedmiot badan humanistycznych nie pojawia sie przed badaczem jako
catkowicie otwarty- musi by¢ zawsze odtwarzany poprzez interpretacje.

4. uogolnienia wynikow badan humanistycznych nie uzyskuje sie automatycznie
poprzez postrzeganie okreslonego postepowania, dochodzi sie do niego
stopniowo poprzez analize pojedynczych przypadkéws.

Z kolei D. Garz i K. Kraimer podajg cztery ,podstawowe cechy badan jakosciowych”:

1. przekonanie iz dokonuje sie spoteczna konstrukcja rzeczywistosci.

2. przekonanie, ze rozumiejgce podejscie do rzeczywistosci jest niezbedne.

3. przekonanie, ze centralng role odgrywa badanie pojedynczych przypadkow
oraz oparte na tym budowanie typdw.

4. przekonanie, ze badacz musi w sposob bezposredni zaangazowacé sie
w praktyke®.

Zdaniem A. Kaminskiego okreslenie ,badania jakosciowe” nie posiadajg
jasnego podejscia teoretycznego. Jest ono raczej wspdlng nazwg dla bardzo r6znych
strategii badawczych. A. Kaminski charakteryzujgc warsztat badawczy pedagoga
spotecznego, zaliczyt dwie z trzech oméwionych metod badawczych (studium
indywidualnych przypadkéw i monografie instytucji) do badan jakosciowych.
Uzasadnieniem dla takiej klasyfikacji bylo z jednej strony ,ograniczenie liczby
badanych jednostek” czyli niewielka liczebnos¢ prébek badawczych, a z drugigj
dazenie do ,siegniecia w gifgb” zaréwno instytucji, jak i sytuacji indywidualnej, co
z kolei sygnalizowato nastawienie badawcze. Podejscie jakosciowe traktuje sie
zwykle w pedagogice jako swoiste dopetnienie badan ilosciowych, pogtebiajace
i uzupetniajgce ich wyniki, niezaleznie od niejasnosci i wieloznacznosci tych
okreslen’.

* T. Bauman: O mozliwosci zastosowania metod jakosciowych w badaniach pedagogicznych (w):

T. Pilch: Zasady badan pedagogicznych. Warszawa 1995, s.61.

> Cyt. za: D. Urbaniak- J. Piekarski (red): Jako$ciowe orientacje w badaniach pedagogicznych. £.6dz 2001, s.16.
®D. Urbaniak- J. Piekarski (red): Jako$ciowe orientacje w badaniach pedagogicznych. £6dz 2001, s.17.

zob. takze: M. Stras- Romanowska: Hermeneutyka w psychologicznych badaniach jakosciowych (w):

A. Galdowska (red): Hermeneutyka a psychologia. Krakow 1997, s.143.

M. Adamczyk, H. S¢k: Znaczenie jako$ci zycia w nowoczesnej opiece psychologicznej pacjentow
onkologicznych (w): J. Meyza (red): Jako$¢ zycia w chorobie nowotworowej. Warszawa 1997, 5.248-260.

7 Cyt. za: M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych, Krakow 1999, 5.86.
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Badania jako$ciowe, niejako w odrdznieniu od ilosciowych charakteryzujg sie
przede wszystkim cato$ciowym (holistycznym) podejsciem nastawionym na
indukcyjny opis kontekstu, w jakim tkwi badana jednostka- w celu zrozumienia
sytuacji tak, jak czyni to osoba badana. Badacz nie narzuca z gory przyjetych
przypuszczen, schematow. Miarg trafnosci badan jakosciowych jest uznanie, ze opis
faktycznie przedstawia ich sposob zycia. Badania sg bardziej nastawione na procesy
niz na rezultaty®.

Dane gromadzone sg w sposob otwarty, z pomocg nieustrukturyzowanych
narzedzi, na przyktad takimi technikami, jak swobodny wywiad 2z ogdlnym planem
zagadnien, wywiad narracyjny, nie kontrolowana obserwacja uczestniczaca, analiza
dokumentow osobistych i wytwordow, studium przypadku, analiza biograficzna. Istotng
cechg badan jakosciowych jest subiektywizm rozumiany jako sieganie poza dane
obiektywne: do interpretacji, do rozumienia, do nadawczych znaczen. Dane
ujmowane sg tak, jak je widzg (odczuwajg, oceniajg) badani, co pocigga koniecznosé
wczuwania sie w cudze stany psychiczne (empatii) i koniecznos¢ stania na réwni
z osobami badanymi, a nie ponad nimi. Podnosi sie postulat podmiotowosci
respondenta. Zalety badan jakosciowych najtatwiej wykaza¢ w odniesieniu do
okreslonych typéw problemoéw. Beda to na przyktad badania uwarunkowan
psychospotecznych, badania znaczen i funkcji, badanie kontekstu spotecznego,
okreslonych dziatan czy proceséw®.

Subiektywizm ,wpisany” niejako z definicji do opisu badan jakosciowych, jest
przez badaczy spoza grona ich zwolennikow uznawany za przeszkode w procesie
poznawania. Doda¢ nalezy, ze ,programowy” brak obiektywnosci jest pogtebiany
ceniong w tym podejsciu zaangazowang postawg badacza. Wiekszos¢ badan
jakosciowych (np. typu etnograficznego), jest zmudna, czasochtonna i kosztowna.
Stawia sie zarzut niewiarygodnosci z powodu braku mozliwosci powtorzen (w celu
sprawdzenia ich opiséw i postawionych wnioskoéw), a takze orzeczenia, ze badany
kontekst jest typowy czy reprezentatywny. Wymienia sie takze niski poziom rygoru
metodologicznego, opisowg interpretacje zjawisk oraz trudnosci w analizowaniu
bardzo mato skategoryzowanych danych, stabe podstawy do formutowania uogaélnien
i niepewnos¢ wnioskéw uogdlniajacych'™.

Badania jakosciowe opierajg sie na wczuwaniu w stany psychiczne badanych
jednostek. Celem takich badan jest zrozumienie i interpretacja zjawisk. Istnieje duza
swoboda w gromadzeniu danych oraz w ich opracowywaniu®".

¥ E. Zareba: Badania empiryczne ilosciowe i jakosciowe w pedagogice (w): S. Palka (red): Orientacje

w metodologii badan pedagogicznych. Krakow 1998, s.46.

o tamze, s.47.

1°E. Zareba: Badania empiryczne ilosciowe i jako$ciowe w pedagogice (w): S. Palka (red): Orientacje

w metodologii badan pedagogicznych. Krakow 1998, s.47-48.

"' R. Pachocinski: Metody ilosciowe i jakosciowe w badaniach o$wiatowych (w): Edukacja (3), 1997, s.40.
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Podejscie jakosciowe, ukierunkowane na objasnienie ré6znorodnosci, stajg sie
dzieki temu atrakcyjng drogg poznania, pozwalajgcg nie tylko na poszerzenie
zakresu posiadanej wiedzy, ale takze pogtebiajg samowiedze badaczy, jako
uczestnikow $wiata spotecznego'?.

W badaniach jakosciowych szczegdlng role przypisuje sie osobom badanym,
nie istnieje dla nich jakakolwiek linia demarkacyjna dzielgca osoby przeprowadzajace
badania od os6b badanych. Zakfada sie, Zze wszyscy majg do spetnienia podobng
role. Dzieje sie tak oczywiscie przede wszystkim w fazie gromadzenia materiatu
badawczego. Wymaga to podmiotowego traktowania oséb badanych, tj. nawigzania
z nimi bezpos$rednich kontaktéw na zasadzie ,rownego z réwnym”, w sposob
partnerski, a nie z pozycji osoby lepiej obeznanej'>.

We wszystkich typach badan jakosciowych podzielone jest przekonanie, iz
Swiat spoteczny jest strukturg, ktérej podstawowqg wiasciwoscia sg sensy i znaczenia
tworzone przez ludzi w trakcie ich codziennej aktywnosci. W badaniach
skoncentrowanych na warunkach dziatania i samym dziataniu ludzi istotne jest
wydobycie tych spotecznych znaczen. Przed badaczem staje pytanie nie tylko, w jaki
spos6b odtwarza¢ to znaczenie, ale takze w jakim obszarze rzeczywistoSci
spotecznej ich poszukiwaé'.

Postugujac sie metodq jakosciowg zaktada sie subiektywny charakter wtasne;j
wiedzy jak i kazdego poznania. Badajac rzeczywisto$¢ spoteczng nalezy postugiwac
sie narzedziami elastycznymi, ktére tatwo mozna zmieni¢, przeksztatci¢ po to, zeby
odkry¢ w badanym zjawisku nieprzewidziane wczesniej aspekty. Pozwala to na
dostrzezenie w rzeczywistosci spotecznej czegos innego i mimo ich odmiennosci
obydwa przyczyniajg sie do poszerzania naszej wiedzy. W badaniach jakosciowych
mozliwe jest podjecie tematdow wykraczajgcych poza to, co obiektywne i mierzalne,
co pozwala na podejmowanie problematyki zwigzanej z ocenami, wartosciami,
przezyciami. Zastosowanie badan jakosciowych pozwala na przyjrzenie sie
zjawiskom w ich kontekscie, pozna¢ je takimi jakie sg, a nie stwierdzi¢, czy zgadzajq
sie z naszym o nich mniemaniu. Po drugie badane zjawisko jest drazliwe, dotyczy
problemow uznawanych przez badanych za intymne, prywatne. Zastosowanie metod
jakosciowych pozwala na podejmowanie w badaniach problemdéw mato znanych,
ktére badacz bardziej przeczuwa, niz o nich wie'.

2] Eckarius: Jako$ciowe metody badan nad socjalizacja w naukach o wychowaniu (w):

D. Urbaniak- J. Piekarski (red): JakoSciowe orientacje w badaniach pedagogicznych. £.6dz 2001, s.99.

¥ M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych, Krakow 1999, s.88.

zob. takze: N. K. Aronson, A. Cull, K. Stein: Kwestionariusz EORTC do oceny jakosci zycia chorych na
nowotwory. Podejscie modutowe do badan jakosciowych. (w): J. Meyza (red): Jakos$¢ zycia w chorobie
nowotworowej. Warszawa 1997, s.16.

D, Urbaniak- J. Piekarski (red): Jakosciowe orientacje w badaniach pedagogicznych. £6dz 2001, s.25.
'3 T. Bauman: O mozliwosci zastosowania metod jakosciowych w badaniach pedagogicznych (w):

T. Pilch: Zasady badan pedagogicznych. Warszawa 1998, s.57.
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Z tego wzgledu, w badaniach jakosciowych rezygnuje sie z postulatu
reprezentatywnosci préby (daje mozliwos¢ szerokich uogdlnien) — o doborze osob
badanych decydujg wytacznie wzgledy merytoryczne. Nie ma zatem wiekszego
znaczenia liczba przebadanych osob, ani tez sposéb ich doboru. Badacz moze
celowo dobraé prébe respondentow jezeli zalezy mu na szczegdélnym zréznicowaniu
badanych pod wzgledem pewnych cech. Rezygnacja z rzetelnosci w badaniach
jakosciowych wynika z przesSwiadczenia o wyjatkowosci, jednostkowosci
i niepowtarzalnosci wszelkiej bez wyjatku sytuacji badawczej. Kazde badanie
traktowane jest jako swoiste zjawisko, ktére nie moze zosta¢ powtorzone w tej samej
postaci, formie, atmosferze®.

Jedng z cech badan jakosciowych jest dagzenie do ujmowania badanego
Zjawiska w jego szerokim kontekscie, zarowno w wymiarze jednostkowym jak
I spotecznym. Kontekst pozwala na rozlegte spojrzenie na to zjawisko. Ujmowanie
zjawisk w kontekscie pozwala na dostrzezenie réznych ich aspektow, a to z kolei
pozwala lepiej je rozumie¢. Wszak w badaniach jakosciowych nie idzie o szukanie
zaleznos$ci przyczynowo- skutkowych, lecz wiasnie o rozumienie, ktére polega na
uprzytomnieniu sobie, co mysla respondenci, jakie motywy kierujg ich dziataniem, jak
pojmuja sens swoich dziatan, do czego one im w ich przekonaniu stuzg'’.

Zapotrzebowanie na badania jakosciowe w pedagogice jest ogromne. Pilna
potrzeba badan jakosciowych wynika przede wszystkim z zawiedzionej nadziei
w niezawodng jak sie wydawato skutecznosci badan ilosciowych. To wiasnie
niedoskonato$¢ badan ilosciowych uzasadnia w niematej mierze potrzebe
odwotywania sie w do badan jakosciowych'®.

Celem badan jakosciowych jest stworzenie nowej teorii, bedacej niejako
skutkiem konfrontacji znanej dotychczas teorii z teorig wytaniajacq sie w trakcie
procesu badawczego. W kazdym razie niedopuszczalne jest w badaniach
jakosciowych wychodzenie od z gory ustalonych zatozen teoretycznych, by w ten
sposob nie uprzedzaé rozwigzan poszukiwanych probleméw badawczych z pomocg
tego rodzaju badan. Jednym z istotnych warunkow skutecznosci badan jakosciowych
w pedagogice jest troska o ich trafnosc¢, czyli o to, by dostarczyty one rzeczywiscie
tego, co zamierza sie z ich pomocg zbadac i by badaty w sposob mozliwie doktadny.
Warto w tym miejscu podkresli¢, ze wykazane trafnosci i rzetelnosci badan
jakosciowych jest w tym samym stopniu koniecznym warunkiem ich wiarygodnosci,
co w przypadku badan ilosciowych. Bez spetnienia tego warunku koncowe wyniki
tych badan miescityby sie jedynie w sferze domystow'®.

16 S. Ossowski: O osobliwosciach nauk spotecznych, Warszawa 1983, s.183.

17S. Nowak: Metodologia badan spotecznych, Warszawa 1985, 5.67-80.

'8 M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych, Krakéw 1999, 5.90-91.
' M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych, Krakéw 1999, 5.90-91.
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W badaniach jakosciowych z regulty mamy do czynienia z tzw. , narzedziami
miekkimi” (nieskategoryzowanymi, holistycznymi, warto$ciujgcymi), ktére tatwo
mozna zmieni¢, przeksztatcic po to, aby dostrzec w badanym zjawisku
nieprzewidziane wczesniej aspekty®®. Z tego powodu mozna mieé uzasadnione
watpliwosci czy stosowanie metody badan jakosciowych, wykazujgce tak daleko
idgca elastycznosé, sg i mogg by¢ wystarczajgco trafne i rzetelne, a przynajmniej
w tym stopniu, by moc uznacC je za przydatne we wstepnej fazie poszukiwan
naukowo- badawczych. W zwigzku z powyzszym zaleca sie opracowanie wzglednie
zobiektywizowanych i dajgcych sie potraktowaé elastycznie kryteriow oceny trafnosci
i rzetelno$ci badan jako$ciowych?',

O trafnosci badan jakosciowych moga zaswiadczyC rozmowy i dyskusje
z osobami badanymi na temat badanych zjawisk, w tym réwniez wynikow
koncowych. Za kryteria zas oceny rzetelnoéci badan jakosciowych uwaza sie m.in.:
wiarygodnos$¢ wypowiedzi osob badanych, ich otwartosc, szczeros¢, spontanicznosc,
powotywanie sie w interpretacji wynikdbw badan na mozliwie wiele wypowiedzi osob
badanych, a takze ich wytwory (jak wypracowania, pamietniki) i dane obserwacyjne,
tacznie z uwzglednieniem interpretacji alternatywnych, blisko$¢ kontaktow badacza
z osobami badanymi i brak czynnikdéw zaktécajacych proces badawczy w warunkach
naturalnych, prowadzenie badan w sposob mozliwie systematyczny i w miare ciggty,
zorientowany na przy$wiecajacy badaczowi cel i z udziatem oséb kompetentnych?.

W przekonaniu i trafnosci i rzetelnosci badan jakosciowych dopomoc moze
odwotywanie sie do tzw. analitycznych indukcji, polegajacej na poszukiwaniu
przypadkoéw odbiegajgcych od dotychczasowych ustalen w toku przeprowadzanych
badan, albo méc w koncu zaswiadczy¢é o ich prawdziwosci lub fatszywosci. Inng
zalecang metodg, stuzacqg trafnosci i rzetelnosci badan jakosciowych, jest metoda
triangulacji, czyli powotywanie sie na wyniki badan przeprowadzonych przez réznych
badaczy oraz za pomocag réznych metod i technik badawczych, tacznie z odwotaniem
sie do réznych teorii na temat podstawowego przedmiotu badan®.

Innym koniecznym warunkiem poprawnosci badan jakosciowych jest
podmiotowe traktowanie os6b badanych. Przede wszystkim pomocne w tego typu
badaniach jest nawigzywanie bliskich i serdecznych kontaktow z osobami badanymi.
W ten sposob usituje sie pozyskaé ich zaufanie. Bez zdobycia petnego zaufania
badania jakosciowe wydajg sie wrecz nie realne. To wtasnie dzieki niemu osoby
badane sg cennym Zrodtem informacji na temat interesujgcych badacza problemdw.

2T, Bauman: O mozliwosci zastosowania metod jakosciowych w badaniach pedagogicznych (w): T. Pilch:
Zasady badan pedagogicznych , Warszawa 1998, s.55.

2T, Pilch: Zasady badan pedagogicznych. Warszawa 1998, s.45-47.

22 M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych, Krakow 1999, 5.95.

T, Bauman: O mozliwoéci zastosowania metod jakosciowych w badaniach pedagogicznych (w): T. Pilch:
Zasady badan pedagogicznych , Warszawa 1998, s.59.
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Dlatego z tym wiekszg troskg zabiega on o to, by w trakcie badan uchronic je

przed poczuciem braku bezpieczenstwa. Na pewno nie bez znaczenia
w podmiotowym traktowaniu oséb badanych podczas badan jakosciowych jest
okazywanie im postaw autentyzmu, akceptacji i rozumienia empatycznego,
zalecanych w pedagogice humanistycznej. Postulowane podmiotowe traktowanie
os6b badanych wymaga szczegdlnych umiejetnosci  psychospotecznych
i z pewnoscig w wigkszym stopniu niz w przypadku badan ilosciowych®*.
W badaniach jakosciowych mozliwe jest podjecie tematow wykraczajacych poza to,
co mierzalne, co pozwala na podejmowanie problematyki zwigzanej z ocenami,
warto$ciami, przezyciami. Jedng z cech badan jakosciowych jest dazenie do
ujmowania badanego zjawiska w jego szerokim kontekscie, zarbwno w wymiarze
jednostkowym jak i spotecznym.

Ujmowanie zjawisk w kontekscie pozwala na dostrzezenie réznych ich

aspektow, a to z kolei pozwala lepiej je zrozumiec¢. W badaniach jakosciowych wazne
jest rozumienie, ktore polega na uprzytomnieniu sobie, co myslg i czujg respondenci,
jakie motywy kierujg ich dziataniem, jak pojmujg oni sens swoich dziatah, do czego
one im w ich przekonaniu stuzg®.
Wybér badan jakosciowych, wynikat przede wszystkim z problemu badawczego
i samej materii badan (Smier¢ w otoczeniu towarzyszacych jej bardzo intymnych,
trudno wyrazalnych i mierzalnych emocji, przezy¢). Podjety prze zemnie problem
badawczy wymagat takiego doboru metod i technik badawczych, ktére w sposob
wnikliwy i wszechstronny mogly przedstawiC obraz badanej rzeczywistosci.
Postuzytam sie réwniez wybranymi badaniami ilosciowymi.

W badaniach jakosciowych mozliwe jest podjecie tematéw wykraczajgcych

poza to co obiektywne, mierzalne co pozwala na podejmowanie problematyki
zwigzanej z ocenami, warto$ciami, przezyciami®.
Jedynie za pomocag badan jakosciowych mozna pokazaé relacje miedzyludzkie;
relacje miedzy nieuleczalnie chorym a jego rodzing, a takze wskazanie motywacji
osbéb podejmujacych prace w hospicjum. Podstawowym Zrodtem wiedzy empirycznej
w przeprowadzonych badaniach byty wywiady, swobodne rozmowy, ktére umozliwity
mi bezposrednie, indywidualne dotarcie do poznania wybranych elementéw
funkcjonowania chorego i rodziny w sytuacji choroby terminalnej, a w konsekwencji
charakterystyka- diagnoza funkcjonowania instytucji hospicjum.

# A. Wyka: Ku nowym wzorom badan spotecznych w Polsce. Cechy badan jakosciowych w ostatnich latach
(w): Kultura i spoteczenstwo, 1999, (1), s.162,164.

2 M. Gérecki: Hospicjum w shuzbie umierajacych. Krakow 2000, s.106-107.

26 tamze, s.56.
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Badanie ilosciowe, zajmujgc sie gtdwnie ,mierzalng” czestotliwoscia, nie

obejmuje istotnego kontekstu (czasowego i przestrzennego) badanych zjawisk
koncentrujac sie na analizie statystycznej’.
Badanie przeprowadzone wsrdod ludnosci aglomeracji miejskiej Chorzowa, Rudy
Slaskiej oraz Katowic za pomoca kwestionariusza ankiety pozwolito na zebranie
ilosciowych danych dotyczacych dziatalnosci hospicjum w opinii wybranych grup
spotecznych.

2. Cel, przedmiot i zakres badan

Pojawienie sie choroby nowotworowej jest sytuacjg niezwykle trudng. Po
okresie szoku i bezradnosci rodzina stara sie stworzy¢ osobie chorej jak najlepsze
warunki opieki, przybierajac niejednokrotnie postawe wyreczajgca, nie stawiajac
choremu zadnych wymagan. Takie niestuszne postawy utrudniajg spoteczne
funkcjonowanie chorego w jego $rodowisku domowym, czasami wrecz
uniemozliwiajg wypetnianie swojej roli jako cztonka rodziny. Opieka paliatywna
(hospicyjna), jest nastawiona na zaspokojenie wszystkich podstawowych potrzeb
chorego w stanie terminalnym oraz jego rodziny, zaréwno podczas choroby jak
i w okresie zatoby.

Celem ogdélnym podjetych przeze mnie badan byta jakosciowa analiza
i diagnoza funkcjonowania srodowiska hospicyjnego jako instytucji spotecznej pod
katem realizacji petnionych przez hospicjum funkcji, zaspakajania potrzeb bio-
psycho-spotecznych chorego i warunkujacych jako$¢ zycia chorego i jego rodziny.

Celem poznawczym podjetych przeze mnie badan byto poznanie i analiza
srodowiska wolontaryjnego w aspekcie realizacji petnionych funkcji w hospicjum oraz
poznanie opinii w zakresie satysfakcji z opieki domowej i stacjonarnej
w Srodowisku rodzinnym osoéb terminalnie chorych w aspekcie realizacji petnionej
przez rodzine funkcji opiekunczej. A takze poznanie opinii w réznych grupach
spotecznych dotyczacej dziatalnosci hospicjum.

Celem praktycznym podjetych przeze mnie badan byto wskazanie
podstawowych mozliwosci udzielenia pomocy choremu i rodzinie przez hospicjum,
a takze korzysci wynikajace z mozliwosci uzyskania pomocy ze strony wolontariuszy.
Oraz edukacji zdrowotnej chorego i jego rodziny w zakresie optymalizacji jakosci
zycia zaréwno chorych jak i ich rodzin.

Przedmiotem podjetych badan byto hospicjum jako instytucja spoteczna
spetniajgca funkcje zwigzane z udzielaniem pomocy i wsparcia spotecznego osobom
w terminalnej fazie choroby nowotworowej i jego rodzinie.

W podjetych badaniach akcent zostat potozony na relacje miedzy wolontariuszem
a nieuleczalnie chorym i rodzing sprawujaca opieke nad chorym oraz znaczenie

"' E. Zareba: Badania empiryczne ilo$ciowe i jako$ciowe w pedagogice (w): S. Palka (red): Orientacje
w metodologii badan pedagogicznych Krakéw 1998, s.45.
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i funkcje tej opieki z punktu widzenia potrzeb osoby umierajacej, i jej najblizszego
otoczenia.

S. Nowak uwaza, ze o istnieniu problemu spotecznego méwimy woéwczas, gdy
rzeczywistoS¢ spoteczna odbiega od tego, jak mowigc najogdiniej powinna
wygladaé?®.

3.Problemy badawcze.

Jak zauwaza S. Palka, problem badawczy jest kluczowym, wyjsciowym
sktadnikiem postepowania badawczego i to od sposobu jego sformutowania zalezy
wiasnie postepowanie badawcze?.

W Swietle ustalonego celu i przedmiotu badan, sformutowatam ogoélny
problem badawczy, a w celu uzyskania odpowiedzi na ten problem sformutowatam
pytania szczegotowe, stanowigce ukierunkowanie zainteresowan badawczych .
Gtéwny problem badawczy skoncentrowany byt wokdt czynnikow przedmiotowych
zwigzanych z obecnoscig hospicjow w zyciu spotecznym. Zawiera w sobie pytanie
0 znaczenie wsparcia spotecznego udzielanego przez hospicjum choremu i jego
rodzinie.

Czy i w jaki sposob hospicjum jako instytucja realizuje swoje zatozenia,
cele, funkcje zwigzane z udzielaniem pomocy i wsparcia spotecznego
terminalnie choremu i jego rodzinie?

Celem uzyskania odpowiedzi na wyzej postawione pytanie ogoélne
sformutowano szereg pytan szczegétowych.

1.Jakie sg motywy podjecia sie przez wolontariuszy bezinteresownej pracy

w hospicjum?

2.Jaki jest sposdb przygotowania sie wolontariuszy do pracy w hospicjum?

3.Jaka jest motywacja wolontariuszy do pracy w hospicjum i czy pozwala

czerpac z niej satysfakcje?

4.Czy doswiadczenia wolontariuszy wynikajgce z pracy w hospicjum majg

znaczenie w stosunku osobistym do zycia i Smierci?

5.W jaki sposdb rodzina dowiedziata sie o funkcjonowaniu hospicjum?

6.Jakie byly powody zwracania sie o pomoc hospicjum?

7.Jakiej pomocy oczekuje rodzina i jak ocenia oferowang pomoc hospicjum?

8.Jakie sg problemy rodziny zwigzane z okresem trwania choroby cztonka

rodziny ?
9.Czy i w jaki sposéb choroba terminalna zmienita dotychczasowy styl zycia
rodziny ?
10.Skad rodzina chorego czerpie informacje o chorobie i kto tych informaciji
udziela?

3. Nowak: Metody badan socjologicznych, Warszawa 1965, s.198.
¥ T. Pilch: Zasady badan pedagogicznych. Warszawa 1995, s.24.
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Bezposrednie zaangazowanie w prace hospicjum i pomoc dla os6b objetych
jego opieka pozwolito mi na dokfadne rozpoznanie terenu badan oraz wstepne
wytypowanie podstawowych probleméw badanego zjawiska. Ponadto utatwito mi
bezposredni kontakt z wolontariuszami hospicjum, pozwolito zdoby¢ zaufanie i zgode
na wywiady dotyczace czesto bardzo osobistych przezyé;, dato tez mozliwosé
kontaktu z rodzinami korzystajgcymi z pomocy hospicjum. Zainteresowatam sie
takze, w sensie badawczym, opiniami roéznych grup spotecznych na temat
dziatalnosci hospicjum i postawitam kolejne pytanie badawcze:

Jaka jest wiedza i jakie sg opinie réznych grup spotecznych na temat funkcjonowania
hospicjum?

Badania te miaty charakter uzupetniajgcy w stosunku do ww problemu badawczego
i pytan szczegotowych.

4.Metody, techniki i organizacja badan.
Przedstawiajgc zastosowang metode badawczg nalezy sprecyzowaé, co

rozumiem pod pojeciem metoda badawcza. Metode badan rozumiem tutaj jako:

Zespot teoretycznie uzasadnionych zabiegow koncepcyjnych
i instrumentalnych, obejmujgcych najogdlniej catos¢ postepowania badacza,
zmierzajacego do rozwigzania okre$lonego problemu naukowego™’.

Jednym z istotnych warunkdw skutecznosci badahn jakosciowych
w pedagogice jest troska o ich trafnos¢, czyli o to by dostarczyty one rzeczywiscie
tego, co zamierza sie za ich pomocg zbada¢ i by badaty to w sposdb mozliwie
doktadny. W zwigzku z tym sugeruje sie opracowanie wzglednie zobiektywizowanych
i dajacych sie potraktowaé elastycznie kryteriow oceny trafnosci i rzetelnosci bada
jakosciowych. Tak np. o ich trafnosci moga zaswiadczy¢ rozmowy i dyskusje
z osobami nadanymi na temat badanych zjawisk. Za kryteria zas oceny rzetelnosci
badan jakosciowych uwaza sie m.in. wiarygodno$¢ wypowiedzi osob badanych, ich
otwarto$é, szczeros¢, spontanicznosc®’.
Tak tez postgpitam w swoich badaniach postugujg sie jedng z metod badan
jakosciowych jakg jest otwarty wywiad pogtebiony, ktory przeprowadzitam
z wolontariuszami hospicjéw oraz z rodzinami osob objetych opiekg hospicjum. Ta
metoda pozwolita mi na zgromadzenie informaciji, aby odpowiedzie¢ na postawiony
problem badawczy w mojej pracy. Zadawane pytania miaty charakter otwarty,
a rozmowa stanowita swobodng wymiane mysli. Rozmowa wymagata przede
wszystkim umiejetnosci uwaznego i cierpliwego stuchania. Umiejetnos¢ ta decyduje

30T, Pilch: Zasady badan pedagogicznych. Warszawa 1995, 5.71.

M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych. Krakow 1999, s. 95.

Zob. takze: T. Bauman: Strategie jakoSciowe w badaniach pedagogicznych (w): T. Pilch, T. Bauman (red):
Zasady badan pedagogicznych. Strategie ilosciowe 1 jako$ciowe. Warszawa 2001, s.267-270; E. Jarosz,

E. Wysocka: Diagnoza psychopedagogiczna. Podstawowe problemy i rozwiazania. Warszawa 2006, s.54-64.
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o skutecznym zastosowaniu tej metody badawczej. Wazniejsze byto, aby wystuchac
osoby badane ze szczerg sympatig i zainteresowaniem, nie pouczac¢, nie narzucac
im wiasnych opinii, pogladow, przekonan. Dzieki spetnieniu powyzszych wymagan
miatam mozliwos¢ uzyskania wyczerpujacych odpowiedzi, ze wzgledu na dobry
kontakt diagnostyczny®? .

Do gromadzenia materiatu badawczego postuzytam sie otwartym wywiadem
pogtebionym przeprowadzonym przy uzyciu dyktafonu. Wywiad ten miat forme
rozmowy, w ktérej badany udzielat swobodnych wypowiedzi. Celem wywiadu
pogtebionego jest zgodne 2z jakosciowym charakterem otwarte, interakcyjne
prowadzenie rozmowy, w ktorej badany jest kompetentng osobg opowiadajgcg swoje
zycie, do$wiadczenie®®. W wywiadzie jakosciowym zazwyczaj nie stosuje sie
kwestionariusza zawierajgcego szczegdtowe pytania czy ustalonego porzadku ich
zadawania. Badacz nie ukierunkowuje wypowiedzi rozméwcy, nie sonduje, a stucha
go. Wywiad ten okreslany jest asymetrycznym, w ktérym badacz jest pasywny
a badany aktywny, co wymusza na badanym samodzielne konstruowanie
wypowiedzi, okreslenie ich obszaru i stopnia witasnej narracji**. Do zbierania
wypowiedzi badanych stuzy plan zagadnien wywiadu swobodnego, czyli
swobodniejsza, luzniejsza forma przygotowania sie do rozmowy, z okresleniem
kierunku i tematu rozmowy, a nie tresci pytan. Uwrazliwienie badajgcego na cel
gtébwny problemu, umozliwi dzieki jego intuicji i spostrzegawczosci dotrze¢ w toku
badania do spraw waznych *.

Zasadg postepowania badawczego jest otwartosc, czyli rezygnacja z wszelkiej
standaryzacji zbieranego materiatu badawczego. Lista pytan jest otwarta przez caty
czas badawczy. W trakcie rozmowy mozliwe jest wprowadzenie nowych zagadnien,
nie przewidzianych wczesniej*. Przygotowatam dyspozycje do wywiadu
z wolontariuszami (zob. aneks 1). Przeprowadzitam wywiady z 30 wolontariuszami
doswiadczonymi w swojej pracy. (Pozyskiwanie kadr wolontariuszy do hospicjum,
nawet wsrdd ludzi o wyraznie prospotecznej orientacji zyciowej jest trudne. Jest to
bardzo mata grupa oséb).

Pytania formutowane przez badajgcego nie determinujg przebiegu badania,
sygnalizujg kierunki jego zainteresowan, mogg wymagaé¢ pytan sugerujgcych,
prowokujgcych, drazliwych. Prowadzenie wywiadu pogtebionego wymaga taktu

32 Por. E. Jarosz, W. Wysocka: Diagnoza psychopedagogiczna. Podstawowe problemy i rozwiazania. Warszawa
2000, s.31.

33 D. Urbaniak-Zajac, J. Piekarski (red.): Jakosciowe orientacje w badaniach pedagogicznych. Studia

1 materialy. £.6dz 2001, s.85.

3 T. Pilch, T. Bauman: Zasady badan pedagogicznych. Strategie ilociowe i jakosciowe. Warszawa 2001,

s. 327-328.

3%'S. Nowak: Metody badan socjologicznych. Warszawa 1965, 5.66-67.

3% D. Urbaniak-Zajac, J. Piekarski (red.): Jakosciowe orientacje w badaniach pedagogicznych. Studia

i materialy. £.6dz 2001,s. 22-23.
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podczas rozmowy, lojalnosci wobec badanego, otwartej postawy wobec poruszanych
probleméw®’. Przeprowadzajac wywiad, mozna zmieniaé kolejnos¢ pytan, ich forme,
tresS¢ zaleznie od zaistniatych okolicznosci, nowych informaciji, badajgcy ma swobode
w organizowaniu, formutowaniu pytan zaleznie od sytuacji wywiadu®. Lista pytan jest
otwarta na nowe informacje i okolicznosci. Podczas zbierania materiatu badawczego
technikg uzupetniajgca byta bezposrednia obserwacja uczestniczaca.

W badaniach pedagogicznych obserwacja jest istotng technikg bedaca czesto
dopetnieniem innych metod i technik badawczych. Badacz, pozostajagc w zasiegu
styszenia, widzenia badanego, ma mozliwos¢ postrzegania, gromadzenia,
interpretowania danych. Obserwacja w badaniach pedagogicznych daje mozliwosé
poznania zachowania obserwatora (badanego) w naturalnych warunkach®. Zaletg
obserwacji jest jej bezposrednioS¢, poznawanie rzeczywistosci edukacyjnej
i wychowawczej takiej, jakg ona sama objawia sie badaczowi. Jest ona zatem
spostrzeganiem celowym®. W obserwacji uczestniczacej badacz staje sie
jednoczesnie jawnym czionkiem (uczestnikiem) grupy, zbiorowosci, lokujac sie
wewnatrz badanego zjawiska, sytuacji, jest swiadom faktu, ze swg obecnoscig
wptywa na sytuacje, w jakiej sie znalazt. Petnigc role obserwatora, badacz z reguty
ukrywa ten fakt przed badanymi’.

Z uwagi na fakt, ze w badaniach jakosciowych istotne znaczenie ma charakter
relacji miedzy badang osobg a badaczem, staratam sie stworzy¢ odpowiednie
warunki podczas przeprowadzania wywiadéw z wolontariuszami:

- osoba badana musiata wyrazi¢ zgode na przeprowadzenie wywiadu;

- osoba badana zostata poinformowana o celu badania;

- zapewnitam osobe badang o anonimowosci;

- wzajemne relacje z osobg badang wptywaty na tres¢ badania, otwarto$é
rozmowy, stanowity partnerskg wymiane mysli;

- osoba badana byta dla mnie miarodajnym wspottworcg zdobywanej podczas
badania wiedzy;

- rozpoczynajgc wywiad, bytam swiadoma celowego doboru osoby badanej;

- mimo swiadomosci wiasnej subiektywnosci w ocenie sytuacji unikatam
obiektywizacji uzyskanej wiedzy.

Takie same warunki towarzyszyty kilku rozmowom przeprowadzonym
z cztonkami rodzin objetych opiekg hospicjum stacjonarnego w Chorzowie. Nie
zamierzatam przeprowadza¢ wywiaddéw z rodzinami chorych objetych opiekg

37T, Pilch: Zasady badan pedagogicznych. Warszawa 1995, 5.64-67.

¥ K. Konecki: Studia z metodologii badan jakosciowych. Teoria ugruntowana. Warszawa 2000, s. 169-189.

3 M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych. Krakow 2003, s. 232-234.

0 Cyt. za: A.W. Maszke: Metodologiczne podstawy badan pedagogicznych. Rzeszoéw 2004, s. 156.

I T. Pilch, T. Bauman: Zasady badan pedagogicznych. Strategie ilosciowe i jako$ciowe. Warszawa 2001, s. 318-
320, A.W. Maszke: Metodologiczne podstawy badan pedagogicznych. Rzeszow 2004,s. 160.
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stacjonarng. Bedac jednak czynnym pracownikiem hospicjum stacjonarnego
w Chorzowie spotkatam sie z osobami, ktére same wyszty z inicjatywg wywiadu. Byto
to 5 czlonkow rodzin. Wywiady te zostaty przeprowadzone na oddziale Opieki
Paliatywnej w Chorzowie. Zastosowatam wywiad nieskategoryzowany, ktory daje
mozliwo$¢ stawiania pytan dodatkowych. Dyspozycje do wywiadu umiescitam
w (zob. aneks1). Formutowanie poszczegdlnych pytan miato charakter
zindywidualizowany, uzalezniony od rozmowcy i warunkow przeprowadzenia
wywiadu.

Swoje badania jakos$ciowe uzupetnitam takze badaniami ilosciowymi. Jako technike
zbierania danych empirycznych o charakterze iloSciowym wybratam badania
ankietowe, ktore stuzyty do poznania opinii roznych grupach spotecznych na temat
funkcjonowania hospicjum jako instytucji spoteczne.

W podjetych badaniach zastosowatam takze badania sondazowe, ktére mogg
by¢ zastosowane do badania zbiorowosci matych bardzo specyficznych oraz
zbiorowosci rozlegtych. Jest wiele probleméw badawczych w normach spotecznych,
dla ktérych znaczenie ma badanie matej grupy osob, wchodzacych w sktad ogotu
zbiorowosci*?.

Ankieta jest szczegdlnym przypadkiem wywiadu. Od wywiadu wtasciwego
odrozniajg ankiete trzy cechy: stopien standaryzacji pytan, zakres i ,gtebokosc”
problematyki, zasady jej przeprowadzania i zwigzane z tym roéznice dystansu
spotecznego miedzy badanym a badajacym®.

Stowo ankieta oznacza zbieranie informacji za pomoca pytan skierowanych do
réznych osob. Najszersze rozumienie tego stowa odnosi sie do wszelkich badan,
w ktérych wykorzystuje sie informacje od oséb lub instytucji. Ankieta jest sposobem
zbierania informacji za pomoca listy pytan zwanej kwestionariuszem. Ankieta
ustepuje jednak wywiadowi, gdyz uniemozliwia wnikanie badacza w gtebsze warstwy
rozpatrywanych kwestii, dotarcie do przyczyn i zrodet ich powstania. Dzieje sie tak
Z uwagi na ograniczong liczbe pytan oraz z uwagi na trudnos¢ pozyskiwania
dodatkowych informacji. Takze w sprawach sprzecznych i wymagajacych
dodatkowych interpretacji, ankieta ustepuje wywiadowi**.

Ankieta zatem, jest technikg gromadzenia informacji polegajaca na
wypetnianiu najczesciej samodzielnie przez badanego specjalnych kwestionariuszy
na ogot o wysokim stopniu standaryzacji w obecnosci lub czesciej bez obecnosci
ankietera®.

#2'S. Nowak: Metody badan socjologicznych. Warszawa 1965, s.356-357.

“T. Pilch, T. Bauman: Zasady badan pedagogicznych. Strategie ilosciowe i jakosciowe. Warszawa 2001, 5.96.
* A. W. Maszke: Metodologiczne podstawy badan pedagogicznych. Rzeszow 2004, s.178-179.

T, Pilch, T. Bauman: Zasady badan pedagogicznych. Strategie ilociowe i jako$ciowe. Warszawa 2001, 5.96.
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Ankieta jest niezastgpiona w badaniach pedagogicznych jako narzedzie
poznawania cech zbiorowosci, faktow, opinii o zdarzeniach, danych liczbowych. Nie
w petni moze byC wykorzystana do poznawania uktadow i zaleznosci spotecznych,
przebiegu i uwarunkowania proceséw spotecznych w srodowisku?®.

W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze ankieta na potrzeby podjetych badan
o charakterze iloSciowym zostata opracowana dopiero po przeprowadzeniu badan
jakosciowych. Byto to spowodowane zatozeniem, ze za pomocg badania
ankietowego bedzie mozna uzyskaC opinie badanych grup spotecznych na temat
dziatalnosci hospicjum. Zaprojektowatam kwestionariusz ankiety ktory sktadat sie
z czesci zasadniczej, ktora zawierata 10 pytan, z ktérych 8 miato charakter
zamkniety, a 2 charakter otwarty (zob. aneks 2). Miejscem badan byty mieszkania
uczestnikow sondazu albo ich miejsca pracy. Nie odnotowatam wiekszych
problemow zwigzanych z prowadzonym sondazem. W badaniach wzieto udziat 100
osbéb, mieszkancow aglomeracji gérnoslaskiej. Przy rekrutacji préby zastosowano
dobdr celowy. Jedynym kryterium doboru byt brak wczesniejszych doswiadczen osob
badanych z opiekg hospicyjng. Osoby badane nie posiadaty cztonkdéw rodziny, ktérzy
w przesztosci bgdz obecnie korzystali z pomocy hospicjum.

Jako metode uzupetniajgcg zastosowatam analize dokumentow.

Metodg mniej na ogdt doceniang w poréwnaniu z pozostatymi metodami
pedagogicznymi jest analiza dokumentéw. Przybiera ona przewaznie charakter
metody uzupetniajgcej, a nie podstawowej. Dzieje sie tak czesto z powodu braku
mozliwosci jednoznacznej interpretacji badanych dokumentéw. Charakterystyczng
cechg analizy dokumentow jest to, ze dotyczy ona w duzej mierze nie tylko materiatu
otrzymanego w procesie zainicjowanych specjalnie badan, lecz takze w wyniku
dziatan nie zwigzanych bezposrednio z podejmowanym procesem badawczym.
Zalezy to od dokumentu poddanego analizie. Chodzi tu o dokumenty szeroko
rozumiane w $cistym znaczeniu tego stowa*’. Dokumenty objete analiza mogg ze
wzgledu na ich forme przybra¢ postaé dokumentéow pisanych, cyfrowych Ilub
obrazowo- dzwiekowych. Do dokumentéw pisanych zalicza sie m.in. sprawozdania,
statuty. Analize dokumentow zastosowatam w celu pokazania roéznych form
organizacyjnych powstawania osrodkéw opieki hospicyjnej i paliatywnej. Obecnie
w Polsce mozna wyrdzni¢ nastepujgce formy organizacyjne tych osrodkéw:

- stowarzyszenia Swieckie wyposazone w osobowo$¢ prawna,

- stowarzyszenia wyznaniowe wyposazone w osobowos¢ prawnag,

-fundacje,

-zespoty nie zarejestrowane, dziatajgce przy kosciotach.

T, Pilch, T. Bauman: Zasady badan pedagogicznych. Strategie ilosciowe i jako$ciowe. Warszawa 2001, 5.97.
7 M. Lobocki: Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych. Krakow 1999, s.241.
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-niepubliczne zaktady opieki zdrowotnej powotane przez zarejestrowane
stowarzyszenia, fundacje, koscioty i zwigzki wyznaniowe

- wydzielone jednostki publicznej stuzby zdrowia®.
Na przykfadzie Stowarzyszenia Opieki Hospicyjnej i Paliatywnej ,Hospicjum”
w Chorzowie, ktére jest stowarzyszeniem dobrowolnym, samorzadnym i trwatym
zrzeszeniem, dziatajgcym na podstawie ustawy z dnia 7 kwietnia 1989, zamies$citam
statut Stowarzyszenia Opieki Hospicyjnej i Paliatywnej ,Hospicjum” w Chorzowie
(zob. aneks 7), oraz statut NZOZ (Niepublicznego Zaktadu Opieki Zdrowotnej)
Hospicjum Chorzowskie (zob. aneks 8). Statuty te okreslajg cel i obszar dziatania
zaktadu. Okreslajg zadania wynikajgce ze specyfiki zaktadu jego organizacje oraz
zrodfa utrzymania.

Organizacja badan.

Badania zostaty przeprowadzone w latach 2003-2005.

W latach 2003-2004 przeprowadzitam 30 wywiaddéw z wolontariuszami
hospicyjnymi z réznych o$rodkéw (Krakéw, Chorzéw, Ruda Slgska) oséb réznych
zawodow niemedycznych, lekarzy oraz pielegniarek. Sposéb prowadzenia wywiadéw
celowo pozostawiat badanym pewng swobode wypowiedzi, aby umozliwi¢ pojawienie
sie roznorodnych watkow tematycznych. Dyspozycje do wywiadu z wolontariuszami
nie miaty ksztattu kwestionariusza, lecz problemoéw sformutowanych w charakterze
pytan otwartych. Rozmowy byly rejestrowane za pomoca dyktafonu, na co wczesniej
rozmowcy wyrazili zgode. Do zbadania sytuacji rodzin opiekujgcych sie terminalnie
chorym cztonkiem rodziny wykorzystatam kwestionariusz satysfakcji z opieki
hospicyjnej z ustalonym zestawem pytan opracowania: M. Majkowicz, K. de Walden-
Gatuszko (zob. aneks 3). Badaniem objeto 60 opiekunéw o0so6b objetych opieka
hospicjum. 30 osob to cztonkowie rodzin opiekujgcych sie chorym w domu oraz
30 osbb to cztonkowie rodzin towarzyszacych choremu w opiece stacjonarnej. Dobor
opiekunéw byt celowy ze wzgledu na miejsce udzielania pomocy (dom albo
hospicjum stacjonarne). Kwestionariusz sktada sie z 18 pytan, ale zostaty
wykorzystane pytania od 1 do 13. Pytania 14, 15, 16, 17,18 dotyczyty warunkow
mieszkaniowych chorych i ich rodzin zostaty pominiete, gdyz w podjetych badaniach
nie miaty istotnego znaczenia badawczego dla pracy. Badania kwestionariuszem
satysfakcji z opieki przeprowadzitam w 2003roku.

W okresie od 1 lipca do 20 sierpnia 2005 roku przeprowadzitam na terenie
Chorzowa i Rudy Slgskiej badania ankietowe w$réd mieszkancéw tych miast. Nie
odnotowatam wiekszych probleméw zwigzanych z prowadzonym sondazem.
W badaniach wzieto udziat 100 os6b z réznych grup spotecznych, mieszkancow

* M. Gorecki: Hospicjum w shuzbie umierajacych. Warszawa 2000, s.83-84.
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aglomeracji gornos$laskiej. Dzis jest juz oczywiste, ze chorzy w terminalnym okresie
choroby wymagaja specjalistycznej, interdyscyplinarnej opieki. Realia zycia, kondycja
finansowa opieki zdrowotnej czesto nie pozwalajg na realizacje zalecen dotyczgcych
opieki nad chorym w terminalnej fazie choroby. W praktyce chorzy ci przebywajgq
w roznych miejscach podczas swoich ostatnich dni. Zazwyczaj sg to oddziaty
szpitalne.

Oddziaty szpitalne nastawione sg na aktywne leczenie pacjentow, a nie opieke
paliatywng. Przygotowanie oraz struktura, organizacja i wszelkie rutynowo
wykonywane tam czynnosci bardzo czesto sg niedostosowane do realizacji opieki
paliatywnej*®. Poczatek nowoczesnej medycyny paliatywnej zbiega sie w czasie
z uwaga, jaka zaczeto poswieca¢ jakosci ustug medycznych. Poczatkowo
efektywnos¢ opieki z punktu widzenia pacjenta prébowano odnosi¢ do ocenianej
przez niego jakosci zycia. Jako$¢ zycia zawsze byta wartoscig niezwykle
subiektywng, a jej ocena napotykata na trudnosci. Z reguty byta ona odnoszona do
dobrostanu klinicznego zwigzanego z prowadzonym leczeniem. Poza szerokg oceng
jakosci swiadczonych ustug w powigzaniu z obowigzujacymi standardami opieki
nalezy zwroci¢ uwage na relacje pomiedzy rzeczywistoscig a oczekiwaniami pacjenta
i cztonkéw jego rodziny. Aby wiasciwie zrozumiecC istote opieki hospicyjnej trzeba
podja¢ analize spotecznego kontekstu, w jakim ona funkcjonuje. Konkretny bowiem
kontekst wspétczesnego zycia wptynat na powstanie opieki paliatywnej oraz na jej
aktualny  ksztalt. Dotychczasowe formy wspotzycia spotecznego ulegty
przeksztatceniom, zmienity sie tez obyczaje i atmosfera towarzyszaca Smierci.

W opracowywaniu badan jakosciowych czeste postugiwanie sie cytatami jest
nastepstwem przyjetej perspektywy metodologicznej. Wymaga tego analiza
niepoliczalnych danych zgromadzonych w badaniu. Dotyczy to rozterek moralnych,
napiecia psychicznego, leku, cierpienia, przezy¢, ktérych sami respondenci nie
potrafig jednoznacznie nazwaé¢ i wyrazic. Wypowiedzi przekazywane w formie
swobodnej, nie limitowanej czasem, niekonwencjonalnej rozmowy, wzbogaconej we
wspomnienia pozwalaty na zapoznanie sie z emocjami cztonkdéw rodziny oraz
towarzyszacym bodlem egzystencjalnym. Przekazy te pomagaty w poznaniu postaw
przyjetych przez wolontariuszy i rodziny oraz sposobow radzenia sobie
z dramatyczna sytuacjg, obfitujacg w rozliczne bolesne straty, wywotane przyczynami
natury medycznej.

M. Majkowicz, K. de Walden- Gatuszko, I. Trzebiatowska, K. Majewska: Ocena jakosci opieki paliatywnej
realizowanej na oddziatach stacjonarnych (w): Psychoonkologia 2000, nr 6, s.21.
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Rozdziat IV
Hospicjum jako instytucjonalna forma pomocy i wsparcia spotecznego
w chorobie terminalnej -analiza badan wtasnych.

Wolontariat jest jedng z form pomocy udzielanej przez hospicjum.
Wolontariusze sg osobami wykonujgcymi rézne zawody, w tym takze zawdd lekarza
i pielegniarki, majg zdecydowany wptyw na jakos¢ oferowanej opieki. W swojej pracy
przytoczytam wypowiedzi oséb tj. wolontariuszy, aby przedstawi¢ czym sie kieruja,
jaka jest ich motywacja. Jak postrzegajg swojq role, jakie majg odczucia pomagajgc
innym. Wywiady rozmowy, z osobami, ktére z pasjg i zaangazowaniem opowiadaty
o tym co robig odbywaly sie w przyjaznej, mitej atmosferze. Pomagajac
potrzebujacym osoby te stajg sie bezinteresownym darem dla chorych i ich rodzin.
Przeprowadzitam rozmowy takze z osobami, ktére nie tylko pomagajg chorym, ale
petnig takze inne funkcje réwnie potrzebne w dziatalnosci hospicjum. Byli to prezesi
hospicjum, koordynatorzy pracy wolontariuszy, magazynierzy sprzetu pomocniczego,
ksiegowe. Nie wszystkie osoby wyrazity zgode na ujawnienie swojego imienia, wolaty
pozosta¢ anonimowe. Kazda z tych rozméw stanowi osobng historie, ale wspolnym
watkiem jest chec¢ oddania czastki siebie potrzebujgcym.

1. Motywy podjecia wolontariatu wobec chorego objetego opieka

hospicjum.

Rozwdj ruchu wolontaryjnego w opiece hospicyjnej jest odpowiedzig na
problem stale rosngcej liczby pacjentow zgtaszajgcych sie do opieki hospicyjnej
i braku srodkéw na zatrudnienie odpowiedniej liczby lekarzy, pielegniarek oraz innych
pracownikdbw  etatowych. W Polsce istnieje dtugoletnia tradycja, pomagania,
angazowania sie w problemy innych, pracy spotecznej. U swych korzeni opieka
hospicyjna byta ruchem opartym o wolontaryjng prace zespotow hospicyjnych
lekarzy, pielegniarek, opiekunéw niemedycznych. Program Rozwoju Opieki
Paliatywnej i Hospicyjnej opracowany przez Ministerstwo Zdrowia, jak rowniez
standardy opracowane przez Narodowy Fundusz Zdrowia mowig o udziale
wolontariuszy w opiece paliatywnej i hospicyjnej. Sprostanie standardom
Narodowego Funduszu Zdrowia jest duzym wyzwaniem poniewaz okre$lajg one
minimalny poziom opieki naleznej terminalnie chorym pacjentom. Do minimum
kontraktow z NFZ dodajemy inne elementy (m.in. wolontariat ), ktére poprawiajg
jakosc¢ zycia pacjentow i poziom sprawowanej opieki.

Pojecie Wolontariat (tac. Volontarius- dobrowolny, ochotniczy) znane byto
w jezyku polskim, dotyczyto pracujacego bez wynagrodzenia'.

"http: // www.wolontariat pl.// Wolontariusze- zrodtem sity organizacyjnej. M. Ochman, P. Jordan, s.6 z 20.
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Wolontariuszem moze by¢ kazdy, w kazdej dziedzinie zycia spotecznego, wszedzie
tam, gdzie potrzebna jest pomoc. Cziowiek, ktory chce by¢ wolontariuszem
w hospicjum musi podja¢ swiadomg decyzje, ze chce poswieci¢c swoj wolny czas,
swoje sity i umiejetnosci w stuzbie drugiemu czlowiekowi. Swiadoma decyzja pociaga
za sobg warunek systematycznosci oraz odpowiedzialnosci w wykonywaniu
podjetego zadania. Wolontariat daje szanse zaangazowania sie i wykorzystania
wiasnych umiejetnosci i zainteresowan, zdobycia doswiadczenia w nowych
dziedzinach zycia, nauczenia sie bycia z innymi ludzmi.

Wyrdznikiem polskiego ruchu hospicyjnego sg dziatania spoteczne obecne w formie
wolontariatu, ktéry pozwala uzupetni¢ dziatania hospicyjne. Pomoc wolontariuszy
czesto okazuje sie niezbedna. Wazna jest dbatos¢ i uznanie dla ludzi, ktérzy chcg
podarowac swoj czas i umiejetnosci.

Bycie wolontariuszem to bezptatne, $wiadome, dobrowolne dziatanie na rzecz
innych, wykraczajgce poza wiezi rodzinno- kolezensko- przyjacielskie.
Wolontariuszem moze by¢ kazdy, w kazdej dziedzinie zycia spotecznego, wszedzie
tam, gdzie potrzebna jest taka pomoc, ale nalezy pamietaé, ze nie kazdy
wolontariusz jest odpowiedni do kazdego rodzaju pracy?.

Wolontariusz pomagajac wykorzystuje swojg wiedze i umiejetnosci, a korzystajac
z roznych szkolen nabywa wiedze potrzebng by pomdc konkretnym potrzebujgcym.

Wolontariat mozna traktowaé jako forme samorealizacji, sposdb na
wychowanie samego siebie. Wtedy wazniejsze staje sie ,ja wolontariusz” niz ,ty,
cztowiek, ktéremu pomagam” >,

Pozyskiwanie nowych wolontariuszy odbywa sie najczesciej dzieki pomocy
Centrum Wolontariatu. Sie¢ centrum wolontariatu znajduje sie w catej Polsce.
Wszystkie Sieciowe Centra Wolontariatu w Polsce pracujg opierajagc sie na
realizowaniu standardéw dziatania Regionalnych Centréw Wolontariatu i Centrow
Wolontariatu. Wolontariusz kierowany jest do pracy dopiero po odbyciu
obowigzkowego szkolenia, na ktérym wyjasnia sie ogdlne zasady bycia
wolontariuszem, zapoznanie sie z obowigzujgcq terminologig i ideg wolontariatu oraz
radami, jak wspotpracowac z organizacjami i podopiecznymi, by wspotpraca ta byta
przyjemna i owocna dla obu stron®. (zob. aneks 5).

Centrum  Wolontariatu  zajmuje  sie  informowaniem  wolontariuszy
o mozliwosciach ich zatrudnienia, stara sie pomo6c wolontariuszom w réznego
rodzaju problemach, zbiera informacje na temat sytuacji wolontariatu w danym kraju,

2 Skrypt szkoleniowy dla koordynatoréw wolontariatu. Fundacja hospicyjna ,, Hospicjum to tez zycie”. Gdansk
2007, s.143.

*H. Klimaszewska: Formy opieki hospicyjnej w Polsce (w): C. Opalach (red): Wolontariusze hospicjum
»Malego ksigcia” w Lublinie, Lublin 2004, s.9.

*H. Klimaszewska: Formy opieki hospicyjnej w Polsce (w): C. Opalach (red): Wolontariusze hospicjum
»Malego ksigcia” w Lublinie, Lublin 2004, s.9.
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jak réwniez badajg stan prawny wolontariatu. W Polsce powstato 17 Centréw
Wolontariatu, jako forma instytucjonalizacji statusu i funkcji wolontariatu (szkolenia,
posrednictwo, rekrutacja). Pierwsze Centrum powstato w 1993 r. w Warszawie.
Wedtug banku danych o Organizacjach Pozarzagdowych KLON/ JAWOR, w Polsce
dziata okoto 20 tys. Organizacji pozarzadowych, w tym 6 tys. Zajmuje sie pomocg
spoteczng. W organizacjach tych dziata ok. 2 min. wolontariuszy. Coroczne badania
przeprowadzone przez firme SMG/ KRG na zlecenie Centrum Wolontariatu
i Stowarzyszenia KLON/ JAWOR od roku 2001 noszace nazwe ,Wolontariat
i Filantropia Polakéw” dajg jedynie mozliwos¢ wychwycenia gtéwnych tendencji jakie
towarzysza rozwojowi wolontariatu w Polsce °.

Rozne stowarzyszenia w tym takze hospicja realizujg cele swoich organizaciji
zatrudniajac wolontariuszy. Pomagajg oni nie tylko podczas festyndéw i zbidrek
pieniedzy, duza ich cze$¢ zajmuje sie realizowaniem programéw organizacji,
promocja, informatyka, szukaniem funduszy na realizacje roznych zadan. Wiele oséb
pomaga poprzez wykonywanie swojego zawodu, wykorzystujgc posiadane
umiejetnosci i zainteresowania. Najwiekszym problemem polskich wolontariuszy jest
brak uregulowan prawnych. Dotyczy to réwniez wolontariatu miedzynarodowego
i pomocy wolontariuszom po powrocie do kraju. Do tej pory nie byto w Polsce biura,
ktore chronitoby interesy Polakéw uczestniczacych w réznych programach, np.
pomocy humanitarnej. Nie ma mechanizmu, ktéry regulowatby prace wolontariuszy
za granicg. Obecnie dokument ,ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego
i o wolontariacie” z dnia 24.04.2003r, ktérg w maju 2003r podpisat Prezydent
Rzeczpospolitej Polskiej, okresla kim jest wolontariusz, gdzie i na jakich zasadach
moze pracowaé, w jakim zakresie nalezy go ubezpieczy¢®. Ustawa weszta w zycie 29
czerwca 2003r. Dzieki tej ustawie uporzadkowano podstawowe zatozenia, ktore
okreslaja, kto i gdzie moze by¢ wolontariuszem, jakie sg obowigzki wzgledem
wolontariusza oraz jego prawa. Ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego
I 0 wolontariacie zostata opublikowana z Dz. U .z 2003r, nr.96, poz.873, a przepisy
wprowadzajgce ustawe w Dz. U. z 2003r., nr.96, poz.974. do podstawowych
obowigzkéw wzgledem wolontariuszy nalezy: zawarcie porozumienia o wspotpracy
z wolontariuszem, poinformowanie go o bezpiecznych i higienicznych warunkach
wykonywania $wiadczen oraz zapewnienie tych warunkéw, ubezpieczenie
wolontariuszy w zakresie NNW (nastepstw niebezpiecznych wypadkow), pokrywanie
kosztow delegacji i diet stuzbowych, wystawienie zaswiadczen o wykonywaniu
$wiadczen przez wolontariusza’.

> http: //wolontariat.org.pl / z dn. 6.02.2006.

SH. Klimaszewska: Formy opieki hospicyjnej w Polsce(w): C. Opalach (red): Wolontariusze hospicjum ,,Matego
ksigcia” w Lublinie, Lublin 2004, s. 11.

7 Jak zdoby¢ i zatrzyma¢ wolontariusza. Szkolenie z zakresu zarzadzania praca wolontariuszy. Stowarzyszenie
centrum wolontariatu. Warszawa 2007, s.67.
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Organizacji opierajgcych sie na zasadach wolontariatu jest coraz wiecej i chociaz jest
to nowe zjawisko, z roku na rok preznie sie rozwija. Wzgledy ekonomiczne, jak
i niedoskonatos¢ struktur stuzby zdrowia, braki finansowe nie pozwalajace na
zatrudnienie dostatecznej liczby pracownikbw medycznych do opieki nad chorymi
z zaawansowanymi chorobami nowotworowymi, staty sie przyczyng poszukiwania
wolontariuszy, ludzi, ktérzy dobrowolnie poswieciliby swéj czas.

»Dziatalnosé w poszczegdlnych placéwek szpitalnych jest zatrwazajaca,
skierowana gféwnie na biznes a nie na cztowieka. Umierajacy stanowi przeciez
wartosé, jest nadal czfowiekiem, a nie karta przetargowa dla lekarza. Chory jest
przewozony od szpitala do szpitala daje mu sie ztudne nadzieje na wyleczenie
byle jeszcze wyciagnac¢ pieniadze, ale kiedy juz sie nie da to zostaje
pozostawiony sam sobie. Trafia do hospicjum w stanie agonalnym. A przeciez
mozna byfto jeszcze wiele zrobi¢ w tym ostatnim okresie zycia, aby chory
odchodzit wiekszym komforcie. Dla mnie wazna jest wiara, wydaje mi sie, ze
bez tego nie mozna pracowaé w hospicjum. Trzeba mie¢ poczucie wartosci dla
cziowieka, przyja¢ proces odchodzenia jako cos, co stanowi nieodfaczny
proces naszego zycia. Przeciez ten proces czeka kazdego z nas. Czas mojej
postugi tutaj pozwoli mi takze i samemu sie do tego przygotowaé. Jakze czesto
popetnianym biedem jest izolowanie dzieci od umierajacych rodzicow czy
dziadkow. To powoduje, ze rosnie nam spoleczenstwo zupefnie nie
przygotowane do opieki nad umierajacymi. Edukacja w szkole takze ma wiele
do zyczenia. Nie mowi sie o idei wolontariatu. Na Akademiach Medycznych
zaje¢ z Medycyny Paliatywnej jest moéwiac oglednie bardzo mato i to zaré6wno
na wydziatach lekarskich jak i pielegniarskich. CzesSciej spotykam
wolontariusza z wydzialu teologicznego, Iub klerykbw z Seminarium
Duchownego niz z wydziatu lekarskiego. A to wifasciwie powinno byé
obowiazkowe, aby przyjs¢ i zobaczy¢, ze istnieje takie miejsce jak hospicjum
i ze sg ludzie umierajacy w godnych. Szpitale sa jak instytucje skierowane
gliéwnie na ilos¢ o jakosci opieki lepiej nie moéwié. Natomiast hospicjum
skierowane jest przede wszystkim na jakosS¢ opieki nad cziowiekiem. Placowki
te maja bardzo mafte dofinansowania i nie ciesza sie zainteresowaniem ze
strony wifadz miasta. Utrzymujemy sie z kwest odbywajacych sie pod
Kosciofami, cmentarzami i nie wstydzimy sie tego wcale, poniewaz coraz
wiecej jest zrozumienia ze strony tych ludzi ubozszych, anizeli ze strony ludzi
bogatych i rzadzacych naszym krajem. Nie rozumiem tego, a moze juz po
prostu nie chce szukaé wytlumaczenia takiej polityki- jak mozna nie dostrzegaé
problemu ludzi umierajacych czy samotnych przeciez jest ich coraz wiecej,
a pieniedzy z roku na rok jest mniej. Dotacji takze nam zadnych nie przyznano
na przyszly 2004r. Nie miescimy sie wydatkach i planach budzetowych. | jak co
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roku bedziemy musieli sobie radzi¢ sami zdobywajac réznymi sposobami
organizujac zarowno kwesty jak i r6zne inne zbiorki.”

(wolontariusz- hospicjum stacjonarnego w Krakowie)

W zwigzku z tym, ze czesC wolontariuszy hospicjum nie ma wyksztatcenia
medycznego prowadzi sie odpowiednie szkolenia z zakresu opieki nad chorymi
w terminalnej fazie choroby. Kazde hospicjum jest zobowigzane do przeprowadzania
szkolen opartych na profesjonalnym programie, ktory jest opracowany przez
koordynatoréw wolontariatu.

»Jak tylko zdecydowalam sie by¢ wolontariuszka w hospicjum,
skorzystatam z mozliwosci brania udziatu w szkoleniach z opieki paliatywnej
w Katowicach. Jest to dla mnie bardzo wazne poniewaz jak dotad jak diugo
pracuje w zawodzie salowej nie korzystalam z zadnych kurséw oraz szkolen.
Nie spotkalam sie tez z tak silnym motywowaniem pracownika do wifasnie
doksztafcania sie tym bardziej, ze jest to dla mnie nowe. Fakt, ze na kazdym
oddziale umieraja chorzy, ale nigdzie nie zobaczylam takiego otoczenia
czfowieka opieka, zachowania szacunku i godnosci az do ostatnich chwil. Tutaj
nie tylko jestem salowa, ale takze pomagam przy wielu innych czynnosciach
przy chorym. Tworzymy jeden zespol. Jest zupetnie inna atmosfera. To jest
jakby inny sSwiat. Serdecznos$¢ cafego naszego zespofu. Odpowiada mi
atmosfera spokoju jaka tutaj panuje, rados¢, ale i zachowanie powagi”.
(Danuta-wolontariuszka niemedyczna hospicjum domowego w Chorzowie)
Wiedza, jakg wolontariusze sobie muszg przyswoi¢ to problemy praktyczne, jak
i problemy natury psychologicznej oraz emocjonalne;j.

,Bardzo potrzeba jest formacja, zwilaszcza wtedy, kiedy jest sie
hospicjum diuzszy czas. Jest to bardzo trudna postuga. Stykam sie z wieloma
problemami dotyczacymi zaréwno tych codziennych spraw, jak i umierania
i Smierci. Wiem, ze sa one tak wazne, wida¢ to po sSmierci osoby, ktora sie
opiekuje. Rodzinna nie raz mi moéwita, ze nie databy rady gdyby nie pomoc
wolontariusza. Nie mozna sobie wyobrazi¢ jak wiele trzeba wewnetrznego
Zaangazowania. To jest naprawde trudne. Jezeli jest mozliwos¢ wyjazdu na
wszelkie szkolenia, bardzo chetnie z nich korzystam”.

(Grzegorz- wolontariusz hospicjum domowego)

Wysokie kwalifikacje moralne, szczegdlne predyspozycje osobowosciowe (dojrzato$é
psychiczna, spokdj wewnetrzny, cierpliwosc, tolerancja, wytrwatos¢, dyskrecja,
wrazliwosé, wyrozumiatosé, odpowiedzialnosc), jakich oczekuje sie od kandydatow,
stanowig jednoczesnie kryteria umozliwiajgce uczestnictwo w postudze chorym.
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Starannie ocenia sie takze motywacje w mys| reguty, ze wolontariusze pomagaja
umierajacym, a nie sobie i zaspakajajg ich, a nie swoje potrzeby?®.

»9ama idea hospicjum jest dla mnie bardzo wazna. Cziowiek potrzebuje
drugiego, aby swoje cierpienie mégft komus powierzyé. Moje odczucie jest
bardzo pozytywne. Zawsze chciatam pomagac innym. Traktuje to jako niesienie
pomocy, radosci, takze podzielenie sie swoim czasem mimo wielu wfasnych
zadan. Cierpienie nigdy nie byto i nie jest tym o czym, jest fatwo moéwié to nie
jest popularne. Dzisiejsza medycyna jest nastawiona gféwnie na wyleczenie.
Bardzo czesto obserwuje, ze ludzie nie potrafia rozmawia¢ o tym, co ich boli.
Dlatego wiasnie hospicjum stara sie zapewni¢é pomoc zaréwno w sferze
psychicznej jak i fizycznej. Obejmujemy takze swojq pomoca najblizsza rodzine
naszych chorych, ktorzy czesto sa juz bardzo zmeczeni”.

(Jola- wolontariuszka hospicjum domowego)

Tak wygdérowane odniesienia etyczne stawiajg hospicjum w rzedzie grup
zadaniowych o wysokim stopniu swiadomosci jej cztonkdéw i wyczulenia na potrzeby
drugiego cztowieka.

»,Moja rodzina od samego poczatku byta bardzo ciekawa tego co robie
i dlaczego akurat hospicjum. Ale to wynika z braku znajomosci takich miejsc.
Ludzie zupetnie nie rozumieja. Okropne jest to, ze pokutuje w naszym
otoczeniu pojecie, ze jest to jak czesto styszymy ,,umieralnia”, to kompletne
nieporozumienie. Jak tylko to slysze to jestem zdenerwowana jak mozna tak
moéwié. Hospicja sq bardzo potrzebne — czasami rodzina jest juz tak zmeczona
opieka nad osoba, ze oddaje chorego wfasnie do hospicjum, aby moéc po
prostu odpoczaé. To jest przeciez jedno ze wskazan do umieszczenia chorego
w hospicjum stacjonarnym”.

(Agnieszka - wolontariuszka niemedyczna w hospicjum domowym
w Chorzowie)

Wolontariat w rozumieniu samych wolontariuszy jest towarzyszeniem czyli
dawaniem swojego czasu. Czas w odniesieniu do kogos, kto umiera jest
niepowtarzalny, bezcenny. Kazda chwila jest czyms, co sie nie powtorzy. lle razy
odktadamy co$ do nastepnego spotkania i nie mozemy juz tego zrobic.
Niepowtarzalno$¢ kazdej sytuacji, kazdego gestu jest gteboka prawda zyciowa,
w hospicjum najtatwiej to odkryé i doswiadczyc®.

,» 10 na pewno rados¢, wdziecznosé rodziny oraz samego chorego, ze nie
zostaje sam w czasami beznadziejnej dla niego sytuacji. Osamotnienie ludzi
zwlaszcza w chorobie nowotworowej jest okropna. Najczesciej jest tak, ze

¥B. Kromolicka: Wolontariusz w stuzbie cztowiekowi umierajacemu. Szczecin 2000, s.45.
°E. Bartoszewska: Postuga wolontariuszy w hospicjum (w): E .Bartoszewska: Formy pomocy dziecku
nieuleczalnie choremu i jego rodzinie w hospicjum. Krakow 2005, s.82.
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chory zostaje wypisany do domu z uwaga, ze juz nic nie mozemy dla pana/pani
zrobié. Prosze juz tylko prosi¢é o pomoc hospicjum. Jezeli chory jest wiasnie
tak potraktowany to najczesciej takie miejsce traktuje jako umieralnie. Ale
dosy¢ szybko przekonuja sie chorzy i rodzina, ze tak nie jest. Udaje sie nam
przywrocic¢ usmiech, radosé, umiejetnosc cieszenia sie z niewielkich osiagnieé.
Planujemy z chorym kazdy kolejny dzien nie robiac planow ze zbyt duzym
wyprzedzeniem. Zawsze na nas czekaja. W naszej pracy, postudze ludziom
umierajacym konieczna jest punktualnosé¢, prawdomownos¢ oraz sumiennosé.
Nie wyobrazam sobie, aby umowié sie z chorym na wizyte i nie przyjs¢ nie
uprzedzajac Go o tym, to jest nie dopuszczalne”.
(Teresa- prezes hospicjum domowego)
Empatia, ktérg wolontariusz moze obdarzy¢ swoich chorych jest najpiekniejszym
prezentem wobec oséb w potrzebie.

sJezeli ktos chce by¢ wolontariuszem musi mie¢ okreslony system
wartosci, do ktorego, sie odnosi. Na diuzszq mete nie wytrzyma dla tego, ze
jest to bardzo trudna posfuga. Nie jest to tylko wykonywanie czynnosci
pielegnacyjnych, ale takze towarzyszenie choremu w chwili odchodzenia,
umierania. Ja nieustannie zadaje sobie to pytanie, dlaczego to robie
i jednoczesne dziekowanie, ze moge. Nie jest to praca fatwa, ale po prostu
postrzegam cziowieka cierpigcego jako wartos¢ istote, ktora czeka na moja
pomoc. Bardzo trudna jest umiejetnosé wykorzystania ciszy, po prostu
posiedzie¢ przy chorym. Czasami chory prosi, aby sie przy nim pomodli¢, cos
przeczytaé. Nie mozna kojarzy¢é postugi wolontariusza w hospicjum tylko jako
wykonawce czynnosci pielegniarskich. To jest towarzyszenie choremu.
Wolontariat to jest przedktadanie by¢ nad mieé. Kazde przyjscie tutaj to jest dla
mnie weryfikacja wewnetrzna. Ja sie bardzo ciesze, ze jest takie miejsce jak
hospicjum. Ja przychodze tutaj nie, aby, zarabia¢ pieniadze, ale dla
ksztattowana samego siebie. Dla ubogacenia sie wewnetrznie. Ludzie
umierajacy ucza mnie naprawde wielu rzeczy. Cieszenia sie z wielu matych
rzeczy. Trzeba miec¢ tez szacunek do Smierci, umierania, cierpienia, widzie¢
potrzebe towarzyszenia choremu. Ludzie mifodzi czesto dosyé szybko
rezygnuja z pracy w hospicjum, ale to dobrze, jezeli odchodza widzac, ze to nie
jest to, co chcieliby robi¢. Krétki czas pobytu tutaj moze mie¢ duzy wpfyw na
jego postawe zyciowa. Nawet, jezeli bedzie to tylko miesiac. Sam bytem dosy¢
dfugo chory i tutaj w hospicjum poznalem osobe, ktéora mi pomogfa.
Pomagajac innym otrzymatem takze pomoc od innych. Zostalem pokierowany
do odpowiedniego lekarza. Mozna powiedzie¢, ze nastapifa pewna wymiana.
dajac siebie innym sam takze wiele otrzymujesz”.
(student ekonomii — wolontariusz hospicjum stacjonarnego w Krakowie)
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Dobre, kompetentne dziatanie przy chorym, umiejetnos¢ wsparcia rodziny,
Swiadome podejmowanie swoich zadan wolontariusza, akceptowanie siebie i innych,
przygotowanie sie do podjecia obowigzkéw wolontariusza, poruszanie sie w sferze
intymnosci chorego i jego rodziny bez ingerowania w ich podmiotowos¢ to obraz
odpowiedzialnosci wolontariusza. Tego oczekujg chorzy nie zawsze o tym médwiac.
Ich milczenie i ostabienie nie jest wyrazem braku cierpienia totalnego'°.

,Wejscie w zycie i problemy czfowieka umierajacego, ktory powierza nam
swoje problemy jest przekroczeniem pewnego sacrum, do tego trzeba by¢
przygotowanym, aby nie zmarnowac tej chwili nie zepsué¢ nastroju. Poniewaz
taka chwila moze sie nie powtorzyé. Przebywanie z chorym to takze
umiejetnos¢ wykorzystania ciszy. Czasem choremu wystarcza tylko, albo az
tylko nasza obecnos¢ bez stow. Kiedy jest sie potrzebnym po prostu ide do
chorego. Nie potrafie okreslic czasu ktory zostaje posSwiecony choremu,
poniewaz to jest bardzo indywidualne. Oczywiscie sa takie dni, kiedy nie moge
pozostaé zbyt diugo. Czesto zdarza mi sie, ze rodzina prosi o porade
telefonicznie. @~ Pozostawienie  numeru telefonu daje im poczucie
bezpieczenstwa, ze jest ktoS, kto poradzi, porozmawia, takze przez telefon.
Osoby w naszym hospicjum, ktére pomagaja chorym zgadzaja sie na
dyspozycyjnosé. To jest konieczne. Nie jestesmy w stanie przewidzieé¢, kiedy
bedzie trzeba p6js¢ do chorego”.

(Jola- wolontariuszka hospicjum domowego)

Na doswiadczenie towarzyszenia, oproécz czynnosci pielegnacyjnych,
wykonywanych przez wolontariusza skfada sie: wytrwata obecnos¢ przy chorym,
zdolno$¢ stuchania, bliskos¢, zdolnos¢ do wspodiczujgcej mitosci, uznanie
indywidualnosci chorego, jego intymnosci, pokora wobec faktu choroby oraz uznanie
prawa do cierpienia. Jest to ztozony ukfad postaw, relacji, wiezi, wytwarzajacy sie
miedzy opiekunami a podopiecznymi. Towarzyszyc, to iS¢ razem z chorym, nie
SWoja, ale jego droga. IS¢ na tyle blisko, aby czut sie bezpiecznie i na tyle daleko, aby
nie byt przytloczony, zduszony, zgaszony moja obecnoscia .

,»,MySle, ze czlowiek nabiera pokory wobec zycia. Problemy, ktore
uwazatam za nie do pokonania staja sie mate wobec cierpienia, jakie spotyka
ludzi. Zwlaszcza, jezeli opiekuje sie osoba mioda, ktéra miata przed soba plany,
marzenia, ukonczenie studiow. Staniecie wobec takiej sytuacji i probleméw tej
osoby powoduje, ze moje problemy sa po prostu mate. Mysle, ze stalam sie
bardziej wrazliwa. Inaczej postrzegam swiat ludzkich kryzyséw. Cierpienie czy

%A, Abramczyk: Problemy opieki nad pacjentem z choroba nowotworowa w warunkach domowych (w):
B. L. Block, W. Otrgbski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.316-320.

Zob. takze: H. Bylinska: Niepomocni pomocnicy. O Hospicjum §w. Jana Kantego. Poznan 2003, s.19-23.
Materiaty ze szkolenia na temat: Organizacja wolontariatu. Ustron 2001.

"B, Kromolicka: Wolontariusz w stuzbie cztowiekowi umierajacemu, Szczecin 2000, s.46.
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towarzyszenie Iudziom cierpiacym, umierajacym wyzwala refleksyjnosé,
zadume, glebsze zapatrzenie sie we wilasne wnetrze, ale i jednoczesnie wzrasta
szacunek do cziowieka w ogole. Kazdy chory to osobna historia. Osobna karta
w naszym zyciu. Odbieram to jako same korzysci dla siebie, ale i mozliwos$é
podzielenia sie z innymi jest pewna forma zachecenia do wspofpracy”.

(Jola- wolontariuszka hospicjum domowego)

Wolontariat w hospicjum jest zatem szansg dla wszystkich: dla cztowieka
umierajgcego i czekajgcego na pomoc lekarza i pielegniarki, drugiego cztowieka na
to, ze nie bedzie sam, ze bedzie wazny i kochany. Szansg dla jego bliskich,
poniewaz i oni by¢ moze bedg mniej osamotnieni i zagubieni w tej trudnej sytuacji,
oraz szansg dla samych wolontariuszy, ktorzy usitujg by¢ towarzyszami cztowieka
umierajacego’?.

,Dlaczego jestem w hospicjum? Mysle, ze mozliwos¢ realizowania
mojego powotania, a jest nim przebywanie wsréd ludzi, ktorzy oczekuja
pomocy. Jest to dla mnie wyzwanie. Poniewaz uwazam, ze to jest trudne
pozwala mi na pokonywanie takze i moich ograniczen, jakiego$ oporu czy
nawet strachu wobec wilasnego cierpienia, ktére moze mnie spotkac”.

(Jola- wolontariuszka hospicjum domowego)
Wolontariusze sg ogromnym bogactwem dla hospicjow. Ich aktywnos¢ zalezy
w duzym stopniu od atmosfery panujgcej w zespole i poczucia przydatnosci.

Przekraczanie granic wtasnego egoizmu i spokojnej egzystencji na rzecz
ofiarowania siebie innym, za kazdym razem od nowa, dzien po dniu, czyni zen
zwyczajny, ludzki los (C. Saunders).

,,Na pewno nabiera sie pokory wobec zycia. Czasami trzeba zobaczy¢ jak

Zyja inni, aby przestac¢ narzeka¢ na takie czy inne braki w swoim zyciu”.
(Elzbieta- koordynator wolontariatu hospicjum domowego)
Jak wynika z odpowiedzi wolontariuszy sprawowanie opieki nad pacjentami
w terminalnej fazie choroby daje im przede wszystkim poczucie bycia potrzebnym
innym i odnalezienie w tym swego powofania. Daje takze wzbogacenie refleksji nad
wlasnym zyciem, hartowania swego charakteru ,a takze niektorym osobom
pogtebianie formacji religijne;.

»Zupetnie zmienito sie moje patrzenie na cierpienie. Na czfowieka
chorego. Wieksza jest moja cierpliwosé. Moja rodzina zauwazyta, ze jestem
jakas inna, spokojniejsza. Spowodowafo to u mnie wyciszenie, wieksza rados¢
wobec zycia”.

(Agnieszka- wolontariusz niemedyczny hospicjum stacjonarnego)

12 E. Bartoszewska: Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu i jego rodzinie, Krakéw 2005,
5.84-85.
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Osoby, ktére zdecydowaty sie na bycie wolontariuszem w hospicjum bardzo czesto
podkreslaja, ze robig to, aby dobrze wykorzystac czas.

»Jestem wolontariuszka, poniewaz wifasnie w takiej roli czuje sie
szczesliwa. Wolontariat daje poczucie, ze moje dziatanie ma sens. Nie
spedzam bezczynnie swojego wolnego czasu, ale dziele go z innymi ludzmi,
dzieki ktorym czuje sie potrzebna. Hospicjum dalo mi mozliwosé wyjscia
z wlasnego egoizmu i otwarcia sie na problemy i potrzeby drugiego czfowieka.
Wolontariat daje mi ogromne poczucie satysfakcji i spetnienia, a takze uczy
mnie cierpliwosci, zyczliwosci, wrazliwosci”.

(wolontariuszka hospicjum domowego)

Wielu wolontariuszy znajduje w obecnosci przy umierajgcym swoje podstawowe
zadanie do wypetnienia jakim jest po prostu bycie przy umierajacym cztowieku, ktory
potrzebuje pomocy, obecnosci. Wolontariusze poprzez swojg obecno$é¢ stanowig
niejednokrotnie wsparcie dla zmeczonej rodziny. Ale jednoczesnie dostrzegajg wiele
problemow zwtaszcza organizacyjnych, finansowych.

,Borykamy sie z wieloma problemami, zwlaszcza finansowymi. Nie ma
zadnego zrozumienia ze strony wiadz miasta. Bardzo trudno jest zdoby¢ Srodki
na funkcjonowanie. Trzeba wiele sie nachodzi¢, wrecz zebraé aby dostacé
pienigdze. Nasz rejon ma bardzo wiele dzielnic, ktére sa bardzo biedne. Jest
wysokie bezrobocie. Ludzi nie sta¢ na drogie leczenie.”

(Teresa —wolontariuszka medyczna w hospicjum domowym w Rudzie Slagskiej)

,Mamy mimo tych probleméw bardzo duzo zgloszen. Jednak chorzy
zglaszani sq czesto zbyt pézno, prawie w agonii. Wtedy niewiele mozemy
zrobi¢. Zadaniem opieki hospicjum jest stworzenie choremu jak najlepszych
warunkéw w ostatnim okresie zycia. Trzeba tez nauczyé rodzine jak moze
pomagac¢. Wazne jest, aby chory mogt umiera¢ w godnych warunkach, bez
bélu. To zapewnia opieka hospicyjna.”

(Bronistawa- wolontariuszka niemedyczna w hospicjum domowym w Rudzie
Slaskiej)

»Czasami jest tak, ze rodzina nie chce chorego w domu. Wynika to ze
strachu przed $Smiercia, ze sobie nie poradzi. Ale nie zawsze tak jest. CzeSciej
spotykamy sie z rodzing bardzo sie opiekujaca. Wilaczane sq dzieci, wnuki.
Widoczne to jest u rodzin z taka zakorzeniona tradycja, szacunkiem do
rodzicow. Takie rodziny chetnie korzystaja z naszej pomocy, wiele chca sie
nauczyé. Wtedy prawie wszystkie czynnosci pielegnacyjne wykonuje najblizsza
rodzina. Czasami tez sam chory wybiera sobie osobe, ktéra ma wykonaé
poszczegdlne czynnosci moze to byé wolontariusz, albo cztonkowie rodziny.”
(Stefania- wolontariuszka niemedyczna w hospicjum domowym w Rudzie
Slaskiej)

116



Trzeba podkresli¢, ze do obecnosci i pomocy przy ludziach chorych powofani sg
takze ludzie miodzi.

,,Nie dobrze jest, kiedy izolowane sa dzieci, jak pézniej wytlumaczyé, ze
babcia czy dziadek umarf. Jest to znacznie trudniejsza sytuacja anizeli
staniecie w prawdzie od samego poczatku. Nasza obecno$¢ pozwala na
zltagodzenie wielu konfliktow, sytuacji trudnych w rodzinie, ale to gféwnie rodzi
strach, ze rodzina sobie nie poradzi. Szybko jednak zostaja rozwiane. Jak ja
bede odchodzit chciatbym, aby kto$ przy mnie byt Abym nie byt sam.
Samotnos¢ powoduje strach, wifasnie wtedy moze sie pojawi¢ prosba
o eutanazje. Strach i bol sq glownymi przyczynami prosby o eutanazje. Dlatego
jestesmy, stuzymy innym pomoca pomimo tych trudnosci, ktére oczywiscie sa
przykre- wynikaja z braku wyobrazni ludzi rzadzacych naszym miastem.”
(Marian- wolontariusz niemedyczny w hospicjum domowym w Rudzie Slaskiej)

»,Wazna jest obecnosé, nie zawsze trzeba mowié, wystarczy byé¢,
pomilczeé. Taka postawa rodzi spokdj w domu, fagodzi konflikty, rodzina
czasami stoi na progu — boi sie, ale staramy sie faczyé rodzine. Hospicjum
domowe jest bardzo dobra forma opieki na ludzmi umierajacymi. Szkoda tylko,
ze tak trudna jest sie nam przebi¢ w tym komercyjnym systemie. Dazylismy, tez
do tego, aby uzyskac¢ zgode na otwarcie oddziatu chociazby na 5 t6zek, ale jak
na razie jest zupetnie nie mozliwe, ze wzgledu na ogromne koszty.”
(Bronistawa- wolontariuszka niemedyczna w hospicjum domowym w Rudzie
Slaskiej)

Nalezy wyjasniajagc mtodym ludziom stosownie do wieku i dojrzatosci problem
cierpienia, umierania i $mierci, nalezy stopniowo wprowadzi¢ te pojecia
w rozumienie i doswiadczenie ludzi mtodych oraz pozwala¢ im opiekowac sie
chorymi i byC przy tych, ktorzy odchodza. Towarzyszenie umierajgcemu stanowi
istotny element procesu wychowawczego, ktérego celem jest dojrzate
czlowieczenstwo™.

»Zadaniem cziowieka jest niesienie pomocy cierpigcemu cziowiekowi.
Jest to nasz obowiazek. Wiele ludzi miodych szuka czegos gdzie mozna sie
zaangazowac, dlatego trzeba wiele méwi¢ o takich miejscach jak hospicjum. To
miejsce mi bardzo pomaga, pozwala na nabranie pokory wobec zycia. Naszym
zadaniem jest bycie dla innych. Chorzy daja nam o wiele wiecej niz my im
dajemy. Uczq nas sztuki odchodzenia, cieszenia sie z wielu naprawde mafych
rzeczy, ale jakze waznych dla chorych. Oni potrzebuja bliskosci drugiej osoby,
dlatego tez dobrze jest, jezeli sa obecni wolontariusze oprocz pielegniarki,

' E. Kubler- Ross: Zyciodajna $mieré. O zyciu, §mierci i zyciu po $mierci. Poznan 1996, s.16.
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wtedy ta opieka jest faktycznie w pefni zabezpieczona. Mozna spokojnie
porozmawiaé z chorym i czasami z rodzina, jezeli tego potrzebuje.”
(siostra zakonna- wolontariuszka hospicjum stacjonarnego w Krakowie)

Wielkie ludzkie czyny sg zawsze bardzo niepozorne i bardzo proste. Zawsze
jednak domagaja sie stéw, ktdre tak jak owe czyny niosg w sobie tylko mito$é™.

,Przede wszystkim potrzeba zrobienia czego$ dobrego, mozna
powiedzieé- ze z potrzeby serca, a takze nie spotykanie ogromna wdziecznosé
chorych. Jestem wolontariuszka w hospicjum od 6 miesiecy, przysztam tutaj
na wifasna prosbe i wiem, ze nie chcialabym sie zamieni¢ na zadne inne
miejsce. Wazne dla mnie jest to, aby cziowiek byt traktowany z pefna
godnoscia, a nie jak kolejny przedmiot, ktory trzeba obrdéci¢ na drugi bok.
Wyostrzyto sie moje poczucie dawania chorym wsparcia, zauwazytam, ze mam
wiekszy szacunek do zycia, do cztiowieka”.

(Danuta- wolontariuszka hospicjum domowego)
Praca hospicyjna miesci sie w bardzo delikatnej sferze, ktérg z jednej strony
wyznacza podziw, z drugiej lekcewazenie.

,»-..0 tym moéwitam juz wczesniej, ze nasze spoteczenstwo nie dorosto
jeszcze do kultury opieki nad ludzmi umierajacymi. Sq do dla nich takie
przypadki tzn. osoby, ktore nalezatoby najlepiej izolowaé¢ i nie pokazywac.
Umiera¢ za parawanem, byle nie byto ich widaé, aby nie budzity jakiegos
strachu. Po prostu lepiej, zeby byli odizolowani od reszty rodziny zwilaszcza
jezeli sq jeszcze mafte dzieci. Nie ma w naszej kulturze poszanowania dla ludzi
umierajacych nie moéwiagc juz o ich miejscu w zatozeniach polityki finansowej.
Ta opieke hospicyjna sa bardzo niskie kontrakty z NFZ”.

(Elzbieta- koordynator wolontariatu hospicjum domowego)

Wiekszos¢ form pracy hospicyjnej- poza hospitalizacjg i poradnictwem
medycznym, ktore z natury rzeczy dysponujg profesjonalng kadrg etatowg bazuje na
honorowej pracy wolontariuszy z medycznym przygotowaniem zawodowym. Z tego
punktu widzenia hospicjum jest spotkaniem ludzi dobrego serca, dobrej woli
i dobrych checi do dobrej czynnosci'®.

,»U nas nie ma tradycji istnienia hospicjow. Duze oddziaty nie sq w stanie
zapewni¢ opieki choremu umierajacemu. Towarzyszy im starach,
osamotnienie. Sama nazwa hospicjum jest kojarzona z umieralnia, budzi
odrzucenie, niecheé¢. Ludzie umieraja w zupeinym odosobnieniu. Nasze
spoteczenstwo nie dorosto jeszcze do istnienia takich miejsc jak hospicja.

'J. Chrapek: Dzielimy si¢ mito$cia- wolontariat. List zamieszczony w chrzescijanskim serwisie:
www.Mateusz.pl z dn. 25.10.2001.

'SA. Bartoszek: Postuga hospicyjna- postuga samarytanska w kontekscie wspolczesnych przemian w opiece nad
terminalnie chorymi (w): materiaty z VII konferencji: Hospicjum — nowe imig¢ mitosci. Czgstochowa 2003,
s.51-53.
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Zupetnie nie rozumiejq , boja sie tej trudnej sytuacji jaka jest dla niech
odchodzenie bliskich z rodzin. Nie mam jakiegos$ specjalnego przygotowania,
wykorzystuje moje doswiadczenie zawodowe oraz dobra wole i cheé
pomagania”.

(Elzbieta- koordynator wolontariatu hospicjum domowego)

Bardzo czytelne w wielu wypowiedziach odnoszenie doswiadczen zdobytych
w pracy hospicyjnej do swego zycia wewnetrznego przekonuje, ze jest to relacja
obustronnie wzbogacona. Praca w hospicjum dla osob pracujgcych w nich, ma co
chetnie podkreslajg ogromne znaczenie w rozwoju osobowosci, uksztattowaniu
obrazu samego siebie jako osoby zaangazowanej w los o0séb dotknietych
nieuleczalng chorobg, podnoszeniu samooceny i petniejszym przezywaniu wtasnego
zycia'®.

,W zasadzie to musiatam sie wszystkiego nauczy¢ od podstaw, niczego
nie potrafitam z czynnosci pielegnacyjnych przy chorym. Sq pewne czynnosci,
ktore sa dla mnie jeszcze trudne, ale staram sie tym bardziej, ze pomagam przy
toaletach porannych, wieczornych, przy kapieli chorych. Wiem, tylko jedno ze
chce sie uczyé, widze wdziecznosé chorych, usmiech na ich twarzach i to ze,
dziekuja, ze nie sa sami na sali, ze styszq nasz glos na korytarzu, ze drzwi sg
z sali otwarte. Po prostu wiedza ze jesteSmy w poblizu” .

(Beata- wolontariusz niemedyczny hospicjum stacjonarnego)

Bardzo wazng role w kontakcie z umierajgcymi odgrywajg osoby, ktére majg duzo
delikatnosci, by dobrze wywigza¢ sie z zadania, do ktérego sie zobowigzaty. Dzieje
sie tak w duzym stopniu dzieki wrazliwosci, a chorzy potrzebujg w tym trudnym
okresie pociechy i troskliwosci, bardziej niz zawodowej kompetenciji.

,Po prostu chcialem pomagaé. MysSlalem o pracy z dzieémi
uposledzonymi, ale spotkalem na mojej drodze ksiedza, ktéry powiedzialt mi
o Chorzowskim Hospicjum domowym. Sprobowatem, zaczatem przychodzi¢ na
spotkania, pozniej byly juz pierwsze wizyty z pania doktor i tak juz zostatem do
dzisiaj i nie zatuje. Teraz, pomimo, ze pracuje zawodowo chetnie pomagam
chorym. Ostatnim moim pacjentem, ktorym sie opiekowatem byt mtody chtopak
24 letni. Bytfa to dla mnie bardzo trudna lekcja, zwflaszcza, kiedy widziatem, ze
jest coraz stabszy i nasz czas jest coraz bardziej ograniczony. Musiatem troche
ochfonaé, ale na pewno nie zrezygnowatem. Moja motywacja jest na pewno to,
kiedy widze rados¢ i poczucie pewnego oparcia ze strony zarowno rodziny, jak
i samego chorego. Mysle, ze chory i rodzina czuja sie bezpiecznej w tej

' M. Gérecki: Hospicjum w stuzbie umierajacych. Warszawa 2000, s.178.

zob. takze: K. de Walden - Gatuszko: Wybrane zagadnienia Psychoonkologii i Psychotanatologii.
Psychologiczne aspekty choroby nowotworowej, umierania i $§mierci. Gdansk 1992, s.33.

B. Kromolicka: Wolontariusz w stuzbie cztowiekowi umierajacemu, Szczecin 2000, s.45.
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sytuacji, ktora jest dla nich trudna. Pozostawiam zawsze swoj numer telefonu,
aby w razie potrzeby mozna zadzwonié. | to jest wlasnie satysfakcja, dawanie
ludziom oparcia, czasami wystarczy krotka rozmowa, albo tylko siedzenie przy
chorym w milczeniu. Takie milczenie wydawafto mi sie na poczatku niezreczne,
ale teraz juz wiem, ze tak jest i nauczytem sie wykorzystywac taka sytuacje ”.
(Grzegorz- wolontariusz hospicjum domowego)

Towarzyszenie cztowiekowi Smiertelnie choremu w ostatnich miesigcach czy
tygodniach zycia jest szczegdinym doswiadczeniem, dajgcym okazje do przezycia
bliskosci z drugim cztowiekiem. Szczeros¢ i uczciwos¢ w tym wyjatkowym czasie,
bez uciekania sie do niedomowien i ktamstwa wymagaja sity i osobistej odwagi. Dla
wszystkich oséb z otoczenia chorego u kresu jego zycia jest to okres szczegblnego
wysitku, cierpliwosci, wyrozumiato$ci i delikatnosci. Kazdy wolontariusz powinien by¢
instruowany i praktycznie przeszkolony, jak i w jakim zakresie jest uprawniony do
przekazywania trudnych wiadomosci pacjentowi. W programach nauczania dla
lekarzy i pielegniarek ciggle brakuje praktycznego przygotowania do przekazywania
pacjentowi ztych wiadomosci. Ruch hospicyjny podejmuje wiele inicjatyw, majacych
na celu szkolenia i rozwdj tych umiejetnosci, poniewaz sg one niezbedne dla
dobrego lekarza, pielegniarki, a takze wolontariuszy niemedycznych. Takze rodzina
powinna sie starac o to, by w szczery i otwarty sposob rozmawiac z chorym.

Chorzy czesto nie pytajg o rozpoznanie, natomiast chetnie rozmawiajg o rokowaniu,
o aktualnej sytuacji, jak mozna pomodc, ulzy¢ w cierpieniu, co$ zmieni¢, o swoich
objawach i wymagajg uspokojenia metodami praktycznymi- okreslonym lekiem lub
zabiegiem. Chorzy gtéwnie skupiajg sie na objawach, ktére sa, nie szukajg
przyczyny, np. dlaczego boli. Chorzy chcg rozmawiac i robig to, jesli tylko stworzy im
sie do tego warunki. Rozmowa moze daé¢ uspokojenie, zrozumienie i poczucie, ze
zawsze jest ktos w poblizu.

»Chorzy lubia rozmawia¢ o chorobie, ale zawsze z nadzieja, ze da sie ja
pokonacé, o aktualnej sytuacji, jak mozna pomoéc. Chorzy opowiadaja o swojej
chorobie i ja wtedy stucham, bo uwazam, ze chory ma potrzebe wygadania sie.
Jesli natomiast chodzi o rozmowe o Smierci, to nie lubia rozmawiaé na ten
temat”.

(Leokadia wolontariuszka)

Na ogot rodzina chce wiedzie€: jak dtugo to potrwa? Sg chorzy, ktorzy wyraznie
sobie zycza, zeby mowi¢ im prawde, nigdy nie zadajg pytan. Sg tez tacy chorzy,
ktorzy znajg prawde od lekarzy, rozmawiajg bardzo otwarcie. Mdowienie prawdy nie
zawsze jest mozliwe w kazdej rodzinie. Czesto sie zdarza, ze pomiedzy chorym
a rodzing wytwarza sie bariera, w czesci wytworzona przez przerazong rodzine,
zajetg gtownie tym, by chory nie domyslit sie na co jest chory i jakie jest rokowanie.
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.Miatam taka chora, ktora rodzina okfamywata do samego kornca, ze
wszystko bedzie dobrze, ze wyzdrowieje, pomimo wczesniejszych rozmoéw
z lekarzem hospicjum nie zgodzili sie na powiedzenie prawdy, po Smieci
zatowali tego. Tak wiele spraw nie zostato zatatwionych, niedopowiedzianych”.
(Leokadia wolontariuszka)

Nie da sie zaprzeczy¢, ze przekazywanie przykrych wiadomosci jest trudne. Lekarze
starajg sie tego unikac w obawie przed zadaniem bolu, przed reakcjg cziowieka
chorego na te informacje i przed wiasng bezradnoscia.

Mowigc o przekazywaniu prawdy, trzeba mocno podkresli¢ dwie zasady:

prawda jest jak lekarstwo, ktore trzeba dawkowac w zaleznosci od indywidualnych
potrzeb i wrazliwosci chorego, przekazywanie ztych informaciji jest procesem, ktory
trwa wiele dni i ma swojg dynamike rozwojowg’’.
Nalezy réwniez pamietac, ze stopieh zapotrzebowania na informacje jest bardzo
rézny i zmienia sie w zalezno$ci od stopnia zaawansowania choroby. Decydujac sie
na powiadomienie chorego, musimy wzig¢ pod uwage, ze przykre wiadomosci
powodujg, zwlaszcza na poczatku, silne rekcje emocjonalne. Chory wymaga
wowczas wsparcia, pociechy i obecnosci oséb bliskich, stgd wspétpraca rodziny jest
w tym procesie nieodzowna. Wolontariusze znajdujg sie szczegodlnej sytuacji. Kiedy
juz nawigzg kontakt z rodzing chorego, to zwykle w sytuacji, gdy przezywa ona
najwiekszy szok wywofany przekazaniem niekorzystnych informacji. W wiekszosci
przypadkow to, ze pacjent wie o chorobie i jej konsekwencjach oraz wie o tym jego
rodzina, staje sie szansg do wspodlnego przezywania ostatniego okresu choroby
W sposob tworczy, w prawdzie, daje mozliwos¢ wzajemnego wspierania w sytuacii,
gdy trudne do zniesienia emocje i uczucia stajg na drodze do zaakceptowania
wiasnej Smiertelnosci i godnego wypetnienia ostatniego zadania na ziemi, jakim jest
umieranie.

,»O umieraniu trudno sie rozmawia, jesli chory pyta mnie jak diugo bedzie
jeszcze zyt — odpowiadam nie wiem. Wszyscy musimy kiedys umrze¢ i odejsé,
tylko nie wiadomo kiedy to nastapi. Takie komunikaty uspakajajq chorych”.
(Stanistaw -wolontariusz niemedyczny hospicjum domowego w Rudzie
Slaskiej)

Rodziny swiadome nieuchronnosci smierci swoich bliskich i pacjenci pogodzenie
z losem wysoko oceniajg pomoc ze strony hospicjum.

»Bartosz przyjmowat mnie zawsze z usmiechem; czekal na wspodlnie
spedzony czas. WymienialiSmy doswiadczenia zwigzane z praca na

7B, Kromolicka: Wolontariusz w stuzbie cztowiekowi umierajacemu, Szczecin 2000, s.90.
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komputerze. On wiedziat, ze to nowotwér kosci i nie jest dobrze. Pomimo

zaawansowania choroby byt spokojny, uwazam ze prawda powoduje zdrowe

relacje po miedzy rodzing chorym i hospicjum”.

(Stanistaw- wolontariusz niemedyczny hospicjum domowego w Rudzie SI )
Taka postawa chorych utatwia zadanie takze wolontariuszom. Nie nastrecza

kiopotdw, pozwala na witasciwe nawigzanie wspolnych relacji, uwalnia od

psychicznego stresu, zwigzanego z prowadzeniem wobec chorego trudnej gry.

Gdy nastepuje pogodzenie sie z losem, wtedy szczero$¢ w stosunku do chorego

moze by¢ zrédtem wewnetrznego wzbogacenia, ktére przeobrazi reszte jego zycia.

» Tak jak juz powiedziatam jest to bardzo trudna praca. Zwlaszcza teraz,
kiedy preferowany kult miodosci, zdrowia, zycia na wysokim poziomie. Nie
moéwi sie o $Smierci, umieraniu. Jest to temat tabu, poniewaz tak naprawde
spofeczenstwo nie wie jak o tym mowié. Jestem emerytowana nauczycielka
i wiem, ze ten temat zawsze byt wrecz niemile widziany w dyskusji. Tak jak by
Smier¢ nie byfa integralng czescia zycia kazdego z nas. Satysfakcje czerpie
Z poczucia bycia potrzebna, oraz wdziecznos¢ rodzin, z ktéra spotykam sie na
co dzien. Hospicjum jest bardzo potrzebne. Czesto spotykam sie ze
stwierdzeniem, ze jest to umieralnia. Wtedy staram sie zmieni¢ to przekonanie
w Srodowisku do ktorego przychodze, poniewaz nie wyobrazam sobie, aby
moja posiuga byta postrzegana jako juz tylko czekanie na $mier¢ chorego. To
jest zupefne nieporozumienie. Nigdy nie oktamujemy chorego, jezeli nie
mowimy od razu prawdy to tez nie dajemy mu faftszywej nadziei. Mam na mysli
moéwienie choremu tego, ze go wyleczymy z choroby nowotworowej. To jest
nieprawda nie jestesmy w stanie chorego wyleczyé, a poza tym nie taka jest
rola hospicjum. Rola wolontariusza nie jest prosta, nie jest to tak, ze wszystko
jest przyjemne, ale, wolontariat jest konieczny. My wspoéftowarzyszymy naszym
chorym, przynosimy ulge w cierpieniu. A takze sami bardzo wiele sie uczymy
zwlaszcza cierpliwosci, pokory wobec zycia. Bardzo trudno jest osobie chorej —
zwlaszcza miodej, ktéra dotychczas byla czynna zawodowo musi w swojej
chorobie wrecz sie przed nami obnazyé. Jest to pewne, powiedziatbym
ogofocenie sie. Nie raz zetknelam sie z ogromnym poczuciem strachu
u chorych, kiedy przychodzitam pierwszy raz. Sama choroba, ktéora trwa
niekiedy dosy¢ krotko budzi lek przed sSmiercia. Obserwuje ogromne
osamotnienie i jednoczesnie bezradnosé¢ ludzi chorych i ich rodzin. Wtedy
wyraznie wida¢ jak wazna jest posfuga hospicjum po kolejnych wizytach
diametralnie zmienia sie nastréj panujacy w rodzinie. Pojawia sie po prostu
poczucie bezpieczenstwa. | taka jest miedzy innymi nasza rola hospicjum
domowego. Dawanie ludziom chorym i ich rodzinom poczucia bezpieczenstwa,
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Ze nie sq sami, ze mozna miec¢ takze i w chorobie osoby bliskiej prawo do
radosci. Nasze spofeczenstwo jeszcze nie dorosto do tematu umierania
i Smierci. Temat odchodzenia nie jest poruszany. Widaé¢ to zwfaszcza wtedy,
gdy umiera babcia Ilub dziadek, a rodzina izoluje wnuki, nie chce by
towarzyszyly im w chorobie. Jakze trudno jest im pozniej wyttlumaczyé, co sie
Z nimi stato. To, co obserwuje jest czasami zenujace i niedojrzate”.
(Krystyna- emerytka, wolontariuszka hospicjum domowego)
Najlepszym nauczycielem jest cierpigcy pacjent, ktéry tak rzadko niestety jest
wystuchiwany przez lekarza, pielegniarke. Kazdorazowo przy spotkaniu z cierpigcym
cztowiekiem powinnismy uswiadomi¢ sobie nie tylko swoje odczucie zwigzane
z trudng sytuacjg chorego, ale potwierdzi¢ swojg dobrg wole przyjscia z pomoca, jak
réwniez zastanowic sie czy kwalifikacje predestynujg do skutecznego pomagania.
,Wazna jest dla mnie potrzeba bycia potrzebnym innym. Zwiazane to jest
takze z samorealizacjq. Bytam nauczycielem jezyka niemieckiego oraz chemii
w L.O. Zawsze miatam dobry kontakt mfodziezg i ich rodzicami. Przez pare lat
bytam dyrektorem szkoly. Prowadzifam aktywny tryb zycia. Teraz jestem na
emeryturze i chetnie pomagam innym potrzebujacym. O samym istnieniu
hospicjum dowiedziatam sie z radia. Pomyslatam, ze moge sie przydac¢. Juz
wczesniej pomagatam mojej niedowidzacej kolezance. Takze w Srodowisku
rodzinnym opiekowatam sie moim umierajacym ojcem. | tak utkwifam w tym
naszym hospicjum. Nie powiem, ze zawsze ide z wielkim entuzjazmem,
poniewaz nie wiem, co mnie tam spotka. Jest zawsze taka nuta niepewnosci.
Z czasem chodzenia do podopiecznych staje sie cztonkiem rodziny, staje sie
powiernikiem ich probleméw. Tak jak juz wczesniej powiedziatam, jest to
trudna rola do spefnienia. Nie mozna kojarzy¢ pracy w hospicjum z lekkim
i pogodnym spedzaniem czasu. Praca jest obcigzajaca zaréwno psychicznie
jak i fizycznie. Jednak daje mi poczucie samorealizacji. Uczy wytrwafosci,
umiejetnosci cieszenia sie z rzeczy matych. Widze efekty swojej pracy, kiedy
chory i rodzina jest zadowolona. Wazne jest, aby pamietaé, ze to chory jest
w tym wszystkim najwazniejszy, to On jest podmiotem, a nie przedmiotem
naszego oddziatywania. Od naszej postawy zalezy na ile zdobedziemy zaufania
od naszego chorego”.
(Krystyna- emerytka, wolontariuszka hospicjum domowego)
Wolontariat wykracza poza zwigzki rodzinne, kolezenskie i przyjacielskie, jest
zarazem okazjg do wykorzystania wtasnych umiejetnosci, rozwiniecia zainteresowan,
zdobycia doswiadczenia w nowych dziedzinach, a takze do zawarcia przyjazni. Jest
jedyng w swoim rodzaju forma edukaciji, ksztatcenia i formaciji dla wszystkich, ktérzy
sie z nig stykaja.
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»,Praca w hospicjum nie jest odcztowieczona. Tutaj postrzega sie
chorego i jego rodzine jako jednosé. Mozna wykazaé sie wieksza
samodzielnosScia, poswieci¢é choremu wiecej czasu- nie narazajac sie na
wySmianie  przez innych. Konieczna jest umiejetnosé empatii,
wspofodczuwania problemoéw chorych i ich rodzin. Tutaj nie moze zwyciezy¢
rutyna. Po prostu chory jest najwazniejszy. Trzeba mie¢ Swiadomos¢ waznosci
drobnych rzeczy dla chorego jak poprawa pofozenia poduszki, czy wykonania
toalety jamy ustnej — takie drobnostki, ale jakze wazne dla chorego. Jedna
z naszych podopiecznych pisata o tym w swoim pamietniku, ktory prowadzifa
lezac w naszym hospicjum. Pielegniarki spedzaja najwiecej czasu z chorym.
Chorzy méwiq nam o wielu rzeczach, czasami takie, o ktérych nie wie rodzina,
dlatego konieczna jest umiejetnos¢ aktywnego stuchania. Znajomosé
problemdéw, jakie towarzysza w chorobie nowotworowej chorym jak i ich
rodzinom jest niezbedna.”

(pielegniarka hospicjum stacjonarnego w Krakowie)

»,Moja prace wolontariuszki w hospicjum domowym wykonuje z pasja
i nie ma mozliwosci oderwania mnie od mojej pracy. Zreszta mimo upfywu lat
nadal czynnie pracuje i przez to czuje sie miodo i jestem czynna zawodowo.
Dziennie pokonuje kilka kilometrow pieszo to takze wpfywa na moja kondycje.
Widze same plusy tego, ze moge dziataé; zawsze jest co$ do zrobienia.
Najbardziej przykra dla mnie jest kompletna ignorancja wfadz rzadzacych. Nie
ma wiasciwej polityki finansowej. Nie mamy pieniedzy na dziatalnosé. Nasza
posiuga opiera sie na wolontariacie, ale potrzeba nam pieniedzy na sprzet,
opatrunki i wiele innych rzeczy niezbednych dla chory, aby mogli
funkcjonowaé w domu w godziwych warunkach. Wiele zrozumienia wykazuja
wiladze naszego miasta i to jest jedyne pocieszenie dla nas. Spoleczenstwo
naszego miasta postrzega nas bardzo pozytywnie, zglaszaja sie do nas
w ilosci ktorej czasami nie jestesmy w stanie objaé. Jest to wynik tego co
moéwitam wczesniej — Ruda Slaska jest dzielnica ludzi starych, chorych”.
(Teresa- wolontariuszka medyczna hospicjum domowego w Rudzie Slaskiej)

Dzieki pomocy ze strony wolontariuszy mozna umozliwi¢ umierajgcemu dokonanie
bilansu zycia w postawie odpowiedzialnosci. W chwili towarzyszenia umierajgcemu,
cos dzieje sie w nas samych. To nie tylko umierajgcy cztowiek przygotowuje sie do
odejscia. My tez sie przygotowujemy do naszego odejscia. Pomagamy wiec tez
sobie.

,, 1ak czesto potykam sie ze zdziwieniem jak moge dziata¢ w hospicjum.
To przeciez takie smutne miejsce. Ludzie zupetnie nie rozumieja naszej idei.
Weciaz kojarzymy sie ze Smiercia, umieraniem. Ale tak nie jest; mysle ze nie ma
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u nas jeszcze takiej kultury i poczucia obowiazku opiekowania sie ludzmi
umierajacymi. To jest jeszcze wciaz temat tabu. Wynika z nieumiejetnosci
rozmawiania na trudne tematy”.

(Jola- wolontariuszka niemedyczna hospicjum domowego w Chorzowie)
Propozycja usprawnienia i rozwoju opieki hospicyjnej jest przede wszystkim
edukacja spoteczna, wieksze naktady finansowe. Po prostu rozpowszechnienie
tematyki hospicjum. Edukacja sprzyja budowaniu postaw pro spotecznych, rozwojowi
Swiadomosci, ze spoteczenstwo sie starzeje, a przyrost naturalny stale maleje. Takze
nadal mamy wysoki procent zachorowan na choroby nowotworowe i w zwigzku z tym
wysoki wskaznik umieralnosci.

»Niezrozumiata jest dla mnie obojetnos¢ i brak zainteresowania wfadz.
Istnieje  zupeina ignorancja wobec problemu Iludzi umierajacych.
Spofeczenstwo sie starzeje. Przyrost naturalny spada. Poza tym brak jest
edukacji miodziezy w zakresie tematyki hospicyjnej. Przeciez wfasnie dziatanie
hospicjum to jest bardzo dobry przyktad. Ale my nie mozemy tylko opieraé sie
na samym wolontariacie. Bez wilasciwych naktadéw finansowych na sprzet,
Srodki opatrunkowe nie mozna pracowaé. Miodziez, ktéra czesto sie do nas
zglasza chce pomoéc, ale widzac taka obojetnosé ze strony wiladz miasta
Zniecheca sie”.

(Grzegorz- prezes chorzowskiego hospicjum domowego, wolontariusz)

W wypowiedziach wolontariuszy czesto pojawia sie rozgoryczenie zwigzane
z brakiem zrozumienia dla potrzeb wynikajgcych z opieki nad chorymi umierajgcymi.
Propozycjg na usprawnienie dziatania i tym samym rozwdj opieki hospicyjnej jest
edukacja, ktéra powoduje wzrost Swiadomosci spoteczne;.

,Bardzo wazne jest, aby mfodziez od najmiodszych lat wiedzie¢ o tym, ze
Smier¢ i umieranie jest wpisane w czes¢ naszego zycia. Trzeba wigczaé
miodych do pomocy przy umierajacych bliskich z rodziny. Nie mozna ich
izolowaé zwiaszcza dzieci, kiedy umiera jedno z rodzicow. Izolacja powoduje,
Ze w poOzniejszym okresie wiasnie nie potrafia poméc, a stowo wolontariat,
hospicjum jest zupetnie obce. Faktem jest, ze jest jeszcze za mato informacji na
temat Hospicjum, niewiele méwi sie o tym w srodkach masowego przekazu.”
(Leokadia- wolontariuszka niemedyczna hospicjum w Krakowie)

Motywy podjecia pracy w hospicjum sg bardzo zréznicowane. Wolontariusze
muszg dobrze pozna¢ motywy dla ktérych chcg sie zaangazowac w prace hospicjum.
konieczne jest, aby poprzez odpowiednie szkolenia uzyskali informacje o rodzaju
pomocy. Wolontariusze, ktérzy majg nierealistyczne oczekiwania, nie otrzymali
rzetelnej informacji, ktérzy nie posiadajg doktadnego rozeznania o swojej
ewentualnej roli w hospicjum tatwiej ulegajg zespotowi wypalenia. Wolontariuszom
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nalezy zapewni¢ przeszkolenie, ktére dotyczy zwtaszcza tworzenia z pacjentem
odpowiednich relacji.

Kazda osoba podejmujgc sie roli wolontariusza kieruje sie innymi warto$ciami:
potrzebg dopetnienia wartosci wtasnego zycia, checig bycia jeszcze potrzebnym, po
spetnieniu obowigzkéw rodzinnych i zawodowych. Takze poszukiwanie $rodowiska
oséb podobnie myslacych i odczuwajacych. Do obecnosci przy umierajgcym sg
wezwani w szczegodlny sposob wolontariusze medyczni, racji specyfiki zawodu
lekarza, pielegniarki, ktéry petni role stuzebng. Jest to obecnos¢, ktéra jest uwazna
i troskliwa, obecnosé, ktéra pobudza ufnos¢ i nadzieje w chorym oraz pojednanie sie
ze Smiercig. Jest to jedyny w swoim rodzaju wkfad, jaki wolontariusz moze ofiarowac
umierajgcemu, by w miejsce odrzucenia weszta akceptacja, a nad strachem
przewazyta nadzieja. Wielu wolontariuszy znajduje w obecnosci przy umierajgcym
swoje podstawowe zadanie do wypetnienia jakim jest przychodze bo cierpi cztowiek.
Decyzja zostania wolontariuszem nie moze sie zrodzi¢ z powoddédw emocjonalnych,
ani checi znalezienia sposobu na spedzenie wolnego czasu, nie moze by¢ ucieczkg
od mato satysfakcjonujgcej codziennosci. Wolontariat nie jest przyjemnoscig, ani
lekarstwem na nude, szansg na znalezienie pracy. Wyraza sie w szczerej
i bezinteresownej gotowosci do wspotuczestnictwa w zyciu drugiego potrzebujgcego
pomocy cztowieka, do budowania wiezi i ciggtego wykonywania zadan.

Niezbedne jest takze organizowanie wspdlnych chwil odpoczynku dla catego

zespotu wolontariuszy, ktére przyczyniajg sie do powstawania poczucia
przynaleznosci, a takze zagwarantuja lepsze wsparcie spoteczne’®.
Tworzenie dobrych zespotow w atmosferze kolezenstwa z mozliwoscig korzystania
z pomocy doswiadczonych wolontariuszy jest potrzebne zwtaszcza wtedy, gdy
powstajg trudnosci wyboru wiasciwego sposobu postepowania, gdy pojawiajg sie
problemy stwarzane przez trudnych pacjentow i zwigzane z tym trudne sytuacje.

Hospicjum stanowi alternatywe dla panstwowej stuzby zdrowia, ktora nie jest
w stanie zaspokoi¢ wszystkich potrzeb ludzi umierajacych, oferowana pomoc jest nie
wystarczajgca, za$ jej metody sztywne i biurokratyczne. W pierwszych latach
swojego istnienia hospicjum rozwijajac sie poza systemem instytucjonalnej stuzby
zdrowia byto odpowiedzig na kryzys tego systemu. Opieka hospicyjna i paliatywna
umozliwia obnizenie kosztéw w polityce socjalnej. Natomiast praca wolontariuszy
w hospicjum nie stanowi konkurencji, lecz jest uzupetnieniem zawodowej pracy
socjalnej®.

Wolontariusze stanowig integralng czes¢ zespotu hospicyjnego. Osoby ktoére
podjety decyzje, aby zosta¢ wolontariuszem hospicyjnym kierujg sie systemem
wartoéci opartym na postawie prospotecznej wyrazajgcym sie przede wszystkim

'8 1. Sandrin: Jak sie nie wypali¢ pomagajac innym. Kielce 2006, s.100-101.
"% I. Drazkiewicz (red): W strone cztowieka umierajacego. O ruchu hospicjow w Polsce. Warszawa 1989, s.7.
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checig niesienia pomocy osobom umierajgcym. Wolontariusze okre$lajg
towarzyszenie jako dawanie swojego czasu, uwazajgc, ze jest to czas
niepowtarzalny, bezcenny. Poprzez towarzyszenie sami nabywajg pokory wobec
zycia, umierania, i Smierci. Pomagajgc innym ksztattujg swojg postawe. Pomoc
drugiemu cztlowiekowi jest wpisana w cziowieczenstwo. Formacja jest bardzo
waznym czynnikiem w ksztattowaniu postawy hospicyjnej. Jako$¢ postugi hospicyjnej
w duzym stopniu zalezy od formacji zespotu. Wolontariat jest Swiadectwem zycia. Nie
ma znaczenia czy jest to wolontariat medyczny czy nie medyczny. Rdznica polega
tylko na tym, ze wolontariusz nie medyczny moze caty swéj czas poswieci¢ rozmowie
z chorym czy innej formie towarzyszenia, a wolontariusz medyczny ma do wykonania
jeszcze szereg innych czynnosci (procedur medycznych). Wolontariusz nie
medyczny przychodzi zawsze bezinteresownie, a jego celem jest pomoc
w samotnosci i bezradnosci chorego i jego rodziny. Wspodtpraca wolontariuszy
i etatowych pracownikéw hospicjum, dobrze zorganizowana przez doswiadczonych
hospicjantéw i wspierana edukacjg, zaowocuje wysokim poziomem opieki nad
chorym i jego rodzing a to jest gtdwny cel dziatalnosci hospicjum. Aspekty socjalne,
takie jak warunki zycia chorego i jego rodziny oraz dostepnos$¢ socjalnego
i praktycznego wsparcia, sg waznymi zagadnieniami w edukacji wolontariuszy.
Uczestnictwo w licznych szkoleniach, kursach o tematyce opieki hospicyjnej pozwala
na dobrg pielegnacje chorych, a takze na umiejetnos¢ prowadzenia trudnych
rozméw z chorymi i ich rodzinami. Dobre umiejetnosci w komunikowaniu sie sg
niezbedng czescig opieki. Ja wynika z moich obserwacji skargi chorych i ich rodzin
dotyczace opieki ponizej standardu czesto sg spowodowane raczej nieefektywng
komunikacjg niz niewtasciwg opiekg. Komunikacja wymaga znacznie wiecej niz
dostarczenia informaciji. Jest to proces, ktdérego cele zawierajg wymiane informaciji,
wzajemne zrozumienie i wsparcie, poruszanie trudnych i czasami bolesnych tematow
I zmaganie sie ze zwigzanymi z tym emocjonalnymi rozterkami. Wymaga to czasu,
zaangazowania i olbrzymiej woli, aby wystucha¢ i zrozumieé problemy innych.
Potrzeby chorych nie ograniczajg sie tylko do potrzeby usmierzania ich cierpien.
Kazdy chory jest odmiennym wyzwaniem i wymaga poswiecenia Mu wiele czasu.
Trzeba zdoby¢ jego zaufanie. Trzeba wyj$¢ naprzeciw temu, co choremu moze
sprawi¢ jeszcze przyjemnos$é, a do tego potrzebne sg cechy wolontariusza jak
bezinteresownosé, cierpliwos¢, wyrozumiatosé, otwarto$¢, odpowiedzialnosé.

2. Pomoc rodzinie chorego objetego opieka hospicjum.

Fundamentalne znaczenie rodziny dla spoteczenstwa dostrzegane byto juz
w starozytnosci swiadczy¢ o tym moga poglady Arystotelesa na jej priorytetowg role
w zyciu spoftecznym. Twoérca socjologii August Comte uwazat rodzine za
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najwazniejszg, podstawowg grupe spoteczng, na ktdrej opiera sie cate
spoteczenstwo?’.

Rodzina jako istniejgca we wszystkich spoteczenstwach grupa spoteczna,
sktada sie z zespotu stosunkow spotecznych ustanowionych przez matzenstwo
I rodzicielstwo. Posiada wymagajace skoordynowanego dziatania cele lub cel,
poczucie tozsamosci i odrebnosci, organizacje, strukture, uktad pozyciji, rol, wtadzy.
Peini podstawowe, najistotniejsze funkcje dla stabilnosci i przezycia spoteczenstwa
21

Rodzine okre$la sie mianem podstawowej komorki spotecznej. Jako taka,
istnieje powszechnie od najdawniejszych czaséw. Trudno sobie wyobrazi¢ zycie
jakiegos spoteczenstwa, ktore by nie znato grupy matzensko- rodzinnej. Jej
doniostos¢ dla spoteczenstwa zasadza sie na dwoéch podstawowych faktach,
uznawanych jednoczesnie za podstawowe funkcje rodziny. Jest grupg utrzymujaca
ciggtosc biologiczng spoteczenstwa oraz jest najwazniejszg instytucjg przekazujacq
podstawowe wartosci dziedzictwa kulturowego?.

Stwarza jednostce podstawowe $rodowisko spoteczne ksztattujgce jego
osobowos¢, uczy form wspotzycia spotecznego. Tworzenie wspolnoty daje poczucie
przynaleznosci do siebie, wspolnych celéw, wiasnej niepowtarzalnej atmosfery
gwarantujacej bezpieczenstwo®.

Wyrdznia sie intymnoscig stosunkéw jednoczacych jej cztonkow i trwatoscig
zwigzkéw emocjonalnych?,

Funkcjonujgc w okreslonych warunkach spotecznych, ekonomicznych,
kulturowych z catoksztattem zachodzgcych w niej proceséw spotecznych,
ekonomicznych, psychospotecznych, pedagogicznych, stanowi szczegdlnie ztozony
przedmiot badan, ktérego analiza dotyczy zaréwno probleméw wewnatrz rodziny, jak
i w spoteczenstwie®.

Jako grupa ztozona rodzina potaczona jest dwoma rodzajami stosunkow
spotecznych. Stosunkiem matzenstwa i stosunkiem rodzice-dzieci, ktére muszg
opieraC sie na statych wzorach postepowania i normach wzajemnego oddziatywania
cztonkéw grupy rodzinnej. Wzajemne zaangazowanie uczuciowe wynikajace ze
stosunku matzenstwa, rodzicielstwa i zbiorowos¢, do ktérej cztonkowie naleza:

2 7. Tyszka: Rodzina w §wiecie wspolczesnym- jej znaczenie dla jednostki i spoleczenstwa (w): T. Pilch,

I. Lepalczyk (red): Pedagogika spoteczna. Warszawa 1995, s.137.

I M. Sokotowska: Socjologia medycyny. Warszawa 1986, s. 196.

zob. takze: B. Tobiasz-Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow 2000, s. 161.

22 F. Adamski: Rodzina. Wymiar spoteczno-kulturowy. Krakow 2002, s. 27.

3 A. Kwak: Rodzina jako $rodowisko wychowawcze(w): T. Pilch, I. Lepalczyk (red.):Pedagogika spoteczna.
Warszawa 1993, s.123.

# B. Tobiasz-Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow 2000, s. 161.

2 E. Syrek: Pedagogiczne aspekty badan nad rodzina. (w): A. Radziewicz-Winnicki (red.): Pedagogika
spoteczna u schytku XX wieku. Katowice 1992, 5.265.
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panstwo, grupa religijna, spoteczno$¢ lokalna, decydujg o roli matzonkéw i cztonkow
rodziny %°.

Rodzina moze tez by¢ traktowana w kategoriach instytucji spotecznej. Takie
rozumienie musi uwzgledniaé caly szereg cech i funkcji oraz specyficzny uktad
stosunkdéw miedzy osobami réznej pici i wieku. Gdy moéwimy o rodzinie jako instytucji
spotecznej, zawsze mamy na mysli jej formalne ustanowienie i funkcjonowanie
wedtug okreslonych norm spotecznych w ramach danego systemu spotecznej
kontroli. Sens rodziny jako instytucji sprowadza sie przede wszystkim do petnienia
przez nig niezbednych dla rozwoju spoteczenstwa funkcji. Funkcja oznacza przy tym
pewng dziatalno$¢ skierowang na okreslony cel, kontynuowang w ramach danej
struktury spotecznej badz dla zaspokojenia potrzeb jednostkowych. Rodzina jest
zatem o tyle instytucja, o ile realizuje podstawowe funkcje spoteczne, niezbedne dla
istnienia  spoteczenstwa®’. Analizujgc rodzine w aspekcie instytucjonalnym,
poszczegblne funkcje obejmujg catos¢ czynnosci rodziny, a ich realizacja
determinowana jest srodowiskiem spotecznym, co zdecydowanie moze réznicowac
ich zakres. Funkcje rodziny mozna, zatem skategoryzowac¢ zgodnie z realizacjg
potrzeb biologicznych, psychicznych, spotecznych, jak i hierarchii uwzgledniajacej ich
trwatosc¢ i zmiennos¢. Sg zatem niezbywalne dla zdrowia i funkcjonowania jednostki
i rodziny. Funkcje rodziny sg powigzane ze skutkami wywotanymi dziatalnoscig
i zachowaniami cztowieka, ktére ujawniajg sie nie tylko w samej rodzinie, ale i poza
nig jako pozytywne lub negatywne z punktu widzenia jednostki i spoteczenstwa®.

Rodzina jako grupa spoteczna, instytucja, zrzeszenie, wspolnota
w pedagogice spotecznej jest uznawana za jedno z podstawowych Srodowisk
wychowawczych, w ktérym analizuje sie funkcje petnione przez rodzine, jej strukture,
typy, petnione przez rodzine role, status materialny, przemiany w niej zachodzace
i zagrozenia. Obecnie, prowadzone przez pedagogdéw badania nad rodzing,
przybierajg coraz czesciej charakter jakosciowy®®. Bedac przedmiotem studiow
badana jest zaréwno struktura rodziny, jak i zakres dziatan, podziat i charakter rdl jej
cztonkow oraz realizowane funkcje. Rodzine jako grupe spoteczng i instytucje
spoteczng cechujg dominujgce ,zasadzajgce” sie na dtugotrwatej wiezi uczuciowe;j
stosunki osobowe *°.

Rodzina jako struktura ziozona moze by¢é rozpatrywana od strony
socjologicznej jako grupa spoteczna promujgca zdrowie, kreujgca postawy
prozdrowotne, warunkujgca site, preznosc, zdrowie catego spoteczenstwa; od strony

6 F. Adamski: Rodzina. Wymiar spoteczno-kulturowy. Krakow 2002, s. 27.

27 Tamze, s.29-30.

2 E. Syrek: Zaniedbania zdrowotne jako dysfunkcja opiekuficza rodziny. Katowice 2002, s.112-120.

¥ B. Matyjas: Pedagogika spoteczna i rodzina. Nowe obszary badawcze ,,Problemy Opiekuniczo-
Wychowawcze” 2003, XLIII(425), s. 16.

30 Tamze, s.31.
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pedagogicznej jako podmiot i przedmiot wychowania; od strony biologicznej jako

instytucja zyciotwdrcza; od strony religijnej jako wspdlnota ustanowiona przez Boga;

od strony psychologicznej rozumiana jako jednos¢ wspotdziatajgcych ze sobg oséb

o réznych strukturach cech osobowosci *'.

W relacjach miedzy zdrowiem, chorobg a funkcjonowaniem rodziny mozna

wyodrebnic kilka uje¢ rodziny:

- ujecie psychoanalityczne — traktuje rodzine jako dynamiczng jednos¢, szczegdlnie
koncentrujgc sie na rodzinie jako grupie, jej adaptacji do spotecznosci,
panujgcymi miedzy cztonkami rodziny stosunkami, biezacym funkcjonowaniem
rodziny, strukturze osobowosci kazdego jej cztonka i kontaktach rodzinnych;

- ujecie systemowe — ujmuje rodzine na tle szerszego uktadu spotecznego
(osiagniec, otoczenia, zasobdéw, wtadzy);

- ujecie interakcyjne — rodzina jest miejscem interakcji osobowosci, wzoréw
komunikacji, manipulowania ztoscia, wzorami podejmowania decyzji, normami
rodzinnymi, stosunkami w obrebie rol, rekreacji i socjalizacji dzieci;

- podejscie rozwojowe — dokonuje sie analiza kolejnych etapow, cykli zycia
matzensko-rodzinnego.

Rodzina jako pierwsze srodowisko wychowawcze i podstawowa instytucja,
spoteczna realizuje okreslone funkcje w sferze zdrowia i choroby. Ma znaczacy
wptyw na utrwalenie zachowan zdrowotnych, umozliwiajagc zaspakajanie
podstawowych emocjonalno- spotecznych potrzeb mitosci, akceptacji, uznania,
bezpieczenstwa. Przekazuje wiedze dotyczgca czynnikow wptywajgcych na zdrowie,
stwarza warunki ksztattujgce emocjonalny stosunek do zdrowia, Swiadomosé
zdrowotna, sposéb postrzegania wartosci zdrowia i jego chronienia®.

Na funkcjonowanie rodziny wptyw ma spoteczna przynaleznos¢ m.in.: styl
zycia, kulturalne i materialne warunki zycia, metody oddziatywan wychowawczych
i socjalizacyjnych. Choroba przewlekfa, kalectwo stawia wobec rodziny dodatkowe
wymagania, obowigzki, ktérym nie jest w stanie podofa¢, utrudniajgc funkcjonowanie
rodziny>*.

Choroba bedaca zmienng niezalezng, wywotuje wiele zmian zaréwno
w sytuacji samego chorego, jaki catej rodziny. W zwigzku z chorobg wzrasta
aktywnos$¢ rodziny w opiece nad chorym, pojawiajg sie trudnosci materialne,
ograniczenie funkcjonalnej aktywnosci rodziny w sferze Zzycia kulturalnego
[ towarzyskiego35. Choroba zwtaszcza postepujaca, nieuleczalna wywotuje znaczace

ST MLB. Pecyna: Rodzinne uwarunkowanie zachowania dziecka. Warszawa 1998, s.7,33.

32 B. Tobiasz- Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow2000, s.169-170.

33 H. Skorzynska: Opieka medyczna nad rodzina w zdrowiu i chorobie. (w):

T. B. Kulik, M. Latalski (red):Zdrowie publiczne. Lublin 2002, s.204.

3 M. Sokotowska: Socjologia medycyny. Warszawa 1986, s. 200.

% Z. Kawczynska-Butrym: Funkcjonowanie rodziny a choroba: analiza socjologiczna. Lublin 1987, 5.22-23.
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zmiany w sytuacji rodziny i pocigga za sobg silne przezycia emocjonalne. Choroba,
zagrozenie zycia jednego z czionkdbw rodziny powoduje koniecznosc¢
przewartosciowania i zdystansowania sie wobec wielu probleméw. Relacje jakie
zachodzg w rodzinach osob chorych, szczegdlnie nieuleczalnie chorych sg bardzo
ztozone. W duzej mierze zalezg od stosunku rodziny do samego faktu choroby
i stosowanych przez nich mechanizméw obronnych. Najczesciej wystepujgcym jest
mechanizm zaprzeczenia, ktdory w znacznym stopniu zwigzany jest z poczuciem
obcigzenia o0séb, na ktdrych spoczywa obowigzek $wiadczenia pomocy®®. To
poczucie moze by¢ wynikiem przemeczenia, trudnosci w organizacji opieki, ale takze
braku akceptacji osoby, ktéra potrzebuje pomocy. Cztonkowie rodzin z réznych
powodow nie podejmujg sie opieki nad chorym.

W sferze socjalno-psychologicznej aktywnosci rodziny zdecydowanym
zmianom ulegajg funkcje: kulturalna i rekreacyjno- towarzyska. Ich cele, srodki
i stosowane formy sg regulowane przez osobe chorg. Dla niej i jej opiekunow dom
staje sie niemal jedynym miejscem zaspokajania potrzeb kulturalnych i towarzyskich.
Spetniana jest ona gtéwnie pod katem oczekiwan i mozliwosci osoby chorej. Funkcja
towarzyska rzadko wytrzymuje prébe czasu i znacznie ubozeje. To z kolei nie
pozostaje bez wptywu na stan psychiczny chorego, ale takze ogranicza niektore
funkcje opiekuncze™’.

Zmiany w sytuacji rodziny wywotane sg koniecznoscig udzielania pomocy
i opiekg nad osobg chorg. Charakter tych zmian jest wypadkowa relacji miedzy
wspomaganym i wspomagajgcym. Zmiany te obejmuja:

-sytuacje zdrowotng i poziom sprawnosci tych oséb w codziennym zyciu, im mniejszy
poziom sprawnosci chorego, mniejsza aktywnos¢ w podstawowych czynnosciach,
tym wieksze uzaleznienie od pomocy innych o0s6b, a jednoczesnie wieksze
obcigzenie cztonkow rodziny codzienng opiekg nad chorym,

-akceptacje i podjecie roli opiekuna przez cztonkéw lub czlonka rodziny>®.

Prowadzone na catym sSwiecie badania potwierdzajg, ze najwiecej pomocy,
opieki i codziennej pielegnacji $wiadczy chorym ich rodzina. Nie oznacza to jednak,
ze zadania te sag realizowane bez Zadnych problemow i przy petnej akceptacji
wszystkich jej cztonkéw. Ze wzgledu na zakres pomocy udzielanej osobie chorej
w stosunku do zapotrzebowania przez nig na pomoc, mozemy wyroznic:

-rownowage miedzy udzielang a potrzebng pomoca,
-nadmiar pomocy, nadopiekunczosc,

36 7. Kawczynska- Butrym: Relacja rodzina- osoba zalezna od pomocy i opieki (w): I. Taranowicz,

A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.250.

%7 tamze, $.297-298.

¥ 7. Kawczynska- Butrym: Spoteczne konsekwencje choroby i niepetnosprawnosci. Konsekwencje dla rodziny
(w): 1. Taranowicz, A. Majchrowska, Z .Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek.
Lublin 2000, s.245.
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-niedobdr, pozbawienie niezbednej pomocy>°.

Sytuacje réwnowagi nalezy uzna¢ za najbardziej korzystng dla obu stron osoby
chorej i cztonkéw rodziny. Osiggana jest wowczas, gdy cztowiek chory otrzymuje
tylko tyle pomocy, ile jest potrzebne dla jego prawidiowego funkcjonowania. Nadmiar
opieki, wiekszy niz wynika to z potrzeb zaangazowanie czionkéw rodziny
w $wiadczeniach opiekunczych uzalezniajg osobe chorg od innych, czynig jgq
niezaradng w czynnosciach, z ktorymi mogta by sobie poradzi¢, ograniczajg jej
rozwoj. Cztonkowie rodziny nie wspierajg osoby chorej, lecz jg wyreczaja.

Natomiast brak opieki moze $swiadczyé o odrzuceniu, izolacji osoby chorej,

a takze o roznie warunkowanej niecheci do udzielania jej opieki i pomocy*°.
Problem realizacji przez rodzine funkgcji i ich zakres jest ztozony i zalezy od wielu
sytuacji, miedzy innymi sytuacjg majgcg wptyw na funkcje rodziny jest choroba
zwtaszcza nieuleczalna. Sytuacja ta poteguje potrzebe $Swiadczen opiekunczych
rodziny. Jedng z podstawowych funkcji rodziny jest funkcja opiekuncza, ktorej
najwazniejszym i gtobwnym elementem sg czynnosci opiekuncze wobec chorych
cztonkow rodziny.

Wsrod podstawowych funkcji czynnosci opiekurniczych wymienic¢ nalezy funkcje
homeostatyczng, ktorej celem jest dgzenie do optymalnego zaspokojenia potrzeb.
Konsekwencjg tej funkcji jest funkcja egzystencjalna, dgzaca do zachowania zycia i
zdrowia w okreslonej jakosci. Wsrdd pozostatych funkcji czynnosci opiekunczych
nalezy ZWrocic uwage na funkcje regulacyjna, rozbudzajacqg
i regulujacg potrzeby oraz normy ich zaspakajania; doprowadzajagcg do petnej
samodzielnosci i niezaleznosci funkcje usamodzielniajgca; funkcje osobotworczg
niezbedng do stymulacji mechanizmow opieki oraz funkcje socjalizacyjng dazaca do
uspotecznienia i akulturacji*'.

Zaabsorbowani opiekg zdrowi cztonkowie rodziny ograniczajg aktywnosc
w realizacji innych funkcji. Jest to jeden ze sposobow zachowan jaki mozemy
zaobserwowac¢ w rodzinach oséb chorych. Drugi to ograniczenie do niezbednego
minimum, albo nawet ponizej minimum, swiadczeh opiekuhczych ze wzgledu na
koniecznos¢ realizacji zadan zwigzanych z innymi funkcjami rodziny, np. z funkcjg
zarobkowg. Stanowig one konkurencje dla realizacji opieki nad chorym cztonkiem
rodziny*?.

%% 7. Kawczynska- Butrym (red): Podstawy pielegniarstwa rodzinnego. Warszawa 1995, s. 60-61.

%0 7. Kawczynska- Butrym: Spoteczne konsekwencje choroby i niepeosprawnosci. Konsekwencje dla rodziny
(w): 1. Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielegniarek.
Lublin 2000, s.246.

41 7. Dabrowski: Opieka miedzyludzka w pedagogice —wybrane zagadnienia (w):

Z. Kawczynska-Butrym (red.): Koncepcje opieki i zawody opiekuncze. Olsztyn 2001, s.79,

E. Syrek: Zaniedbanie zdrowotne jako dysfunkcja opiekuncza rodziny. Edukacja a zycie codzienne Tom 2,
Katowice 2002, 112-120.

%2 Z. Kawczynska- Butrym (red): Pielegniarstwo rodzinne. Teoria i praktyka. Warszawa 1997, s.46.
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Na ogot oczekujemy, ze rodzina poradzi sobie sama z wieloma czynno$ciami zycia
codziennego, poniewaz sg one zwigzane z funkcjg rodziny. Tymczasem efekt
zaniedban opiekunczo- pielegnacyjnych u osob chorych pozwala stwierdzi¢, ze
rodziny nie radzg sobie z realizacjg wielu funkcji i wskazuje, ze w wielu z nich
wystepujg znaczne ograniczenia wydolnosci opiekunczo- pielegnacyjnej. Z tego tez
wzgledu nalezy zastanowi¢ sie nad tym, jakie sg mozliwo$ci wzmacniania rodziny
z zewnatrz.

W problematyce poswieconej funkcji rodziny zwraca sie uwage na fakt, ze

oprocz wewnetrznych czynnikbw warunkujgcych funkcje rodziny istniejg takze
uwarunkowania zewnetrzne. Sg to uwarunkowania srodowiskowe okreslone przez
dostepnos¢ instytucjonalnych ustug na rzecz rodziny, ich jakos¢ i mozliwos¢
wyboru®.
Wsparcie i pomoc na rzecz rodziny majgcej problem opieki nad osobg chorg
pozwala na realizacje funkcji opiekuniczo — pielegnacyjnej, jak tez na kontynuowanie
na wiasciwym poziomie realizacji pozostatych funkcji rodziny. Podstawowym zrédtem
wsparcia rodziny w sytuacji choroby sg naturalne systemy wsparcia, ktérymi sg
cztonkowie rodziny, znajomi, przyjaciele.

Zwrécenie uwagi na pomoc, jakg rodzina uzyskuje z zewnatrz staje sie
kwestig istotng z punktu widzenia jej petnej funkcjonalnosci®.

Rodzina w sytuacji pojawienia sie choroby jednego z jej cztonkdéw, stanowi
podstawowe $rodowisko, w ktérym przebywa chory. Tworzy fizyczng przestrzen
i odpowiednie warunki dla chorego i chorowania, kontrolujgc przebieg choroby,
wykonuje proste czynnosci pielegnacyjno-lecznicze, wykonuje zlecenia lekarskie,
nadzoruje chorego. Jest fgcznikiem miedzy chorym a swiatem zewnetrznym, dajac
choremu wsparcie socjalne i emocjonalne®.

W sytuaciji pojawienia sie choroby rola rodziny sprowadza sie do:

- wystuchania chorego, odebrania informacji o jego stanie, objawach, reakcji na
poszukiwanie porady z jednoczesng rozmowg o wystepujgcych symptomach;

- towarzyszenia choremu w dziataniach zmierzajgcych do poprawy stanu zdrowia
i udzielania rad, wskazéwek, niemedycznych sposobow walki z chorobg;

- poszukiwanie fachowej pomocy medycznej,

- zapewnienia chorego o0 zrozumieniu, wsparciu emocjonalnym ze strony
najblizszych i zabezpieczeniu podstawowych czynnosci®®.

3 7. Kawczynska- Butrym (red): Pielegniarstwo rodzinne. Teoria i praktyka. Warszawa 1997, s.47

“ 7. Kawczynska- Butrym (red): Pielegniarstwo rodzinne. Teoria i praktyka. Warszawa 1997, s.47.

zob. takze: F. Adamski: Rodzina w procesie przemian (w): F. Adamski (red): Rodzina. Wymiar spoteczno-
kulturowy. Krakow 2002, .s141-144.

# 1. Taranowicz: Rodzina a problemy zdrowia i choroby(w): J. Barafiski, Wt. Piatkowski (red.): Zdrowie
i choroba wybrane problemy socjologii medycyny. Wroctaw2002, s.109.

% Cyt. za: B. Tobiasz-Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakow2000, s.173.
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Osoba chora potrzebuje poczucia bezpieczenstwa, ktére moze zapewni¢ mu
panujgca harmonia domowa, unormowany tryb zycia, bez silnych wzruszen,
stonowane troskliwe zachowanie opiekunow, dajgce psychiczng stabilizacje.
Tymczasem poziom pomocy jakg otrzymujg rodziny nie rbwnowazy spoczywajacych
na nich obcigzen i klopotow. Wyraza sie to zmeczeniem, dolegliwosciami
psychosomatycznymi. Choroba przewlekta jest rozumiana jako sytuacja kryzysowa,
ktora powoduje wiele problemow zyciowych zaréwno osoby chorej jak i jej rodziny.
Zmienia potozenie spoteczne, wywotuje rézne reakcje otoczenia. Najbardziej
pozadang reakcjg w tej sytuacji jest wsparcie odpowiednich instytucji zajmujgcych sie
opieka nad chorymi. Przyktadem takiej instytucji zajmujgcej sie chorymi zwtaszcza na
choroby nowotworowe jest hospicjum. Interdyscyplinarny zespot opieki hospicyjnej
otacza opiekg chorego oraz jego najblizszg rodzine. Nalezy zaznaczy¢, ze zespot
hospicjum nie petni funkcji wyreczajgcej, ale pomaga rodzinie w realizacji opieki nad
chorym. Zaskoczenie i zdziwienie jakie okazujg cztonkowie rodzin podczas pierwszej
rozmowy, gdy okazano im zrozumienie, zyczliwos¢, brak pospiechu oraz
zainteresowanie i uwaga, wskazujg jednoznacznie, jak bardzo zasady i sposéb
podejscia do pacjenta i jego rodziny w opiece hospicyjnej rozni sie od tego, z czym
spotykaty sie rodziny w innych placéwkach stuzby zdrowia. Holistyczny charakter
opieki hospicyjnej oznacza nie tylko nastawienie na zaspakajanie wszystkich
waznych potrzeb chorego, lecz rowniez troske o jego rodzine. Czionkowie rodzin
w przypadku nieuleczalnej choroby bliskiej osoby przezywajg w tym czasie
szczegolnie wiele trudnych chwil. Dla wielu osob, ktére stykajg sie z cztowiekiem
ciezko chorym po raz pierwszy i nie sg przyzwyczajone do pracy w domu,
koniecznos¢ przejecia obowigzkow domowych i nieumiejetnos¢ pielegnowania
stanowi dodatkowo duze obcigzenie.

Mysl o roztgce o odejsciu bliskiej osoby staje sie niewatpliwie dla wiekszosci
kochajagcych cztonkdéw rodziny, zrodtem najwiekszego cierpienia. Uczucie to jest tym
ciezsze do zniesienia, im bardziej jest ukrywane®’.

Reakcje opiekundw i ich zdolnosci radzenia sobie ze stresem zalezg od ich wiasnej
kondycji fizycznej i psychicznej, a takze od mozliwosci i rozmiarow wsparcia ze
strony najblizszego otoczenia. W zdecydowanie lepszej sytuacji sg duze zzyte ze
sobg rodziny, ktérych cztonkowie stanowig dla siebie nawzajem Zzrodto pociechy.
Wazng role w realizacji opieki nad chorym odgrywajg rowniez warunki finansowo-
bytowe. Ciasne mieszkania nie zawsze umozliwiajg zagwarantowanie choremu
osobnego pokoju, co stanowi nierzadko powazny problem. Z drugiej jednak strony,
jak wynika z moich doswiadczen, izolacja chorych od ich bliskich przez zamkniecie
ich w osobnym pokoju, podczas gdy zycie rodzinne tyczy sie obok, nie jest dobrym

7K. de Walden- Gatuszko: Opieka hospicyjna wezoraj i dzi$ (w): W. Falkowski, E. Tarasiuk- Lewandowska,
J. W. Sienkiewicz (red): Hospicja Nadziei. Warszawa 2004, s.45.

134



rozwigzaniem. Ciezka choroba przynosi cztonkom rodzin, opiekunom trudne
zadania. Poza zaobserwowanymi indywidualnymi prébami przystosowania sie do
owej trudnej sytuacji obserwujemy rowniez okresy zmeczenia i zniechecenia, ktorym
nierzadko towarzyszy poczucie winy. Do hospicjow zgtaszajg sie przewaznie osoby
zupetnie zdeterminowane, oraz ci, ktérzy korzystajg z doswiadczen innych,
cenigcych sobie postuge hospicyjng, z ktérej sami korzystali.

,Musiatam zabra¢ brata ze szpitala, bo lekarz powiedziaf, ze go diuzej
trzymaé¢ nie beda, wszystko co mogli to zrobili. Brat ma zalozona rurke
tracheotomijng, ma silne bodle glowy. Ja juz zjezdzitam chyba polowe
wojewodztwa. Nigdzie nie chcq przyjaé¢ brata tftumaczac sie brakiem miejsc.
Jestem juz tq cala sytuacja bardzo zmeczona. Cziowiek jest wobec tej calej
sytuacji bezsilny. Ciagle tylko stysze, ze albo nie ma miejsc, albo z taka
choroba nie nadaje sie do lezenia w szpitalu. Nikt mi nie powiedziat gdzie brata
umiescic co robié? Wasz adres znalaztam przez przypadek”.

(Grazyna- siostra pacjenta hospicjum stacjonarnego)
Z wywiadow przeprowadzonych z pacjentami, ich rodzinami wynika, ze nawigzanie
kontaktu z hospicjum jest najczesciej ,, szczesliwym zbiegiem okolicznosci”.

,»Nigdy nie spotkatam sie z takim sposobem postepowania z chorym
czlowiekiem. Zaréwno ja jak i méj maz zostaliSmy otoczeni troskliwa opieka ze
strony lekarza, pielegniarki, wolontariusza. MieliSmy takze mozliwosé
skorzystania z postugi kapfana. Byto to dla niego i dla mnie tez bardzo wazne.
Jestesmy ludzmi wierzacymi. M6j maz chorowat dosyé dfugo, wiele razy
przebywat w szpitalu, jezdzit na onkologie, na rézne konsultacje, ale naprawde
nie spotkatam sie z takq serdecznoscia, spokojem, a wrecz wyczuciem jak ze
strony oséb hospicjum. Dobrze, ze sq takie osoby, miejsca, do, ktérych mozna
sie zwroci¢ o pomoc. Nie wiem, co bym zrobita. Nie mielismy dzieci i wlasciwie
wszystko spoczywato na moich barkach. Na poczatku tez sie obawialam jak
maz przyjmie osoby z hospicjum. Czy nie bedzie miat do mnie zalu, ze moze juz
zwatpitam w mozliwos¢ wyleczenia. Zawsze chciatam jak najlepiej i tez z duzym
trudem zgfosifam meza do opieki. Jak juz powiedziatam miat bardzo dobra
opieke i ja sama mogfam mu wiecej da¢ poniewaz nauczylam sie wielu
czynnosci pielegnacyjnych. Wiedzialam juz jak i kiedy podac¢ dany lek, jak
utozyé poduszke zeby bylo wygodnie. Po prostu czulam sie bezpieczniej,
poniewaz wiedzialam, ze moge zadzwoni¢ do oséb, ktore sie mezem
opiekowaly. Maz tez odczuwat duzq ulge w cierpieniu dostawal odpowiednio
dobrane leki w odpowiednich dawkach tak, ze moégf spa¢ spokojnie oraz
w miare mozliwosci dobrze funkcjonowacé w ciagu dnia. Maz miat bardzo silne
béle kostne trudne do opanowania, ale kiedy wreszcie poczui ulge to jego
samopoczucie tez bylo znacznie lepsze. Czas, ktory zostal nam dany przez
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dobra opieke i zarazem poczucie bezpieczenstwa byt dla mnie bardzo wazny.
Nikt, nigdy ze mna nie rozmawiat tak spokojnie jak lekarz czy wolontariusz
Hospicjum. Nikt, kogo nie dosiegnie ten problem, nie zrozumie tego jak bardzo
wazne jest istnienie takich miejsc. Przeciez takich oséb chorych na choroby
nowotworowe, nie rokujacych nadziei na wyleczenie juz nikt nie chce, zaden
szpital ich nie przyjmie. Wie cos na ten temat. To, co wtedy robi¢, gdzie tych
ludzi umiesci¢. Nie rozumiem tego. Jak mozna, by¢ tak obojetnym. Mysle tutaj
o wiadzach miasta, ktore nie skfaniaja sie do tego, aby dofinansowaé
odpowiednio Hospicjum, ktore dziata juz od 8 lat.”

(Anna-zona pacjenta hospicjum domowego)

Rodziny szukajgce pomocy dla swoich bliskich chorych docierajg do hospicjum
réznymi drogami. Czasami niestety jest to niepotrzebnie zbyt diluga droga.
Najczesciej jednak otrzymujg skierowanie od lekarza podstawowej opieki
zdrowotnej.

»O hospicjum domowym dowiedziatem sie od lekarza rejonowego,
poniewaz mama zostala wypisana ze szpitala onkologicznego z informacja, ze
juz nic nie da sie zrobi¢, sq przerzuty do kosci. Mama jest po zabiegu
usuniecia piersi. Byla juz tak zmeczona, ze nie chciala stysze¢ o zadnym
lekarzu i szpitalu. Jednak bdle byly tak silne oraz wystepowafto duze ostabienie
baliSmy sie z zona. Nie wiedzieliSmy co robi¢ dlatego udatem sie do lekarza
rejonowego do przychodni. Tam zostatem poinformowany o istnieniu poradni
leczenia bolu w Chorzowie. Kiedy pojechatlem do tej poradni aby zasiegnaé
informacji jakiej moge uzyska¢ pomocy juz na samym poczatku jakiez byto
moje zdziwienie zwigzane ze sposobem rozmowy i udzielania informacji. O ile
sobie przypominam chyba niegdzie w zadnej poradni nie zostatlem tak mifo
i spokojnie przyjety. Poza tym nie mialem pojecia o istnieniu takiej poradni,
w ktorej jak pozniej sie dowiedziatlem dziata takze hospicjum domowe”.
(Stanistaw N- syn)

Do rzadkosci nalezg przypadki, ze lekarze onkolodzy kierujg swoich pacjentow do
hospicjum stacjonarnego lub informujg o mozliwosci skorzystania z pomocy
hospicjum domowego. Szczegdlng niefrasobliwosé pod tym wzgledem wykazujg
lekarze rejonowi, ktdrzy po hospitalizacji obejmujg chorych terminalnie poradnictwem
ambulatoryjnym.

»,Moja mama choruje juz dosyé¢ dfugo i byla pod opieka wielu lekarzy,
takze przeszta przez kilka szpitali, zarowno w Chorzowie jak i poza nim. Oprécz
choroby nowotworowej ma takze schizofrenie. Kiedy byta ostatnio na oddziale
neurologicznym dowiedzialem sie, ze nie ma juz innego wyjscia jak tylko
poszuka¢ miejsca w hospicjum. Tak tez dowiedzialem sie o tym miejscu od
lekarza, ktory mame prowadzit na oddziale neurologicznym. Mama jest po kilku
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wylewach, jest lezaca i wymaga stalej opieki i nie moze przebywa¢ sama
w domu. Jak takze choruje i nie moge sie mama zajaé tak dobrze jak tego
potrzebuje. Mam poréwnanie z innych szpitali i nigdzie nie spotkatlem sie z taka
opieka — sposobem zwracania sie do chorego i rodziny zarébwno ze strony
pielegniarek jak i lekarza. Niegdzie tez nie otrzymatem tyle serdecznosci,
mitych stéw. Mozna powiedzieé, ze to jest miejsce, gdzie wypoczywa chory, ale
i odwiedzajacy. Panuje tutaj niepowtarzalna atmosfera spokoju, wyciszenia,
smutku i radosci. Kazdy chory stanowi osobna historie, jest traktowany
indywidualnie, ma zapewnione to czego potrzebuje. Przychodze tutaj
codziennie i nigdy nie spotkatem sie z niechecia nie zostatem potraktowany jak
intruz, co niestety czesto zdarzato sie w innych szpitalach. Wiem, ze moja
mama jest chora na chorobe nowotworowa, jednak, jezeli chodzi o przekazanie
mi konkretnych informacji, co do dalszego jej przebiegu nigdzie nie
otrzymatem. Dopiero tutaj po raz pierwszy porozmawiano ze mng szczerze.
Lekarz miat dla mnie tyle czasu ile byto potrzeba bez pospiechu. Poza tym nie
bat sie tego tematu i byt szczery w tym, co mowit. Dobrze, ze jest hospicjum
tutaj sa zachowane godne warunki dla umierajacych. Przeciez, kazdy czftowiek
ma prawo odejs¢é w poszanowaniu wilasnej wartosci, godnosci. Potrzebna jest
rozmowa, refleksja nad samym zycie czas na zalatwienie wielu spraw
rodzinnych. Jezeli nie ma wifasciwej informacji, co do choroby, to tez nie ma
wilasciwego przebiegu czasu, ktéry choremu pozostaf. Potrzebna jest prawda,
wtedy wszystko wyglada inaczej nabiera innej perspektywy. Nie wyobrazatem
sobie, ze mozna jeszcze tak duzo zrobi¢, pojawily sie zupetnie inne problemy,
juz nie zafatwianie kolejnych Ilekéw, ale sprawy dotyczace problemow
rodzinnych, urzedowych, sadowych, spadkowych. Gdyby nie szczera rozmowa
z lekarzem pewnie nigdy bym tych spraw nie zauwazyl. Jestem wdzieczny
hospicjum za to, ze jest”.

(syn opiekujacy sie matka)

Najczesciej podawany w wywiadach powodem zwracania sie 0 pomoc hospicjum jest
nadzieja na uzyskanie statej, wrazliwej opieki lekarskiej oraz skuteczne opanowanie
bolu i innych dolegliwosci wynikajgcych z choroby.

»,Mam poréwnanie z innych szpitali i nigdzie nie spotkatem sie z taka
opieka — sposobem zwracania sie do chorego i rodziny zaréwno ze strony
pielegniarek jak i lekarza. Niegdzie tez nie otrzymatem tyle serdecznosci,
mifych stéw. Mozna powiedzieé, ze to jest miejsce, gdzie wypoczywa chory, ale
i odwiedzajacy. Panuje tutaj niepowtarzalna atmosfera spokoju, wyciszenia,
smutku i radosci. Kazdy chory stanowi osobna historie, jest traktowany
indywidualnie, ma zapewnione to- czego potrzebuje. Przychodze tutaj
codziennie i nigdy nie spotkatem sie z niechecia nie zostalem potraktowany
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jak intruz, co niestety czesto zdarzato sie w innych szpitalach. Wiem, ze moja
mama jest chora na chorobe nowotworowa, jednak, jezeli chodzi o przekazanie
mi konkretnych informacji, co do dalszego jej przebiegu nigdzie nie
otrzymatem. Dopiero tutaj po raz pierwszy porozmawiano ze mna szczerze.
Lekarz miat dla mnie tyle czasu ile byto potrzeba- bez pospiechu. Poza tym nie
bat sie tego tematu i byt szczery w tym, co méwit. Dobrze, ze jest Hospicjum
tutaj sa zachowane godne warunki dla umierajacych. Przeciez, kazdy cziowiek
ma prawo z godnosciq umrzec”.

(M. syn pacjentki)

Z przeprowadzonych rozmow z rodzinami wynika, ze najwazniejszg rzeczg jakiej
oczekujg jest zapewnienie o fachowej medycznej pomocy. Ocena pomocy
oferowanej przez hospicja, co wyraznie potwierdzity wywiady- rozmowy, ktore
przeprowadzitam z rodzinami chorych objetych opieka hospicjum domowego zalezy
od oczekiwan rodziny. Gdy opieka hospicyjna jest traktowana jako jeszcze jeden
sposéb na wyjscie z choroby, albo wbrew wszelkim nadziejom, uratowanie zycia,
wowczas spotyka sie raczej z rezerwg i objawia sie predzej w uczuciach zawodu niz
wdziecznosci. Czasem rozczarowanie przybiera wrecz forme wyrzutdéw, agresji badz
rozpaczliwego poszukiwania ratunku w zabiegach terapeutycznych.

»,Nie zglaszatam nigdzie i nie szukatam pomocy dla mojego meza sama
staralam sie zapewni¢ mu opieke; jezdziliSmy do szpitala do Gliwic na
onkologie. Maz miat kolejna radioterapie. Po kazdej nastepnej byt coraz
stabszy, zaostrzaly sie bole, ale nie poddawaf sie byt bardzo dzielny.
Korzystalismy takze z pomocy bioenergoterapeuty. Zawsze chciatam jak
najlepiej, nie mamy dzieci catkowicie poswiecitam sie opiece meza. Wszystko
byto na mojej glowie. Jednak przyszedt taki moment, kiedy wiedzialam ze maz
nie moze juz przyjac kolejnej chemioterapii. Lekarz odrzucit meza ze wzgledu
na anemie. Mieszkam w Chorzowie i wiedzialam o istnieniu hospicjum
domowego, jednak obawiatam sie jak maz przyjmie taka informacje. Czy nie
bedzie miat do mnie zalu, ze zwatpifam w mozliwosé wyleczenia. Z wielkim
trudem zgfosifam meza do opieki hospicjum i dzis wiem ze zrobitam to za
pozno. Ta opieka mogfta trwaé dfuzej i w wiekszym komforcie zaréwno dla meza
jak i dla mnie”. (A.W)

Rodzinie ktéra doswiadcza ciezkiej choroby bliskiej osoby, towarzyszy przede
wszystkim zaskoczenie, oszotomienie, zagubienie. Nikt z ludzi nie jest gotowy na
przezycie ciezkiego doswiadczenia choroby. Taka nowa sytuacja przeraza.

,,Czlowieka ogarnia rozpacz. Z nikad pomocy. Probowafam takze zatatwic¢
pomoc pielegniarki Srodowiskowej, ale przyszta tylko raz i stwierdzita, ze brat
nie jest osoba wymagajaca stalej opieki, poniewaz jest chodzacy i mieszka
Z mama, ktéra moze sie nim zajac. Ale tak naprawde to ja mysle, ze ta sytuacja
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ja po prostu przerosta. Miejsce po operacji jest bardzo zmienione, wymaga
opatrunkbw a skoéra jest zaczerwieniona, to jest jedna okropna rana
wymagajaca fachowego postepowania. Brat musi takze dostawaé jakie$S lek
p/ bélowe, ale doustnie nic nie przyjmuje, trzeba, wiec robi¢ zastrzyki jak wiec
mogia powiedzie¢ pielegniarka srodowiskowa, ze brat nie potrzebuje stalej
opieki”

(Grazyna- siostra pacjenta hospicjum stacjonarnego)

Wraz z postepem choroby sytuacja dla catej rodziny staje sie coraz trudniejsza.
Stopniowo pojawia sie konieczno$¢ ograniczenia dotychczasowej aktywnosci
zawodowej, ograniczenie w zakresie zamierzonych celow, trudnosci w realizowaniu
rol spotecznych i rodzinnych.

,Oczywiscie jest poczucie strachu, ale i takze zupetna bezradnos¢. Mama
nie chciata, abym wykonywat przy niej jakiekolwiek czynnosci. Poczawszy od
mycia, kapieli — po karmienie, pranie i sprzatanie. Mama byfa zawsze osoba
bardzo niezalezna. Poza tym byla skrepowana. To przysparzalo nam wiele
trudnosci. Nie wiedzialem jak mame przekonacé, ze chce dla niej dobrze. Ale
musze sie przyznaé, ze gftownie kierowat mna strach, takie poczucie niemocy,
bezsilnosé”.

(Stanistaw N- syn)

Trzeba czasu, pomocy innych ludzi, zeby spojrze¢ na chorobe i chorego
cztonka rodziny z pewnym dystansem, zeby magdrze szukacC odpowiedniej pomocy,
zeby samemu dostosowac sie do nowych wymogow Zzyciowych podyktowanych
przez sytuacje choroby*®.

»Kiedy brat zostal umieszczony w hospicjum mam wrazenie, ze
wszystkie problemy sa znacznie mniejsze. Na pewno bardzo trudne jest to, ze
brat odchodzi. Wiem, ze choroba jest bardzo zaawansowana Ale pomoc jaka
tutaj uzyskatam jest tak cenna i z niczym nie porownywalna. Nikt kto tego nie
zobaczy, nie doswiadczy to chyba mi nie uwierzy. Takich miejsc powinno byé
znacznie wiecej. Dobrze ze sg to male oddzialy, poniewaz takiej atmosfery nie
ma gdy oddziat liczy np. 30 f6zek zwfaszcza przy naszych nakfadach
finansowych na stuzbe zdrowia”.

(Grazyna- siostra pacjenta hospicjum stacjonarnego)

Sprawg podstawowg jest wsparcie rodziny. Ten rodzaj opieki jest bardzo rzadko
zaspakajany i powoduje wiele szkodliwych nastepstw. Pojecie wsparcia obejmuje
tutaj wystuchanie probleméw czionka rodziny, ktéry bezposrednio opiekuje sie
chorym, czasami uspokojenie go, jak réwniez wyttumaczenie niektérych reakcji
chorego, wazne jest rowniez podjecie préby poprawy komunikacji i wzajemnych

* W.Terlecka: Beznadziejny stan chorego, czy beznadziejne podejécie do chorego? (w): Etyczne aspekty opieki
nad chorymi w stanach terminalnych. Materialy z Konferencji Naukowej Czgstochowa 1998, s.81.
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kontaktow chorego z rodzing. Czasami pomoc powinna obejmowac sprawy socjalno-
bytowe (np. staranie sie o przyspieszenie przyznania renty, zasitku lub pomoc
W organizacji zycia codziennego, w opiece nad dzieémi).

»Na pewno duza trudnoscia jest sSwiadomosé, ze mama odchodzi, ze jest
nieuleczalnie chora i nie ma dla niej ratunku. Ale bardzo sie cieszymy, ze nie
jestesmy z tym wszystkim sami. To nam daje ogromne poczucie
bezpieczenstwa. Strach jest ogromny, kiedy wiemy, ze mama jest tak bardzo
chora. My zawsze byliSmy kochajaca sie rodzina. Nie towarzyszyly nam jakies
wielkie kitétnie ,czy konflikty. Smutek, zal, to jest na pewno, ale i duza pomoc
hospicjum, ktéra byta nam dotychczas obca, czy wrecz nie znana. Nie potrafie
sobie wyobrazi¢ odchodzenia mamy, to jest straszne”.

(syn- M)

»Przysztam zglosi¢é moja matke do opieki hospicijum domowego, na

pytanie czy mama wyraza zgode na hospicjum odpowiedziatam, ze tak. Jednak
kiedy przyszedt lekarz i pielegniarka do domu, mama zaraz zapytata z jakiej sa
poradni; kiedy padifo stowo hospicjum bardzo sie zdenerwowata i powiedziata,
Ze jeszcze nie umiera. Bylam bezsilna, jestem juz bardzo zmeczona. Nie
przesypiam nocy, ciagle wstaje do mamy. Nikt z rodziny mi nie pomaga”.
(corka)
Oprécz bezposrednich korzystnych skutkow leczniczych wiedza na temat aktualnego
stanu zdrowia i stopnia zaawansowania choroby przynosi pewne ukojenie; wraz
Z poszerzeniem zasobu wiadomos$ci na temat choroby i leczenia w rodzinie
nastepuje obnizenia leku. Rodzinie jednak trudno jest przekazac te informacje
choremu.

,Nie méwimy mamie prawdy. WilasSciwie to nie poruszamy tego tematu.
Jest to temat tabu. Ale uwazam, ze mama wie jaka, jest prawda. Tak siebie
nawzajem okfamujemy. Nie potrafie poruszy¢ z mama spraw zwigzanych ze
Smiercia. Jest to zbyt trudne, bolesne, nie jestem do tego przygotowany.
W ogdle nie potrafie sobie tego wyobrazi¢, aby moéwié z mama o $mierci, kiedy
jeszcze zyje .Nie, nie”.

(Stanistaw N- syn)

Stosunkowo czesto podawanym powodem zwracania sie 0 pomoc hospicjum jest
zapewnienie choremu statej opieki, ktorej cztonkowie rodziny nie mogq zapewnic ze
wzgledu na obowigzki zawodowe, fizyczne, psychiczne, wyczerpanie lub zupetne
zatamanie. Rodzina czesto sprawuje bezpoSrednig opieke nad chorym, co stanowi
dla niej powazne brzemie, to nie tylko koszty emocjonalne i iloSciowe czasu, jaki
trzeba poswieci¢ choremu, ale takze stale rosngce trudnosci finansowe.

,,Gdy nie wytrzymywatam juz stuchania narzekan i cierpien meza, ciagle
tylko krzyczal, ze bardzo boli, zadzwonitam do lekarza z hospicjum. Miatam
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numer od sasiadki pielegniarki. Juz na drugi dzien przyszedi lekarz oraz
wolontariuszka z hospicjum. | tak zaczely odwiedzaé meza regularnie. Od
hospicjum oczekiwatam przede wszystkim, tego ze pomoga mojemu mezowi
w dolegliwosciach boélowych. Teraz zatuje, ze nie poprositam o pomoc
wczesniej. Nie doprowadzitabym sie do takiego zmeczenia”.

(Maria- zona)

»,Bytam juz tak wyczerpana, myslatam, ze nie dam juz rady. Wtedy moja
corka nawiazata kontakt z hospicjum. Nie wiem, w jaki sposob sie dowiedziafta,
ale byta to wielka ulga dla nas wszystkich. Maz byt bardzo niecierpliwy, przykry
dla nas. Od oséb z hospicjum oczekiwatam, ze bede mogfa przede wszystkim
odpoczac¢. Bardzo pomogli mi dyzurujac przy mezu. Dzieki temu mogfam sie
wyspac, zeby funkcjonowaé nastepnego dnia”.

(Teresa- zona)

Jesli przeanalizujemy gfebiej sytuacje o0sOb opiekujacych sie cztowiekiem
umierajgcym zauwazymy pewne wspoélne dla wiekszosci potrzeby; silng potrzebg
oséb bliskich jest by¢ przy chorym, pomagaé mu, otacza¢ swojg opiekg w skuteczny
sposob. Zaspokojenie potrzeb tego typu jest zrédtem pociechy zaréwno doraznie jak
i pézniej po Smierci chorego. Trudniej jest z mozliwoscig psychicznego oparcia
w kim$ bliskim, mozliwoécia wygadania sie ,przewentylowania uczué™®,
zmniejszenia poczucia osamotnienia w nieszczesciu, prowadzacego do ztagodzenia
napiecia, ktore towarzyszy zwykle opiekunom.

,Potrzebna jest rozmowa, refleksja nad samym zycie czas na zaftatwienie
wielu spraw rodzinnych. Jezeli nie ma wilasciwej informacji, co do choroby, to
tez nie ma wfasciwego przebiegu czasu, ktory choremu pozostal. Potrzebna
jest prawda, wtedy wszystko wyglada inaczej nabiera innej perspektywy. Nie
wyobrazatem sobie, ze mozna jeszcze tak duzo zrobi¢, pojawily sie zupetnie
inne problemy, juz nie zafatwianie kolejnych lekéw, ale sprawy dotyczace
probleméw rodzinnych, urzedowych, sadowych, spadkowych. Gdyby nie
szczera rozmowa z lekarzem pewnie nigdy bym tych spraw nie zauwazyt.
Jestem wdzieczny hospicjum za to, ze jest. Pracuja tam osoby, ktore kochaja
ludzi i swojq prace”.(syn)

Rodzina potrzebuje zabezpieczenia emocjonalnego. Uczucia jakie przezywajq
to niepokdj, gniew, zawstydzenie. Powinny by¢ one uznawane za naturalne
i uprawnione. Wtedy rodzina ma poczucie ulgi i czuje sie mniej winna za przezycia,
do ktérych czesciowo sie przyznaje, a czesciowo sie wstydzi. Ponadto wskazane jest
odnalezienie i docenianie silnych stron i mozliwosci rodziny, gdyz oprécz
wzmocnienia ma konstruktywny sposéb patrzenia na sytuacje. Na ogét wszyscy sq

¥ K. de Walden- Gatuszko: U kresu. Opieka psychopaliatywna czyli jak poméc choremu, rodzinie
i personelowi medycznemu srodkami psychologicznymi. Gdansk 2000, s.108.
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zgodni co do faktu, ze najlepszym miejscem dla chorego umierajgcego jest jego dom,
a najlepszymi opiekunami najblizsza rodzina. Sg oczywiscie wyjatki, spowodowane
nie tylko warunkami zewnetrznymi, ale i zyczeniem pacjenta. On sam musi
zdecydowac, gdzie czuje sie najlepiej. Niektdrzy chorzy czujg sie bezpieczniej
w warunkach szpitalnych, Zle znoszg okresy samotnosci podczas godzin pracy
zawodowej opiekunow®™.

W zaleznos$ci od rodzaju opieki i jakosci funkcjonowania rodziny mozemy
zaobserwowac rozne sposoby realizacji tej opieki. Jednym z bardzo waznych zadan
opieki paliatywnej jest wszechstronna pomoc rodzinom os6b umierajagcym. Nalezy
podkresli¢, ze opieke nad chorym umierajgcym powinna sprawowac rodzina, osoby
bliskie, a zasadnicza pomoc ze strony hospicjum powinna polega¢ na witasciwym
instruktazu.

Duzo probleméw stwarza tez przejmowanie dotychczasowych obowigzkéw

chorego przez rodzine. Niekiedy rodzina przedwczesnie przejmuje wszelkie
obowigzki, a tymczasem chory jest jeszcze dos¢ sprawny, i przykro odczuwa
odsuniecie go od aktywnosci domowej®’.
Choroba zwilaszcza nieuleczalna staje sie istotnym problemem dla catej rodziny.
Wywotuje to szereg zmian nie tylko w sytuacji osoby chorej ale takze w wielu sferach
zycia rodzinnego. Choroba, a zwlaszcza choroba nowotworowa, powoduje silny stres
i czesto doprowadza do kryzysu w rodzinie. Taka choroba kwestionuje nasze
podstawowe nadzieje, ze my i nasi bliscy bedziemy zyC wiecznie. Towarzyszy jej
niepewnosc¢ co do rokowania i przysztosci. Gdy chory znajdzie sie w finalnym okresie
choroby, pomoc rodzinie jest szczegodlnie potrzebna. Przede wszystkim trzeba jg
przygotowa¢ na odejscie bliskiej osoby. Trzeba wiele taktu i umiejetnosci, zeby
przekonaé zrozpaczonych cztonkéw rodzin, ze stosowanie dodatkowych zabiegéw w
okresie umierania (podawanie wlewow kroplowych, czasami takze wymuszanie
podjecia zabiegu reanimaciji) przysporzy umierajgcemu tylko dodatkowych cierpien,
nie przywréci mu juz zdrowia.

Tego typu dziatania nie przedtuzajg zycia, najwyzej przedituzajg umieranie
i dlatego dla dobra chorego nalezy z nich zrezygnowac. Rodzine trzeba uczy¢ opieki
podczas umierania. Przekona¢ o potrzebie ciszy i spokoju, o podawaniu srodkéw
p/bdlowych do kohnca (mimo, ze chory jest nieprzytomny i wydaje sie nam, ze nie
cierpi), o spokojnej obecnosci przy umierajgcym (bez narzucania sie mu,
przywotywania, ptaczu)®%.

M. Krajnik, M. Rogiewicz (red): Opieka Paliatywna. Bydgoszcz 1998, s.150.

' K. de Wladen- Gatuszko: Problemy jakosci opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy
opieki paliatywnej. Warszawa 2004, s.284-292.

52 K. de Walden- Gatuszko (red): U Kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak poméc choremu, rodzinie

i personelowi medycznemu srodkami psychologicznymi. Gdansk 2000, s.113.
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Pielegniarka lub przygotowana przez nig osoba z zespotu hospicyjnego jest bardzo
potrzebna bezposrednio po sSmierci chorego. Wiekszo$¢ osbéb styka sie ze Smiercig
jedynie wtedy, gdy dotyka ona kogo$ z ich bliskich, lub gdy sami odczuwajg jej
zblizanie sie. Jednak osoby pracujgce z ludzmi chorymi spotykajg sie ze Smiercig
i umieraniem bardzo czesto. Poznajg rowniez rézne, czesto bardzo dramatyczne
reakcje wystepujace u rodziny. Smieré bliskiej osoby zwigzana jest z zalem po
stracie, taka sytuacje okreslamy osieroceniem. Osierocenie wyraza sie przede
wszystkim poprzez zal. Zal jest reakcjg uczuciowg na utrate waznych dla cztowieka
wartosci (np. bliskiej osoby). Osierocenie nie jest stanem, ale raczej procesem
przebiegajagcym etapowo. Prawidtowy przebieg osierocenia utrudniajg cechy
osobowosci takie jak: sktonno$¢ do pesymizmu, wczesniej przezywane zaburzenia
psychiczne lub nerwicowe, a takze ciezkie doswiadczenia zyciowe. Osierocenie
trudniej znoszg osoby, ktore pozostawaty w konflikcie ze zmartym. Pomoc
psychologiczng nalezy rozpoczaé od przygotowania, tj. uprzedzenia o nadchodzacej
Smierci bliskiej osoby. Istotg pomocy jest uznanie zasady, ze cztowiek osierocony
musi zawsze przezy¢ smutek, zal rozstania, powinien mie¢ czas na dokonanie
bilansu wspodlnego zycia ze zmartym. Praca nad Zalem w okresie osierocenia
oznacza stopniowe przechodzenie od procesu zatowania do procesu wewnetrznego
przystosowania sie do nowej sytuaciji.

K. de Walden- Gatuszko wyréznia cztery ,zadania” procesu osierocenia:
-akceptacje realnosci straty,
-doswiadczenie zalu emocjonalne i wegetatywne,
-przystosowanie do zmienionego otoczenia,
-odnowienie sit i ukierunkowanie ich na nowe cele®.
Nie zawsze jednak proces osierocenia przebiega w taki sposdb. Pomoc w okresie
osierocenia polega gtéwnie na tym, aby osoba osierocona poznata realnos¢ starty
i umiata wyrazi¢ zewnetrznie swoj zal. Koncowym etapem pomocy jest towarzyszenie
osobie osieroconej w rozpoczeciu nowego zycia. Specjalistycznej pomocy udzielajg
poradnie opieki nad osieroconymi, (wsparcia psychosocjalnego
i duchowego), ktore wchodzag w strukture organizacyjng opieki hospicyjne;.
Natomiast Zatoba jest spotecznym wyrazem reakcji na utrate bliskiej osoby,
usankcjonowany typowymi dla danej spotecznosci obyczajami (np. noszenie
odpowiedniego stroju). Zatoba nie musi sie wigzaé z przykra reakcjg emocjonalng.

Osoba doswiadczajgca zatoby przezywa wiele przykrych emocji, ktorym
czesto towarzyszg liczne dolegliwosci somatyczne. Proces zatoby sktada sie
z czterech etapow, ktoérymi sa:

3 K. de Walden- Gatuszko (red): U Kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak pomoc choremu, rodzinie
i personelowi medycznemu srodkami psychologicznymi. Gdansk 2000, s.121.
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-ostupienie- trwa od kilku godzin do tygodnia. Towarzyszy mu uczucie wewnetrznej
pustki, nierealnosci swiata. Na tym etapie mogq sie pojawi¢ bardzo silne emocje,
ktorych wyrazanie petni wazna i terapeutyczng role. Gdy ostupienie konczy sie
wzrasta bol psychiczny.

-tesknota i poszukiwanie. Na tym etapie pojawia sie silne pragnienie odzyskania
straconej osoby, proby jej odszukania. Z czasem tendencja ta stabnie, ale powraca,
gdy przedmiot, lub sytuacja wywota wspomnienia. Etap ten jest niezwykle bolesny.
-dezorganizacja i rozpacz. Osoba zaakceptowata nieodwracalnosc¢ straty. Pojawia sie
poczucie bezsensu zycia, brak celu, apatia, depresja. Niektorzy bronig sie przed tymi
uczuciami, zyjac tak, jakby osoba zmarta nadal zyta. Inni doswiadczajg obecnosci
zmartego.

-reorganizacja. Cztowiek akceptuje strate, coraz bardziej dochodzi do niego
Swiadomosé, ze trzeba zy¢ dalej. Etap ten nie wystepuje zawsze, nieraz (np. gdy
rodzicom umiera jedyne dziecko) bol trwa przez cate zycie®.

W przypadku prawidtowego przebiegu procesu zalu po stracie, intensywnos¢ boélu
psychicznego i cierpienia z czasem zanika. Spotykamy sie rowniez z patologicznym
przebiegiem tego procesu. Zrédtem najsilniejszych reakcji jest najczesciej $mieré¢
wspoétmatzonka. W niektérych przypadkach stan emocjonalny osoby z Zalem po
stracie wymaga profesjonalnej pomocy, ze wzgledu na mozliwos¢ wystgpienia préb
samobojczych lub naduzywania substancji psychoaktywnych.

W procesie pomocy osobom z zalem po stracie podkresla sie znaczenie
wsparcia (zwtaszcza emocjonalnego) ze strony najblizszego otoczenia, kontakt
Z innymi osobami przezywajgcymi podobne stany oraz stosowanie technik
terapeutycznych, majgcych wspomagac proces godzenia sie z odejsciem najblizszej
osoby i umozliwienie ostatecznego pozegnania sie z nig™.

Fakt, ze zdecydowana wiekszoS¢ spoteczenstwa zyje w rodzinie, swiadczy
0 potrzebie przynaleznosci jednostki do spotecznej instytucji rodziny, na ktorg
sktada sie matzenstwo, budowanie wspdélnego domu, opieka nad
wspotmatzonkiem, wspdlne zycie rodzinne. Dokonujgca sie ciaggle
transformacja rodziny podkresla jej fundamentalng role w spoteczenstwie.
Realizacja funkcji klasyfikuje rodzine jako niezastgpiong grupe spoteczng,
najbardziej znaczgcq w zyciu cztowieka. Tutaj cztowiek uzyskuje elementarng
wiedze, uczy sie sposobdédw reagowania na wiele nieprzewidzianych
i zaskakujgcych sytuacji zyciowych. Pojawienie sie sytuacji trudnej w rodzinie,
utrudniajgcej lub uniemozliwiajacej realizacje przydzielonych rél i funkcji,

> J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £6dz 2005, s.119.
zob. takze: M. E. Krasuska: Opieka w chorobie nowotworowej. Lublin 1997, s.175-179.
A. Wilowski: Wez pokonaj smoka. Rzecz o umieraniu dzieci. Warszawa 2004, s. 72-75.
% J. Chodkiewicz: Psychologia zdrowia. Wybrane zagadnienia. £.6dz 2005, s.120.
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nieakceptacja badz niemoznos¢ adaptacji do nowej sytuacji jest powodem
dysfunkcjonalnosci rodziny. W sytuacji choroby rodzina jako pierwsza udziela
wsparcia choremu. Czynniki spoteczno- ekonomiczne, organizacja zycia
rodziny, atmosfera zyczliwosci i akceptacji warunkujg aktywne uczestnictwo
rodziny w procesie leczenia. Celem i zasadg opieki hospicyjnej jest pomoc tym,
ktorzy sa blisko chorego (przede wszystkim cztonkom rodziny), przez
rozwiniecie ich zdolnosci do udzielania choremu praktycznej pomocy oraz
wsparcia emocjonalnego, a takze adaptacji do trudnego procesu i radzenia
sobie w sytuacji straty i w zatobie. Sytuacje choroby w rodzinie mozna
traktowaé jako swoisty kryzys. Stad tez choroba jednego z cztonkéw rodziny
dezorganizuje zycie nie tylko samego chorego, ale w rébwnym stopniu powoduje
istotne zmiany w funkcjonowaniu catej rodziny. Ciezka choroba w rodzinie, to
wazny fakt dla tego $rodowiska. Wszyscy cztonkowie rodziny stojg przed
wyzwaniem jakie wyznacza im los. Konieczno$¢ radzenia sobie z problemami,
jakie z niej wynikajg, w wielu przypadkach moze przekracza¢ mozliwosci
rodziny.

Niezaleznie od fazy choroby i charakterystycznych dla niej zadan, opieka
i pielegnacja chorego moze dominowa¢ wsrod zadan i znacznie obcigzyc¢
(emocjonalnie, materialnie) Iub ograniczy¢ realizacje pozostatych funkciji
rodziny (rekreacja, zycie towarzyskie rodziny, inne wydatki nie zwigzane
z osobg chorg™®.

Stad niezbedna jest holistyczna (catosciowa) pomoc, ktdérg rodzina
powinna otrzymac z zewnatrz. Dla wielu os6b (cztonkdéw rodzin), ktére stykajg
sie z cztowiekiem ciezko chorym po raz pierwszy w zyciu i nie
przyzwyczajonych do pracy w domu, konieczno$¢ przejecia obowigzkow
domowych i nieumiejetnoS¢ pielegnacji stanowig duzy stres. Mysl o roztgce
o odejsciu bliskiej osoby jest niewatpliwie dla kochajgcych cztonkow rodziny,
zwitaszcza dla wspoétmatzonka, ojca czy matki, zréodiem najwiekszego
cierpienia. Uczucie to jest tym ciezsze do zniesienia, ze czesto ukrywane.
Reakcje opiekunow i ich zdolnosci radzenia sobie ze stresem zalezg od ich
wtasnej kondycji fizycznej i psychicznej, a takze od mozliwosci i rozmiarow
wsparcia ze strony najblizszego otoczenia. Cztonkowie zespotu hospicyjnego,
witgczajgc sie do pomocy rodzinie, muszg podchodzi¢ do swojej pracy bardzo
elastycznie, dostosowujgc kazdorazowo rodzaj pomocy do potrzeb danej
rodziny. Czasami sprowadza sie to do okresowego odcigzenia opiekuna,
a czasami pomoc powinna obejmowac sprawy socjalno- bytowe (np. staranie
0 przyspieszenie przyznania renty, zasitku lub pomoc w organizacji zycia

36 7. Kawczynska- Butrym: Choroba jako zmienna w zyciu rodzin (w): I. Taranowicz, A. Majchrowicz,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.98-100.
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codziennego, w opiece nad dzie¢mi). Sprawg podstawowg jest wsparcie
psychiczne opiekunéw. Obejmuje ono zaréwno wystuchanie problemow
opiekuna, podjecie prob poprawy komunikacji i kontaktow wzajemnych chorego
z rodzing.

3. Formy pomocy rodzinie.

Istotnym w tematyce dotyczacej form pomocy choremu w terminalnej fazie
choroby i jego rodzinie byto dokonanie badania jakosci opieki. W tym celu
wykorzystatam kwestionariusz satysfakcji z opieki domowej i stacjonarnej. Oprécz
oceny jakosci zycia chorego istotnym czynnikiem oceny efektywnosci opieki
hospicyjnej jest satysfakcja rodziny chorego z opieki. Badanie satysfakcji z opieki jest
bardzo waznym elementem oceny jakosci opieki. Zazwyczaj przy okres$laniu
satysfakcji jako wskaznika jakosci opieki medycznej wyrdznia sie nastepujgce
obszary:

Organizacja opieki, komunikacja pomiedzy pacjentem a lekarzem, pielegniarkg
i innymi cztonkami zespotu oraz skutecznos¢ leczenia.

Zasada szacunku dla autonomii pacjenta, ktéry wybiera opieke hospicyjng powinna
obligowac rodzine i zespdt medyczny do respektowania jego prawa do wyboru
miejsca, gdzie bedzie sprawowana opieka (dotyczy to zaréwno miejsca jak i formy
opieki). Szczegolng role w opiece hospicyjnej odgrywa rozwijajaca sie opieka
domowa, umozliwiajgca choremu spedzenie ostatniego okresu zycia wsrod swoich
najblizszych. Nie mozemy pomoc Smiertelnie chorym pacjentom naprawde
skutecznie, jesli nie wigczymy w to rodziny. Rodzina bowiem odgrywa wazng role
podczas choroby, a jej reakcja ma wielki wptyw na postawe pacjenta.

Opieka hospicyjna w naszym kraju, podobnie jak w innych krajach Europy, jest
realizowana w kilku formach. Jedng dos¢ powszechng formg jest opieka domowa.
Alternatywg dla opieki tego typu jest opieka domowa sprawowana przez lekarza
rodzinnego i pielegniarke Podstawowej Opieki Zdrowotnej (POZ). Ponadto czesé
chorych w stanie terminalnym przebywa na oddziatach ogolnych w szpitalach
i w domach pomocy spotecznej. Poza wymienionymi juz mozliwosciami opieki istniejg
takze hospicja stacjonarne, ktérych jednak wcigz bardzo mato i znajdujg sie na ogét
w duzych miastach®’.

Zespoty domowej opieki hospicyjnej stanowigce podstawowg forme opieki nie sg
jednak w stanie zapewni¢ wszystkim chorym wtasciwej opieki, ktéra ma
minimalizowac¢ poczucie izolacji rodzinnej i spotecznej, a takze dawac poczucie, ze
niezaleznie od wyboru miejsca pobytu zapewniona bedzie pomoc pozwalajgca

°7 K. de Walden-Gatuszko, M. Majkowicz, I. Trzebiatowska, K. Majewska: Ocena jakosci opieki paliatywnej
realizowanej w domu (w): Psychoonkologia. 2000, nr.6, s.10-11.
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godnie zy¢ do konca, a takze godnie umrzeé. Oczywiste jest, ze wiekszos¢ chorych
chciataby przebywa¢ we wtasnym domu.

Tym samym powstaje miejsce na zaangazowanie 0sOb spoza najblizszej
rodziny: cztonkéw dalszej rodziny, przyjaciét, znajomych, badz opiekunow hospicjum.
ich pomoc staje sie szczegodlnie potrzebna w przypadku, gdy zbliza sie okres
terminalny choroby. Nalezy takze dodac, ze czionkowie tych rodzin narazeni sg na
przezywanie silniejszych streséw i ich skutkow. W tej sytuacji pomoc oséb z zewnatrz
jest niezwykle pozgdana. Pomoc ta jednak musi mie¢ znamiona wielkiej subtelnosci
i wrazliwosci. Aby przedstawi¢ w jaki sposoéb postrzegana jest pomoc ze strony
hospicjum przez rodziny opiekujgce sie chorym postuzytam sie kwestionariuszem
satysfakcji z opieki domowej i stacjonarnej. Ogolnie badaniem zostato objetych 60
rodzin. 30 rodzin, ktore korzystaty z opieki domowej i 30 rodzin, ktore korzystaty
z opieki stacjonarnej. Przyjecie chorych pod opieke zespotu domowej lub opieki
hospicjum stacjonarnego odbywa sie w oparciu o rozpoznanie przez lekarza
onkologa okresu terminalnego w chorobie nie poddajgcej sie juz leczeniu
przyczynowemu. Powszechnie uwaza sie, ze optymalnym miejscem pobytu dla
pacjenta w terminalnym stanie choroby jest jego wtasne mieszkanie. Jednak choé
wielu chorych i cztonkowie ich rodzin potwierdzajg ten poglad, okazuje sie, iz aby
chory czut sie bezpiecznie w domu i byt usatysfakcjonowany swiadczong mu w tych
warunkach opiekg medyczng, musi ona by¢ dobrze zorganizowana. Hospicja
stacjonarne, ktore liczg zwykle 10-15 toézek, przyjmujg chorych, ktorych stopien
cierpienia somatycznego, psychicznego i socjalnego wymaga specjalistycznej,
interdyscyplinarnej (stacjonarnej) opieki paliatywnej, czy to krétkotrwatej, czy az do
Smierci. Oddziaty te majg czasem dtugg ,kolejke” oczekujacych, co moze byc¢
szczegolnie ucigzliwe dla pacjentow opieki hospicyjnej, poniewaz majg oni krétki
czas przezycia, w ktérym mogliby odnies¢ korzys¢ z zastosowanego tam leczenia.
W zwigzku z tym proponuje sie, aby chorzy korzystali na czas oczekiwania na
miejsce z opieki hospicjum domowego.

Niska satysfakcja zaréwno chorych, jak i ich rodzin z opieki Swiadczonej przez

podstawowg opieke zdrowotng wynika prawdopodobnie z faktu, iz sprawowana
opieka przez lekarzy i pielegniarki znajduje sie na ogodt ponizej standardow
wyznaczonych dla opieki paliatywnej®.
Innymi rownie waznymi wskazaniami do hospitalizacji stacjonarnej sg wskazania
socjalne, koniecznos¢ zapewnienia odpoczynku rodzinie Ilub choremu oraz
samotnos¢ umierajgcych chorych, pozbawionych jakiejkolwiek opieki. Nalezy zwrocié
takze uwage na fakt, ze opieka hospicyjna stacjonarna i domowa jest bezptatna.

¥ I. Trzebiatowska, K. de Walden- Gatuszko, M. Majkowicz: Satysfakcja z opieki paliatywnej pacjentow i ich
rodzin jako element jakosSci opieki (w): Psychoonkologia 2000, nr.6, s.34-36.
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wykres 6. Trudnosci i obcigzenia organizacyjne wskazywane przez rodziny w opiece nad
chorym. N =60

20

10

Tak 0

Haczejtak

Srednio Opieka domowa

Facze nie _ _
Opieka stacjonarna

Mie

Tylko 5 o0sob odpowiedziato, sposrdéd badanych czionkéw rodzin chorych
objetych opiekg stacjonarng ze zorganizowanie opieki choremu stanowito dla nich
obcigzenie organizacyjne, 6osdb okreslito, ze ,raczej tak”. Dla 10 oséb obcigzenie
organizacyjne jest ,Srednie’. 4 osoby odpowiedzialy ,raczej nie” doswiadczajg
obcigzenia organizacyjnego. Takze dla 5 os6b zorganizowanie opieki nad chorym
nie stanowito obcigzenia organizacyjnego. Na to samo pytanie odpowiadali
uczestnicy badan, ktérych wspierajg pracownicy i wolontariusze opieki domowe;j.
1 z opiekunéw — ,doznaje” obcigzenia organizacyjnego. 4 opiekunéw okreslito ze
obcigzenie organizacyjne postrzega jako ,raczej tak”. 12 opiekunow tej kategorii
doswiadcza obcigzenia jako ,Srednie”, a 7 — ,raczej nie” doswiadcza. 6 opiekunow
w opiece domowej nie dostrzega obcigzenie organizacyjnego. Percepcja obcigzenia
organizacyjnego jest podobna w przypadku opiekundéw o0so6b objetych opiekg
stacjonarng oraz domowg Ocena jakosci organizacji dotyczy wszelkich dziatan, ktore
sq podejmowane w procesie opieki. Silng potrzebg osob bliskich jest by¢ przy
chorym, pomagac¢ mu, spetnia¢ jego zyczenia i otaczaé go swojg opiekg w miare
skutecznie. Zaspokojenie potrzeb tego typu jest zrédtem pociechy zarowno doraznie,
jak i pozniej po $mierci chorego. Udziat rodziny w swiadczeniu opieki jest bardzo
duzy, czionkowie rodzin lepiej dostrzegajg potrzeby chorego i mozliwosci ich
zaspokojenia. Zaspokojenie  réznorodnych potrzeb chorego w  okresie
zaawansowanym choroby nowotworowej wymaga wielokierunkowego dziatania.
Wymaga takze duzej elastycznosci w planowaniu i prowadzeniu opieki. Wszystkie
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potrzeby Dbliskich zostajg podporzadkowane potrzebom chorych. Jak wynika
z obserwaciji, po kilkunastu miesigcach takiego obcigzenia osoba wspierajaca,
opiekujaca sie sama nierzadko staje sie pacjentem. Mozna powiedzie¢, ze naduzyta
siebie w tej sytuacji. Dtugotrwate sprawowanie opieki nad chorym lezacym,
niezdolnym do samoobstugi, nie jest tatwe. Zdarza sie, ze opiekunowie, zmeczeni
i zniecheceni wybuchajg ztoscig lub odczuwajg negatywne uczucia dla chorego-
w poczuciu winy starajg sie to naprawi¢ nadopiekunczoscig. Catkowita bezradnos¢
fizyczna chorego moze by¢ okazjg do pogtebienia wiezi rodzinnych. Serdeczne,
pogodne i bez odrazy obstugiwanie chorego jest w takich wypadkach naturalne.
Wiasna bezradnosc¢ fizyczna chorego moze stac¢ sie dla niego zrodtem satysfakcji
i radosci. Czasami tak skrajna sytuacja jak choroba powoduje uswiadomienie sobie
tego czym dla chorego jest rodzina i jej ofiarna pomoc.

wykres 7. Obciazenie fizyczne rodzin w opiece nad chorym.
N =60

Cpieka domowa

{Jpieka stacjonarna

Faczej nie

Czionkowie rodzin, ktérzy korzystajg z pomocy opieki stacjonarnej
w odpowiedzi na pytanie dotyczace obcigzenie fizycznego w opiece nad chorym
cztonkiem rodziny odpowiadali ze: dla 8 osdb badanych jest to duzy wysitek, 4 osoby
odpowiedziaty ze - ,raczej tak”. 7 opiekunéw uwaza, ze obcigzenie fizyczne jest
,srednie”. Dla co pigtego respondenta opieka nie stanowi obcigzenie fizycznego,
a dla 5 opiekunow — ,raczej nie” stanowi. Na to samo pytanie odpowiadali uczestnicy
badan, ktorzy korzystajg z pomocy pracownikéw i wolontariuszy opieki domowe;j.
4 z tych oséb doznaje obcigzenia fizycznego, a 8 oséb — ,raczej doznaje” obcigzenia
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fizycznego. 10 osbéb obcigzenie fizyczne postrzega jako ,$rednie”. 4 respondentow tej
kategorii nie doswiadcza obcigzenia i kolejne 4 — ,raczej nie” doswiadcza.

Duzo problemdéw stwarza tez przejmowanie dotychczasowych obowigzkow
chorego przez rodzine. Niekiedy rodzina ,przedwczesnie” przejmuje wszelkie
obowigzki, a tymczasem chory jest jeszcze dos¢ sprawny, i przykro odczuwa
odsuniecie go od aktywnosci domowej. Inna sprawa, ze czasem chory sam
rezygnuje zbyt wczesnie z wszelkiej aktywnosci w przekonaniu, ze i tak jest do
niczego>°.

Terminalna faza choroby moze zainicjowa¢ gteboki kryzys psychiczny u oséb
sprawujgcych opieke, zwigzanych emocjonalnie z chorym. Codzienna pielegnacja
ciezko chorego jest wyczerpujaca, stanowi zrodto dotkliwego stresu. Trudne réwniez
dla bliskich jest rowniez to, ze w czasie choroby mogg wystgpi¢ zmiany osobowosci
chorego. Tracimy wtedy stopniowo kontakt z cztowiekiem bliskim i kochanym,
tesknimy za utracong osobg. Juz w czasie choroby moze rozpoczaé sie proces
zatoby, wywotany nie tylko grozbg smierci drugiego cztowieka, ale rowniez tesknotg
za nim dawnym. Choroba w silny sposdb modyfikuje nie tylko zycie chorego, ale
réwniez osob z nim zwigzanych.

Wptyw ten przebiega na roznych ptaszczyznach:

1. Przediuzajgca sie choroba i zwigzane z nim wymagania mogq zdominowac
zycie rodziny, ktorej potrzeby mogg by¢ zaniedbane.

2. Pomiedzy jednym z czionkow rodziny a chorym zazwyczaj nawigzuje sie
szczegolny rodzaj koalicji lub poprzednie staja sie bardziej intensywne.

3. Sposoby zmagania sie z chorobg stajg sie sztywne i rodzina boi sie, ze
jakakolwiek zmiana moze negatywnie wptyng¢ na zycie rodziny jej
przystosowanie.

4. Rodziny czesto izolujg sie od innych, aby moc zmagac¢ sie z wymaganiami
choroby®.

Reakcje rodzin, oséb emocjonalnie zwigzanych z chorym sg réznorodne. Niektore
rodziny jednoczag sie we wspolnej walce z chorobg bliskiego, w innych nastepuje
rozpad z uwagi na odmienne postawy wobec potrzeb chorego. Trud zwigzany
Zz opiekg w pewnej mierze ma wymiar subiektywny i zalezy rowniez od jakosci
zwigzku istniejgcego miedzy chorym a osobg sprawujgca opieke.

Tymczasem wsparcie rodziny jest niezwykle waznym czynnikiem w kontekscie
potrzeb chorego. Spostrzeganie wsparcia rodziny modyfikuje przebieg choroby.

% K. de Walden —Gatuszko: U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak pomoc choremu, rodzinie

i personelowi medycznemu $rodkami psychologicznymi. Gdansk 2000, s.110-111.

80 B. Pilecka: Kryzys psychiczny u bliskich chorego somatycznie (w): D. Kubacka- Jasiecka, T. M. Ostrowski
(red): Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakow 2005, s.113.
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Negatywna percepcja wsparcia najblizszych (np. wspotmatzonkéw) przyczynia sie do
rozwoju klinicznej depresji®'.

Zagrazajgca zyciu choroba drugiej osoby moze zainicjowaC kryzys egzystencjalny.
Obserwacja cierpienia bliskiej osoby i zmagan z chorobg moze spowodowac
przekreslenie pewnych wartosci, np. religijnych. Sens zycia zostaje zagubiony
w trakcie wyczerpujacej opieki, w obliczu bélu kogos kochanego.

U takiej osoby pojawia sie ogromne poczucie nieporozumienia ,0 co w tym
$wiecie chodzi, bytam taka dobra, tak sie poswiecatam a teraz jestem chora™?.
Osoby opiekujagce sie chorym narazone sg na kryzys wypalenia i zesp6t znudzenia.
Kryzys wypalenia wigze sie 2z poczuciem psychicznego, emocjonalnego
i umystowego wyczerpania oraz poczuciem beznadziejnosci i bezradnosci. Podobne
objawy charakteryzujg zespo6t znudzenia. Zarowno w zespole wypalenia, jak
| znudzenia dostrzec mozna trzy komponenty:

1. Fizyczne wyczerpanie objawia sie niskim poziomem energii, chronicznym
zmeczeniem, odczuwaniem stabosci.

2. Wyczerpanie emocjonalne, ktdére znamionuje negatywna postawa wobec
siebie, wtasnej pracy i zycia.

3. Wyczerpanie emocjonalne naznaczone uczuciem depresji, bezradnosci

i beznadziejnosci®®.

Zespot wypalenia moze powstaé, gdy sprawujemy opieke nad kims$ bliskim, drogim.
Poczatkowe zaangazowanie emocjonalne przeradza sie w kryzys wypalenia
z charakterystycznym dla niego cynizmem i poczuciem nieskutecznosci. Znamienne
jest réwniez poczucie braku jakichkolwiek osiggnie¢ oraz dystans wobec innych.
W tej sytuacji sprawowanie opieki zdaje sie do$wiadczeniem ponad ludzkie sity®”.
Stawiajgc wobec siebie wymagania bycia wyrozumiatym, tolerancyjnym i tagodnym
dla chorego, warto tg samg zasade zastosowac dla siebie, by¢ rownie wyrozumiatym
i tagodnym dla wtasnej osoby. Kiedy chory méwi ze sie boi, to wydaje sie nam, ze
mozemy to zmienié, to nierealistyczny cel. Czasem dobrze jest posiedzie¢ i wspdinie
pomilczeé. Bycie osobg wspierajaca, gdy bliski jest powaznie chory to jedno
z najciezszych doswiadczen. To co mozna zrobi¢ dla siebie i chorego to zadbac
0 uczciwg i otwartg komunikacje.

W sferze uczuciowej pojawiajg sie emocje o réznym wydzwieku, zaréwno
pozytywne jak i negatywne. Przezywajq je chorzy i cztonkowie rodzin. Narazeni na

o1 B. Pilecka: Kryzys psychiczny u bliskich chorego somatycznie (w): D. Kubacka- Jasiecka, T.M. Ostrowski
(red): Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakow 2005, s.114.

62 J. Kozminska- Kiniorska: Pomilcze¢ nienatretnie wymownym milczeniem (w):D. Krzemionka- Brozda,

K. Marianczyk, L. Swieboda- Toborek (red): Sity ktore pokonuja raka. Kielce 2005, 5.95.

83 B. Pilecka: Kryzys psychiczny u bliskich chorego somatycznie (w): D. Kubacka- Jasiecka, T.M. Ostrowski
(red): Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakow 2005, s.114.

% tamze, s115.
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emocjonalne kryzysy, hustawki nastrojow, poprzez wzajemne oszczedzanie siebie,
poteguja wtasne stany emocjonalne, komplikujac tym samym wzajemne interakcje®.

Nalezy umie¢ stawia¢ granice i bez poczucia winy opiekun powinien umiec¢ znalez¢
czas dla siebie, jest to oczywiscie trudne. Ale, gdy przekraczamy granice nadmiernie
eksploatujemy siebie i swojg rodzine. Wypoczynek jest niezbedny po to, aby zajac
sie chorym jeszcze troskliwiej. Jezeli rodzina uswiadomi sobie, ze znalazta sie
w jednej z najtrudniejszych sytuacji, w jakiej moze sie znalez¢ cztowiek, to bedzie mu
tatwiej z troska, wyrozumiale dbajac o chorego zadbac o siebie. Warto tez odwotac
sie do innych zyczliwych oséb, do przyjaciét. Swiadomo$é pozwala uczciwie
i otwarcie sie komunikowa¢ oraz pomagac¢ choremu w przejeciu odpowiedzialnosci
za chorobe. Trzeba doceni¢ siebie w tej trudnej sytuacji. To co mozna choremu
realnie da¢ i co jest najcenniejsze, to nasza niewymuszona obecnos¢, chec,
gotowos¢ do towarzyszenia mu w chorobie.

wykres 8. Obcigzenie psychiczne rodzin w opiece nad chorym.
N=60

Opieka stacjonarna

Opieka domowa

. Haczej
Srednio talk

Haczej
Mie nie

Prawie potowa badanych rodzin chorych objetych opieka stacjonarng tj. 14
opiekundéw odpowiedziato, ze opieka nad chorym stanowi dla nich obcigzenie
psychiczne, 4 opiekunéw odpowiedziato- ,raczej tak”. 8 opiekunéw uwaza, ze
obcigzenie psychiczne jest ,$rednie”. Tylko 1 z badanych osob nie doswiadcza

5 E. Guenther: Reorganizacja zycia rodziny z przewlekle chorym (w): B. L .Block, W. Otrebski (red): Cztowiek
nieuleczalnie chory. Lublin 1997, 5.296- 297.
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obcigzenia psychicznego. 3 opiekunow ,raczej nie” doswiadcza obcigzenia. W opinii
rodzin chorych objetych opiekg domowg 5 badanych respondentéw odpowiedziato ze
doznaje obcigzenia psychicznego, 7 — ,raczej doznaje”. 8 opiekundéw obcigzenie
psychiczne postrzega jako ,$rednie”. 4 respondentow tej kategorii nie doswiadcza
obcigzenia, a 5 badanych — ,raczej nie” doswiadcza.

Sytuacje psychospoteczng rodzin chorych w okresie terminalnym objetych domowag
i stacjonarna opieka hospicyjng mozna uzna¢ za podobng. Stacjonarna opieka
paliatywna moze stworzy¢ warunki opieki domowej. Ocena pomocy oferowanej przez
hospicja zalezy od oczekiwan chorego i jego rodziny. Rodziny s$wiadome
nieuchronnosci smierci swoich najblizszych wysoko oceniajg pomoc ze strony
hospicjum.

Przeanalizowanie sytuacji osob opiekujgcych sie cziowiekiem umierajgcym,
wskazuje na pewne wspoélne dla wiekszosci potrzeby, z ktérych tylko niektére sg
zaspakajane. Silng potrzebg oséb bliskich jest byé przy chorym, pomagaé mu,
spetniac jego zyczenia i otaczaC go swojg opiekg w miare skutecznie. Zaspokojenie
potrzeb tego typu jest zZréodtem pociechy, takze po $mierci chorego. Nastepng
potrzebg jest uzyskanie informacji. Opiekunowie chcg na ogdét znac petng prawde
o stanie chorego, wolg tez by¢ uprzedzeni o zblizajgcej sie Smierci. To utatwia im
przygotowanie sie na trudny moment i zapewnia lepszy stopien adaptacji do stanu
osierocenia. Te potrzeby przewaznie sg spetnione®. Gorzej jest z mozliwoscig
psychicznego oparcia w kim$ bliskim, zmniejszenia poczucia osamotnienia w trudnej
sytuacji choroby osoby bliskiej, zmniejszenia napiecia, ktére towarzyszy zwykle
opiekunom. Osoby, ktére korzystajg z pomocy hospicjum domowego Ilub
stacjonarnego wysoko oceniajg profesjonalng pomoc cztonkdéw zespotu hospicyjnego
(lekarzy, pielegniarek, wolontariuszy niemedycznych) wiasnie w realizacji potrzeb
psychicznych. W zapewnieniu bezpieczenstwa, mozliwosci wspdlnej rozmowy.

,,Nigdy nie przypuszczatam, ze znajde sie takiej sytuacji. Planowalismy
Z mezem wiele wspdlnych wyjazdéw. Choroba zabrata nasze marzenia. Trudno
jest mi sie odnalez¢ w tej sytuacji. Wiecej jest rozgoryczenia anizeli radosci.
Ale dziekuje wolontariuszce, ktora jest zawsze wtedy, kiedy jej potrzebuje,
dziekuje za to, ze sie nie zniechecifa”.
(zona pacjenta objetego opieka hospicjum domowego)

% K.de Walden- Gatuszko: U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak poméc choremu, rodzinie i personelowi
medycznemu $rodkami psychologicznymi. Gdansk 2000, s.108.
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wykres 9. Zyczliwos$é i uprzejmos$é oséb bioracych udziat w opiece nad chorym w opinii rodzin
opiekujacych sie chorym.
N=60.
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Osoby badane, ktérych wspiera personel hospicjum stacjonarnego dosé
dobrze oceniajg postawe zyczliwosci i uprzejmosci ze strony personelu hospicjum.
23 wspomnianych opiekundw uwaza, ze doswiadczyto ,wystarczajgco” duzo
zyczliwoéci i uprzejmosci, 5 opiekundéw stwierdzito, ze ,raczej duzo” oraz
2 opiekundéw okreslito, ze — ,Srednio”. W opinii rodzin chorych objetych opiekg
domowg 15 osob twierdzi, ze doswiadczona zyczliwosC¢ oraz uprzejmosc¢ jest
.wystarczajgca”. 12 badanych uznato pozytywne postawy pracownikow
i wolontariuszy opieki domowej za ,raczej wystarczajgce”. Trzy osoby postrzegajg
poziom zyczliwosci jako ,$redni”. Opiekunowie pacjentdw objetych opiekg domowg
oraz stacjonarng w podobny sposob oceniajg zyczliwos¢ i uprzejmosc¢ personelu
medycznego. Wiekszos¢ chorych samotnie zmaga sie z zagrozeniem i stresem
zwigzanym z chorobg oraz skutkami jej leczenia, poniewaz specjalistyczna pomoc
psychoonkologiczna jest czesto niedostepna. Niekiedy poszukujg pomocy
psychologa, niestety zbyt rzadko korzystajgc z jego pomocy. By¢ moze wynika to
Z niewiedzy, ale barierg sg tez uwarunkowania kulturowe. W polskiej swiadomosci
spotecznej zwracanie sie 0 pomoc psychologiczng w sytuacji kryzysu nie jest jeszcze
tak powszechne.

Nie kazdy pacjent potrzebuje wsparcia psychologicznego, natomiast niewatpliwie
istnieje potrzeba otoczenia opieka psychoonkologiczng czesci chorych®’.

7K. Bryniarska: Luksus chorowania po ludzku (w): ): D. Krzemionka- Brozda, K. Marianczyk, L. Swieboda-
Toborek (red): Sity ktore pokonuja raka. Wiara, nadzieja, zdrowie. Kielce 2005, s.164.
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Wolontariusze, lekarze, pielegniarki, psycholog kazdy wypetnia swojg role czy to
w opiece domowej czy stacjonarnej. Celem ich pracy jest psychiczne wsparcie,
dzielenie sie doswiadczeniem, budzenie nadziei, a takze pomoc w odzyskaniu
potrzebnej rownowagi. Trzeba jednak zwréci¢ uwage, ze czasami sg lektorami dla
chorych nie mogacych nawet otworzy¢ ksigzki. Wolontariusze przywracajgq
opiekunom wiare w to ze sg bardzo potrzebni swoim bliskim chorym, ze majg jeszcze
wiele do zrobienia, ze ich obecnos¢ dodaje ich bliskim sit w chorobie. Na uwage
zastuguje takze fakt, ze towarzyszenie choremu umierajgcemu to nie tylko ilos¢
rozmow ale umiejetne towarzyszenie choremu, obecnos$é, czuwanie, ktére
w niektorych wypadkach moze by¢ cenniejsze od rozmdw.

,Widze sens i efekty swojej pracy, wiem ze jestem potrzebna. To daje mi
satysfakcje. Jestem bogatsza o doswiadczenia, ktére umiejetnie wykorzystuje
w pracy wolontariuszki. Mysle nieskromnie, ze ta praca mnie dowartosciuje.
| to jest najwieksza radoscia. Dobrze ze moge daé cos z siebie innym”.
(wolontariuszka Basia)

Wykres 10. llo$¢ rozmow z personelem w opinii rodzin opiekujacych sie chorym.
N=60

Opieka domowa

Faczej tak Opieka stacjonarna

Srednio

Faczej nie

Mig

Opiekunowie, ktorych wspiera hospicjum stacjonarne dos¢ dobrze oceniajg
liczbe rozmdéw z personelem hospicjum. 22 wspomnianych opiekunéw uwaza, ze
liczba rozméw jest ,wystarczajgca”, 6 uwaza, ze ,raczej wystarczajgca”, 1 osoba
okresla jako — ,$rednio wystarczajgca” i 1 osoba okreslita jako — ,niewystarczajgca”.
W  opinii opiekundw, ktorych korzystajg z pomocy hospicjow domowych 15
respondentéw twierdzi, ze liczba rozméw z pracownikami i wolontariuszami
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hospicjéw jest wystarczajgca. 21 badanych uznato liczbe rozméw za ,raczej
wystarczajacq”, a reszta, to znaczy co dziesigty badany tj.3 osoby uznato za ,Srednio
wystarczajacq’”.

Prof. Anna Dyaczynska- Herman w swym opracowaniu ,cierpienie i smier¢
a dziatalnos¢ zawodowa anestezjologa” pisze m.in.:

,Pojecie cierpienia kojarzy sie nam lekarzom przede wszystkim z bdlem
somatycznym, ktory umiemy réznicowac i mierzy¢. Na tagodzenie cierpierr moralnych
chorego i jego rodziny nie zwraca sie jeszcze u nas nalezytej uwagi, nie umiemy
ulzyé chorym w rozwigzywaniu ich probleméw™®.

Idea hospicyjna narodzita sie z pewnoscig wtedy, kiedy cztowiek wrazliwy zetknat sie
z cierpieniem drugiego cztowieka. Dzisiaj opieka hospicyjna zapewnia umierajgcemu
i jego rodzinie zrozumienie dla jego stabosci i potrzeb oraz statg obecnosc¢
opiekundéw, wsparcie psychiczne i duchowe. Ciezko chorym, czesto osamotnionym
albo zdanym jedynie na pomoc osob bliskich, nieprzygotowanych do takich zadan,
opieka hospicyjna ofiarowuje czas i obecnos¢, przynoszac ulge w totalnym
cierpieniu.

Bardzo waznym elementem opieki paliatywnej sq: obecno$¢ i zadania lekarzy,
realizowane w programie medycyny paliatywnej, ktorej nie sg w stanie zastgpic¢ inne
dziedziny medycyny klinicznej. Medycyna paliatywna jest szczegotowag, lekarskag
specjalizacjg kliniczna. Jest specjalnoscig lekarskg, ktéra wypracowuje optymalne
sposoby leczenia i opieki w zaawansowanym stadium choroby. Jest rozumiana jako
postepowanie lekarskie dotyczace chorych z postepujaca, zaawansowang choroba,
ktorej prognozy sg ograniczone.

W $Swiadomos$ci naszego spoteczenstwa utrwalito sie przekonanie, ze do medycyny
trzeba by¢ ,powotanym” trzeba i$¢ do niej ,z powotaniem”. (z etyki lekarskiej )
Komunikacja migedzyludzka polega na przekazywaniu informacji z zamiarem
wywotania pozgdanych reakcji. Sposob porozumiewania sie uwarunkowany jest m.in.
przez role petnione przez rozmoéwcow podczas rozmowy ( pacjenta z lekarzem).

Kontakt podczas rozmowy lekarza z pacjentem powinien byc partnerski,
w ktorym obie strony sg rownie wazne, komunikacja staje sie procesem
dwukierunkowym, a informacje przekazywane przez chorego wptywajg na sposob
postepowania lekarza. W praktyce proces komunikacji z pacjentem w okresie
zaawansowanym choroby nowotworowej sprowadza sie do umiejetnego
przeprowadzenia rozmowy69 .

8 A. Dyaczynska- Herman: cierpienie i $mier¢ a dzialalno$é zawodowa anestezjologa (w): A. Jozafata- Nowaka
(red): Cierpienie i $Smier¢. Lublin 1992, 5.171-186.

% K. de Walden- Gatuszko: Psychospoleczne aspekty opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red):
Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 2006, s.172.
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Czasami zdarza sie, ze chory nie chce z lekarzem rozmawiac, przyczyny tego mogg
byc¢ rézne. Milczenie bywa wyrazem braku zaufania, najczesciej chory nie podejmuje
rozmowy z powodu towarzyszgcego mu leku lub gniewu oraz braku juz wiary w to, Zze
ktokolwiek moze mu pomoc. Wazne, jest jednak by kazdorazowo zapewnic¢ zyczliwg
obecno$¢. Rozmowa z pacjentem na temat jego choroby nowotworowej jest jednym
Z najtrudniejszych momentow w pracy lekarza. Przed laty wsrdod lekarzy panowato
przekonanie, Zze pacjent nie powinien wiedzieC o0 rozpoznaniu choroby
nowotworowej. Wynikato ono z przeSwiadczenia, ze jest to informacja wyjgtkowo
destrukcyjna dla psychiki chorego, bo odbiera mu nadzieje na uratowanie zycia.
Prawa pacjenta okreslone w ustawie o zawodzie lekarza z 1996 r. wyraznie
okreslaja, ze pacjent ma prawo do:

e uzyskania od lekarza przystepnej informacji o swoim stanie zdrowia,
rozpoznaniu, proponowanych oraz mozliwych metodach diagnostycznych,
leczniczych, dajgcych sie przewidzie¢ nastepstwach ich zastosowania albo
zaniechania, wynikach leczenia oraz rokowaniu (art. 31 ust. 1);

e zazadania od lekarza informacji o swoim stanie zdrowia i o rokowaniu
wowczas, gdy sadzi, ze lekarz ogranicza mu informacje z uwagi na jego dobro
(art. 31 ust. 4)°,

Lekarz powinien dawac nadzieje, jesli nie na wyleczenie to na bezpieczne i spokojne
i bez bolu zycie do konca. Pomagajgc pacjentowi i jego rodzinie lekarz dysponuje
wiedzg fachowg, ktéra daje mu mozliwos¢ podejmowania decyzji, a od strony
emocjonalnej daje mozliwoSc realizacji poczucia bezpieczenstwa przez chorego
i jego rodzine. Nalezy pamietac, ze kazda relacja lekarza z pacjentem z chorobg
nowotworowg i z jego rodzing moze poprawic lub pogorszyc jakoSc zZycia pacjenta,
a takze moze wplyngcC korzystnie lub negatywnie na opieke zdrowotng nad nim
sprawowang. W przekazywaniu informacji dotyczgcych stanu zdrowia chorego przez
lekarza wazne jest zwrocenie uwagi na to by przekazywac je jednoznacznym
Jjezykiem i przy uzyciu zachecajgcych, budujgcych sugestii. Czesto pacjent i jego
rodzina czujq sie zrozpaczeni i sfrustrowani po uzyskaniu wiadomo$ci o niedobrej
diagnozie, dlatego lekarz musi zarezerwowacC sobie odpowiednig iloSC czasu dla
takiego pacjenta.

Podczas rozmowy lekarz powinien ustalic co pacjent wie, a czego nie wie
o chorobie nowotworowej i pozwoli¢ mu na zadawanie trudnych pytan. Profesjonalna
opieka gwarantuje dalsza dobrg wspéiprace i efektywne leczenie”’.

Istotne jest rowniez zwrdcenie uwagi na wszelkie wyjaSnienia, odpowiedzi na
pytania pacjentow, ktore nie powinny niszczy¢ ich nadziei. Kiedy jest trudno znalez¢

0 www.karta praw pacjenta.pl. z dn. 27.12.2007.
"' W. Lukas: Medycyna rodzinna a opieka paliatywna (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy opieki
paliatywnej. Warszawa 2004, s.271.
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choremu zrddfa nadziei dla niego, zawsze mozna stworzy¢ mu nadzieje na to, ze nie
bedzie umierat w samotnoSci i ze zostanie zrobione wszystko by umierat spokojnie.
Nadzieja wyleczenia zmienia sie w nadzieje zniesienia dolegliwos$ci, spokojnej
Smierci, ze przebyte zycie miato wartosc.

wykres 11. Jakosé rozméw przeprowadzonych z lekarzem w opinii rodzin opiekujacych

sie chorym.
N=60
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23 respondentow, ktorych w opiece nad chorym wspomaga zespot
pracownikow i wolontariuszy hospicjum stacjonarnego jest ,raczej” zadowolony
zrozmow z lekarzem. 6 osob jest zadowolona z tych rozméw. Nieco inaczej
przedmiotowe kontakty postrzegajg badani, ktérzy korzystajg ze wsparcia hospicjow
domowych. 1 z tych opiekundéw jest ,raczej niezadowolony” z rozméw z lekarzem,
2 jest ,srednio zadowolonych”, 11 opiekunow jest — ,raczej zadowolonych”, a 16
opiekundw jest — ,zadowolonych”. Opiekunowie pacjentéw objetych opiekg domowg
oraz stacjonarng w podobny sposob oceniajg jakos¢ rozméw z lekarzami. Wiasciwa
jakos¢ rozmow z lekarzem jest sposobem prowadzgcym do zorganizowania bardziej
skutecznej pomocy chorym. Chory i jego rodzina ma prawo znaé¢ dziatanie
poszczegolnych lekéw oraz celowosc¢ ich przyjmowania. Petna swiadomos¢ chorego
i rodziny, co do rodzaju choroby i dalszych rokowan oraz przebiegu choroby jest
niezbedna dla powodzenia opieki hospicjum. Porozumienie i wspotpraca lekarza
z rodzing powinna by¢ zapoczatkowana i podtrzymywana przez lekarza. Latwo jest
zaniedbaé cztonkoéw rodziny, poniewaz czesto nie chcg oni obcigza¢ dodatkowo
lekarza. Chory ma prawo zna¢ diagnoze i ma prawo uzyskac informacje na temat
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stanu swojego zdrowia. Lekarz musi udzieli¢ odpowiedzi na zadane przez chorego
pytania dotyczace stanu zdrowia i rozpoznania choroby. Informacje przekazane
choremu muszg by¢ tak sformutowane, aby chory je zrozumiat. Nie wolno uzywac
zargonu medycznego i niezrozumiatych pojec. Jezeli sie takich wyrazen uzywa,
nalezy je wyjasni¢. Jednoczesnie informacje zwtaszcza niepomys$ine, powinny byé
przekazane choremu rozwaznie i taktownie. Chorego mozna nie informowac o jego
stanie zdrowia tylko wtedy, gdy on sam sobie tego nie zyczy>.

Nalezy réowniez pamietaé, ze stopien zapotrzebowania na informacje jest
bardzo rézny u réznych ludzi i ze zmienienia sie w zaleznosci od stopnia
zaawansowania choroby. Im bardziej zaawansowany jest stopien chorobowy, tym
mniejsze jest zainteresowanie cziowieka cierpigcego przyczyng choroby, a wieksza
koncentracja na poszczegolnych objawach”.

Wiasciwe przekazywanie ztych informacji musi uwzgledni¢ dwie zasady:

1.prawda jest jak lekarstwo, ktére trzeba dawkowal w zaleznosci od

indywidualnych potrzeb i wrazliwosci chorego,

2.przekazywanie ztych informaciji jest procesem, ktéry powinien przebiegac

etapowo i mie¢ swojg dynamike rozwojowa’”.

Zanim powiemy choremu o jego stanie lub rozpoznaniu, musimy najpierw ustali¢ czy
pacjent jest zdolny zrozumie¢ informacje i czy rodzina chorego wyraza zgode,
abysmy takg rozmowe przeprowadzili. Rodzina stanowigca dla chorego naturalne
zrédto oparcia psychicznego, powinna wspotuczestniczy¢ w procesie informowania
go. Jesli nie wyraza na to zgody, nalezy probowacC jg przekonaC o potrzebie
i korzysciach wynikajacych z przekazania informacji choremu, nawet tych
najgorszych. Trzeba jednak mocno podkresli¢, ze rodzina nie moze decydowaé
0 przekazywaniu lub nie choremu informacji. Jedyng osobg, ktéra moze o tym
decydowac jest sam chory. Podejmujac rozmowe dotyczaca diagnozy, powinnismy
na poczatku dowiedzie¢ sie co pacjent wie 0 swojej chorobie i czy chce dalszych
informacji na ten temat.

,Rozmowom z terminalnie chorymi i ich rodzinami towarzyszy intymnos¢é, taki
jest charakter tych rozméw. Nieoczekiwanie dochodzi do zazytego kontaktu,
chory zaczyna sie zwierza¢, méwi o swoim glebokim boélu, oskarza siebie,
moéwi o swoim niespetnionym zyciu i o tym, ze trzeba umieraé, ze choroba

72 J. Piekarski: Co chory ma prawo wiedzie¢ (w): A. Jeziorski (red): Onkologia. Podrecznik dla pielggniarek.
Warszawa 2005, s.241-242.

3 K. de Walden- Gatuszko: U kresu. Opieka psychopaliatywna czyli jak pomoc choremu, rodzinie i personelowi
medycznemu $rodkami psychologicznymi. Gdansk 2000, s.88-92.

Zob. takze: B.de Barbaro: Pacjent w swojej rodzinie. Warszawa 1997, s.123- 130.

™ K. de Walden- Gatuszko: Psychospoteczne aspekty opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red):
Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 20006, s.176.
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i cierpienie spadly na niego za kare, ze czuje sie winny. Lekarz powinien
pozwoli¢é na taki czas intymnosci, ale na to trzeba czasu, spokoju, pokory
i umiejetnosci niedoceniania tego co mowi chory, z czego sie zwierza. To jest
umiejetnos¢ ktoérej nie nabywa sie na studiach. Tego uczy doswiadczenie
zyciowe i che¢ pracy w hospicjum”.

(lekarz hospicjum domowego)

Wykres12. Jakos¢ opieki sprawowanej przez lekarza w opinii rodzin opiekujacych sie
chorym
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Respondenci, ktorych w opiece nad terminalnie chorymi wspiera hospicjum
stacjonarne oceniajg pomoc lekarzy jako ,raczej dobrg” — jest to 7 opiekundw, albo
dobrg — co stanowi 23 odpowiedzi. Nieznacznie gorzej ocenili pomoc lekarzy
opiekunowie, ktorzy korzystajg z opieki domowej. 3 z tych respondentéw ocenito
opieke lekarza jako ,$rednig”, 8 jako ,raczej dobrg” i 19 respondentow jako ,dobrg”.
Lekarz powinien pamietaé, ze opieka nad umierajgcym moze stac sie albo zrédtem
leku i cierpien dla bliskich, ktérzy pozostang, albo tez okresem dobrych wspomnienh
i dalszej sity do zycia. Waznym aspektem w ocenie jakosci opieki lekarskiej jest
ocena jakosci rozmow, ktora niewatpliwie jest podstawg do dalszej wspotpracy
z chorym i jego rodzing. Podczas leczenia pacjentow w stanie terminalnym czesto
zapomina sie i lekcewazy osobe chorego oraz jego bliskich. Tymczasem na kazdym
etapie umierania przezycia pacjenta sg dramatyczne.

Zadaniem lekarza jest zapewnienie choremu leczenia opartego na naukowych
zasadach leczenia. Celem jest uzyskanie mozliwie najlepszej jakosci zycia.
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Mozliwo$¢ przedtuzenia zycia czy wyleczenia z choroby, ze wzgledu na znikome
prawdopodobienstwo, odsuwane sg na dalszy plan, chociaz zawsze brane pod
uwage. Tak postawione priorytety warunkujg wybor sposobow leczenia, lecz nie
zasad postepowania lekarskiego. Ze wzgledu na wieloobjawowy i postepujacy
charakter terminalnej fazy choroby nowotworowej leczenie jest wielokierunkowe
i intensywne””.

wykres 13. Jakos¢ i ilos¢ Informacji zwigzanych z diagnoza chorego
w opinii rodzin opiekujacych sie chorym.
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Opiekunowie, ktérych w pielegnowaniu oséb terminalnie chorych wspierajg
pracownicy i wolontariusze hospicjéw stacjonarnych pozytywnie oceniajg otrzymane
informacje na temat diagnozy. Tylko jeden respondent stwierdzit, ze wcale nie
uzyskat wiadomosci o diagnozie chorego. 18 opiekunéw uznata informacje za
~wystarczajace”, a 11opiekunéw uznato za ,wyczerpujgce”. Ci opiekunowie, ktorzy
korzystajg z pomocy opieki domowej nieznacznie gorzej postrzegajq ilos¢ informacii
na temat diagnozy. 3 badanych uznato, ze te informacje byly ,pobiezne”. 19
badanych opiekunow stwierdzito, ze wiadomosci byty ,wystarczajace”, a 7, ze —
.wyczerpujgce”. W terminalnym okresie choroby rokowanie zawsze jest niepomysine.
Decydujac sie na powiadomienie chorego, musimy wzig¢ pod uwage, ze przykre
wiadomosci powodujg zwtaszcza na poczatku, silne reakcje emocjonalne. Wazne
jest, aby choroba zostata ,ustawiona” na wiasciwym miejscu. Powstaje pytanie, jakie

73 J. Jarosz: Medycyna paliatywna- rozwazania ogolne (w): J. Dobrogowski, J. Worliczek (red): Medycyna bolu.
Warszawa 2004, s.543.
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powinno by¢ optymalne zachowanie rodziny wobec chorego, choroby i procesu
leczenia. Znalezienie ziotego $rodka miedzy zaniedbywaniem chorego
i pozostawieniem go samemu sobie a nadmiernym uwiktaniem siebie i innych
w chorobe jest dla rodziny zadaniem nietatwym.

Ustawienie choroby na wtasciwym miejscu polega na podziale zadan
domowych wynikajacych z wymagan choroby i chorowania, zapewnieniu potrzeb
chorego (w tym emocjonalnych), ale takze na zadbaniu, aby dotychczasowe,
rozwojowe potrzeby pozostatych czionkdéw rodziny nie zostaty zepchniete w kat.
Szczegdlnej troski wymagajq dzieci, ktére czuja, ze wraz z pojawieniem sie choroby
w rodzinie zostaty odsuniete na dalszy plan, a cata mitoS¢ rodziny kieruje sie na
osobe chora.

wykres 14. Jakos¢ i ilosé informacji na temat choroby i dalszych rokowan w opinii
rodzin opiekujacych sie chorym.
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Respondenci, ktorzy korzystajg z pomocy opieki stacjonarnej w wiekszosci
pozytywnie oceniajg liczbe informacji na temat przebiegu choroby i rokowan. Jeden
z badanych stwierdzit, iz w ogdle nie otrzymat przedmiotowych wiadomosci. 18
respondentéw uznato, ze informacje byly ,wystarczajgce”, a 11 respondentow
uznato, ze — ,wyczerpujgce”. Trzech opiekundw, ktdrzy korzystajg ze wsparcia opieki
domowej postrzega ilos¢ wiadomosci o chorobie i rokowaniach jako ,wystarczajgce”
tji.22 badanych. 5 respondentow stwierdza, ze liczba informaciji jest ,wyczerpujgca”.
Dwoch badanych uznaje wiadomosci za pobiezne. Hospicjum nie oznacza rezygnaciji
z wysoko wykwalifikowanego leczenia medycyna paliatywna zapewnia chorym
intensywne, oparte na naukowych zasadach leczenie Tak postawione priorytety
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warunkujg wybor sposobdéw leczenia, lecz nie zasad postepowania lekarskiego.
Leczenie paliatywne jest formg leczenia nastawiong na tagodzenie dolegliwosci.
W spoteczenstwie jestesmy przekonani o nieuleczalnosci raka i to budzi w nas
przerazenie.

wykres 15. Jakos¢ i ilos¢ otrzymanych informacji zwigzanych z leczeniem w okresie
terminalnym w opinii rodzin opiekujacym sie chorym.
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Opiekunowie, ktérych w pielegnowaniu oséb terminalnie chorych wspierajg
pracownicy i wolontariusze hospicjow stacjonarnych przewaznie pozytywnie oceniajg
otrzymane informacje na temat leczenia. Przeszto potowa respondentéw tj.16,
stwierdzita, ze liczba wiadomosci o leczeniu byta ,wystarczajgca”. 11respondentéw
uznato je za ,wyczerpujgce”. Dwoch badanych stwierdzito, Ze wcale nie uzyskato
wiadomosci o leczeniu. Jeden respondent ocenit informacje za ,pobiezne”. 21
badanych, ktérzy korzystajg z pomocy pracownikéw i wolontariuszy hospicjéw
domowych informacje na temat leczenia uznajg za ,wystarczajace”. A 7 badanych -
za ,wyczerpujgce”. Jeden badany uznat, Zze te wiadomosci byty ,pobiezne”.

Chorzy przede wszystkim bojg sie bdlu towarzyszacego chorobie
nowotworowej, uwazajg go za jej nieodigczny element. Bol stat sie niemal
synonimem zaawansowania stadium raka. Leczenie bolow nowotworowych jest
jednym z najlepiej opracowanych zagadnien w medycynie. W spoteczenstwie ciagle
jeszcze mocno zakorzeniony jest lek przed stosowaniem lekow opioidowych
(w Polsce sg nimi: tramadol, kodeina, mofrina, fentanyl w postaci plastrow,
buprenorfina). Jego korzenie tkwig w wieloletnich btedach w ich stosowaniu. Np.
morfina podawana byta chorym w ostatnich dniach zycia, kiedy bdl stawat sie nie do
zniesienia, stad ciggle uwazana jest za zwiastun smierci. Podawaniu opioidéw wcigz
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towarzyszg mity; ,zostane narkomanem”, ,uodpornie sie na dziatanie lekow”, ,jest juz
ze mng tak zZle, ze dajg mi morfine”. Niematg wine w utrzymywaniu sie tych
fatszywych przekonan ponosza lekarze, ktérzy przez wiele lat nie przyktadali
wiekszej wagi do leczenia przeciwbolowego. Bdl traktowany tylko jako objaw choroby
nowotworowej miat ustgpi¢ po jej wyleczeniu, a wyleczy¢ sie nie dato, to musiat
bole¢™®. Dzi§ podejscie do bdlu zmienito sie. B6l towarzyszacy chorobie
nowotworowej mozna skutecznie leczyC. Kazdy chory na nowotwor ma prawo
oczekiwa¢ i domagac sie, aby bole towarzyszace jego chorobie byty starannie
leczone i aby jego problemy zmagania sie z chorobg spotkaty sie ze zrozumieniem
ze strony najblizszych, pracownikow medycznych i catego spoteczenstwa. Obecny
stan wiedzy medycznej oraz przygotowania fachowego i organizacyjnego placowek
opieki paliatywnej w Polsce gwarantuje zaspokojenie takich oczekiwan.

wykres 16. Jakos¢ i ilos¢ informacji zwigzanych z wilasciwym trybem zycia chorego w opinii
rodzin opiekujacych sie chorym.
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Opiekunowie, ktoérych w pielegnowaniu oséb terminalnie chorych wspierajg
pracownicy i wolontariusze hospicjow stacjonarnych przewaznie pozytywnie oceniajg
otrzymane informacje na temat pozadanego trybu zycia. Jeden respondent stwierdzit,
ze wcale nie uzyskat wiadomosci w tym zakresie. Réwniez jedna osoba wskazata, ze
informacja byta ,pobiezna”. 18 opiekunéw uznata informacje za ,wystarczajace”, a 10
za wyczerpujgce. Opiekunowie, ktérzy korzystajg z pomocy opieki domowej
podobnie postrzegajg ilos¢ informacji na temat pozadanego trybu zycia. Dwédch

S E. Jarosz: Ze znieczuleniem (w): D. Krzemionka- Brézda, K. Marianczyk, L. Swieboda- Toborek (red): Sity
ktore pokonuja raka. Wiara, nadzieja, zdrowie. Kielce 2005, s.116-117.
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respondentéw stwierdzito, ze pozyskane wiadomosci byty ,pobiezne” albo w ogdle
nie zostaty przekazane przez personel hospicjum. 21 badanych uznato, Zze informacje
byty ,wystarczajgce”. 6 badanych postrzega je jako ,wyczerpujgce. Gidwnym celem
opieki paliatywnej jest zapewnienie mozliwie najlepszej jakosci zycia chorych i ich
rodzin. Temu celowi nalezy podporzadkowaé wszystkie formy leczenia
i opieki.

Uznanie zasady troski o dobrg jakosS¢ zycia za priorytetowg oznacza prébe
zaspokojenia w sposéb zindywidualizowany gtownych potrzeb chorego. Bardzo
waznym elementem poprawy jakosci zycia sg wszelkie dziatania nastawione na
ruchowa i psychiczng aktywizacje pacjentéw’’.

Potgczenie rehabilitacji z opieka paliatywng wydaje sie bezcelowe, zwtaszcza

tym, ktorzy opierajg sie na fundamentalnej do niedawna definicji rehabilitacji jako
procesu medyczno- spotecznego majgcego na celu odtworzenie utraconych na
skutek choroby funkcji narzgaddéw, uktadow i catego ustroju. Obecnie jednak
rehabilitacje widzi sie raczej jako ,system opieki zdrowotnej majacy na celu
maksymalne wykorzystywanie potencjatu fizycznego, psychicznego i spotecznego
pacjenta w celu zmniejszenia stopnia niepetnosprawnosci, a przez to poprawy
jakosci zycia i umozliwienia szerszej integracji spotecznej. Przyjmujac taki punkt
widzenia mozna powiedzie¢, ze rehabilitacja nie jest wprawdzie najwazniejsza
w opiece paliatywnej, jednak ze wzgledu na swoje holistyczne widzenie problemdw
pacjenta ma z nig wiele wspdlnych ptaszczyzn dziatania’®.
Charakterystycznym objawem towarzyszacym postepujacej chorobie nowotworowej
jest pojawienie sie u chorych tzw. wyniszczenia nowotworowego. Kacheksja jest
szczegolnym rodzajem niedozywienia, spotykanym u wiekszosci chorych na
nowotwory  ztosliwe, szczegolnie w  zaawansowanej fazie  choroby.
Charakterystycznym zjawiskiem jest rowniez to, ze objawom niedozywienia
towarzyszy niechec do przyjmowania pokarmow- anoreksja.

Utrata biatek i zasobdw energetycznych wywotuje specyficzny zespot
znuzenia, braku sit i zniechecenia, potegowany przez problemy psychospoteczne,
zwany astenig’. Wyniszczenie nowotworowe jest bezposrednig przyczyng zgonu
u wiecej niz 20% chorych z nowotworem?®.

Zespoét kacheksja- anoreksja- astenia stanowi niezwykle istotny element choroby
nowotworowej i wptywa znaczgco na wyniki leczenia i jakos$¢ zycia chorych, dlatego

77A. Tkaczewska: Sytuacja zyciowa 0sob chorych terminalnie- pacjentow hospicjum (w): E. Syrek (red): Jakos¢
zycia w chorobie. Krakow 2001, s.90.

" W. Nyka: Elementy rehabilitacji w opiece paliatywnej (w): K de Walden- Gatuszko (red): Podstawy opieki
paliatywnej. Warszawa 2006, s.195.

7 J. Jarosz, E. Hagmajer: Wyniszczenie nowotworowe- zesp6t kacheksja- anoreksja- astenia (w): K de Walden-
Gatuszko (red): Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 2006, s.113.

%0 J. Jarosz, E. Hagmajer: Wyniszczenie nowotworowe- zesp6t kacheksja- anoreksja- astenia (w): K de Walden-
Galuszko (red): Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 2006, s.114.
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powinien by¢ leczony. Jednak nie opracowano jeszcze w petni skutecznych metod
leczenia i przeciwdziatania wyniszczeniu. Strategia postepowania musi polega¢ na
dziataniu wielokierunkowym uwzgledniajagcym jednoczesnie wszystkie znane
mozliwosci terapeutyczne a przede wszystkim na dziataniu ograniczajgcym wptyw
wyniszczenia na pogarszanie jakosci zycia. Chociaz wyniszczenia nowotworowego
nie mozna powstrzymac intensywnym dozowaniem biatka i substanciji
energetycznych, to ograniczenie w przyjmowaniu pokarmow na pewno przyspiesza
ich wystgpienie. Nie bez znaczenia jest takze fakt, ze spozywanie positkdw, oprocz
swojej roli odzywczej, stanowi jeden z elementéw funkcjonowania spotecznego.
Odzywianie stanowi tez silnie ugruntowany w tradycji element opieki nad chorym,
a dla chorego jest waznym wskaznikiem sukcesu lub porazki w zmaganiu sie
z chorobg. Stosujgc zalecenia dietetyczne nalezy zaniecha¢ zmuszania chorego do
jedzenia ponad miare jego zapotrzebowania, stosowania roéznych diet, ktére sg
nieznosne dla chorego. Zazwyczaj pomocne sg zalecenia co do rodzaju diety
i sposobu podawania positkbw: dozwolone sg potrawy, ktore obecnie smakujg
choremu i na ktére ma ochote. Temperatura i konsystencja pokarméw powinny by¢
dostosowane do mozliwosci chorego, a porcje na tyle niewielkie, aby mogty by¢
zjedzone w catosci. Sposob i zakres postepowania zywieniowego zmienia sie
w zaleznosci od stopnia zaawansowania choroby, a przede wszystkim od potrzeb
chorego.

W okresie zaawansowania choroby podtrzymanie stanu odzywienia i energii

ma oddziatywac na jakosc¢ zycia chorych przez poprawienie ,obrazu” wtasnego ciata,
utrzymanie aktywno$ci fizycznej i socjalnej na mozliwie normalnym poziomie®'.
W okresie terminalnym Zzywienie i zwyczaje zwigzane z przyjmowaniem positkow
traktowane sg jako formy aktywnosci spotecznej i element czerpania rado$ci z zycia,
wartosci odzywcze pokarmow majg drugoplanowe znaczenie. W tym okresie bardzo
czesto rolg lekarza jest pogodzenie interesow chorego z przejawami troskliwosci ze
strony rodziny. Konieczne jest wyjasnienie, ze zmuszanie chorego do jedzenia nie
poprawi wynikdw leczenia ani samopoczucia chorego, a moze byC¢ zrédiem
dodatkowego stresu. Woyniszczenie nowotworowe prawdopodobnie jeszcze dtugo
pozostanie dramatyczng konsekwencjg zaawansowanej choroby nowotworowe;.

Jeden z klasykéw medycyny paliatywnej R. Twycross tak stawia problem:
osoby w terminalnej fazie choroby czesto zaniedbujg podtrzymywanie prawidtowego
nawodnienia. Naturalnym nastepstwem, zaréwno postepujgcej, nieuleczalnej
choroby, jak | zaawansowanej starosci jest smier¢, dlatego tez bitedem jest
zmuszanie pacjenta do przyjmowania za wszelkg cene positkéw i napojéw. Brak

81 J. Jarosz, E. Hagmajer: Wyniszczenie nowotworowe- zesp6t kacheksja- anoreksja- astenia (w): K de Walden-
Gatuszko (red): Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 2006, s.129.
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checi chorego do przyjmowania positkéw i napojow powinien by¢ widziany w Swietle
»,pozwolenia choremu na spokojne odejscie”. Podawanie napojéw powinno mieé¢ na
celu ugaszenie pragnienia, a nie poprawe nawodnienia organizmu®2. Jesli chory nie
ma potrzeby, nawadnianie nie powinno by¢ stosowane tylko po to, aby zadowoli¢
rodzine. Rozwigzanie tych problemoéw nalezy pozostawi¢ indywidualnym decyzjom
lekarzy. Liczac, ze bedq kierowac sie dobrem chorego i racjonalng oceng sytuaciji,
a nie przesadami, naciskami zrozpaczonej rodziny i opiekundéw. Nalezy podkreslic,
ze zarowno rozne sposoby odzywiania i nawadniania, jak i zaniechanie nawadniania
powinny by¢ traktowane jako metody leczenia. Indywidualne decyzje o wyborze
alternatywnej metody powinny by¢ podejmowane z uwzglednieniem oczekiwan
chorych oraz ich opiekunéw. Choroba nowotworowa stawia chorego w obliczu
trudnych przezy¢ i zmusza do konfrontacji z wieloma skutkami choroby i leczenia.
Pacjenta doswiadcza bdlu, boryka sie z lekiem i bezradnoscig. Czesto obawia sie
o przysztos¢ rodziny, przezywa rozterki dotyczace sensu Zzycia i cierpienia. Dobrze
jest, jesli w tak trudnej sytuacji chory otrzymuje wsparcie od najblizszych. Czasem
jednak ciezar i jakos¢ probleméw sg dla rodziny czy przyjacioét chorego zbyt duze
i uniemozliwiajg im udzielenie skutecznej pomocy. Wtedy warto zwrdéci¢ sie o pomoc
do o0soOb posiadajgcych doswiadczenie w pomaganiu chorym. Rozmowa daje
pacjentowi szanse na przyjrzenie sie swoim przezyciom i myslom. Stwarza dobre
warunki do odbudowy wewnetrznego spokoju i poprawy jakosci zycia. Pomoc
powinna by¢ dostosowana do potrzeb, mozliwosci i oczekiwan chorego. Istotnym
czynnikiem wptywajgcym na te ocene opieki hospicjum jest szczere zaangazowanie
0sOb biorgcych udziat w opiece. Niekiedy ocena ta jest zwigzana z trudnym do
wytlumaczenia porozumieniem empatycznym miedzy osobami poszukujgcymi
wsparcia i osobami gotowymi przyjs¢ z pomocg, porozumieniem, ktore przeradza sie
w trwatg wiez i naturalnie rozciaga sie na okres Zzatoby. Istotnym czynnikiem
wptywajgcym na ocene jest takze dobor osdb, ktore ze wzgledu na sposob bycia,
wiasne cechy psychiczne sg przez chorych akceptowane w roli opiekundw.

,Dzisiaj podczas wizyty lekarskiej dowiedziatam sie, ze przyjmowanie positkéw
przez moja mame w minimalnych ilosciach nie jest wcale zle. Jest po prostu
wystarczajace. Wydawato mi sie, ze to sa ,,gflodowe ilosci”, ze to nie moze
wystarczyé, zeby zyé. Ale lekarz usSwiadomit mi, ze mama umiera i jest
wyniszczona przebiegiem choroby, a nie niedozywieniem. Jest to dla mnie
bardzo trudne”.

(corka pacjentki hospicjum domowego)

%2 70b. R. Twycross, S. A. Lack: Leczenie terminalnej fazy choroby nowotworowej. Warszawa 1990, s.58-61.
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wykres 17. Jakos¢ opieki pielegniarskiej w opinii rodzin opiekujacych sie chorym.
N=60

Opieka domowa

Dobra

Opieka stacjonarna

Srednia

o]
]

Raczej dobra
Raczej zta

Opiekunowie, ktorzy otrzymujg pomoc ze strony hospicjum stacjonarnego
oceniajg dobrze pomoc pielegniarki sg to 24 odpowiedzi. Respondenci, korzystajgcy
z pomocy opieki domowej nieznacznie gorzej postrzegajg prace pielegniarek. 4
respondentéw ocenito opieke pielegniarki jako ,srednig”,
8 respondentow jako ,raczej dobrg” i 21 jako ,dobrg”.

Na szczegolng uwage w procesie sprawowania opieki nad osobami chorymi
terminalnie zastugujg pielegniarki. W szpitalach zbyt czesto sg one wytacznie
traktowane jako asystentki lekarzy, spetniajgc ich medyczne polecenia.

Podczas gdy istota pielegniarstwa polega na zorientowanym na
psychosomatyczng jednos¢ pacjenta pielegnowaniu, troskliwosci, zrozumieniu dla
pacjenta i wspofczuciu dla jego cierpien i jest niezaleznym wymiarem od dziatan
techniczno- medycznych®.

Oprocz umiejetnosci  w wykonywaniu czynnosci wynikajacych z zawodu
pielegniarka opiekujgca sie chorymi w stanie terminalnym powinna posiadac
umiejetnosci prowadzenia rozmow z pacjentami zblizajgcymi sie do Smierci i ich
bliskimi oraz charakteryzowaé¢ sie odpowiednimi walorami osobistymi, jak:
cierpliwos¢, opanowanie, doktadnosé, wytrwatos¢, spostrzegawczos¢, wrazliwosc,
tagodnos¢, delikatnos¢, subtelnos¢ i zdolnos¢ empatii. W opiece paliatywne;j
pielegniarki sg rownymi partnerami lekarzy. Praca pielegniarki jest ciezka i trudno jest

% A. Bohusz- Dobosz: Choroba terminalna i metody tagodzenia jej skutkéw. Analiza psychologiczna sytuacji
cztowieka chorego terminalnie (w): W. Falkowski, E. Lewandowska- Tarasiuk, J. W. Sienkiewicz (red):
Hospicja nadziei. Warszawa 2004, s.88.
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wytrzymacé przez dituzszy czas, uczestniczac ciggle w procesie umierania ludzi.
Nalezy podkresli¢, ze pielegniarki podejmujgce prace w opiece hospicyjnej muszag
by¢ osobami zaréwno gteboko rozumiejgcymi cierpienie drugiego cztowieka, ale to
takze osoby rzeczowe, wolne od sentymentalizmu. Pacjent oczekuje od pielegniarki
i zrozumienia dla swoich cierpien. To wiasnie sposrdd pielegniarek chory wybiera
sobie kogos, komu sie zwierza, z kim dzieli sie swoimi problemami, watpliwosciami,
z kim moze porozmawia¢ na kazdy temat, nawet trudny temat. To wiasnie
pielegniarki codziennie spedzajg wiele godzin przy tézku chorego, i sg bardzo czesto
tymi osobami, ktére towarzyszg chorym podczas umierania, ofiarowujgc swojgq
obecnos¢. Przyczyn cierpienia chorych w terminalnej fazie choroby jest wiele
i odczuwanie kazdej z nich wzmaga nastepne. Kazdy chory jest inny i inaczej
przezywa swojg chorobe i umieranie. W opiece pielegniarskiej nalezy spostrzegac
chorego pod katem realizacji przede wszystkim potrzeb pielegniarskich. Funkcja
pielegnacyjna to przede wszystkim zadbanie o komfort fizyczny, precyzyjne
wykonywanie zabiegow pielegnacyjnych a takze umiejetnos¢ obserwacji chorego
i rédznicowania dolegliwosci. Bliski kontakt jaki nawigzuje pielegniarka z pacjentem
podczas wykonywania wielu czynnosci wytwarza szczegdlny rodzaj wiezi. Chory
czesto nabiera wiekszego zaufania wiasnie do tej osoby, ktéra spedza przy nim duzo
czasu wykorzystywanego na czynnosci dotyczace karmienia, kapieli, zmiany
opatrunkéw.

Towarzyszenie w umieraniu rodzi w$rod pielegniarek inne spojrzenie na
pacjenta. Zrywajg one z pewng konwencjg obyczajowa, dobrowolnie narzucajgc
sobie chociazby zasade dostepnosci na kazde wezwanie. Jest to oczywiscie ta czesé
personelu niezadowolona z funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej, czujgca jego
niedoskonato$¢, sg to pielegniarki widzgce petniej swoje powofanie, pragng je
realizowac, rozszerza¢. Podejmujgc dziatalnos¢ poza systemem, czujg w tej
dodatkowej aktywnosci prawde swojego zawodu. Wolontariat wsrdéd pielegniarek
zmienia wszystkich, ktdérzy pozostajg w obrebie jego oddziatywania przybliza ich do
miary prawdziwego cztowieczenstwa. Pielegniarki nie tylko podejmujg swoje
zaangazowanie z motywow religijnych, czesto podejmujg je z innych, sobie nawet nie
znanych motywow, jednak pozniej wtasnie na drodze wolontariatu doswiadczajg
wewnetrznej przemiany. Podejmujg dodatkowe zobowigzania, wynikajgce z dobrej
woli, a nie zawodowych norm i zakresu obowigzkéw. Osoby, ktore stuzg innym,
poswiecajg im swoje sity i czas, doswiadczajg czegos, co ich samych przekracza. To
pielegniarka z racji swojego zawodu jest najczesciej i najdtuzej przy chorym. W swym
codziennym kontakcie z chorym najlepiej rozpoznaje potrzeby te zwerbalizowane,
a takze przekazane w sposob niewerbalny. Pielegniarka podejmujgaca decyzje
0 podjeciu pracy w opiece hospicyjnej musi niejednokrotnie zweryfikowaé swoj
system wartosci i umie¢ pogodzic¢ sie z faktem, ze nie moze da¢ choremu nadziei na
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powrét do zdrowia, bo kazdy jej chory umiera. Pielegniarka musi sprosta¢ takze
sytuacjom wystepujagcym w rodzinie chorego. Poméc i da¢ wsparcie rodzicom
i rodzenstwu, gdy umiera dziecko, dzieciom gdy umiera rodzic, wspotmatzonkowi gdy
po wielu latach wspdlnego zycia odchodzi jedno z nich. Niezwykle istotne jest tez
usdwiadomienie sobie, ze wiedza i doswiadczenie jakie posiadamy i ciggle
poszerzamy, pomaga ludziom umiera¢ w sposob godny, bez cierpienia. Satysfakcja
zawodowa wigze sie w sposob bardzo istotny z naszg postawg zyciowg. Wtasnie fakt
bliskiego kontaktu z ludzkim cierpieniem, z umieraniem przewartosciowujg nasze
osobiste reakcje i dgzenia. Kazdy nowy chory jest dla nas nowg szkotg opieki
hospicyjnej. Istotng funkcje w ksztattowaniu naszej satysfakcji i osobowosci majg
rodziny chorych. To od nich dowiadujemy sie co byto dobre, a co zte. Nalez réwniez
podkresli¢, ze wszystkie pielegniarki pracujgce w opiece paliatywnej sg zobowigzane
do zdobywania i doskonalenia swoich kwalifikacji. Na terenie wojewddztwa $laskiego
obowigzkowy jest kurs podstawowy (40 godzin), zawierajgcy zasadnicze informacje
dotyczgce opieki paliatywnej, leczenia i wsparcia udzielanego chorym i rodzinom.
Nastepnie co trzy lata, pielegniarki powinny uzupetniaé kwalifikacje poprzez
szkolenia ustawiczne lub kursy doskonalgce. Pielegniarki zajmujgce stanowiska
(np. oddziatowe) powinny zrobi¢ specjalizacje z zakresu opieki paliatywnej. Nalezy
podkresli¢, ze opieka paliatywna jest opiekg specjalistyczng i musi by¢ sprawowana
przez dobrze wyszkolony personel. Zdarza sie, ze chorzy u kresu zycia pozostajq
pod opieka lekarzy rejonowych i pielegniarek srodowiskowych. Taka sytuacja jest
dopuszczalna, gdy dostep do opieki paliatywnej jest niemozliwy (brak takich
palcowek na danym terenie). Nie jest to jednak wowczas opieka paliatywna, lecz
postepowanie kontrolujgce objawy w ramach podstawowej opieki zdrowotne;.
Pielegniarki pracujgce w opiece stacjonarnej jak i w domowej w zwigzku
z wykonywanym zawodem sg poddawane dziataniu bardzo silnych bodzcow
emocjonalnych. Cho¢ wydawatoby sie, ze posiadana wiedza i przygotowanie
zawodowe powinny nadaé¢ wtasciwg perspektywe ich codziennym obserwacjom,
okazuje sie, ze jest inaczej. Wspotpraca pielegniarki z rodzing w opiece domowej
stanowi jeden z kluczowych elementow opieki nad chorym umierajgcym. Najblizsi
zostajg aktywnie wigczeni w dziatania na rzecz zapewnienia najlepszej jakosci zycia
chorego. Sytuacje jednak utrudnia fakt, ze tradycyjny model opieki nad pacjentem to
taki, w ktorym gtownie decyzje podejmuje lekarz, a nie pielegniarka, ale przyjecie
wiodgcej roli w zespole opieki domowej wymaga od pielegniarki wiedzy, umiejetnego
i taktownego wejscia w atmosfere domu pacjenta oraz wzajemnego zaufania. Aby
stworzy¢ atmosfere wzajemnego zaufania i zrozumienia nalezy pacjentowi méwic
prawde, a wiec dac jakies informacje o zblizajgcym sie koncu jego zycia. Wymaga to
od pielegniarki wiele taktu, delikatnosci, wiedzy.
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Przekazywanie wiadomosci o zblizajacej sie Smierci jest sprawg bardzo
trudng, od wiekdw budzacg kontrowersje. Sg roéwniez zdecydowani przeciwnicy
mowienia prawdy ciezko choremu w ogdle, a w stanie terminalnym w szczegolnosci,
bowiem uwazajg, ze taka wiadomos¢ ma charakter szoku, czegos w rodzaju
ustyszenia wyroku $mierci®*.

Rolg pielegniarki jest pomaganie. W opiece paliatywnej pomaganie nie wigze
sie z wyleczeniem. Jezeli pomimo wysitkow pielegniarki stan chorego pogarsza sie,
moze ona poczu¢ sie osobg nie umiejacg pomoc, osobg nie nadajgcg sie do
wykonywania zawodu. Jest to szczegdlny rodzaj powinnosci wymagajacy
autentycznej zyczliwosci, umiejetnosci nachylenia sie z troskg nad cztowiekiem.

Pojecie troski zawiera w sobie akcent zaangazowania nie tylko uczuciowego
to cos wiecej niz opieka, niz staranie sie, to jest przejecie sie losem tego, kto
potrzebuje pomocy, kto sam sobie nie radzi. Troska moze mie¢ rézny wymiar, moze
przejawia¢ sie w zachowaniach petnych poswiecenia, wrecz heroicznych®®.

Zdolnos¢ do znoszenia silnego stresu w pracy pozostaje w scistym zwigzku
z zyciem prywatnym. Uwaza sie, ze osoba, ktora jest obcigzona problemami w zyciu
osobistym, staje sie duzo bardziej podatna na dziatanie niekorzystnych bodzcéw
emocjonalnych w pracy. Mniej uwagi poswieca wykonywaniu swojej pracy, wykazuje
mniej zrozumienia, jest gorzej zorganizowana. Aby pielegniarka byta w stanie
wiasciwie, skutecznie i bezpiecznie dla siebie wykonywa¢ swojg prace, powinna
przede wszystkim posiada¢ wiedze, a takze powinna wypracowac filozofie zyciowa,
dzieki ktérej bedzie mogta postrzega¢ problemy, z jakimi sie styka, w sposéb, ktory
umozliwi jej wykonywanie zawodu. Musi takze zaakceptowa¢ smieré jako zdarzenie
nieuchronne, jako zdarzenie, ktére mozna prébowaé odwlec w czasie i uczynié
lzejszym, lecz ktéremu nie mozna zapobiec®®.

Pielegniarka, ktéra czerpie satysfakcje z wykonywanej pracy dostrzega w niej
pozytywne elementy, ktdére pozwolg jej odbudowacC zasoby wiasnej pozytywnej
energii zyciowej. Tej energii, ktorej zapaséw powinno wystarczy¢ na cate zycie
zawodowe. Praca w hospicjum opiera sie w zasadzie na statym, dosc¢ licznym
personelu pielegniarskim, dodatkowo wspomaganym przez wolontariuszy.

W naszej hierarchii waznos$ci na pierwszym miejscu sg pacjenci, potem
pielegniarki, a na koncu lekarze. Najwazniejsi sg chorzy, takze dlatego, ze tutaj oni
najwiecej nam daja, my za$ z tego korzystamy, uczymy sie od nich. Zeby zrozumieg,

% E. Galas: Postawa pielegniarki w opiece paliatywnej w §wietle wspotczesnego ,, KEZPiP RP” (w): Nasze
sprawy. Biuletyn informacyjny okrggowej izby pielggniarek i potoznych w Katowicach. 2006, s.16-17.

% E. Galas: Postawa pielegniarki w opiece paliatywnej w $wietle wspotczesnego ,, KEZPiP RP” (w): Nasze
sprawy. Biuletyn informacyjny okrggowej izby pielggniarek i potoznych w Katowicach. 2006, s.16.

8 J. Piekarski: Opieka pielegniarska w onkologii (w): A. Jeziorski (red): Onkologia. Podrecznik dla
pielggniarek. Warszawa 2005, s.167-168.
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ze to nie slogan, lecz najprawdziwsza prawda, trzeba doswiadczenia, trzeba
w hospicjum przebywagé, pracowagé, a nie tylko o nim stuchaé lub czytaé®’.

Prawdg jest, ze pielegniarstwo jest zawodem odpowiedzialnym i trudnym, trudnym
zwlaszcza wtedy, kiedy nie trzeba wykonywacC zabiegdw, spetni¢ nowoczesnych
procedur a pozostaje czas na towarzyszenie. Zawod ten wymaga poswiecenia.

Ks. J. Tiszner pisze: to nie praca stwarza cztowieka pracy, lecz cztowiek pracy
stwarza prace, nadaje jej wiasciwy sens. To on decyduje o tym, jak bedzie pracowat,
z sensem czy bez sensu. Praca moze sta¢ sie zrodtem udreki, moze staC sie
katorgg, moze by¢ trudem bez sensu. Od odpowiedniego przygotowania cztowieka
do pojecia tak waznego zadania zalezy nie tylko szczescie i przysztos¢ jednostki,
lecz przektada sie to na cate spoteczenstwo. Wspodtczesnos¢ stawia przed nami
nowe wymagania wobec ktorych aktywnos¢ jednostek i spoteczenstw oraz
kompetencje sg wciaz niewystarczajace®®.

Praca pielegniarki jest wartoScig samg w sobie i te przedstawicielki zawodu,
ktore chca skorzystac z jej dobrodziejstw mogg osiggnac te wartosci o ktorych mowig
mysliciele i filozofowie na przestrzeni wiekdw rozwijajgc swoje cztowieczenstwo i etos
zawodu. Istnieje ws$rdd naszych chorych pewna grupa ludzi, ktéra pod wptywem
prawidtowego kontrolowania bolu, a takze atmosfery naszego hospicjum, czufa sie
na tyle dobrze, ze koncentrujgc swoje wewnetrzne sity obronne, potrafita nas
niejednokrotnie zadziwi¢. Wielu zyje o wiele dtuzej, niz to wszyscy poczatkowo
przewidywali. Na pewno cos$ waznego dzieje sie w tych ludziach, co$ czego nie
mozemy w tej chwili wyttumaczy¢. Hospicjum w Chorzowie rozpoczynato swojg
dziatalnos¢ w 1999r. od zorganizowania opieki domowej nad umierajgcymi. Moim
zdaniem chory powinien pozosta¢ w srodowisku swoich bliskich i kochanych oséb tak
dtugo, jak tylko to jest mozliwe. Po 14 latach dziatalno$ci zostato utworzone
hospicjum stacjonarne, aby méc pomoc tym chorym, ktérzy rzeczywiscie nie majg
warunkow do leczenia w domu. Ale nie tylko. Jezeli mozna obiecac rodzinie, ze
W razie pogorszenia sie stanu chorego na pewno zostanie przyjety do hospicjum
stacjonarnego bliscy tatwiej decydujq sie na pielegnowanie ciezko chorych w domu,
jednoczesnie potrzebujg w tym pomocy. Aby wybraé odpowiednig droge
postepowania z chorym, trzeba dgzy¢ do wiasciwego rozeznania jego potrzeb, do ich
mozliwie petnego zaspokojenia, do wytworzenia specyficznej atmosfery zyczliwosci
i zrozumienia, ktéra bedzie sprzyjata obnizeniu napiecia emocjonalnego. Ztagodzony
zostanie lek towarzyszacy chorobie terminalne;j.

W oddziatach opieki hospicyjnej to wtasnie pielegniarka jest najwazniejszym
ogniwem interdyscyplinarnego zespotu. Ona ma najczestszy kontakt z pacjentami

7 H. Bortnowska: Sens choroby sens $mierci sens zycia. Krakow 1993, 5.228.
% za: A. Kaptacz: Swigtos¢ pracy pielegniarskiej w opiece paliatywnej/ hospicyjnej (w): Nie lekajcie sie...
nadzieja az do kresu. X Konferencja naukowa. Jasna Gora 2006, s.54.
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i rodzinami, wspotpracuje z lekarzem, psychologiem, rehabilitantem. Stale stykajac
sie z nieuleczalnie chorymi, jest rowniez najbardziej narazona na stres. Dlatego
pielegniarki starajg sie organizowac tak prace aby miaty poczucie satysfakcji, ze
uczestniczg w pieknym i potrzebnym dziataniu na rzecz chorego cziowieka. Na
zakonczenie opisu roli pielegniarki w opiece nad chorym terminalnie nalezatoby
jeszcze zwrdci¢ uwage na jeden bardzo wazny aspekt pomagania. Ot6z rodziny,
ktore pozytywnie postrzegaty pomoc ze strony personelu hospicjum biorgc czynny
udziat w opiekowaniu sie chorym wchodzg ,matymi krokami” w role wolontariusza.
Mamy tu do czynienia interesujgcym procesem edukacji spotecznej. Niektore z tych
0sbéb po zakonczeniu okresu zatoby, ktora trwa jeden rok wykazujg inicjatywe i chec
pomagania innym chorym i ich rodzinom.

Przeprowadzone badanie jakosci sprawowanej opieki hospicyjnej realizowanej
w réznych jej formach tj. opieka prowadzona w warunkach domowych, jak
i w osrodkach stacjonarnych byta oceniana bardzo dobrze. Zaistnienie w rodzinie
nieuleczalnej choroby zawsze taczy sie ze zmianami w funkcjonowaniu tej grupy
spotecznej. Prowadzg one do reorganizacji rodziny, z chwilg pojawienia sie choroby.
Jej nieuleczalnosc wigze sie ze stratg cztonka rodziny.

W rodzinach z osobg nieuleczalnie chorg nastepuje znaczne poszerzenie
zakresu dziatan opiekunczo zabezpieczajgcych. Zmieniajg sie one takze pod
wzgledem jakosciowym. Pierwszorzednymi stajg sie zadania opiekuhcze
i pielegnacyjne. One to koncentrujg dziatalno$¢ cztonkéw rodziny. W zdecydowanej
wiekszosci rodzin centrum funkcjonowania rodziny z nieuleczalnie chorym zajmuje
wiasnie ta osoba, jej potrzeby stgd wazne miejsce zajmuje funkcja opiekunczo-
zabezpieczajgca. Czesto pocigga ona zintensyfikowanie dziatah w sferze materialno-
ekonomicznej, ktorej celem jest stworzenie choremu cztonkowi rodziny w miare
komfortowych warunkéw®. Rodzina przejmuje funkcje opiekunczg nad chorym.
Powstaje takze miejsce na zaangazowanie 0osOb spoza najblizszej rodziny, przyjaciot,
znajomych, badz opiekunéw opieki hospicyjnej. Na podstawie przeprowadzonych
badan moge stwierdzi¢, ze jesli w rodzinie jest silnie rozwinieta wiez emocjonalna,
tym wieksza staje sie efektywnos¢ dziatan opiekurnczych. Rozmowy przeprowadzone
z czlonkami rodzin osob chorych wskazujg, ze w sytuacji choroby w rodzinie
komunikacja miedzy jej cztonkami jest w ré6znym stopniu zaburzona. W wigekszosci
rodzin, dotknietych nieuleczalng chorobg, pojawia sie wiele niedomédwien, potprawd,
czy ,usprawiedliwionego”™® ktamstwa. Dotycza one istoty choroby, etapu jej rozwoju,
perspektyw. Podtoze rodzinnych ktopotbw w komunikacji lezy w braku
wystarczajgcej informacji, we wiasnej bezradnosci, bezsilnosci, braku podstawowych

% B. L. Block: Niektore postawy cztonkéw rodziny wobec osoby nieuleczalnie chorej (w): B. L. Block,
W. Otregbski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, 5.296.
% Tamze, 5.297.
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umiejetnosci, we wzajemnym oszczedzaniu siebie, w lekach. Mimo tego rodziny
pozostawione same sobie, lepiej czy gorzej rozwigzujg problemy powstate w nowej
sytuaciji. Konieczna jest wiasciwa postawa lekarza, pielegniarki,
a takze pomoc psychoterapeutyczna, ktérej rola w rodzinie z nieuleczalnie chorym
moze by¢ wrecz lekarstwem na trudnosci we wzajemnej komunikacji. Nalezy takze
pamietacé, ze podstawowg zasadg opieki paliatywnej jest zapewnienie choremu i jego
rodzinie dostepu do opieki w czasie i warunkach zgodnych z jego potrzebami
klinicznymi i osobistymi. Ta grupa chorych, u ktérych w przebiegu choroby pojawiajg
sie trudnosci w zakresie kontroli objawéw lub gdy chory jest w ztym stanie
psychicznym lub ciezkiej sytuacji socjalnej opieke powinny przejg¢ profesjonalne
hospicja. Badanie satysfakcji z opieki hospicjum domowego i stacjonarnego jest
bardzo waznym elementem oceny jakosci opieki.

Opieka paliatywna obejmuje jak wiadomo nie tylko pacjenta lecz takze jego
rodzine. Udziat rodziny w swiadczeniu opieki paliatywnej jest zwykle bardzo duzy,
a jakos¢ kontaktow z personelem i dobra wspotpraca warunkujg jakos¢ opieki.
Badanie satysfakcji z opieki paliatywnej cztonkdéw rodziny, zaréwno podczas opieki,
jak i ewentualnie po zgonie pacjenta jest waznym elementem oceny jakosci tej
opieki®'.

4.Rola psychologa w zespole opieki hospicjum.

Rolg psychologa w pracy hospicyjnej jest stworzenie warunkéw
umozliwiajgcych podjecie przez chorego wysitku psychicznego, ktory bedzie miat
wptyw na spokdj umierania co w przysztosci wptywa na sposob przezywania zatoby
przez tych, co zostang. To trudne zadanie wymaga od psychologa odpowiedniej
postawy. Zrozumiate wiec jest, ze opiekunczo- psychologiczne zadania wobec
nieuleczalnie chorego mieszczg sie w przyjeciu postawy stuzebnej i empatii. Postawa
ta wyraza sie w postawie autentycznosci i szacunku, tolerancji, cierpliwosci,
serdecznosci, dyskrecji. To najbardziej pozadane postawy wobec psychologa
pracujgcego z pacjentem dotknietym nieuleczalng chorobg. Chorzy powinni przy
pomocy psychologa odszuka¢ wartosci zycia i jego sens.

Psychologiczna pomoc osobom umierajgcym polega przede wszystkim na
szczegolnego rodzaju rozmowach, ktérych celem jest poznanie potrzeb chorych, ich
odczué, mozliwosci odreagowania napie¢ i negatywnych przezy¢, zrozumienia ich
trudnej sytuaciji oraz znalezieniu mozliwosci pomocy chorym i ich rodzinom®.

1 K .de Walden- Gatuszko, M. Majkowicz (red): Model oceny jakosci opieki paliatywnej realizowanej

w warunkach stacjonarnych. Gdansk 2001, .s.20.

2 K. Cwierko, A. Pawlowska, A. Orofiska: Rola psychologa w zespole opieki paliatywnej (w): Hospicjum
w shuzbie umierajacym. VI Konferencja Naukowa. Czgstochowa 2002, s.128.
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Zanim podejmiemy sie udzielania profesjonalnej pomocy psychologicznej
nalezy oceni¢ czy osoba chora ma oparcie w swojej rodzinie. Sytuacja choroby
stawia rodzine wobec nowej sytuacji. Choroba dezorganizuje zycie wyzwalajgc
w rodzinie poczucie silnego zagrozenia. Kazdy z cztonkéw przezywa chorobe inaczej
w charakterystyczny dla siebie sposdb, wymaga ona bowiem podjecia innych dziatan
niz dotychczas (czesto stresogennych) oraz do postawienia sie w innej roli. Problem
adaptacji rodziny do nowej sytuacji choroby i umierania jej czionka stanowi
konsekwencje dotychczasowych doswiadczen zyciowych, cech osobowosci oraz
jakosci interakcji w relacjach systemu rodzinnego jak i relacji z systemem
zewnetrznym (wymiarem funkcjonowania stanowigcym zrédto zaspokajania wielu
potrzeb. Wiekszos¢ pacjentow oczekuje wsparcia psychicznego od swoich bliskich,
jednak czesto sSwiadczenie pomocy psychologicznej napotyka na opor ze strony
pacjentow. Pacjenci odmawiajgc przyjecia pomocy twierdzg, ze nie odczuwajg
zadnych przykrych uczué ani ztego psychicznego samopoczucia®.

Z posrdéd wielu mozliwosci pomocy psychologicznej nalezy zwrdci¢ uwage na
kilka elementéw takich jak zapewnienie warunkéw dobrego porozumienia z chorym,
ktore zwigzane jest z aktywnym stuchaniem. Wazne jest, aby ustyszec to co chory
mowi, a nie to co chcielibysmy ustyszeC. Trzeba zdawacC sobie sprawe, ze nie
zawsze lekarz lub pielegniarka styszg naprawde to co chory méwi.

Proces stuchania zawiera bowiem w sobie kilka rownoczes$nie wystepujgcych
czynnosci: odbiér informacji przekazywanych przez chorego, wtasne mysli odbiorcy,
a takze jego reakcje uczuciowe, fatszujgce nieraz bardzo znaczenie wypowiedzi
pacjenta®.

Uwazne stuchanie oznacza zatem umiejetnos¢ oddzielenia otrzymywanych

informacji od wiasnej psychicznej aktywnosci odbiorcy®.
Dla wiekszosci chorych ogromnie wazng sprawg jest uzyskanie doktadnych
informacji na temat objawéw choroby, ich przyczyny i mechanizmu powstania,
a takze mozliwosci leczenia. Zazwyczaj jest to dla pacjentow wazniejsze niz np.
rozwazanie o rozpoznaniu czy prognozie. Wielu chorych wrecz unika rozméw na ten
ostatni temat.

Inni zaprzeczajg ciezkosci stanu, znieksztatcajgc rozpoznanie lub snujg
nierealne plany na przysztios¢. W kazdym takim przypadku nalezy towarzyszyé
chorym z petng zyczliwosci neutralnoscia, nie przeczac ani nie potwierdzajap%.

% K. de Wladen- Gatuszko: Psychospoteczne aspekty opieki paliatywnej (w): M. Hebanowski, K. de Walden-
Gatuszko, Z. Zylicz (red): podstawy opieki paliatywnej w chorobach nowotworowych. Warszawa 1998, 5.25-47.
%K. de Walden- Gatuszko: Problemy pomocy psychologicznej chorym w terminalnym okresie choroby
nowotworowej (w): B. L. Block, W. Otrgbski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.124.

“A. Widera- Wysoczanska: Rozmowy o przemijaniu. Hermeneutyczna analiza psychologiczna doswiadczen
czlowieka. Wroctaw 2000, s.45-46.

175



Jesli stan chorego na to pozwala bardzo wazng jest proba ,uprzyjemnienia

terazniejszosci”. Oznacza to dostarczenie czasopism, ksigzek, kaset z muzykg lub
¢wiczenia relaksacyjne. Duzg rados¢ sprawiajg takze wizyty osob bliskich- przyjaciof,
rodziny- zwlaszcza matych dzieci. Natomiast nalezy wystrzegacC sie rozwigzywania
pochopnie za chorego lub jego rodzine spraw, ktére oni sami mogg rozwigzaé, nie
podawac obietnic bez pokrycia, nie pociesza¢ w sposob zdawkowy, pamietajac
w kazdym momencie sprawowania opieki, ze to chory jest ,osobg prowadzacq’,
ktdrej niczego nie narzucamy i nie sktaniamy do zmian do ktérych np. nie jest jeszcze
gotowy®’.
Wydaje sie, ze najkorzystniejszg metodg postepowania w psychoterapii chorych
objetych opieka hospicyjng jest tworzenie indywidualnego programu psychoterapii
w oparciu 0 znajomos¢ pacjenta i jego rodziny a takze poznaniu jego mozliwosci
i ograniczen.

Podstawowg metodg terapii stosowang w przypadku chorych w terminalnej
fazie choroby nowotworowej jest terapia podtrzymujgca, poniewaz ludzie zblizajacy
sie do kresu nie sg juz w stanie dokonywac przemiany swojej osobowosci, sg zbyt
zmeczeni i stabi. W psychoterapii podtrzymujgcej postuguje sie gtdwnie technikg
zyczliwej i bacznej obserwacji chorego, majacej na celu rozpoznanie jego potrzeb
i dostosowanie sie do nich. W rozmowach z chorymi nalezy pamietaé, ze oprocz
stow, bardzo wazna jest postawa, gest, usmiech, kontakt wzrokowy, ktore sg
dopetnieniem rozmow. Innymi metodami stosowanymi w walce z chorobami sg
techniki relaksacyjne i wizualizacje, majgce na celu umozliwienie odreagowania
napie¢, emocji, uspokojenie i wyciszenie, szczegolnie skuteczne w przypadku
chorych z bolem i duzym napieciem mie$niowym i nerwowym®.

Rodziny nie sg przygotowane do udzielania takiej formy pomocy. W zespole opieki
hospicyjnej psycholog jest jednym z ogniw uktadu terapeutycznego, ktéry ma stuzyé
réwniez rodzinie. Jego opiekg objete sg réwniez rodziny zmartych pacjentéw. Opieka
psychologiczna obejmuje nie tylko samego chorego, ale réwniez jego rodzine.
Jedynie w nielicznych przypadkach rodzina nie 2zyczy sobie kontaktéw
z psychologiem, wtedy, kiedy jest nastawiona szczegolnie lekowo, nie chce znac
rokowan. Opieka psychologiczna ma na celu w tym przypadku pomoc z zrozumieniu
ich trudnej sytuacji. Wielokrotnie duzo wieksze problemy zgtaszajg i stwarzajg
rodziny niz sami chorzy. Rodzinom jest bardzo trudno zrozumiec¢ zaistniatg sytuacje-

7. Pawlak: Jak rozmawiaé z chorym? (w): Holistyczna opieka paliatywna w zaawansowanej fazie choroby
nowotworowej. Materiaty z kursu podstawowego dla pracownikow zespotu opieki paliatywnej. Zabrze 2000,
s.50-51.

K. de Walden- Gatuszko: Problemy pomocy psychologicznej chorym w terminalnym okresie choroby
nowotworowej (w): B. L. Block, W. Otrgbski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.124.

zob. takze: B. de Barbaro: Pacjent w swojej rodzinie. Warszawa 1997, s.130-138.

%K. Cwirko, A. Pawlowska, A. Oronska: Rola psychologa w zespole opieki paliatywnej (w): Hospicjum
w shuzbie umierajacym. VI Konferencja Naukowa. Czgstochowa 2002, s.131.
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umieranie najblizszej osoby i trudnosci z nig zwigzanych- reorganizacja zycia,
zmiana rol spotecznych, problemy z opieka.

Wtedy pomoc psychologiczna jest szczegolnie potrzebna, wazna jest takze
wspotpraca pracownika socjalnego i psychologa, ktora zazebia sie w niektorych
dziedzinach pomocy®. Psychologiczna pomoc jest istotna takze dla rodziny. Wazne
jest roztadowanie nagromadzonych napieé, zrozumienie dla rodziny, przygotowanie
rodziny do smierci, szczegdlnie trudne w sytuacjach, kiedy w rodzinie sg mate dzieci,
a z czasem do przezycia zatoby'®. Pomoc psychologiczna osobom w Zatobie ma na
celu: zaakceptowanie straty, przezycia i pogodzenia sie z bdlem po utracie,
pozwolenia zmartemu odej$é, nauczenia sie zycia bez zmartego'”.

Metoda udzielania pomocy psychologicznej oparta na modelu wspotpracy

psychologa z osobg osierocong uwypukla znaczenie pomagania samemu sobie, czyli
siegania do swoich wewnetrznych zasobdéw. Zadaniem terapeuty jest zbudowanie
wspierajgcej wiezi oraz powstrzymywanie sie¢ od ocen. Stuzy to wzmocnhieniu
poczucia witasnej wartosci i skutecznosci osoby, ktéra uczy sie szuka¢ wiasnych
odpowiedzi i polegaé na sobie'®?.
Zdecydowanie wiekszym powodzeniem cieszy sie pomoc indywidualna, ludziom
trudno jest sie dzieli¢ swoimi negatywnymi doswiadczeniami z wiekszg grupa.
Wszystkim wydaje sie, ze ich zmarty byt wyjatkowy, ze tylko o nim warto rozmawiac,
ze ich cierpienie jest najwieksze, specjalne, cze$¢ ludzi nie jest w stanie znosic
dodatkowej dawki zalu i bélu innych oséb. Praca psychologa w zespole polega
rébwniez na pomaganiu cztonkom zespotu w rozwigzywaniu problemow zwigzanych
bezposrednio z pacjentem lub jego rodzing, w udzielaniu pomocy wolontariuszom.

C. Saunders podkresla, ze jednym z najskuteczniejszych sposobéw pomocy
psychoterapeutycznej dla rodzin zmartych pacjentow jest ich uwazne stuchanie,
niepowstrzymywanie ich wypowiedzi i niepodejmowanie dyskusji. Koniecznie trzeba
im pozwolié méwi¢, poniewaz wypowiadanie jest poczatkiem powrotu do normy'®.

% K. Cwirko, A. Pawlowska, A. Oronska: Rola psychologa w zespole opieki paliatywnej (w): Hospicjum
w stuzbie umierajacym. VI Konferencja Naukowa. Czgstochowa 2002, s.132.

zob. takze: T. Wojtulewicz: Rola psychologa wobec chorych nieuleczalnie (w): problemy medycyny paliatywnej
w onkologii. Praca zbiorowa. Lublin 1996, s.37- 38.

K. de Walden- Gatuszko: Psychospoteczne aspekty opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red):
Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 2004, s.178-185.

K. Cwirko, A. Pawlowska, A. Oronska: Rola psychologa w zespole opieki paliatywnej (w): Hospicjum
w stuzbie umierajacym. VI Konferencja Naukowa. Czgstochowa 2002, s.132-133.

K. de Walden- Gatuszko: Wybrane zagadnienia psychoonkologii i psychotanatologii. Gdansk 1992, s.41-46.
0'M. E. Rasuska, A. Stanistawek, B. Barczewska, B. Kropornicka, M. Mazurkiewicz: Problemy
psychospoteczne w opiece nad chorym umierajacym (w): Annales. Uniwersitatis Mariae Curie- Sktodowska.
vol 3, Lublin 2004, s.163-166.

192 M. Herbert: Jak poméc cierpiacym dzieciom i ich rodzicom. Gdafisk 2005, 5.56-57.

1% C. Saunders: Chwila prawdy: Opicka nad czlowiekiem umierajacym (w): L. Pearson (red): Smieré¢
i umieranie. Postgpowanie z cztowiekiem umierajacym. Warszawa 1973, s.68-69.
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Smieré kogo$ bliskiego czy przezywanie powaznej straty to nie tylko problem
emocjonalny. Szukanie profesjonalnego wsparcia nie oznacza choroby psychicznej.
Jest to szukanie sposobu, by sie uzdrowiC. Nie jest to oznaka stabosci, ale raczej
dojrzatosci.
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Rozdziat V

Pozamedyczne aspekty opieki paliatywnej-

konteksty wsparcia spotecznego.

Pomoc pacjentom w sytuacji terminalnej fazy choroby nowotworowej moze
mieC¢ charakter interwencji kryzysowej, ktéra polega na udzielaniu wsparcia
pacjentowi i jego rodzinie.

W odniesieniu do pomocy udzielanej chorym dyskutuje sie problem jej
trafnosci lub nietrafnosci. Najwazniejsze jest wsparcie emocjonalne, zwlaszcza dla
cztonkéw rodziny i przyjaciot; chorzy potrzebujg podtrzymania ze strony bliskich.
Bardzo niekorzystnie dziata brak wsparcia emocjonalnego od o0séb bliskich
i stosowanie przez otoczenie pomocy nieadekwatnej, do ktorej nalezy miedzy innymi
minimalizowanie problemoéw psychicznych pacjenta. Chorzy oczekujg wsparcia
informacyjnego gtéwnie od profesjonalistéw, lekarza i personelu medycznego,
czasem psychologicznego. Choroba nowotworowa obcigza takze zdrowych cztonkéw
rodziny i wymaga od nich przystosowania do sytuacji'.

Wsparcie spoteczne jest szczegodlnie istotne w zaawansowanej fazie choroby
i wdwczas, gdy wyczerpano wszystkie medyczne mozliwosci leczenia
przyczynowego.

Wsparcie spoteczne definiuje sie jako pomoc dostepng dla jednostki
w sytuacjach trudnych oraz jako konsekwencje przynaleznosci cztowieka do sieci
spotecznych. Wsparcie spoteczne utozsamia sie z zachowaniami pomocniczymi lub
tez definiuje sie je jako zaspakajanie potrzeb w trudnych sytuacjach, gwarantowane
przez osoby znaczace i grupy odniesienia®.

Wsparcie spoteczne to przede wszystkim cechy jako$ciowe zwigzkdéw
interpersonalnych, takich jak altruizm, poczucie zobowigzania i wzajemnos$c.
W szerokim pojeciu wsparcie spoteczne jest zjawiskiem integracji spotecznej,
przywigzania i wiezi spotecznych. Wsparcie spoteczne odpowiada na potrzeby, ktére
pojawiajg sie jako konsekwencja stresowych wydarzen, takich jak bezrobocie,
choroba, kryzys osobisty lub szczegdlne obcigzenia zyciowe®.

Wsparcie jest uwarunkowane liczbg oséb, wyrazajgcych gotowos¢ udzielania
wsparcia, zasobami, ktére mogg by¢ uruchomione w celu zapewnienia wsparcia oraz
zakresem, w ktérym osoby z otoczenia chcg udziela¢ wsparcia. Zwykle zZrodiem
wsparcia sg takze inne pierwotne systemy spoteczne, czyli osoby, z ktérymi cztowiek
chory utrzymuje bezposrednie i emocjonalnie bliskie kontakty. Jest to wsparcie
doswiadczane bezposrednio, w ramach istniejgcych statych i bliskich wiezi

"1. Heszen, H. Sek (red): Psychologia zdrowia. Warszawa 2007, s.302.

2 H. Sek, R. Cieslak: Wsparcie spoteczne- sposoby definiowania, rodzaje i zrodla wsparcia, wybrane koncepcje
teoretyczne(w): H. S¢k, R. Cieslak (red): Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie. Warszawa 2006, s.20.

* tamze, s.13-14.
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pozytywnie taczacych ludzi, ktére podlegaé mogg wzmocnieniu w sytuacji kryzysu,
jakim jest choroba. Pierwotne Zrodia wsparcia sg niewatpliwie najwazniejsza,
najblizszg cztowiekowi i czesto najmniej zawodng pomocg, ale nie wyczerpujg
potencjatu, z jakiego moze korzysta¢ cztowiek chory*.

Funkcjonalne wiasciwosci wsparcia staty sie podstawg do podziatu na

wsparcie spostrzegane, ktore wynika z wiedzy i przekonan cztowieka o tym, gdzie
i od kogo moze uzyska¢ pomoc, na kogo moze liczy¢ w trudnej, stresowej sytuacji.
We wsparciu spostrzeganym ocenia sie takze przekonanie o dostepnosci do sieci
wsparcia. Natomiast wsparcie otrzymywane jest oceniane obiektywnie przez
odbiorce jako faktycznie otrzymywany rodzaj i iloS¢ wsparcia. Spostrzegane
i otrzymywane wsparcie zalezy od sytuacji trudnej, potrzeb oséb potrzebujacych
i cech sieci spotecznych dostepnych i wykorzystywanych w takiej sytuacji. Interakcje
wsparcia, a takze skutecznos¢ ich dziatania, sg jednak w znacznym stopniu
uwarunkowane rowniez wiasdciwosciami osoby wspieranej. Zalezg m.in. od jej
samooceny, kompetencji spotecznych, pozycji spotecznej. Gdy bierzemy pod uwage
cechy osoby wspieranej, mozemy takze wyrézni¢ potrzeby wsparcia spotecznego.
Naturalne i dobrze rozwiniete potrzeby wsparcia i mozliwosci ich ujawniania sg
podstawg do poszukiwania wsparcia spoiecznegos.
Wsparcie spoteczne petni role swoistego bufora chronigcego cztowieka przed utratg
wzglednie petnej samodzielnosci i sprawnoéci zyciowej, a takze stymulatora sit
ludzkich niezbednych do przezwyciezania roznych trudnosci. W tym takze
zwigzanych z choroba.

Wsparcie spoteczne jest w porownaniu z opiekg miedzyludzkg i pomocqg
bardziej ludzkim wymiarem w sensie dawania drugiemu cztowiekowi. W zasadzie nie
narusza podmiotowosci i autonomii osoby z niej korzystajacej, bedacej odbiorca’®.

Wsparcie spoteczne dziata na drodze informaciji, czyli prowadzi do interpretacji
zdarzen w Kierunku zrozumienia, znalezienia rozwigzan i przekonania o stusznosci
witasnego postepowania. Jest to zgodne ze znang zasadg pomagania, polegajgcg na
dostarczaniu takiego wsparcia, aby cztowiek mogt sobie pomdc. Dla skutecznosci
dziatania wsparcia najistotniejsze jest to, czy oferowana pomoc jest dostosowana do
potrzeb, trafna jakosciowo i ilosciowo. Aby wsparcie spoteczne byto w petni aktem
humanitarnym i skutecznym musi spetni¢ pewne wymogi:

-powinno pojawia¢ sie wczesnej fazie niedyspozycyjnosci cztowieka i jego rodziny,
albo w ogole wyprzedzac taki stan rzeczy nie dopuszczajgc do jego ujawnienia sie,

‘7. Kawczynska- Butrym: Spoteczne konsekwencje choroby i niepelnosprawnosci (w):

I .Taranowicz, A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin
2000, s.252.

> 7. Kawczynska- Butrym: Spoteczne konsekwencje choroby i niepetnosprawnosci (w):1. Taranowicz,

A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000 s.21.

6 Tamze, s.84.
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-formy dziatalnosci wspierajacej powinny byc¢ trafne i adekwatne do wystepujgcego
zapotrzebowania, wyznaczonego stopniem i zakresem niesamodzielnosci zyciowej
cztowieka i jego rodziny,

-w dziatalnosci wspierajgcej nalezy w najszerszym tego stowa znaczeniu uwzgledni¢
zasade wspotdziatania i dialogu miedzyosobowego,

-kluczowa role w tym dziataniu powinno byé rozumienie drugiego cztowieka’.

Wsparcie spoteczne w sytuacji choroby lub ograniczenia sprawnosci moze byc¢
takze rozumiane jako szczegdlny sposob i rodzaj pomagania rodzinom chorych.
Przede wszystkim pomoc w celu mobilizowania ich wtasnych sit i zasobow®.

Gdy rozwaza sie wsparcie obiektywnie istniejace i dostepne jako pomocng
sieC wiezi spotecznych, czesto pisze sie o zrédtach wsparcia. Obiektywnie istniejgce
sieci wsparcia, ujmowane jako zrédfa wsparcia, mozna nazwac¢ zasobami wsparcia
spotecznego. Zrodta wsparcia zmieniajg swoje znaczenie w miare uplywu czasu
dziatania sytuaciji trudne;®.

Zrodta wsparcia mozna podzielié na:
pierwotne -jest to rodzina, bliscy znajomi, sasiedzi, przyjaciele oraz wtérne- sg to:
instytucje rzadowe i pozarzadowe, zabezpieczajgce warunki opieki, zycia i rozwoju
(stuzba zdrowia, fundacje), specjalne programy pomocy osobom chorym, ich
rodzinom, hospicja, samopomoc (stowarzyszenia osob chorych i lub ich rodzin oraz
wolontariusze)'°.

Ta swoista sieC kontaktéw spotecznych okreslana jest jako ,bufor” obnizajacy
ryzyko powikfan zdrowotnych, psychologicznych i fizycznych, a nawet zmniejszajacy
ryzyko zgonu. Zakres dziatania tej sieci obejmuje, poza wczesniej wymienionymi
funkcjami, takze: wymiane doswiadczen miedzy chorymi, zapobieganie izolacji
spotecznej, wywieranie nacisku na opinie spoteczng w celu ochrony praw ludzi
chorych i ich rodzin, zmiane postaw negatywnych i obojetnych wobec ludzi chorych
na postawy pozytywne'".

Mechanizmy wsparcia zmieniajg sie dynamicznie w czasie wraz ze zmiang
kontekstu. Bankoff'? stwierdzita, ze w pierwszym okresie zatoby po stracie meza
mtode wdowy korzystajg najbardziej ze wsparcia rodzinnego, ktére jednak bardzo

7 M. Winiarski: Pedagogika spoleczna humanistycznie zorientowana. Od opieki do wsparcia spotecznego (w):

S. Kawula (red): pedagogika spoteczna. Dokonania- aktualno$¢- perspektywy. Torun 2001, 85.

¥ B. Tobiasz- Adamczyk, K. Szafraniec, J. Bajka (red): Zachowania w chorobie. Krakow 1999, s.60.

° H. Sek, R. Cieslak: Wsparcie spoteczne- sposoby definiowania, rodzaje i zrodla wsparcia, wybrane koncepcje
teoretyczne(w): H. S¢k, R. Cieslak (red): Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie. Warszawa 2006, s.16.

197, Kawczynhska- Butrym: Spoleczne konsekwencje choroby i niepetnosprawnosci (w): Taranowicz,
A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.253.

""M. Winiarski: Opieka — pomoc- wsparcie spoteczne jako wymiary dziatania humanitarnego (w): Ruch
pedagogiczny. 3-4/1999, s127-135.

"2Cyt. za: H. Sek, R. Cieslak (red): Wsparcie spofeczne, stres i zdrowie. Warszawa 2006, s.17.
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szybko przestaje by¢ adekwatne do zmieniajacej sie dynamiki zatoby i radzenia sobie
ze stratg. Dla zrozumienia efektywnosci wsparcia spotecznego istotne jest
analizowanie dopasowania wsparcia w uktadzie: specyfika trudnosci a zrodto
wsparcia.

Efektywno$¢ wsparcia jest uzalezniona od rodzaju sytuacji oraz od
indywidualnych potrzeb osoby przezywajacej trudnosci. Kiedy rozpatrujemy je jako
rodzaj interakcji spotecznej, ktora zostaje podjeta w sytuacji trudnej - dochodzi do
przekazywania informacji lub do wymiany emocji. W zaleznosci od tego, co jest
w toku interakcji wspierajagcej trescig wymiany spotecznej, mozna wyodrebni¢ rézne
treSciowo rodzaje wsparcia. Sg nimi np. wsparcie emocjonalne, ktére polega na
przekazywaniu w toku interakcji emocji podtrzymujacych, uspokajajacych,
odzwierciedlajacych troske, pozytywne ustosunkowanie do osoby wspieranej. Osoby
cierpigce, chore mogg dzieki wsparciu emocjonalnemu uwolni¢ sie takze od
wiasnych napiec¢ i negatywnych uczu¢, moga wyrazi¢ swoje obawy, swoj smutek.
Trafne zachowanie osoby wspierajacej wyzwala w ludziach poczucie nadziei'®.

Wsparcie emocjonalne, ktére polega na tym, ze cziowiek, ktory je otrzymuje,
odczuwa, ze jest wystuchany, rozumiany, szanowany, ze przynalezy do jakiejs grupy,
nie odczuwa, ze jest w potrzebie osamotniony. Zaspakajane sg dzieki temu wazne
potrzeby spoteczne: potrzeba bezpieczenstwa, przynaleznosci, zrozumienia,
zaufania, akceptacji, poczucia godnosci'.

Ten rodzaj wsparcia pozwala zachowa¢ chorym godnos¢ i szacunek dla samych
siebie, lepiej rozumiec¢ siebie i swoja sytuacje, osiagnac¢ stabilizacje wewnetrzng. Aby
sprostaé tym celom, trzeba pamietac takze o tych, ktorzy opiekujg sie chorymi.
W przypadku emocjonalnych probleméw zwigzanych z wydarzeniami krytycznymi
zwtaszcza o charakterze straty i przezywania zatoby po utracie bliskiej osoby,
najwazniejszg role odgrywa rodzina, przyjaciele. Dla rodzin opiekujgcych sie
terminalnie chorymi bardzo istotni, obok cztonkéw rodziny, sg przede wszystkim
pielegniarki zespotéw hospicjum, lekarz, w wyjatkowych sytuacjach takze psycholog.
Wsparcie emocjonalne wystepuje najpowszechniej i jest najbardziej pozgdanym.

Kolejnym rodzajem jest wsparcie informacyjne, jest to wymiana takich informacji,
ktore sprzyjajg lepszemu zrozumieniu sytuacji, potozenia zyciowego i problemu.
Wsparcie informacyjne to takze dzielenie sie wtasnym doswiadczeniem przez osoby
przezywajgce podobne trudnosci. W sytuacjach kryzysowych jakg jest nieuleczalna
choroba, istotng sprawg jest wypracowanie sobie realistycznej oceny sytuacji

B H. Sek, R. Cieslak (red): Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie. Warszawa 2006, s.17.

zob. takze: L. Sandrin: Jak si¢ nie wypali¢ pomagajac innym. Kielce 2006, s.181-185.

H. Sek: Rola wsparcia spotecznego w sytuacji kryzysu (w): D. Kubacka- Jasiecka, T. M. Ostrowski (red):
Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakow 2005, 5.96.

14 1. Wesolowska, M. Makowska: Sytuacja socjalna pacjentow kliniki opieki paliatywnej w Poznaniu. Przeglad
typowych problemoéw (w): J. Luczak (red): Holistyczna opieka paliatywna w zaawansowanej fazie choroby
nowotworowej. Tarnow 2001, s.50.
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i samego siebie, wkasnych uczué i mysli, osoby znajdujgce sie w podobnej sytuacii
(z podobnym problemem) stanowig najlepsze zrodio wsparcia spotecznego.
Natomiast wsparcie instrumentalne to rodzaj instruktazu polegajacego na
przekazywaniu informacji o konkretnych sposobach postepowania. Jest to niezbedna
forma wsparcia dla chorego i jego rodziny w opiece hospicyjne;j.

Dtugotrwata choroba i umieranie w domu zapewnia choremu bardziej
zindywidualizowang i osobistg opieke, jest jednak czesto ponad sity fizyczne
i psychiczne opiekujgcych sie, jesli nie otrzymajg oni silnego, profesjonalnego
wsparcia, nie tylko na poziomie opieki hospicyjnej, ale takze na poziomie dziatan
makrospotecznych, zmieniajgcych swiadomos$é spoteczng w kierunku aktywnego
wspierania rodzin i oséb, ktére podjety sie opieki nad umierajacym w domu'®.

Wills'®jest autorem bardzo szczegdlnego rodzaju wsparcia, jest nim
obcowanie spoteczne. Ten rodzaj wsparcia wigze sie z formg radzenia sobie ze
stresem przez poszukiwanie alternatywnych gratyfikacji w spotkaniach towarzyskich
i roznych formach aktywnosci takiej jak turystyka, spotkania towarzyskie, udziat
w warsztatach terapii zajeciowej. Taka rodzaj wsparcia jest udzielana terminalnie
chorym w osrodkach dziennego pobytu. Celem dziatan takiego osrodka jest
uzyskanie optymalnej jakosci zycia mimo zaawansowanej choroby. Chory korzysta
z pomocy doswiadczonego zespotu, ktéry pomaga mu w uzyskaniu jak najwiekszego
stopnia niezaleznosci, a takze w kontynuowaniu zycia w otaczajgcym srodowisku.

Wazng formg wsparcia jest takze wsparcie materialne. Nawarstwianie sie
problemoéw finansowych w trakcie trwania choroby jest spowodowane miedzy innymi
znacznym wzrostem wydatkéw (czesto ponad realne mozliwosci) zwigzanych
z chorobg”.

Koniecznos¢ diugotrwatego kupowania lekéw, materiatdw opatrunkowych, prywatne
wizyty lekarskie przy jednoczesnym braku mozliwosci dodatkowego zarobkowania ze
wzgledu na konieczno$¢ bycia przy chorym. Problem pogtebia dodatkowo brak
wiedzy np. o mozliwosciach dokonywania odliczen poniesionych wydatkéw na cele
rehabilitacyjne i lecznicze od podatku czy dochodu i znaczenia, jakie dla mozliwosci
dokonania takiego odliczenia ma ustalenie stopnia niepetnosprawnosci, czy
uzyskanie orzeczenia o niezdolnosci do samodzielnej egzystencji. Cheé unikniecia
nieprzyjemnej sytuacji korzystania z osrodkdw pomocy spotecznej jest czestg
przyczyng ukrywania coraz trudniejszej sytuacji. Pacjentom opieki hospicyjnej,

1], Wesotowska, M. Makowska: Sytuacja socjalna pacjentoéw kliniki opieki paliatywnej w Poznaniu. Przeglad
typowych problemow (w): J. Luczak (red): Holistyczna opieka paliatywna w zaawansowanej fazie choroby
nowotworowej. Tarndw 2001, s.49.

'°H. Sek: Rola wsparcia spotecznego w sytuacji kryzysu (w): D. Kubacka- Jasiecka, T. M. Ostrowski (red):
Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakow 2005, s.97.

'71. Wesotowska, M. Makowska: Sytuacja socjalna pacjentow kliniki opieki paliatywnej w Poznaniu. Przeglad
typowych probleméw. Rola pracownika socjalnego w opiece paliatywnej (w): J. Luczak (red): Holistyczna
opieka paliatywna w zaawansowanej fazie choroby nowotworowej. Tarnow 2001,52.
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wiasciwy zespot do orzekania o stopniu niepetnosprawnosci, prawie z reguty orzeka
znaczny stopien niepetnosprawnosci, co uprawnia ich do otrzymania swiadczenia,
jakim jest zasitek pielegnacyjny wyptacany przez osrodek pomocy spoteczne;j.
Praktyka wskazuje jednak, ze pomimo spetnienia wszelkich warunkow do otrzymania
skutecznej pomocy, osrodki pomocy spotecznej nie majg czesto potrzebnych na ten
cel srodkow. Stosowna pomoc nie jest zatem udzielana.
Oprocz wymienionych gtdwnych rodzajéw wsparcia spotecznego wyodrebnia sie tez
dla niektérych krytycznych sytuacji wsparcie duchowe. Dotyczy ono zwtaszcza opieki
hospicyjnej, w ktérej pomoc wobec cierpienia i bdélu duchowego zwigzanego
z sensem zycia i Smierci wymaga odniesienia wtasnie do sfery sensu i ducha.
Korzystanie z doswiadczen i zyczliwosci innych ludzi, nawigzywanie kontaktow
miedzyludzkich korzystnie wptywa na samopoczucie jednostki. Tworzy sie w ten
SposoOb ptaszczyzne wzajemnej pomocy w potrzebie. Ruch na rzecz tworzenia grup
samopomocy zainspirowany zostat gtébwnie przez samych ludzi, odbiorcéw
Swiadczen medycznych i spotecznych. W ten sposdb mieli mozliwo$¢ uczestnictwa
w planowaniu i zapewnieniu opieki dla 0sdb jej potrzebujqcych”’.
Wsparcie spoteczne pozwala dac¢ ludziom w razie potrzeby niezbedne Zrodio
emocjonalne i wskazéwki praktyczne. Przynaleznos¢ do sieci spotecznej
z mozliwoscig porozumiewania sie i wzajemnych zobowigzan czynia, ze ludzie
chorzy i ich opiekunowie, rodzina, czujg ze sg Ilubiani, doceniani oraz
dowartosciowani. Wsparcie dziata zarowno na poziomie indywidualnym jak
i spotecznym. Izolacja spoteczna i wykluczenie dajg zwiekszenie wskaznika
przedwczesnych zgonow i gorsze szanse przezycia. Ludzie, ktérzy doznajg
mniejszego spotecznego wsparcia emocjonalnego, zwykle majg gorsze
samopoczucie, czesciej depresje. Ponadto zte uktady w stosunkach z bliskimi mogg
prowadzi¢ do pogorszenia stanu zdrowia psychicznego. MozliwosS¢ korzystania
Zz emocjonalnego i praktycznego wsparcia spotecznego rozni sie zaleznie od statusu
spotecznego i ekonomicznego. Ubdstwo moze prowadzi¢ do spotecznej izolacji
i wykluczenia. Spojnos¢ spoteczna- istnienie wzajemnego zaufania i respektu
w spotecznosci lokalnej i szerszym spoteczenstwie jest pomocne w zakresie ochrony
ludzi i ich zdrowia.
We wspétczesnym spoteczenstwie znacznemu zmniejszeniu ulegt udziat rodziny
i spoteczno$ci lokalnej w opiece nad ludzmi chorymi, wobec tego muszg istnieé¢
struktury zastepcze, gotowe do przejecia tych funkcji tj. wyspecjalizowane zaktady
opieki zdrowotnej. Z drugiej strony czesciowo wskutek obawy przed dalszym
wzrostem kosztow opieki zdrowotnej, coraz gtosniej popiera sie rozwdj opieki
rodzinnej i Srodowiskowe;.

'8 H. Skorzynska: Opieka medyczna nad rodzina w zdrowiu i chorobie (w): T. Kulik, M. Latalski (red):
Zdrowie Publiczne. Lublin 2002, s.217.
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Kierunek ten jest zgodny ze spotykanym, szczegdlnie w krajach zachodnich,

pogladem, Ze nie ma logicznego uzasadnienia, dla ktérego medycyna miataby
ponosi¢ tak daleko idgcg odpowiedzialnos¢ za omawiane grupy. W kazdym razie
obecnie budzi sie watpliwosé, czy system medyczny jest najlepszg lokatg owej
odpowiedzialnosci; dotyczy to spraw odleglych od fachowych zainteresowan
wiekszosci lekarzy'°.
Wsparcie spoteczne staje sie powszechnie oczekiwang pomocg w sytuacjach
trudnych, w ktorych sami nie jestesmy w stanie sobie pomaoc. Ten szczegolny sposob
i rodzaj pomocy ma stuzyé mobilizacji sit po, to by méc radzi¢ sobie z problemami
zwtaszcza w tak traumatycznej sytuacji, jakg jest choroba nowotworowa. Otrzymanie
wsparcia spotecznego nadaje sens zyciu cztowieka i pozwala na utrzymywanie
istniejgcych wiezi.

1. Dziatalnos$¢ hospicjum w opinii réznych grup spotecznych.

W celu poznania opinii spotecznej dotyczgcej funkcjonowania i dziatalnosci
hospicjéw przeprowadzitam badania ankietowe, w ktérych uczestniczyty osoby, ktore
nigdy nie zetknety sie z opiekg hospicyjng. Badanie to miato na celu pokazanie
stopnia swiadomosci spotecznej dotyczgcej znajomosci zagadnienia. W badaniach
wykorzystatam kwestionariusz ankiety (zob. aneks 2).

Opinia publiczna (opinia spoteczna) to ogdt pogladéw cztonkéw lub jego
znaczniejszych odlamow na sprawy stanowigce w danym momencie przedmiot
ogodlnego zainteresowania. Badaniem opinii publicznej zajmuje sie socjologia za
pomocg metod statystycznych, zwilaszcza sondazy. Wedtug Stownika Jezyka
Polskiego ,opinia publiczna” oznacza wystepujacy w spoteczenstwie lub jego
grupach ogot pogladow dotyczacych aktualnie waznych dla danego spoteczenstwa
spraw, zwlaszcza prowadzonej przez panstwo polityki wewnetrznej i zewnetrznej.
Samo stowo ,opinia” uzywane jest w zwigzku z badaniami opinii publicznej, a jego
definicja obejmuje szeroki zakres. Opinia to mniemanie, sad, przekonanie, poglad?.
Aby uzyska¢ odpowiedz na pytanie, czy wybrane grupy spoteczne biorgce udziat
w badaniu majg wiedze na temat funkcjonowania hospicjum, przeprowadzitam
badania ankietowe wsréd 100 oséb wybranych losowo, byly to osoby, ktére nigdy nie
korzystaty (w sposdb bezposredni czy posredni ) z pomocy hospicjum. Badania
zostaly przeprowadzone na terenie Chorzowa, Rudy Slgskiej oraz Katowic.
Zwracajgc sie z prosbg o wypetnienie ankiety, spotkatam sie z réznymi reakcjami

' W. Lukas: Medycyna rodzinna a opieka paliatywna (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy opieki
paliatywnej. Warszawa 2004, s.266-269.

Zob. takze A. Leszczynska- Rejchert: Pedagogika spoteczna wobec problemu starzenia si¢ spoteczenstw europy
(w): S. Kawula (red): Pedagogika spoteczna w perspektywie europejskiej. Olsztyn 2003, s.173-180.

* http://pl.wikipedia.org/wiki/opinia publiczna. Z dn.25.08.2007.
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oséb, byto to zdziwienie, strach, dlaczego taki wtasnie temat —hospicjum, to przeciez
takie smutne, przygnebiajace.

Poznanie opinii wigze sie ze spoteczng swiadomoscia, ktdérg F. Znaniecki

okresla jako: idee, wyobrazenia, wiedza ludzi o Swiecie spotecznym, przyrodniczym,
o sobie i innych. Typowymi rodzajami $wiadomos$ci spotecznej sg teorie nauk
przyrodniczych i humanistycznych. Przedmiotem swiadomosci jest Swiat spoteczny,
ktorego trzon stanowig zaleznosci, wzajemne oddziatywania miedzy myslacymi
i dziatajagcymi rozumnie jednostkami ludzkimi. Swiat spoteczny bywa nazywany
w socjologii zyciem spotecznym, bytem spotecznym. Wptyw swiadomosci spotecznej
na egzystencje spoteczng dokonuje sie zawsze z udziatem mniej lub bardziej
prawdziwej wiedzy?'.
Swiadomo$¢ spoteczna jest nie tylko intrygujagcym zjawiskiem, ktére mozna
z pozytkiem badagé, lecz stanowi takze rzeczywistg mozliwos¢ dla jednostki chcacej
uporzadkowa¢ zdarzenia swego wiasnego zycia w jakis sensowny sposdb. Zyjemy
w epoce, w ktorej ceni sie przede wszystkim mtodos¢, sprawnosc i sukces. Ludzie
pozbawieni tych cech przestajg sie liczy¢ w ocenie spotecznej i czasem rowniez
w ocenie witasnej. Nieuleczalna choroba, Smieré to zjawisko nieakceptowane
spotecznie. Naruszajg poczucie bezpieczenstwa, wywotujg stan niepewnosci
i psychicznego dyskomfortu. Nie potrafimy rozmawiaé¢ o Smierci, staramy sie mysleé
i zy€ jakby jej nie byto.

Wzory zachowan w sytuacji $mierci sktadajg sie na to, co nazywa sie postawg
spoteczng wobec $mierci. Odnosi sie ona do okreslenia miejsca Smierci w zyciu
danego spoteczenstwa i w jego $wiadomosci. Stosunek do $mierci uwarunkowany
jest kulturowo i spotecznie. Zmienia sie wraz z przemianami cywilizacyjnymi®.

Swiadomo$¢ ludzi jest okre$lona przez $wiat spoteczny za pomocy
bezposredniego uczestnictwa jednostek w okreslonych rodzajach wspoétdziatania
i pracy. Wyobrazenia o swiecie spotecznym uwarunkowane przez socjalizacje
pierwotng (dziecinstwo) i wtérng (szkota, praca). W procesie socjalizacji cztowieka
niezbedna jest wzglednie prawdziwa wiedza o sposobach dziatania i myslenia innych
ludzi, ktéra otwiera droge do udziatu we wspétzyciu. Swiadomo$¢ spoteczna jest
wiedzg o powinnosciach cztowieka wobec innych ludzi. Wskazuje ona na sytuacje,
w ktérych interes osobisty, a nawet zycie muszg by¢ poswiecone dobru wspdolnemu
i innym ludziom?®.

21 F. Znaniecki: Wstep do socjologii. Warszawa 1988, s. 12.

Zob. takze: P. L. Berger: Zaproszenie do socjologii. Warszawa 1997, s.57- 67.

22 1. Taranowicz, Z. Kawczynfska- Butrym: Smieré jako zjawisko spoleczne (w): I. Taranowicz,

A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.261.
2 http://www.staff.amu.edu.pl/ S. Kozyr- Kowalski: Swiadomos¢ spoteczna, uczlowieczenie i ubytowienie
wiedzy. Z dn. 25.08.2007
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Wsrdéd 100 oséb, ktore wziety udziat w badaniu wiekszo$¢ stanowity kobiety- 65,
mezczyzn byto -34.Kobiety zdecydowanie chetniej wyrazaty chec uczestnictwa
w badaniu.

Rysunek 2. Osoby badane wedtug pici

KOBIETA; 63

zrodto: badania wtasne N=100

Rysunek 3. Wiek oséb badanych

30imniej 30<x<=40 40<x<=50 50-<x<=60 61iwiecej brak
danych

zrodto: badania wiasne N=100

Blisko jedna czwarta oséb badanych nalezy do przedziatu wiekowego
(40,50 lat). Niewiele mniej oséb byto w wieku 30 lat i mtodszych.
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Rysunek 4. Osoby badane wedtug wyksztatcenia
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zroédto: badania wiasne N=100

Przeszio 40% badanych posiadato Srednie wyksztatcenie. Jedna trzecia —
wyzsze magisterskie albo wyzsze zawodowe. 13% ankietowanych edukacje
zakonczyto na poziomie szkoty podstawowej. 11% posiada dyplom zasadniczej
szkoty zawodowej. Analizujgc spoteczny wymiar rozwoju opieki hospicyjnej w Polsce
zwigzanej z ciggle utrzymujacym sie wysokim wskaznikiem zachorowan na choroby
nowotworowe, nalezy zwréci¢c miedzy innymi uwage na fakt, iz przystosowanie do
nowego tadu spotecznego nie moze obejsc sie bez przebudowy systemow wartosci,
aspiracji i dazen. Wyniki wielu badan socjologicznych potwierdzaja, iz
najwazniejszym czynnikiem okreslajgcym poziom zdolnosci do zmian, a tym samym
poziom mozliwosci adaptacyjnych jednostek do wcigz nowych wymagan spotecznych
jest wyksztatcenie. Rozwdj i propagowanie opieki hospicyjnej, wprowadzenie jej
zagadnieh do edukacji zarobwno na poziomie $rednim jak i wyzszym przyczynia sie
do wzrostu swiadomosci spoteczne;j.

Rysunek 5. Osoby badane wedtug deklarowanej wiary
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Religijna funkcja rodziny jest niejednokrotnie traktowana jako czes¢ funkcji
socjalizacyjnej, o ile w ramach ogolnego procesu socjalizacji rodzinnej dokonuje sie
proces socjalizacji religijnej. Wydaje sie jednak, ze ze wzgledu na szczegolny
charakter tego rodzaju oddziatywan socjalizacyjnych i role socjalizacji religijnej
w naszym kregu kulturowym, warto jest sie jej przyjrze¢®. Przekazywanie wartosci,
norm i wzorcow zachowan religijnych w procesie socjalizacji powoduje, ze: kiedy
cztowiek chory i jego rodzina stajg w obliczu powaznej choroby lub smierci, jest
wieksza zdolnos¢ do lepszego zmagania sie z chorobg wtedy, gdy wieksze zaufanie
poktadajg w jakims$ systemie wierzenh i praktyk religijnych. Wiara w site wyzsza,
stanowi podstawe do zrozumienia i ustalenia przynalezno$ci, daje site i odwage
zyciowg, poczucie bezpieczenstwa, a takze mozliwos¢ osiggniecia wewnetrznego
spokoju®®.

92% ankietowanych os6b przywigzywato wage do swojej duchowos$ci, mimo iz
nie zetknety sie w swoim zyciu z opiekg hospicyjna. Cztowiek jako istota spoteczna
jest naturalnie ukierunkowany na poszukiwanie wartosci i to wtasnie one mogg sta¢
sie istotnym ZzZrédtem sensu zycia. Poczucie sensu zycia tozsame jest
Zz zaangazowaniem w sprawy spoteczne, odpowiedzialnoscig za siebie i innych,
checig dziatania na rzecz innych. W takiej perspektywie cztowiek uczy sie rezygnaciji
Z czego$, odnosi sie ku wartosciom wyzszym i w ten sposob spetni wiasng
egzystencje?®®. Mozna zatem uznaé, ze kontekst zycia religiinego wydobywa
specyficzne rozumienie i znaczenie sensu zycia, nadajgc mu w ten sposéb
szczegolny ksztatt. Bardzo wazng role w poszukiwaniu sensu zycia po
doswiadczeniu straty moga odgrywacé wiara badz filozofia zyciowa. Nie oznacza to
jednak, ze wiara daje ludziom pogrgzonym w smutku proste odpowiedzi. Nie jest tez
prawda, ze ludziom wierzacym tatwiej przychodzi przezywanie straty bliskiej osoby
niz ludziom niewierzagcym. Wychodzac jednak z punktu widzenia osoby wierzacej,
mamy mozliwos¢ umiesci¢ Smierc i cierpienie w szerszej perspektywie. Perspektywa
wiary daje mozliwos¢ przezywania straty nie tylko z punktu widzenia wtasnej historii
zycia. Wiara gromadzi ludzi w spotecznosciach religijnych, w ktérych doswiadczajg
opieki i wsparcia?’.

Nowoczesna opieka paliatywna, dynamicznie rozwijajgca sie zaréwno jako dziedzina
medycyny, a takze ruch spoteczny, wyrosta w oparciu o0 pomoc nieuleczalnie chorym
na nowotwory. Okres terminalny, charakteryzujgcy sie postepujgcym, pomimo

3 D. Adams: Nasza duchowos¢ i okre$lenie sposobu w jaki rozpoznajemy potrzeby duchowe (w): B. L. Block,
W. Otrebski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s. 64.

%6 p. Stawiarska: Wymiar Neotyczno- Duchowy i jego znaczenie dla zdrowia jednostki na przyktadzie
wolontariuszy pracujacych w hospicjum (w): D. Kubacka- Jasiecka, T.M. Ostrowski (red): Psychologiczny
wymiar zdrowia, kryzysu i choroby. Krakow 2005, s.40.

" M. Kriese: Smutek strata zaloba. Jak sobie z nimi radzi¢? Jak pomoc innym?. Radom 2004, 5.275.
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adekwatnego leczenia, procesem chorobowym, dotyczy jednak nie tylko
nowotwordw, ale kazdej chorobie wiodgcej do zgonu, niezaleznie od rozpoznania.

Rysunek 6. Grupy oso6b ktdre objete opieka sg hospicyjna w opinii respondentow
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Z odpowiedzi respondentow wynika (84 uczestnikdw badania ), ze hospicja
obejmujg opiekg chorych umierajgcych z powodu choroby nowotworowej.
31 ankietowanych uwazato, ze dziatalno$¢ hospicyjna skupia sie na sprawowaniu
opieki nad przewlekle chorymi. 4 ankietowanych stwierdzito, ze osoby korzystajace
z pomocy hospicjow ulegty wczesniej urazom komunikacyjnym albo poddane byty
reanimacji. Wiekszos¢ uczestnikbw badanh poprawnie rozpoznato rodzaj schorzen
bedacych przedmiotem opieki hospicyjnej.

Wobec oczekiwanego wzrostu liczy oséb w wieku podesztym i zwiekszenia
oczekiwanej liczby zgonow rosnie swiadomosé wad systemu opieki medycznej
skupionego gtoéwnie na leczeniu przez hospicja chorych w terminalnej fazie choroby.
Zapewnienie wtasciwej jakosci opieki wymaga uwzglednienia potrzeb ludzi starych.
Szczegodlnego znaczenia nabiera potrzeba zrozumienia, wsparcia dla zapewnienia
pomocy, poczucia bezpieczenstwa i mitosci, szczegdlnie gdy wiezy spoteczne sg
ograniczone i nie zaspakajaja tych potrzeb?.

* K. de Walden- Gatuszko: Ocena jakosci opieki paliatywnej w teorii i praktyce. Gdansk 2000, s.56.
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Z danych epidemiologicznych wynika, ze wiekszo$¢ zgondéw jest
konsekwencjg choréb nienowotworowych, gtéwnie niewydolnosci oddechowej,
krgzenia i demencji. Przewiduje sie, ze przyrost zachorowan na te schorzenia
w nadchodzacych latach bedzie wiekszy niz nowotworéw ztosliwych?®. Obecnie
chorzy przewlekle umierajg zwykle poza domem: w szpitalach i domach pomocy
spotecznej, bez dostepu do specjalistycznej opieki hospicyjnej, pomimo ze profil
dolegliwosci jest zblizony do chorych na nowotwory.

Rysunek 7. Istota instytucji hospicjum w opinii respondentéw
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Wsréd respondentow 19 odpowiedziato, ze hospicjum jest oddziatem
szpitalnym dla umierajgcych. Nikt z respondentéw nie wigzat pojecia hospicjum
z przytutkiem dla bezdomnych albo domem opieki spotecznej. Takze Zzaden
z badanych nie przyznat, ze nie zna okreslenia ,hospicjum”. Celem odpowiedzi na
pytanie badawcze byto uzyskanie odpowiedzi, czy osoby ankietowane rozpoznajg
istote instytucjonalnej organizacji hospicjéw. Za prawidtowe wskazania uczestnikow
sondazu uznawano te, ktére definiowaty hospicjum jako opieke nad chorym u kresu
zycia i w tym przypadku stwierdzono 63 prawidtowych odpowiedzi albo medyczng
opieke domowag nad ciezko chorym, sprawowang przez zespot wolontariuszy i tutaj
uzyskano 56 prawidtowych odpowiedzi.

¥ T. Gradalski: Czy hospicjum powinno obejmowaé opieka takze ludzi umierajacych z powodu schorzen innych
niz nowotwory ztosliwe? (w): Hospicjum w stuzbie umierajacym. Materiaty z VI Konferencji . Czgstochowa
2002, s.118.
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Rysunek8. Charakter pomocy hospicjum w opinii respondentéw
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98 badanych o0sob postrzegato charakter przedmiotowego wsparcia.
Stwierdzajg, ze hospicja udzielajg wszechstronnej opieki chorym umierajgcym iich
rodzinom. Zaledwie jedna osoba uwaza, Zze hospicja pomagajg
w adopcji dzieci. 5 o0so6b ankietowanych uwazato, Zze hospicja zajmujg sie
wypozyczaniem sprzetu ortopedycznego. Nalezy zwréci¢é uwage, ze hospicja
posiadaja w swojej strukturze organizacyjnej takze wypozyczalnie sprzetu
ortopedycznego. Wazne jest to, ze sprzet ten dla chorych objetych opieka jest
wypozyczany bezptatnie. W zakres takiego sprzetu wchodzg takze tézka
wielofunkcyjne oraz koncentratory tlenu, ktore sg wykorzystywane tylko w opiece
hospicyjne;j.

Cziowiek umierajgcy w kazdych warunkach: w domu, szpitalu, domu opieki,
oddziale pielegnacyjnym ma prawo do dostepu do fachowej opieki hospicyjnej,
opartej na zasadach etyki medycznej. Wydaje sie, ze istniejg dwie zasadnicze bariery
utrudniajgce ten dostep: niedostateczna wrazliwos¢ personelu medycznego
potgczona z nieznajomoscig zasad opieki hospicyjnej, a takze trudnosci w okresleniu
rzetelnych wyznacznikbw rozpoczecia fazy terminalnej choroby nowotworowej.
Zawsze powinno obowigzywac podejscie indywidualne, oparte na rzetelnej wiedzy
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0 przebiegu zaawansowanej fazy choroby z wielowymiarowym uwzglednieniem
potrzeb chorego. Wyzwaniu temu moze sprostaC¢ jedynie hospicyjny zespot
interdyscyplinarny.

Rysunek 9. Opinie respondentéw na temat sposobu uzyskiwania pomocy hospicjum
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Wiasciwym sposobem uzyskania pomocy ze strony hospicjum jest zgtoszenie
telefoniczne, tak odpowiedziato 46 respondentdéw oraz na podstawie skierowania od
lekarza rodzinnego lub specjaliste i tak odpowiedziato 67 badanych. 2 badane osoby
btednie utrzymywaty, ze warunkiem uzyskania pomocy ze strony hospicjum jest
dokonywanie wptat.

Przyjecie chorych do poradni opieki paliatywnej oraz pod opieke zespotu
domowej opieki hospicyjnej odbywa sie¢ w oparciu o rozpoznanie u nich okresu
terminalnego w chorobie niepoddajacej sie leczeniu przyczynowemu.
W uzasadnionych sytuacjach klinicznych (trudne do ztagodzenia objawy) opiekg
zostajg objeci réwniez chorzy aktywnie leczeni paliatywnie. Dotyczy to chorych
z trudno poddajacymi sie kontroli objawami wystepujgcymi w przebiegu
postepujacych, zagrazajacych zyciu schorzen nowotworowych®®. Wazng zasadg
przyjmowania chorych na stacjonarny oddziat opieki hospicyjnej jest przyjecie po
konsultacji lekarza rodzinnego lub lekarza zespotu domowej opieki hospicyjnej.
Lekarze rodzinni oraz specjalisci powinni powiadamiac potrzebujgcych chorych i ich
bliskich o mozliwosci korzystania z wszechstronnej, specjalistycznej pomocy
zespotdw opieki hospicyjnej w najtrudniejszym okresie choroby.

30 J. Pyszkowska: Organizacja Opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red): Podstawy opieki
paliatywnej. Warszawa 2004, s.279.
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Rysunek 10. Wtasciwa forma opieki nad chorym terminalnie w opinii respondentow
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65 osob odpowiedziato, ze najlepszg forma opieki nad chorym umierajgcym
jest hospicjum stacjonarne, 55 uczestnikdw badania stwierdzito, ze najkorzystniejsza
jest opieka domowa.

Smieré w domu daje miedzy innymi mozliwo$é wplywu na wtasna jakos$¢ zycia.

Tymczasem dominujgca jest tendencja do przenoszenia chorych umierajgcych do
szpitali i placowek opiekunczych®'
Tylko 10 respondentow wskazywato na oddzialy opiekuhczo-pielegnacyjne. Na
oddziat szpitalny, jako wtasciwe miejsce opieki hospicyjnej, wskazato 7 badanych.
Nikt z respondentow nie stwierdzit, ze najlepszym miejscem opieki dla oso6b
terminalnie chorych, sg domy opieki spotecznej. Niewielu lekarzy i pielegniarek
pracujacych w zaktadach opiekunczych, posiada fachowe przygotowanie. Chorzy
w terminalnej fazie choroby potrzebujg kosztownego zaopatrzenia w leki, ktore
w przypadku opieki domowej mozna otrzymac na podstawie recepty, co nie jest juz
mozliwe w opiece stacjonarnej. Opieka domowa jest najtanszg formg opieki,
a zarazem umozliwiajgcg zapewnienie choremu umierajgcemu wiasciwej jakosci
zycia. Nalezy jednak zapewni¢ mozliwos¢ hospitalizacji w celu okresowej opieki nad
chorym wtedy, gdy opiekunowie sg przemeczeni sprawowaniem opieki domowe;j.

1 A. Modlinska: Problemy wieku podesztego w aspekcie oceny jakosci opieki sprawowanej nad cztowiekiem
starym (w): Psychoonkologia nr 6, 2000, s. 44.
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Rysunek 11. Najkorzystniejsze formy opieki nad chorym u kresu zycia w opinii respondentéw
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Zadaniem hospicjéw jest zapewnienie godnych warunkéw w ciezkiej chorobie
az do Smierci osob otoczonych opieka. Potowa ankietowanych stwierdza, ze hospicja
majq za zadanie udziela¢ wsparcia psychoduchowego. Podobna ilos¢ respondentéw
wskazuje na zapewnienie dobrej jakosci zycia jako zadanie hospicjow. Tylko dwoch
respondentéw btednie uznato, ze celem dziatalno$ci placéwek opieki paliatywnej jest
wyleczenie z choroby nowotworowej. Nikt nie odpowiedziat, ze hospicja powinny
zajmowac sie ratowaniem zycia. 60 oséb wskazato, ze najkorzystniejszego wsparcia
udziela hospicjum stacjonarne. 66 0osob uznato, ze zespdt hospicjum domowego jest
najkorzystniejszg forme wsparcia. 10 uczestnikbw badan uznato, ze najlepszg formag
opieki jest pomoc oddziatu onkologicznego. 11 0os6b uwaza, ze oddziat opiekunczo-
pielegnacyjny dostarcza najkorzystniejszego wsparcia. 3 osoby badane wskazaty na
lekarza rodzinnego, a 1 na pielegniarke srodowiskowa.

W przeprowadzonym badaniu opinii spotecznej na temat dziatalnosci
hospicjum uzyskane odpowiedzi wskazywaty na znajomos¢ specyfiki tych placéwek
tj. hospicjum domowego i stacjonarnego. Respondenci udzielali trafnych odpowiedzi,
dotyczacych zaréwno form sprawowania opieki jak i oséb objetych opiekg hospicjum.
Na terenie miast, na ktérych przeprowadzitam badanie ankietowe od ponad 10 lat
prowadzg swojg dziatalnos¢ hospicja domowe. Placowki te kazdego roku biorg udziat
w programie ,Pola Nadziei”. Program ,Pola Nadziei”, ktéry zostat stworzony przez
Fundacje Marie Curie Cancer Care z Edynburga w Wielkiej Brytanii, pomagajaca
nieuleczalnie chorym na raka. Celem programu jest uzyskanie srodkéw na potrzeby
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hospicjéw i propagowanie idei opieki hospicyjnej w spoteczenstwie i utrzymanie
hospicjow®. W ramach tej corocznej kampanii, oprécz zbierania $rodkéw
finansowych przeznaczonych na utrzymanie osrodkéw opieki domowej jak
i stacjonarnej (nalezy tutaj zaznaczy¢, ze kontrakty z Narodowym Funduszem
Zdrowia pokrywajg jedynie 40% kosztéw ponoszonych przez hospicja, pozostate
fundusze sg zdobywane we wiasnym zakresie), wolontariusze przeprowadzajg
prelekcje, wyktady w szkotach gimnazjalnych, srednich propagujgc idee hospicyjna.
Jest to forma dziatalnosci przyczyniajgca sie do wzrostu Swiadomosci spoteczenstwa
miasta, a takze wptywa na ksztattowanie postaw mtodego pokolenia. Mtodziez tych
szkét bierze czynny udziat w przeprowadzanych kwestach, organizuje koncerty,
z ktorych catkowity dochod takze jest przeznaczony na dziatalnos¢ hospicjow.
Postawa osOb zaangazowanych w ruch hospicyjny niewatpliwie wptywa pozytywnie
na ksztaltowanie postaw zaréwno mitodego pokolenia, ale takze na starszych
mieszkancow miasta. Doceniajg oni przede wszystkim fakt, ze opieka jest bezptatna,
a osoby, ktére jg Swiadczg sg profesjonalistami w swojej dziedzinie (efekty
w leczeniu bolu, pomoc nie tylko choremu, ale i jego rodzinie. Organizowanie opieki
nad dzie¢mi. Dofinansowanie podrecznikow szkolnych lub w przypadku trudnej
sytuacji finansowej catkowite pokrycie kosztéw, wyjazdy na kolonie letnie, zimowe,
paczki $wigteczne. Sg to formy pomocy do osiggniecia petnoletniosci przez dziecko).
Aprobujgca postawa mieszkancéw miasta i sposéb postrzegania placowek
hospicyjnych zalezy od postawy osob, biorgcych udziat w dziatalnosci tych osrodkow
od sposobu wypetniania swojej roli spotecznej wolontariusza niemedycznego,
lekarza, pielegniarki, psychologa, pedagoga. Kazda z tych osdb, podejmujgc sie
dziatalnosci w placéwkach hospicjum, musi mie¢ swiadomo$¢, ze bedzie sie spotykat
z bardzo trudnymi wyzwaniami, ludzkimi tragediami, gdzie sposéb postepowania
moze pozosta¢ na state w pamieci tych, ktérzy tracg swoich najblizszych. Szerzenie
idei hospicyjnej ma na celu uwrazliwienie osob zdrowych na potrzeby ludzi chorych
i ich rodzin. Oraz zmiane postaw wobec chorych na raka.

Wazne jest promowanie pomocy dla oséb i rodzin, wymagajgcych pomocy
w osigganiu mozliwie petnej aktywnosci spotecznej, wspétdziatanie z grupami
i spotecznosciami lokalnymi, majgcymi na celu rozwijanie w nich zdolnosci do
samodzielnego rozwigzywania wtasnych problemoéw, organizowania réznych form
pomocy, a takze udziat w rozwijaniu infrastruktury odpowiadajgcej zmieniajgcym sie
potrzebom spotecznym®.

32 http//www.hospicjum.pl z dn. 13.01.2008.
3 A. Kaptacz: Postawy $rodowiska spotecznego wobec chorego w stanie terminalnym (w): pielegniarstwo
w opiece paliatywnej i hospicyjnej. Warszawa 2005, s.222.
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2.Psychospoteczna sytuacja pacjenta hospicjum i jego rodziny.

Pacjenci w terminalnym etapie choroby znajdujg sie w sytuacji klinicznej
i psychospotecznej, ktéra cechuje sie: narastajgcymi dolegliwosciami fizycznymi,
postepujagcym ograniczeniem sprawnosci ruchowej i zwigzang z tym izolacjg
spoteczng oraz ograniczeniem dotychczas petnionych rél spotecznych. Reakcje
chorych na taki stan rzeczy, bedacy odpowiedzig na niezaspokajanie ich
podstawowych potrzeb, sg rowniez do$¢ podobne.

Przez potrzebe nalezy rozumie¢ stan dyskomfortu wywotany odczuwaniem

braku jakiejs waznej dla cztowieka wartosci. Wraz z ogdélnym rozwojem psychicznym
potrzeby te w ciagu zycia podlegaja etapowemu rozwojowi>*.
Niezaleznie od miejsca pobytu chorego (hospicjum domowe, stacjonarne) zawsze
nalezy dokonac skrupulatnej oceny sytuaciji i potrzeb chorego. Nalezy skoncentrowac
sie na somatycznych, psychologicznych i duchowych potrzebach uznawanych za
wazne przez samego chorego. Podstawowg sprawg w dobrej opiece hospicyjnej jest
rozpoznanie rzeczywistych probleméw chorego. Uporzadkowanie ich i ustalenie ich
waznosci. Zrozumienie chorego i realne poznanie jego potrzeb wymaga witasciwie
poswieconego czasu i umiejetnosci dobrej komunikacji. Tradycyjnie klasyfikuje sie
potrzeby chorego na biologiczne, psychologiczne, spoteczne i duchowe.

Pierwszy ,najnizszy” etap rozwoju potrzeb cziowieka zwigzany jest
z rozwojem potrzeb biologicznych (jedzenia, snu, ogdlnego komfortu fizycznego).
Cechg charakterystyczng tego okresu jest takze potrzeba bezpieczehstwa (opieki,
stabilizacji warunkow). W miare wzrastania czlowiek wkracza w etap nastepny, ktory
charakteryzujg dwie gtdwne potrzeby: potrzeba poczucia wiasnej wartosci i potrzeba
utrzymywania dobrych kontaktéw spotecznych. Zaréwno pierwszy jaki drugi etap
majg ceche wspolng, ktorg jest egocentryzm, czyli traktowanie wiasnej osoby jako
gtéwnego punktu odniesienia we wszystkich relacjach z otoczeniem. Najwyzszym
poziomem rozwoju osigganym w drodze do dojrzatosci psychicznej jest postawa
heterocentryczna, wyrazajgca sie tym, ze cztowiek potrafi spojrze¢ z dystansu na
swoje problemy. Ta zmiana postawy powoduje ewolucje dotychczasowych potrzeb
w kierunku ich wiekszej dojrzatosci®®.

Sytuacja stanu terminalnego ze wszystkimi swoimi ograniczeniami zmienia
w zasadniczy sposoOb wypracowang w ciggu zycia strukture potrzeb i zwigzang z nig
hierarchig wartosci. Najwazniejsze stajg sie ponownie potrzeby biologiczne: np. snu,

¥ K. de Walden- Gatuszko: Psychospoleczne aspekty opieki paliatywnej (w): K. de Walden- Gatuszko (red):
Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 2004, s.164.
% tamze, 5.165.
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a zwtaszcza komfortu fizycznego zwigzanego z opanowaniem dolegliwosci bolowych,
drugg z kolei bardzo wazng w tym okresie potrzebg staje sie poczucia wiasnej
wartosci. Dlatego tak bardzo istotne jest zwrdocenie uwagi na podmiotowosc
w traktowaniu pacjenta, ktéra podkresla jego godnosc.

Nietrudno zauwazy¢, ze osoby zajmujgce sie leczeniem i opiekg nad chorymi

w stanie terminalnym popetniajg zazwyczaj wiele btedow wynikajgcych
z niedostrzegania lub lekcewazenia najwazniejszych w danym momencie dla nich
potrzeb. Stosunkowo najlepiej rozumiane i zaspakajane sg potrzeby dotyczgce
komfortu fizycznego, wyrazajgce sie m.in. troskg o skuteczne tagodzenie
dolegliwosci, natomiast brak zaspakajania innych waznych potrzeb czesto wyzwala
w chorym przykre reakcje uczuciowe i wywotuje stan dyskomfortu, co czyni opieke
nad nim mato efektywna®.
Przebieg choroby nowotworowej bywa rézny i od niego w duzej mierze zalezg
okreslone reakcje psychiczne chorego. Wiele zalezy od tego jak i kiedy chory
dowiaduje sie o swojej zdrowotnej, 0 zaawansowaniu choroby. Zdarza sie, ze
pacjent nagle i bez uprzedzenia dowiaduje sie o swojej sytuacji zdrowotnej. Chorzy
reaguja wowczas przejsciows ,dezorganizacjg psychiczng™’, wyrazajaca sie lekiem,
gniewem, przygnebieniem lub rozpacza.

Takim przetomowym momentem, powodujgcym dezorganizacje psychiczng
jest odmowa dalszego leczenia specjalistycznego, czasem z uwaga, ze ,nic sie juz
nie da zrobi¢™*®.

Réznorodne problemy cziowieka w terminalnej fazie choroby wymagaja
wszechstronnego wsparcia psychologicznego.

Istothg metodg oddziatywania psychologicznego jest tzw. uktad terapeutyczny,
czyli szczegdlnego rodzaju rozmowa z chorym, ktéra ma swojq strukture, zatozenia
i cele. W rozmowach tych chodzi przede wszystkim o poznanie prawdziwych potrzeb
pacjenta, o wspolne planowanie leczenia, o wyjasnienie przyczyn i mechanizmdw
dziatania poszczegolnych objawéw oraz o ksztattowanie konkretnych postaw
chorego. Dzieki takim rozmowom chory zostaje wigczony w proces leczenia. Nie jest
tylko biernym odbiorcg dziatan opiekundw, ale sam staje sie aktywnym cztonkiem
zespotu®®.

Pomoc psychoterapeutyczna realizowana jest réowniez w formie terapii
zajeciowej tj. oddziatywan pedagogicznych, psychologicznych i rehabilitacyjnych.

% K. de Wladen- Gatuszko, A. Kaptacz (red): Pielegniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjne;.

Warszawa 2005, s.196.

37 tamze. s.197.

¥ Swiatowa Organizacja Zdrowia: Leczenie bolu w chorobach nowotworowych i opieka paliatywna, s.53.

¥K. de Walden- Gatuszko: U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak pomoéc choremu, rodzinie
i personelowi medycznemu $rodkami psychologicznymi. Gdansk 1996, s.79.

zob. takze: A. Kaptacz: Rola terapii komplementarnej w oddziale dziennym opieki paliatywnej (w):

Stuzba cztowiekowi u kresu zycia. VIII Konferencja Naukowa. Czgstochowa 2004, s.35-37.
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W reakcji na wszechogarniajgcy bol zwigzany z depresjg, ztoscig, lekami ktore
towarzyszg objawom somatycznym, wytwarzajg sie rézne mechanizmy obronne,
ktore pozwalajg choremu zaadoptowa¢ sie do trudnej sytuacji. Mechanizmy
kompensaciji i hiperkompensacji wyzwolone przez terapie zajeciowg sg podstawg do
uznania jej jako metody wspomagania cierpigcych terminalnie chorych. Terapia
zajeciowa moze ztagodzi¢ problemy, usuna¢ przeszkody, ale nie moze zlikwidowac
terminalnej choroby. Przywraca jednak choremu autonomie, zdolno$s¢ do
samooceny. Aktywnosc ta nie stanowi postepowania paliatywnego, ale jest bodzcem
eliminujgcym przyczyny frustracji. Pedagogiczne, psychologiczne i rehabilitacyjne
oddziatywanie terapii zajeciowej mogg zmieni¢ wiele waznych czynnikow u chorego
terminalnie, jak np. postawe wobec Smierci, hierarchie wartosci, reakcje na bdl
psychiczny, sytuacje rodzinng. Terapia zajeciowa jest doskonatym sposobem na
tworzenie wspdlnoty i wewnetrznej integracji chorych. Utatwia kontakty miedzyludzkie
i jest atrakcyjng formg speczania czasu, stwarzajacg mozliwosci przezycia emocii
twérczych zwigzanych z realizacjg okreslonych zadan z zakresu prac recznych,
sztuki artystycznej, gier sportowych. Stosuje sie réwniez muzykoterapie, techniki
wizualizacji i relaksacji*°.

Wychodzac z definicji psychoterapii, ze ,kazde spotkanie psychiatry z chorym
to psychoterapia”, mozna stwierdzi¢, ze spotkanie z chorym cztowiekiem powinno
by¢ psychoterapig. Aby tak byto w istocie, trzeba zdawaé sobie sprawe ze nie mozna
skupia¢ sie tylko na chorobie, ale trzeba chorego postrzega¢ catosciowo holistycznie.
Jako jednostke bio- psycho —spoteczng®’.

Nie chce by¢ tylko odbiorcg mitosci i réznorodnej postugi, ale pragnie by¢ tym,

ktory takze aktywnie daje co$ z siebie.
U chorego znajdujgcego sie w ztozonej sytuacji psychologicznej rodzg sie liczne
potrzeby psychospoteczne. Potrzeby te u osoby w terminalnym okresie choroby maja
szczegolny charakter i wymagajg petnego zaspokojenia. Przede wszystkim cziowiek
umierajacy pragnie czué sie bezpiecznie. Poczucie bezpieczenstwa rodzi sie
z przekonania o tym, Zze przynalezy sie do swoich bliskich. To przekonanie
o przynaleznosci w duzej mierze jest uwarunkowane zachowaniem 0s6b z otoczenia,
czy traktujg go jako kogos niezwykle wartosciowego, czy tez jako zbedny ciezar.

Nalezy podkresli¢, ze ciezka zaawansowana choroba wyzwala lub pogtebia
postawe egocentryczng cziowieka chorego, ktora wyraza sie najczescie]

“A. Kochanski: Wartosé psychoterapii w chorobach onkologicznych (w): B L. Block, W. Otrgbski (red):
Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.247-248.

1 J. W. Aleksandrowicz: Psychoterapia medyczna. Warszawa 1994, s.12.

M. Pieniazek: Udzial pielegniarki w opiece paliatywnej (w): W. Ciechanowicz (red): Pielegniarstwo.
Cwiczenia. Warszawa 2001, 5.753-758.
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oczekiwaniem wyrazow akceptacji, sympatii ze strony otoczenia. Stosunkowo mniej
wazne staja sie potrzeby ,najwyzsze” np. piekna*.

Czlowiek umierajacy potrzebuje takze zrozumienia dla tego, co mdéwi o sobie,
o chorobie, o doswiadczeniu zblizajgcej sie Smierci. Z pragnieniem bycia
zrozumianym wigze sie potrzeba akceptacji jego samego, jego cierpienia, jego
wygladu zewnetrznego, czasem zeszpeconego przez chorobe. Chory nie chce
utraci¢ poczucia wtasnej godnosci, dlatego tez pragnie bra¢ udziat w podejmowaniu
decyzji zwigzanych z procesem leczenia i opieki, szczegolnie wtedy, gdy zwieksza
sie fizyczna zalezno$¢ od otoczenia. Wszystko jest mozliwe jedynie w atmosferze
zaufania i szczerego porozumienia sie z rodzing i osobami opiekujgcymi sie.
Najogolniej mozna powiedzie¢, ze chory potrzebuje mitosci, pragnie jej doswiadczaé
ze strony rodziny, personelu medycznego i wszystkich oséb z najblizszego
otoczenia. Rbwnoczes$nie pragnie jg wyraza¢ wzgledem tych, ktérzy przy nim sa.

Szpitale nastawione sg gtownie na szybka, aktywng pomoc prowadzaca do

wyleczenia lub poprawienia stanu zdrowia, traktujgc Smieré¢ jako wydarzenie
niepozadane*.
Natomiast umierajgca osoba potrzebuje przede wszystkim opieki, spokojnego
asystowania, zaspakajania jego indywidualnych potrzeb, opieka w tym okresie
koncentruje sie na zabezpieczeniu srodowiska, w ktorym osoba umiera w spokoju
i uwolnieniu jej od niepozadanych objawéw oraz od niekoniecznych leczniczych
i pielegnacyjnych interwencji. Ta rozbieznos¢ miedzy dziataniami instytucji
medycznych, a potrzebami chorego powoduje, iz obecny szpital nie jest wlasciwym
miejscem smierci, mimo iz wiekszos¢ zgondw odbywa sie wtasciwie tam. Nie kazdy
szpital dysponuje dostateczng liczbg pojedynczych sal, jednak dla chorego
umierajacego jest to bardzo wazne.

Opieka paliatywna uwzglednia réwniez duchowy wymiar chorego i jego
choroby. Dokument WHO z 1990r. Przymiotnik ,duchowy” odnosi do tych przejawéw
ludzkiego zycia, ktére wykraczajg poza zjawiska zmystowe i rozumie go szerzej niz
okreslenie ,religijny”*.

Bardzo trudno jest opisaC przezycia duchowe cztowieka w obliczu smierci.
Jezeli w refleksji antropologicznej tak bardzo podkresla sie niepowtarzalnosc
kazdego cziowieka, to sytuacja graniczna, a takag jest $wiadome zblizanie sie do

# K. de Walden- Gatuszko: Problemy psychiczne, duchowe i etyczne (w): K. de Wladen- Gatuszko, A. Kaptacz
(red): Pielggniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjnej. Warszawa 2005, s.195.

zob. takze: W. W. Jedrzejczak: Medycyna a techniki irracjonalne ( Paramedycyna) w postgpowaniu z chorym na
nowotwor (w): B. L. Block, W. Otrebski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.133-137.

“7. Kawczyhska- Butrym: Smieré jako zjawisko spoteczne (w): 1. Taranowicz, A .Majchrowska,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, 5.261-266.

* Swiatowa Organizacja Zdrowia. Leczenie bolu w chorobach nowotworowych i opieka paliatywna, s.59-60.
Zob. takze: Wytyczne postgpowania w bolu przewlektym Polskiego Towarzystwa Badania Bolu i Kolegium
Lekarzy Rodzinnych w Polsce. Warszawa 2003, 5.95.
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Smierci, wyostrzg réznorodno$¢ cierpienia i postaw wobec tej nowej nieznanej
sytuacji‘®.

W stuzbie chorego stajemy przed zadaniem przygotowania go do odejscia,
ktére powinno tez by¢ odpowiedzialne to znaczy $wiadome (np. dzieki prawdzie,
poprzez artykutowanie jej bez niszczenia nadziei), przygotowane (np. przez wszelakag
i wszechogarniajgcg pomoc), akceptowane, sakramentalne (bardzo istotne dla oséb
wierzacych w Boga, dla ktérych $mieré jest etapem do $wietosci)*’.

Wymiar duchowy wigze sie z zagadnieniem sensu i celu zycia, z potrzebg
przebaczenia, pojednania przed smiercig. Duchowos¢ dotyczy tak podstawowych
zagadnien, jak prawda, dobro, piekno. W sferze duchowej szczegdlne miejsce
zajmujg przekonania religijne, system wartosci. W zatozeniach opieki paliatywnej
zawarte jest przekonanie, ze dla wielu osob religia, wiara w Boga, odgrywajg
szczegolng role w obliczu $mierci. Czlowiek umierajacy wyraza gniew wzgledem
Boga, pyta o sens cierpienia, umierania, $mierci *°.

Osoby opiekujgce sie chorym szanujg indywidualne przekonania religijne

chorego, wspierajg duchowo chorego i jego rodzine. Mozliwe jest to wtedy, gdy
pomiedzy chorym i opiekunem istnieje bliski zwigzek, oparty na wzajemnym
szacunku i zaufaniu. Rozmowy o sensie zycia i cierpienia, podtrzymywanie nadziei,
zapewnienie uczestnictwa w praktykach religijnych stanowig podstawowe elementy
wsparcia duchowego®.
Nieuleczalna choroba jest sytuacjg trudng powodujaca, iz cztowiek nie jest w stanie
sam sobie poradzi¢. Umierajacy pacjent, czuje sie bezradny, ma zachwiane poczucie
bezpieczenstwa, jako najwazniejszg potrzebe w tym okresie wskazujg koniecznos¢
otrzymania wsparcia. Cztowiek umierajacy tatwiej godzi sie z nieuchronnoscig
Smierci, gdy wie, ze obok niego jest kto$ obecny, ze nie jest sam. Przy wiekszosci
pacjentow jest rodzina i przyjaciele. Wazny jest fakt, ze nie tylko chory potrzebuje
zespolonej opieki, ale takze jego rodzina. Kazdy cztowiek musi przejs¢ kiedys przez
prébe umierania i kazdy z nas przezyje kiedy$s $mieré kogo$ bliskiego. Potrzebna
jest pomoc w spojrzeniu na zycie w skali wartosci duchowych. Takiej pomocy
oczekuje zarowno chory, jak i jego rodzina.

% 7. Pawlak: Opieka duchowa w terminalnej fazie choroby nowotworowej (w): ): J. Luczak (red): Holistyczna
opieka paliatywna w zaawansowanej fazie choroby nowotworowej. Tarnow 2001, s.58.

*"Pyszkowska: W trosce o zachowanie podmiotowosci chorego (w): J .Luczak (red): Podstawy opieki
paliatywnej. Kurs wprowadzajacy do specjalizacji. Puszczykowo 2000, s.1-2.

Zob. takze: B. Krain: Wiara, nadzieja, mito§¢- studium filozoficzne (w): Materiaty konferencyjne V Konferencji
naukowej: Opieka paliatywna i hospicyjna. Czgstochowa 2001, s.76-95.

A. T .Lukowska: problem cierpienia w refleksji filozoficznej (w): B. L. Block, W. Otrgbski (red): Cztowiek
nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.126-132.

“]. Luczak: Towarzyszenie umierajacym chorym w ich cierpieniach duchowych (w): J. Luczak (red): Bol
totalny. Lublin 1998,s.74.

“W. Terlecka: Bolesne prawdy (w): Stuzba czlowiekowi u kresu zycia. VIII Konferencja Naukowa.
Czestochowa 2004, s.102-107.
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Nie do przecenienia w tym okresie zycia chorego jest wsparcie ze strony

rodziny. Okazujac zrozumienie, zyczliwos¢, mitos¢, troske o chorego, rodzina mozna
stworzy¢ warunki, w ktérych chory ma poczucie, ze zyje do konca. Wiekszos¢ osob
odczuwa potrzebe duchowej opieki nawet, gdy tego nie mdwi i nie wyraza na gfos tej
potrzeby®.
Ciezka choroba rodzi negatywne emocje takze wsrdd rodzin opiekujgcych sie.
Pomoc rodzinie ze strony wyspecjalizowanego zespotu opieki paliatywnej obejmuje
przede wszystkim konkretne wsparcie praktyczne, ktore dotyczy sposobdw leczenia
i pielegnacji chorego. Jest ono szczegodlnie potrzebne w sytuacji, gdy opieka
sprawowana jest w domu. Wsparcie obejmuje: instrukcje dotyczace przygotowywania
i podawania lekow, nauke wykonywania niezbednych zabiegéw pielegnacyjnych
i higienicznych. Pomocy praktycznej towarzyszy takze wsparcie psychiczne. Jego
celem jest pomoc czionkom rodziny w rozwigzywaniu wtasnych probleméw
emocjonalnych (lek przed smiercig, nieumiejetnos¢ rozmawiania na temat Smierci),
a takze pomoc w zrozumieniu przez nich psychicznych potrzeb chorego.Gdy pomoc
jest dobrze zorganizowana przez rodzine lub $rodowisko sasiedzkie, sprowadza sie
do zapewnienia chorym komfortu psychicznego i jak oni sami to okreslajg,
wyczerpuje sie w kontaktach o charakterze towarzyskim.

Czesto rodziny tylko o to wyraznie prosza. Spotkania takie majg w sobie co$
z nieprofesjonalnej psychoterapii podtrzymujacej. Chorzy bardzo je sobie cenig®’.

Chodzi o wypracowanie witasciwych postaw, ktére umozliwig rodzinie
zaspakajanie potrzeb chorego, takze o taktowne korygowanie niewtasciwych
zachowan, np. catkowitego izolowania chorego od zycia rodzinnego®?.

Potrzeby natury psychicznej nalezg do najwazniejszych, takze dla rodzin. Niestety,
nader czesto sg ignorowane Ilub tez fatszowane. Dlatego niezbedne jest
zabezpieczenie opieki medycznej obejmujacej kontrole objawdéw psychicznych,
takich jak m.in. zaburzenia snu, anoreksja, czy zaburzenia koncentracji, poniewaz

A. Bartoszek: Cztowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywne;.

Katowice 2000, s. 96.

Zob. takze: J. Luczak: Towarzyszenie umierajacym chorym w ich cierpieniu (w): J.luczak (red): Bol totalny.
Lublin 1998, s.74.

D. Adams: Nasza duchowo$¢ i okreslenie sposobu w jaki rozpoznajemy potrzeby duchowe (w): B. L. Block,
W. Otrebski (red): Cztowiek nieuleczalnie chory. Lublin 1997, 5.61-67.

> A. Bartoszek: Czlowiek w obliczu $mierci i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej.

Katowice 2000, s.91-96.

>2A. Bartoszek: Cztowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej.

Katowice 2000, s.95-96.

Zob. takze: 1. Taranowicz, Z. Kawczynska- Butrym: Rodzina w obliczu $mierci (w): 1. Taranowicz,
A. Majchrowska, Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.267-269.
K. de Waden-Gatuszko: Problemy rodziny w okresie choroby (w): M. Hebanowski, K. de Wal den-Gatuszko,
Z. Zylicz (red): Podstawy opieki paliatywnej w chorobach nowotworowych. Warszawa 1998, s.44-47.

J. Pyszkowska, M. Janecki, J. Janecka: Wsparcie medyczne i niemedyczne udzielane rodzinie chorego u kresu
zycia w programie opieki paliatywnej. Eukrasia, vol.1, Katowice 2003, s. 153-159.
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one nie tylko utrudniajg prowadzenie jakichkolwiek czynnosci opiekunczych, ale
réwniez w powaznym stopniu zaburzajg komunikacje z chorym cierpigcym.

Do potrzeb natury psychicznej, odczuwanych przez rodziny doswiadczone
ciezkg chorobg, nalezy takze usuniecie dyskomfortu wynikajagcego z niepewnosci
i braku informacji dotyczacych przewidywanych objawow choroby i sytuacii
kryzysowych®.

Szczegoblnie waznym zadaniem profesjonalnych opiekunow jest rozpoznanie
rodzin nieradzacych sobie z chorobg osoby bliskiej. Sg to zazwyczaj rodziny Zzle
wspotpracujgce z zespotem opiekujgcym sie, zranione przez wczesniejsze konflikty,
niezdolne do prawidtowego komunikowania sie **.

Wymienione potrzeby rodziny mozna ujg¢ w nastepujacy sposoéb: byc
wystuchanym i zrozumianym, uzyska¢ odpowiedzi na pytania, zrozumieé¢ (chorobe,
emocje), uwierzy¢ we witasne mozliwosci i mocne strony, umie¢ przewidywac i by¢
przygotowanym do sytuacji kryzysowych®.

Dni poprzedzajgce Smier¢ chorego mogg by¢ dla rodziny i przyjaciot
szczegolnie stresujgce. W tym okresie przyjacielskie zachecenie do pomocy, do
okazywania naturalnego wzruszenia i podtrzymywania z chorym kontaktu moze
sprawi¢, ze wszyscy poczujg sie potrzebni. Nawet w ostatnich chwilach rodzina
i przyjaciele majg ogromng role do odegrania i prace do wykonania. Po smierci
chorego osierocona rodzina moze nadal potrzebowaé opieki, ktérej zadaniem bedzie
pomoc w powrocie do normalnego zycia®®.

Sposob, w jaki rodzina radzi sobie z tg wyjatkowo trudng dla niej sytuacja,
zalezy od posiadanego potencjatu. Do zasobdéw rodziny, ktdére majg wptyw na
radzenie sobie w sytuacji nieuleczalnej choroby, mozemy zaliczy¢: wiek,
wyksztatcenie, wiedze, umiejetnosci oraz czas, jakim dysponujg cztonkowie
rodziny®’.

M. Rogiewicz: Problemy psychologiczne w opiece paliatywnej dorostych (w): M. Krajnik, M. Rogiewicz
(red): Opieka Paliatywna. Bydgoszcz 1998, s.134.

zob. takze: M. E. Krasuska, A. Stanistawek, J. Daniluk: Komunikowanie si¢ z umierajacym i jego rodzina (w):
Annales. Uniwersitatis Mariae Curie — Sklodowska. Lublin 2004, vol. 3, s.172.

W. Ciechanowicz, M. Pieniazek: Czlowiek cierpiacy z powodu bolu (w): K. Zahradniczek (red): Pielggniarstwo.
Podrgcznik dla studiow medycznych. Warszawa 2004, s.619-620.

>4] Pyszkowska: Potrzeby rodziny chorego u kresu zycia (w): Lekarz w stuzbie rodzinie. Konferencja Naukowa
Katolickiego Stowarzyszenia Lekarzy Polskich. Czgstochowa 2004, 5.67.

zob. takze: M. Krajnik, Z. Zylicz: Trudne sytuacje w opiece paliatywnej (w): J. Dobrogowski, J. Worliczek
(red): Medycyna bolu. Warszawa 2004, s.556-557.

B. Tobiasz- Adamczyk: rodzina jako zrédlo wsparcia (w): B. Tobiasz — Adamczyk (red): Wybrane elementy
socjologii zdrowia i choroby. Krakow 2000, s.174-176.

> J. Pyszkowska: Potrzeby rodziny chorego u kresu zycia (w): Lekarz w stuzbie rodzinie. Konferencja Naukowa
Katolickiego Stowarzyszenia Lekarzy Polskich. Czgstochowa 2004, 67-68.

6 W. Ciechanowicz: Opieka nad rodzina chorego umierajacego (w): W. Ciechanowicz (red):Pielegniarstwo.
Cwiczenia. Warszawa 2001, 5.759-760.

°7 1. Taranowicz, Z. Kawczynska- Butrym: Rodzina w obliczu $mierci (w): I. Taranowicz, A. Majchrowska,
Z. Kawczynska- Butrym (red): Elementy socjologii dla pielggniarek. Lublin 2000, s.267-269.
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W sytuacji, gdy rodzina nie potrafi rozwigza¢ probleméw zwigzanych z opiekg nad
chorym w okresie terminalnym, moze liczy¢ na pomoc zespotu hospicyjnego.

Dla wielu oséb, ktére stykajg sie po raz pierwszy z cziowiekiem w takim stanie,
koniecznos¢ przejecia obowigzkow opieki w warunkach domowych i brak
umiejetnosci pielegnacji stanowi dodatkowy, duzy stres. Mysl o rozigce, o odejsciu
bliskiej osoby jest dla wiekszosci cztonkdw rodziny zrédtem najwiekszego cierpienia.
Szczegolnie trudna jest opieka w bezdzietnym matzenstwie, w rodzinach matych,
wtedy bowiem caty ciezar opieki spada na jedng osobe. Zdarza sie, ze wielogodzinny
dyzur, sprawowany przez wiele dni, doprowadza opiekuna do catkowitego
wyczerpania zaréwno psychicznego, jak i fizycznego. Rodzina musi dojrzewac
zarébwno do pomocnego towarzyszenia swojemu bliskiemu w umieraniu, jak i do
zaakceptowania $mierci. Czionkowie rodzin bardzo czesto badz wyprzedzajg
umierajagcego w dojrzewaniu do akceptacji Smierci, bgdz nie nadazajg za nim. Obie
postawy mogq rodzi¢ znaczne zagrozenie zarowno dla cztonkdéw rodziny, jak i dla
samego chorego.

Wyprzedzanie chorego w procesie zaakceptowania zblizajgcej sie Smierci
moze by¢é pomocne dla chorego, ale tez moze stwarza¢ zagrozenie obojetnosci,
lekcewazenia potrzeb chorego umierajgcego do postaw eutanatycznych wigcznie.
Jezeli rodzina zaakceptowata fakt zblizajgcej sie Smierci swojego bliskiego, wowczas
potrafi cierpliwie towarzyszy¢é umierajgcemu we wszystkich jego przezyciach. Mimo
zmeczenie zdobywa sie na cierpliwos¢, wyrozumiatos¢, troskliwosc i wierne trwanie
przy nim az do konca. Wczes$niejsze zaakceptowanie zblizajgcej sie smierci bliskiej
osoby pozwala na przygotowanie wszystkich spraw rodzinnych, prawnych,
spadkowych. Postawa opdznienia dojrzewania rodziny do zaakceptowania prawdy
o zblizajgcej sie Smierci chorego czionka rodziny zwykle owocuje znacznym
pogorszeniem jako$ci pomocy, ktora chory otrzyma®. Pomaganie umierajacym
w ostatnim okresie ich zycia stawia przed osobami opiekujgcymi sie okreslone
zadanie i rownoczesnie niesie mozliwos¢ réznorakich trudnosci. Zadaniem zespotu
hospicjum jest pomaga¢ choremu przy réwnoczesnym zaakceptowaniu faktu
umierania i Smierci tego chorego. Gdy zachowanie i dziatanie czionkow rodziny
utrudniajg badz uniemozliwiajg skuteczne pomaganie, uwazam, ze jedyng mozliwg
do przyjecia postawg jest szczegdtowa i zrozumiata informacja oraz szanowanie
kazdego stanowiska jakie chory wraz z rodzing przyjmuje.

Zob. takze: A. Machnik: Sztuka $wiadomego umierania (w): Stuzba czlowiekowi u kresu zycia. VIII
Konferencja Naukowa. Czgstochowa 2004, s.63-68.

W. Terlecka: Pomaga¢ umierajacemu wraz z rodzinag czy wbrew rodzinie? (w): Hospicjum w shuzbie
umierajacym. VI Konferencja Naukowa. Czgstochowa 2002, s.146-149.

¥ W. Terlecka: Pomagaé umierajacemu wraz z rodzina czy wbrew rodzinie (w): Materialy z VI konferencji

,» Hospicjum w stuzbie umierajacym” Czgstochowa 2002, s.146-149.
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Rozdziat VI
Promocja zdrowia i edukacja zdrowotna.

Promocja zdrowia i edukacja zdrowotna terminalnie chorych moze pozornie
wydawac sie paradoksem. Mamy zaopiekowac sie chorym umierajacym, aby czas,
ktory mu pozostat, przezyt mozliwie szczesliwie i godnie. Dlatego wtasnie edukacja
i promocja zdrowia w przypadku terminalnie chorych jest niewatpliwie umiejetnoscig
opartg na wiasciwych zasadach postepowania. Aby moc skutecznie postepowac
z chorym, ktérego wyleczy¢ nie mozna, trzeba dobrze poznac jego oczekiwania.
Zblizyé sie do jego ,wewnetrznego cztowieka” .

W przypadku chorych umierajgcych trzeba pamieta¢ o cztowieku, a nie o technologii.
Im bardziej jestesmy zdominowani technikg, tym bardziej myslimy o tym, ze zdarzy
sie cud, ze znajdzie sie kto$, kto nas wyleczy.

1. Rozwéj promocji zdrowia.

Promocja zdrowia jest ideg bardzo mtoda, ktdra zaistniata poczatkowo jako
spoteczny ruch prozdrowotny, a obecnie funkcjonuje jako dziedzina nauki rozwinieta
na gruncie dawnych zasad higieny oraz jako rezultat wzrastajgcych potrzeb
finansowych medycznej opieki zdrowotnej, ktére wigzg sie gtébwnie z rozwojem
technik i technologii, majacych zastosowanie w diagnostyce, terapii i rehabilitacji®.
Historia samego pojecia , promocja zdrowia” jest bardzo krotka, gdyz zaczyna sie
w potowie lat siedemdziesigtych ubiegtego stulecia.

Za jednego z prekursoréw idei mozemy uzna¢ W. L. Dunna, ktéry w 1960r.
zaproponowat uzycie dosc¢ juz rozpowszechnionego, a trudnego do przettumaczenia
na jezyk polski pojecia ,wellness”, w celu oznaczenia procesu przyjmowania wzorow
zachowan prowadzacych do poprawy zdrowia i zwiekszenia satysfakcji zyciowej
ludzi. Wellness jest zjawiskiem wieloaspektowym, majagcym wymiar spoteczny,
zawodowy, duchowy, fizyczny, intelektualny i emocjonalny. Jest to bardzo
charakterystyczny przyktad holistycznego podejscia do zdrowia. Niewatpliwie krajem,
ktory pierwszy podjat dziatania z zakresu promocji zdrowia na szerokg skale, byfa
Kanada. W dniu 1 maja 1974r. Marc LalLonde przedtozyt parlamentowi
kanadyjskiemu dokument pod nazwg ,Nowa perspektywa dla zdrowia
Kanadyjczykow”. W 1978r. Swiatowe Zgromadzenie zdrowia (Atma Ata 1978r.)
ustalito na podstawie prowadzonych przez kilka lat wczesniej analiz, ze globalnie
stan zdrowia spoteczenstw jest nie tylko zly, ale ulega statemu pogorszeniu.

!'J. Stolarczyk: Sztuka leczenia nieuleczalnie chorych (w): B. L. Block, W.Otrebski (red): Czlowiek
nieuleczalnie chory. Lublin 1997, s.153.
2 J. B. Karski (red):Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.19.
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Postawiono wiec, ze oprocz potozenia wiekszego nacisku na podstawowg opieke
zdrowotna nalezy réwnolegle podjaé dziatania prozdrowotne na szeroka skale®.

W naszym kraju koncepcje aktywnego wzmacniania zdrowia propagowat

J. Kostrzewski, piszac, ze ,przedmiotem medycyny spotecznej jako nauki
i dziatalno$ci praktycznej jest badanie i ksztattowanie zdrowia ludnosci. Nie ochrona
lecz witasnie aktywne ksztattowanie®.
Pojawienie sie w podejsciu do zdrowia jego promocji byto konsekwencjg pewnych
nowych zjawisk w medycynie wspotczesnej, wsrdd ktorych wazne miejsce zajmuje
pozytywne rozumienie zdrowia. Mimo ze pojecie promocji zdrowia jest obecnie
powszechnie uzywane, to wcigz wystepujg rézne sposoby jego rozumienia
i kontrowersje zwigzane ze znaczeniem, zakresem.

Dla wielu pojecie promocji zdrowia nie stanowi nic wiecej, anizeli nowe hasto,
ktére ma zastgpi¢ dotychczasowgq profilaktyke. Tymczasem zapobieganie chorobom,
czyli profilaktyka chorobowa, to dziatanie gtéwnie medyczne, przeciwko okreslonej
chorobie lub grupie choréb. Promocja zdrowia to proces podejmowania decyzji
w sprawach ludzkiego zdrowia i opiera sie przede wszystkim na aktywnosci

Srodowisk lokalnych i wspotpracy miedzysektorowej. Niemniej dziatania
profilaktyczne i promocyjne czesto sg zblizone do siebie i zmierzajg w tym samym
kierunku, ku poprawie i utrzymaniu dobrego stanu zdrowia jednostek
i spoteczenstwa’.

Zdrowie i jego promocja stanowig zagadnienie bardzo ztozone i znacznie
wykraczajgce poza problematyke medyczna.

W celu lepszego zrozumienia tego faktu, niezbedne wydaje sie postawienie
pytania: gdzie tworzy sie zdrowie? Najprostszg odpowiedzig jest stwierdzenie, ze
zdrowie tworzy sie tam, gdzie cztowiek zyje, pracuje i odpoczywa. Oczywiscie rownie
wazne jest jak zyje, uogolniajgc, mozna powiedzie¢, ze zdrowie tworzy sie
w zaleznos$ci od warunkéw i sposobu zycia®.

Cztowiek jest podmiotem promociji zdrowia i powinien mie¢ warunki do uczestnictwa
we wszystkich etapach podejmowanych w jej ramach.

Zdaniem wielu autorow promocja zdrowia wyraznie odroznia sie od profilaktyki
i w zwigzku z tym obie wymagajg odmiennych strategii dziatan. Dla promocji zdrowia
punktem wyjscia jest bowiem zdrowie rozumiane jako szeroki dobrostan, a celem
jest jego potegowanie i pomnazanie potencjatu zdrowotnego. Profilaktyka natomiast

? J. B. Karski (red): Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.20.

4 Cyt za: R. Golebiowski, H. Kirschner, J.Januszko: Promocja zdrowia (w): J. Jenton (red): Medycyna
zapobiegawcza i srodowiskowa. Warszawa 1997, s.27.

> J. B. Karski: Promocja zdrowia- podstawy teoretyczne oraz aktualne i zamierzone dziatania (w):

J. B. Karski (red): Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.19.

6 Tamze, s.19.

zob. takze: B. Woynarowska: Zdrowie, edukacja do zdrowia, promocja zdrowia (w): A. Jaczewski (red):
Biologiczne i medyczne podstawy rozwoju i wychowania. Warszawa 1998, s.106.
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ukierunkowana jest na utrzymanie posiadanego stanu zdrowia przez
przeciwdziatanie czynnikom prowadzgcym do rozwoju choroby. Takie rozumienie
promocji zdrowia i profilaktyki uwzglednia jednoczesnie mozliwos¢ wzajemnego
przenikania sie podejmowanych w ich ramach dziatan, ktére w pewnych
okolicznosciach sg w stosunku do siebie wyraznie komplementarne’.

W Polsce najczesciej cytowana jest definicja przyjeta na Pierwszej Miedzynarodowej
Konferencji Promociji Zdrowia, ktora odbyta sie w Ottawie w listopadzie 1986r.

Powstata tam tzw. Karta Ottawska, ktéra stata sie ,Konstytucjg” promociji
zdrowia i jest dla niej trwatym dokumentem o podstawowym znaczeniu, mimo ze po
konferencji w Ottawie odbyty sie jeszcze trzy konferencje promocji zdrowia, rowniez
0 zasiegu ogolnoswiatowym, w Adelajdzie (Australia 1989) w Sundsvall (Szwecja
1991) i w Dzakarcie (Indonezja 1997)%.

Wtedy tez okreslono, ze promocja zdrowia jest to proces umozliwiajgcy
ludziom kontrole nad wlasnym zdrowiem i poprawienie go. Dalej autorzy zwracajg
uwage, ze promocja zdrowia nie implikuje odpowiedzialnosci sektora opieki
zdrowotnej (to kazdy cziowiek jest odpowiedzialny za swoje zdrowie), natomiast
celem jest osiggniecie optymalnego zdrowia przez prozdrowotny styl Zzycia.
W cytowanym dokumencie wyrdznia sie inny podrozdziat promocji- Health Protection
— Ochrone Zdrowia- odnoszacy sie do tych dziatan, ktére wptywajg na zdrowie przez
ksztattowanie $rodowiska®.

Karta Ottawska nie tylko okreslita warunki pozyskiwania zdrowia, do ktorych
zaliczamy: pokoj, schronienie, wyksztatcenie, zywnos¢, dochody, stabilny ekosystem,
sprawiedliwos¢ spoteczng i rownos¢, ale podata takze strategie umozliwiajgce
osiggniecie odpowiednich rozwigzan. Istnieje bowiem zgodnos$¢ co do tego, ze
miedzy zdrowiem w skali globalnej i rozwojem spoteczenstwa nie stoi w takim stopniu
brak pieniedzy, ktory miatby hamowac postep, co brak odpowiedniego kierowania
sprawami zdrowia'°.

W miare rozwijania sie koncepcji promocji zdrowia podejmowane byty préby
tworzenia definicji w ktérych akcentowano rozne jej aspekty, zwtaszcza w wymiarze
spotecznym. |. Kickbusch okresla na przyktad promocje zdrowia jako proces zmian
spotecznych, stuzgcych rozwojowi cztowieka, realizowany przy udziale wielu

7 A. Gawel: Edukacja zdrowotna w perspektywie nauk pedagogicznych i promocji zdrowia (w): M. Kowalski,
A. Gawet (red): Zdrowie- warto$é- edukacja. Krakow 2006, s.164.

¥ J. B. Karski: promocja zdrowia- podstawy teoretyczne oraz aktualne i zamierzone dziatania (w):

J. B. Karski (red): Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.20.

% °R. Golebiowski, H. Kirschner, J. Januszko: Promocja zdrowia (w): J. Jenton (red): Medycyna zapobiegawcza
i Srodowiskowa. Warszawa 1997, s.29.

197, B. Karski: promocja zdrowia- podstawy teoretyczne oraz aktualne i zamierzone dziatania (w):

J. B. Karski (red): Promocja zdrowia. Warszawa 1999, s.23.
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podmiotéw i tworczym wykorzystaniu w sposéb profesjonalny i metodologiczny
miedzydyscyplinarnej wiedzy'".

Obecnie bardziej bierze sie pod uwage istnienie nieréwnosci spotecznych
w osigganiu zdrowia, podkresla sie spoteczne i Srodowiskowe determinanty oraz
ograniczenia zachowan zdrowotnych. Jedna z najnowszych definicji zawarta
w raporcie WHO z 1993r. okresla promocje zdrowia jako: dziatanie spoteczne
i polityczne na poziomie indywidualnym i zbiorowym, ktérego celem jest podniesienie
stanu Swiadomosci zdrowotnej spoteczenstwa, krzewienie zdrowego stylu Zzycia
i tworzenie warunkow sprzyjajgcych zdrowiu. Jest to proces aktywizacji spotecznosci
lokalnych, politykéw, profesjonalistow i laikow w celu osiggniecia trwatych zmian
zachowan. Doprowadzenie do zredukowania zachowan bedacych czynnikami ryzyka
i rozpowszechnienie zachowan pro zdrowotnych oraz wprowadzenie zmian
w $rodowisku, ktére zmniejszatoby lub eliminowaty spoteczne i inne Srodowiskowe
przyczyny zagrozen zdrowia'?.

Definicja ta oddaje sens i zakres promocji zdrowia. Jedng z jej zalet jest zwrdcenie
uwagi na rézne poziomy promocji zdrowia.

Zgodnie z M. P. Kellym wyrozniamy cztery takie poziomy:
1.Poziom sSrodowiskowy, czyli oddziatywanie na srodowisko zycia i pracy, dla
wyréznienia nazywane ,chronieniem zdrowia” (health protection).
2.Poziom spoteczny, czyli oddziatywanie na grupy spoteczne i inne elementy
struktury spotecznej. Tworzenie i propagowanie nowych, sprzyjajacych zdrowiu
wzorcow i standardéw zachowan. Najwazniejsze instrumenty oddziatywania to
reklama, zmiany w ustawodawstwie, dziatania edukacyjne.
3.Poziom organizacyjny (instytucjonalny)- instytucje jako osrodki promocji zdrowia.
Tworzenie kultury sprzyjajacej zdrowiu w srodowiskach pracy.

4. Poziom indywidualny™.

Obecnie coraz wiekszg uwage poswieca sie poziomowi spotecznemu. Spowodowane
jest to rosngcym przekonaniem, ze nasze zachowania ksztattujg sie w znacznym
stopniu pod wptywem $rodowiska, w ktorym zyjemy, a sprzyja temu rozwoj
pogladdw na temat zmian zachowan.

Zarowno praktycy, jak i teoretycy bedacy przedstawicielami roznych dyscyplin
zajmujacych sie problematykg promocji zdrowia zgodnie przyjmujg, ze jest ona
przedsiewzieciem spotecznym i politycznym. Szczegolna rola przypada w nim
uczestnictwu i wspotdziataniu ludzi, ktérym nalezy w zwigzku z tym stwarzac¢ warunki
do podejmowania aktywnosci w  zakresie budowania indywidualnych

' Cyt za :A. Gawel: Edukacja zdrowotna w perspektywie nauk pedagogicznych i promocji zdrowia (w):

M. Kowalski, A. Gawet (red): Zdrowie- warto$¢- edukacja. Krakow 2006, s.164.

"2R. Golebiowski, H. Kirschner, J. Januszko: Promocja zdrowia (w): J. Jenton (red): Medycyna zapobiegawcza
i Srodowiskowa. Warszawa 1997, s.30.

13 Tamze, s.30.
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i Srodowiskowych zasobdéw dla zdrowia oraz ksztattowaé u nich odpowiednie do
takiej aktywnosci kompetencje. Tak rozumiang istote promocji zdrowia dobrze
odzwierciedla jedna ze wspotczesnych definicji zamieszczona w stowniku terminéw
przygotowanych dla uczestnikow Europejskiej Konferencji na temat reformowania
Opieki Zdrowotnej w Lublanie, zgodnie z ktéra:

Promocja zdrowia to proces umozliwiajgcy jednostkom i grupom spofecznym
zwiekszenie kontroli nad uwarunkowaniami zdrowia w celu poprawy ich stanu
zdrowia oraz sprzyjajgcy rozwijaniu zdrowego stylu Zycia, a takze ksztattowaniu
innych spotecznych, Srodowiskowych i osobniczych czynnikow prowadzgcych do
zdrowia™,

Wyrazna orientacja promocji zdrowia rozpoczeta sie z chwilg opublikowania
Raportu Lalonde’a, w ktérym zwréocono uwage na znaczenie czynnikdw
srodowiskowych (obejmujgcych srodowisko fizyczne oraz psychospoteczny kontekst
funkcjonowania cztowieka w codziennych sytuacjach zyciowych — w domu, miejscu
pracy, szkole) w warunkowaniu zdrowia podkreslono jednoczesnie, ze szereg z nich
pozostaje poza kontrolg cztowieka. Uswiadomiono sobie wowczas, ze obwinianie
jednostki za podejmowanie przez nig zachowan antyzdrowotnych jest dziataniem
powierzchownym i czesto nieuzasadnionym, a w pewnych przypadkach nawet
watpliwym etycznie. Uznano zatem, ze rownie wazna jak przekazywanie wiedzy na
temat zdrowego stylu zycia czy ksztattowanie sprzyjajacych zdrowiu nawykow
i umiejetnosci, jest interwencja w srodowisko, w ktorym cziowiek funkcjonuje.
Przyjeto, ze interwencja ta powinna by¢ ukierunkowana na potegowanie tych
elementdéw srodowiska, ktére korzystnie wptywajg na zdrowie, eliminowanie zas tych,
ktére uniemozliwiajg czy ograniczajg mozliwos¢ uwzgledniania w codziennym zyciu
praktycznych wskazan w zakresie aktywnosci sprzyjajgcej zdrowiu. Sprawg kluczowg
w tak rozumianej promocji zdrowia okazato sie uczestnictwo ludzi w definiowaniu
probleméw zdrowotnych i podejmowaniu  decyzji dotyczacych poprawy
srodowiskowych determinant zdrowia oraz budowanie polityki prozdrowotnej
w réznych obszarach zycia spotecznego .

Kwestig znacznej roli, jakg we wspotczesnej wizji promocji zdrowia przypisuje
sie jednostkom i spotecznosciom, podkreslajg K. Tones i J. Gregen, nadajac jej
miano modelu ukierunkowanego na upodmiotowienie. Kluczowg jego cechg jest
wskazanie na tkwigce w cztowieku zdolnos¢ i moc do sprawowania kontroli nad
wiasnym zdrowiem oraz Srodowiskiem, ktore uczestniczy w jego kreowaniu. Akcent

14 J. B. Karski: Praktyka i teoria promocji zdrowia. Wybrane zagadnienia, ,,CeDeWu”. Warszawa 2003, s.14.
SA. Gawet: Edukacja zdrowotna w perspektywie nauk pedagogicznych i promocji zdrowia (w): M. Kowalski,
A. Gawetl (red): Zdrowie- warto$¢- edukacja. Krakoéw 2006, s.167.
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ktadzie na aktywnosc¢ jednostek i spotecznosci, dobrowolnosé oraz swobode decyzji
i wyboréw'®.

Tak rozumiana promocja zdrowia wyznacza szczegolng role edukacji zdrowotnej,
dzieki ktorej ten potencjat mocy i zdolnosci cztowieka moze zostaC wydobyty,
umozliwiajgc cztowiekowi podejmowanie skutecznych dziatan na rzecz zdrowia,
w ktdérych jest aktywnym podmiotem.

Wedtug M. Barcia promocja zdrowia obejmuje edukacje do zdrowia oraz
dziatania ukierunkowane na zmiany w Srodowisku rodzinnym, spotecznym,
w funkcjonowaniu stuzb spotecznych oraz na tworzenie w spoteczenstwie systemu
wsparcia'’.

Promocja zdrowia jest zwigzana z jakoscig zycia, za ktorg sg odpowiedzialni wszyscy
ludzie tworzacy zycie spoteczne. Potrzebne sg umiejetnosci, aby mozna byto ten cel
osiggnac.

Z. Stonska wskazuje min. na: zdolno$¢ komunikowania sie z ludzmi bez
narzucania swoich pogladow czy umiejetnosci demokratycznego kierowania pracqg
ludzi w sposéb autorytarny i dyrektywny'®.

W promocji zdrowia osiggniecie celdw uzaleznione jest od metod, podejscia
i sposobow realizowania. Propozycje rozwigzania problemow zdrowotnych opierajg
sie na rozwigzywaniu poprzez tzw. podejscie siedliskowe, ,od ludzi do problemu’
zamiast ,od problemu do Iludzi’ oraz zmodyfikowane uczestnictwo spotecznosci.
Siedlisko rozumiane jako miejsce, w ktorym ludzie spedzajg swoje zycie. Zatem
w kazdej populacji jest wiele siedlisk- miejsc, w ktorych przebiega ludzkie zycie.
Kazde z tych siedlisk ma ustalone normy i prawa, a siedliska te sg w ré6znym stopniu
ze sobg powigzane, kazde z nich ma swoiste problemy, ktére ostatecznie wptywajq
na samopoczucie i zdrowie zyjacych w nich osob. Proces promowania zdrowia
zaczyna sie od identyfikacji wtasnie tych probleméw. W podejsciu siedliskowym
chodzi o to, aby dziatania na rzecz zdrowia podejmowane w jednym siedlisku byty
wspierane w innych siedliskach. Podejscie ,od ludzi do problemu” ma na celu
udwiadomienie problemu i szukanie sposobu rozwigzania, majgcego charakter
podmiotowy, ktéry ma za zadanie pobudzanie jednostki i grupy do witasnej
aktywnosci na rzecz promowania zdrowia. Zadaniem os6b lub instytucji jest
wspieranie ludzi w rozwigzywaniu problemow. Wsparcie to nie moze mieé charakteru
dyrektyw odgdérnych. Osoby lub instytucje nie mogg spetniaé radykalnej roli, ich

' Cyt. za: B. Woynarowska: Edukacja zdrowotna a wspolczesna promocja zdrowia (w): B. Woynarowska (red):
Ksztatcenie nauczycieli 1 pedagogow w zakresie edukacji zdrowotnej. Warszawa 2005, s.23-25.

17 Cyt. za: T .B. Kulik: Koncepcja zdrowia w medycynie (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie publiczne.
Lublin 2002, s.20.

'8 7. Stonska: Edukacja zdrowotna i inne dziatania na rzecz zdrowia (w): J. B. Karski (red): Promocja zdrowia.
Warszawa 1999, s.304.
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zadaniem jest wspomaganie i dostarczanie informacji, organizowanie ksztatcenia
i udzielanie konsultacji w zaleznosci od potrzeb™®.

Wiedza spoteczenstwa dotyczac zdrowia jest niewystarczajgca, czego dowodem jest
pogarszajgca sie od wielu lat sytuacja zdrowotna i dalsza ekspansja czynnikdw
zagrazajacych zdrowiu. Celem promocji zdrowia jest niewatpliwie zmniejszenie
zachorowalnosci i przedwczesnej umieralnosci. Pojawienie sie promocyjnego
podejscia do zdrowia byto logiczng konsekwencjg nowych zjawisk w medycynie
wspotczesnej, a wsrod nich pozytywnego rozumienia zdrowia.

Jedng z gtdbwnych przyczyn rozwoju medycyny zapobiegawczej jest byé moze

.przewrét epidemiologiczny”, czyli zmiana profilu choréb ze wzgledu na
konsekwencje dla jednostki i spoteczenstwa. Wspodtczesne najczestsze choroby to:
choroby uktadu krgzenia, choroby nowotworowe.
Zmniejszenie poziomu umieralnosci, szczegdlnie w odniesieniu do choréb serca
i uktadu krgzenia, ktore w Polsce (podobnie jak i w innych krajach) sg przyczynag
ponad poftowy wszystkich zgonow stato sie celem priorytetowym Narodowego
Programu Zdrowia?°.

Cytowana w Polsce definicja promocji zdrowia méwi o ,zwiekszeniu kontroli
ludzmi nad wtasnym zdrowiem™’.

Mozna tego dokona¢ m.in. przez dostarczenie spoteczenstwu wiedzy o czynnikach
ksztattujgcych  zdrowie, co sprzyja dokonywaniu racjonalnych wyborow
i przyjmowaniu wzorcow prozdrowotnego stylu zycia.

Nalezy jednak pamietac, ze zakres swobody tych wyboréw ograniczany jest
przez warunki ekonomiczno- spoteczne. Edukacja zdrowotna spoteczenstwa rodzi
pewne problemy etyczne. Istniejgce struktury i funkcje instytucji ochrony zdrowia
zarowno medyczne, jak i pozamedyczne nie sg dostosowane do zadan
promocyjnych. Nowe rozwigzania organizacyjne muszg stuzy¢ szerszemu wigczeniu
réznych instytucji do systemu przede wszystkim rodziny, domu, spotecznosci
lokalnej. W tradycyjnych organizacjach medycznych dziatania promocyjne powinny
znalez¢ instytucjonalne miejsce obok dziatah naprawczych. Potrzebne jest tworzenie
nowych, wyspecjalizowanych instytuciji, np. o$rodkéw promocji zdrowia®.

Rozwdj promocji zdrowia w naszym kraju musi by¢ oceniany ambiwalentnie.
Odnotowujgc z satysfakcjg powstawanie zaktadéw naukowych zajmujgcych sie
promocjg zdrowia i pojawienie sie specjalistycznych czasopism naukowych nie
nalezy zapominac o trudnosciach i przeszkodach hamujacych dziatania promocyjne.

YB. Kulik: Koncepcja zdrowia w medycynie (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie publiczne. Lublin
2002, s.20.

2% z0b. R. Golebiowski, H. Kirschner, J. Januszko: Promocja zdrowia (w): J. Jenton (red): Medycyna
zapobiegawcza i srodowiskowa. Warszawa 1997, s.32.

2 tamze, s.34.

2 tamze, s.35.
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Jest to przede wszystkim brak wiedzy o tym, czym jest promocja zdrowia,,
identyfikowanie jej z profilaktykg i edukacjg zdrowotng. Drugim niekorzystnym
zjawiskiem jest brak profesjonalnych promotorow zdrowia i bardzo ograniczone
mozliwosci ich szkolenia. Waznym, a catkowicie pomijanym problemem, jest
marketing promocji zdrowia. Promocja zdrowia w Polsce sama potrzebuje promocji
zaréwno wsréd profesjonalistéw opieki zdrowotnej, jak i jej podopiecznych. Nadanie
dziataniom marketingowym form organizacyjnych oraz ich rozw¢j wydaje sie
koniecznym warunkiem sprawnego funkcjonowania instytucji ochrony zdrowia
w Polsce?.

2. Zadania pielegniarki w procesie promocji zdrowia u chorych
z zaawansowang choroba nowotworowa.

Zyjemy w $wiecie, w ktérym coraz trudniej zachowa¢ zdrowie. Skazenie $rodowiska
i choroby cywilizacyjne zbierajg coraz obfitsze zniwo. Nowotwory sg zaliczane do
grona chorob cywilizacyjnych, co oznacza, ze ich przyczyng jest wspétczesny styl
zycia, uwarunkowany przez zatrute srodowisko naturalne, przemyst, alkohol, tyton
i inne uzywki, ale przede wszystkim przez ztg diete.

Profilaktyka i przeciwdziatanie chorobom ma znacznie dtuzszg tradycje niz
promocja zdrowia. Stad tez zdecydowanie tatwiejsze byto wskazanie danych, ktore
powinna zgromadzi¢ pielegniarka, planujgca prace z cztowiekiem zdrowym w celu
zapobiegania chorobom niz w celu promociji zdrowia. Nalezy pamietac, ze obydwa te
dziatania promocyjne i zapobiegawcze sgq wobec siebie komplementarne. W zwigzku
z tym jedne i drugie moga wzajemnie sie wspomagac i uzupetniaé. Podkreslenia
wymaga fakt, ze promocja zdrowia w stopniu jeszcze wiekszym niz profilaktyka
uwzglednia szerokie spektrum czynnikéw ksztattujgcych warunki zycia oraz zwraca
uwage na wptyw tych warunkéw na ogdélny wymiar zdrowia cztowieka, przede
wszystkim w znaczeniu jego kontrolowania i zwiekszania. Mozliwos¢ promocji
zdrowia pojawia sie dopiero wéwczas, gdy wyeliminowane lub przynajmniej znacznie
zminimalizowane sg sytuacje ograniczajgce, blokujgce szanse oddziatywania na
wilasne zdrowie. Istotnym warunkiem promocji zdrowia staje sie takze kwestia
Srodowisk wspierajgcych zdrowie. Ich zadania wymienia Karta Ottawska
podkres$lajgc, ze istotg promocji zdrowia jest ,wzajemne wspieranie i wzajemna
troska o siebie, o spotecznoS¢ w ktorej zyjemy | o Srodowisko spoteczne

i naturalne”*.

3 70b. takze: K. Puchalski, E. Korzeniowska: Dlaczego nie dbamy o zdrowie. Rola potocznych racjonalizacji
w wyjasnieniu aktywnosci prozdrowotnej (w): W. Piatkowski (red): Zdrowie, choroba spoteczenstwo. Studia
z socjologii medycyny. Lublin 2004, s.107-126.

# 7. Kawczynska- Butrym: Rodzina- zdrowie- choroba. Koncepcja i praktyka pielegniarstwa rodzinnego.
Lublin 2001, s.71.
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Dla indywidualnego cztowieka Srodowiskiem wspierajgcym zdrowie,
0 nadzwyczajnym charakterze, jest rodzina. Ukierunkowanie na promocje zdrowia
obejmuje przygotowanie lub pomoc rodzinie w kierowaniu sprawami swojego
zdrowia. Pielegniarka wystepuje tutaj w charakterze doradcy, konsultanta,
nauczyciela. Jest to funkcja wyraznie pomocnicza w stosunku do rodziny, ktéra staje
sie gtbwnym podmiotem kontrolujgcym i ksztattujgcym wtasne zdrowie. Pomocnicza
rola pielegniarki wymaga jednak okreslonego, profesjonalnego podejscia.

Wazng kwestig moze okaza¢ sie rowniez Srodowisko kulturowe i uznane

w tym srodowisku wzory zachowah dotyczgce zdrowia, $wiadomosci zdrowotnej oraz
system wartosci i preferencje zyciowe przyjete przez poszczegolne osoby lub catg
rodzine i wytyczone przez srodowisko cele zyciowe, kitére mogg okazac sie
konkurencyjne dla zdrowia®.
Zdrowie nie zawsze jest postrzegane odpowiednio do swej wartosci, szczegdlnie,
gdy cziowiek miody nie odczuwa zadnych dolegliwosci. W tej sytuacji kosztem
zdrowia zdobywa inne wartosci, nie kohca zdajgc sobie sprawe, ze to ono wiasnie
jest czesto narzedziem i jednym z warunkoéw utatwiajgcych realizacje wybranych
celow.

Rolg pielegniarki, lekarza i innych pracownikéw stuzby zdrowia jest
przekazywanie informacji o ryzyku i proponowanie prozdrowotnych zachowan.
Obowigzkiem panstwa jest ksztattowanie polityki prozdrowotnej spoteczenstwa.
Dotyczy to m.in. przeznaczenia $rodkéw na oswiate zdrowotna, prowadzenie polityKi
cenowej promujgcej np. zdrowe produkty oraz dziatan zmniejszajgcych ryzyko
srodowiskowe (np. skazenia srodowiska, poprawa jakosci wody pitnej). Jesli dobrze
beda spetnione obowigzki pracownikéw stuzby zdrowia i panstwa, to mozna
powiedzieC, ze ryzyko zachorowania na nowotwory ztosliwe bedzie zaleze¢ gtéwnie
od $wiadomie wybranego stylu zycia danej osoby?®.

Promocja zdrowia w odniesieniu do chordob czy niepetnosprawnosci moze sie
jawi¢ poczatkowo jako pojecie sprzeczne, nielogiczne, a nawet niezrozumiate. Czyz
choroba nie wyklucza zdrowia? Jezeli jednak zdrowie rozumiemy jako zdolnos¢ do
najpetniejszego wykorzystania swoich fizycznych, psychicznych i spotecznych
mozliwosci, zdolnos¢ do prowadzenia satysfakcjonujgcego zycia, to zatozenia tego
procesu odnoszg sie praktycznie do wszystkich ludzi, niezaleznie od ich aktualnego
stanu zdrowia czy stanu sprawnosci fizycznej. W kazdej sytuacji bowiem, nawet
w sytuacji choroby nowotworowej ograniczajgcej w sposob obiektywny niektére
funkcje cztowieka, istnieje mozliwos¢ osiggania maksimum swoich psychicznych,

% 7. Kawczynhska- Butrym: Rodzina- zdrowie- choroba. Koncepcja i praktyka pielegniarstwa rodzinnego.
Lublin 2001,s.72.

% A. Wojciszek, A. Lorenc: Profilaktyka i terapia choréb nowotworowych (w):J. Pi¢, A. Wojcieszek, B. Pi¢,
A. Lorenc (red): Mozesz wygra¢ z rakiem. Skoczoéw 2003, s.14.
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fizycznych i spotecznych mozliwosci. Choroba nowotworowa nie limituje
funkcjonowania cztowieka w takim stopniu, aby nie mozna byto tworczo korzystaé
z pozostatego potencjatu, aby zycie mogto by¢ znaczace i satysfakcjonujgce. Co
wiecej, istniejgcy potencjat moze by¢ wzmacniany i powiekszany, a zaburzone
czynnosci odtworzone przy pomocy mechanizmédw kompensacyjnych. Obserwacje
zycia ludzi powaznie chorych pokazujg nierzadko, ze ci, ktorzy doznali uszczerbkéw
na zdrowiu, bardziej niz inni doceniajg jego wartos¢ i sktonni sg do wielu staran,
a nawet wyrzeczen, jezeli wptyng one korzystnie na ich stan zdrowia®’.

Nauczenie sie zycia ze swiadomoscig bycia ciezko chorym to dtuga i ciezka droga.
Duzym obcigzeniem psychicznym dla oséb dotknietych chorobg nowotworowg jest
m.in. poczucie realnej Smierci, izolacji spotecznej oraz lek przed przysztoscig rodziny.
Wynikiem tego moze byC¢ brak akceptacji wtasnej osoby, niska samoocena, utrata
sensu zycia. Pokonanie tej sytuacji mozliwe jest w oparciu o staty kontakt z osobami
nie tylko znajacej takg problematyke, ale i potrafigcymi udzieli¢ tak waznego w tym
wypadku wsparcia. Udzielanie tego rodzaju pomocy chorym na choroby nieuleczalne
lezy réwniez w gestii pielegniarek, bedac wyzwaniem dla ich profesjonalizmu,
sprawdzianem ich ,cziowieczenstwa” i humanitaryzmu.

Waznym elementem akceptacji i przystosowania do zycia z chorobg jest
znajomos¢ prognozy swojej choroby czy ograniczen (dynamiki postepujgcych
dolegliwosci), na podstawie ktérej mozna przewidzie¢ ewentualne konsekwencje
choroby dla dalszego zycia. Swiadome kontrolowanie przebiegu choroby sprzyja na
0got jej akceptacji, zapobiega bolesnym rozczarowaniom, zwigzanym z nadmiernymi
nadziejami na wyzdrowienie, czy powrot do petnej sprawnosci, a takze pozwala na
poczucie podmiotowosci we wiasnym cierpieniu. Wiele probleméw emocjonalnych
i stresow jakich doswiadczajg chorzy nie sg symptomem ich choroby, ale przejawem
~Wysitku adaptacyjnego”, wyrazem mozolnych préb poradzenia sobie z istniejacg
sytuacjg. Ich zachowania nie zawsze jednak sg rozumiane i interpretowane przez
otoczenie w taki sposdb. Wymaga to czesto przepracowania postaw otoczenia,
szczegolnie w przypadkach tych chordb, ktdére sg spotecznie stygmatyzowane,
otaczane lekiem lub negatywnie postrzegane?®.

Realizacja zasad promocji zdrowia na etapie aktywnego rozwoju choroby,
wystepowania objawow wynikajgcych z choroby nowotworowej, gdzie nastepuje
wyrazne zaburzenie funkcjonowania poszczegdlnych uktaddéw, nieraz znaczne
dolegliwosci bolowe, cierpienie natury fizycznej i psychicznej, bedzie polegaé¢ na

7 A. Ostrowska: Promocja zdrowia ludzi chorych i niepetnosprawnych (w): J. B. Karski (red): Promocja
zdrowia. Warszawa 1999, s.349.

% A. Ostrowska: Promocja zdrowia ludzi chorych i niepetnosprawnych (w): J. B. Karski (red): Promocja
zdrowia. Warszawa 1999, s.354-355.

Zob. takze: A. Grajcarek (red): AIDS. Jak zmniejszy¢ ryzyko zakazenia HIV w praktyce pielggniarskiej.
Warszawa 1999, s.86.
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dazeniu do normalizacji sytuacji. W przypadku choroby nowotworowej szereg
powaznych dolegliwoéci zwigzanych z samg chorobg czy ucigzliwosciami terapii
towarzyszg na ogot pewne zaburzenia psychospoteczne- mogg wiec pojawic sie leki,
niepokoje, stany depresyjne, poczucie beznadziejnosci, bezradnosci rzutujgce takze
na interakcje miedzyludzkie. Pojawia sie tendencja do wycofywania sie z kontaktow
z innymi ludzmi, pogtebianie sie samotnosci. Wigze sie to takze niejednokrotnie ze
stresujgcymi obserwacjami wtasnego ciata, ktoére wskutek wyniszczajgcej choroby
staje sie przedmiotem Zzalu, zazenowania i poczucia zmniejszonej wartosci. Na tym
etapie promocja zdrowia winna koncentrowac¢ sie witasnie na psychospotecznych
aspektach choroby?®.

Dazenie do normalizacji sytuacji bedzie tym elementem, ktory pozwoli na
zwiekszenie kontroli nad wtasnym zdrowiem, zaréwno jego aspektami psychicznymi
jak i somatycznymi. Istniejg wyniki badan, ktére potwierdzajg, ze skuteczne radzenie
sobie z chorobg wptywa korzystnie na mobilizacje zasobdéw odpornosciowych
organizmu, a wiec wywiera pewien wptyw na procesy somatyczne. Ogromng role
nalezy tu przypisa¢ odpowiedniemu wsparciu spotecznemu, ktére pozwoli choremu
utrzymaé znaczace relacje interpersonalne, nauczy sposobow radzenia sobie
z chorobg i zycia z nig na co dzien, a takze dostarczy niezbednej, konkretnej
pomocy. Wsparcie powinno by¢ udzielane zaréwno przez personel leczacy, przez
najblizsze otoczenie pacjent, a takze przez celowo organizowane grupy
samopomocy*.

W Polsce dobrym przyktadem dziatalnosci tego rodzaju wsparcia jest grupa
»~Amazonek” otaczajgca opieka kobiety, oczekujgce na mastektomie oraz kobiet
bedacych juz po zabiegu mastektomii. Zdrowie kobiety, profilaktyka choréb
i promocja zdrowego stylu zycia to istotne elementy polityki zdrowotnej i spotecznej,
zwazywszy na coraz wiekszg aktywnos¢ zawodowg kobiety oraz jej znaczacq role
w spoteczenstwie. Okazuje sie, ze tak wiele zalezy do nas samych, ze sg choroby
ktérym mozemy zapobiec poprzez odpowiednig profilaktyke.

Wiagczajac sie w tg spoteczng kampanie 17kwietnia 2007r. pod patronatem
Okregowej Izby Pielegniarek i Potoznych w Katowicach zorganizowano
w  Wojewddzkim Szpitalu Specjalistycznym nr 5 w Sosnowcu konferencje
poswiecona zdrowiu kobiety. Problematyka dotyczyta raka szyjki macicy oraz
profilaktyki tej choroby. Jako pielegniarki powinny$my szerzej spojrzeé¢ na ten
dramatyczny stan, za ktéry my czesto same jestesmy odpowiedzialne.

¥ Zob. K. de Walden- Gatuszko: Psychspoteczne aspekty opieki paliatywnej (w): M. Hebanowski,

K. de Walden- Gatuszko, Z. Zylicz (red): Podstawy opieki paliatywnej. Warszawa 1998, 5.25-30.

3% A. Ostrowska: Promocja zdrowia ludzi chorych i niepetnosprawnych (w): J. B. Karski (red): Promocja
zdrowia. Warszawa 1999, s.355.
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Proces powstania raka szyjki macicy wydaje sie ogdlnie znany przez kobiety,
a jednak co 5. Polka umiera z tego powodu. W czym tkwi przyczyna? Skoro
najtanszg i najskuteczniejszg metodg =zapobiegania rakowi szyjki macicy jest
profilaktyka. Rak szyjki macicy jest w Polsce, zaraz po raku piersi, najwiekszym
i najgrozniejszym zabdjcg. Co roku na te chorobe umiera 2000 kobiet. Rak szyjki
macicy diagnozowany jest zbyt pdézno, aby podjete leczenie mogto przyniesé
odpowiednie rezultaty. Profilaktyka polega na regularnym przeprowadzaniu prostych,
bezbolesnych badan cytologicznych, ktére pozwalajg wykry¢é zmiany przedrakowe
i skutecznie ochroni¢ nasze zycie. Dr n. med. Maciej Ornowski w swoim wyktadzie
podkreslit, ze rak szyjki macicy jest jedynym rakiem, ktory mégtby zosta¢ niemal
catkowicie wyeliminowany, dzieki potaczeniu wczesnej diagnostyki w postaci
efektywnego skryningu (przesiewowych badan cytologicznych) oraz nowoczesnych
rozwigzan profilaktycznych w postaci szczepienia HPV. Jednak zdecydowana
wiekszo$¢ kobiet, nawet jezeli posiada odpowiednig wiedze na temat raka szyjki
macicy, nie zmienienia swoich zachowan i unika wizyt u ginekologa, a programy
przesiewowe raka szyjki macicy nie sg skuteczne lub w ogdle nie sg prowadzone.
Jednak propagowanie systematycznych badanh profilaktycznych w tym badan
cytologicznych wg przedziatéw wiekowych, a takze prowadzenie rzetelnej edukacji
zdrowotnej jest jak najbardziej uzasadnione. Dr n. med. Maciej Ornowski przedstawit
w swojej prezentacji epidemiologie raka szyjki macicy. Polska zajmuje niechlubne,
pierwsze miejsce wsrod zachorowan krajow Unii Europejskiej, pod wzgledem liczby
nowych zachorowan 18,1 w przeliczeniu na 100 000 kobiet. Kazdego roku notuje sie
w naszym kraju okoto 4000 nowych zachorowan i blisko 2000 zgondow
spowodowanych rakiem szyjki macicy®'.
Takze opieka paliatywna jest takg formg wsparcia, ktdéra udziela cato$ciowej opieki
nad chorym w zaawansowanej fazie choroby nowotworowej. Troska o zaspokojenie
wielorakich potrzeb chorego oznacza jednoczesnie troske o jakosC jego zycia,
wyznaczajac tym samym kolejng wazng zasade postepowania, ktérg jest poprawa
jakos$ci zycia chorych.

Kolejnym etapem wdrazania dziatan z zakresu promocji zdrowia jest zycie
w szerszym spoteczenstwie, wykraczajgce poza placowke medyczng czy dom
rodzinny. Oznacza to podjecie i wykonywanie wielu rél spotecznych, kontakty
z réznymi $rodowiskami i instytucjami spotecznymi, zwiekszenie sie spotecznej
przestrzeni, w ktdrej osoba chora przebywa. Ten rodzaj funkcjonowania okresla sie
czasem jako funkcjonowanie ,zdrowego chorego cztowieka”. Istotng cechg tego
etapu bedzie zrozumienie i akceptacja przez osoby chore, ze powr6t do zdrowia nie
musi oznaczac¢ powrotu do sytuacji sprzed choroby, ale moze polegaé takze na

31 M. Gazda, A. Sienicka: Konferencja- chronie zycie przed rakiem szyjki macicy (w): Nasze Sprawy. Biuletyn
informacyjny okrggowej izby pielggniarek i potoznych w Katowicach. Nr 6. 2007, 5.29-30.
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wypracowaniu nowego stylu zycia, pozwalajgcego na skuteczne radzenie sobie
z chorobg, prowadzenie maksymalnie petnego i niezaleznego zycia, w ktérym jest
miejsce na samorealizacje i rozwoj osobisty™?.
Takg forme pomocy w opiece paliatywnej realizujg oddziaty dziennego pobytu, ktére
skupiajg chorych z niepoddajaca sie leczeniu chorobg nowotworowa. W oddziatach
tych takze podejmowana jest edukacja zorientowana na promocje zdrowia, ktéra ma
pomoc w utrzymaniu istniejgcego poziomu sprawnosci, zakresu samodzielnosci,
a nawet jesli to mozliwe, potegowaniu sprawnosci i samodzielnosci. A takze dziatanie
ukierunkowane na utrzymanie wtasciwych wiezi emocjonalnych z rodzina.

Promocja zdrowia na tym etapie moze pomdc w obnizeniu poczucia leku,
i przygnebienia, spowodowac wzrost wiary we wtasne mozliwosci, wzméc w nich
wole zycia i gotowos¢ do petnienia waznych dla nich rél spotecznych w Zzyciu
rodzinnym, matzenskim, w kregu zawodowym, sSrodowisku zamieszkania. Wymaga
to jednak nie tylko oddziatywan na samg osobe chorego, ale takze jej najblizsze
i dalsze srodowisko. Wysitkom podejmowanym przez osobe chorg musi towarzyszy¢
bowiem atmosfera zrozumienia, przyzwolenia, motywacji do dziatania. Tym samym
promocja zdrowia ma jeszcze raz do spetnienia zadania nie tylko zwigzane
z oddziatywaniem na chorego, ale takze z edukacjg spoteczng, z ksztattowaniem
wiasciwych postaw wobec choroby i chorych®:.
Dziatania profilaktyczne stanowig wazny element systemu ochrony zdrowia.
Skutecznos$¢ ich wymaga jednak aktywnego udziatu ludzi. Zalezy rowniez od ich
wiedzy, umiejetnosci oraz gotowosci do wspotdziatania z pielegniarka, a takze od
samooceny wiasnego zdrowia. Te wiedze i umiejetnosci powinien cziowiek naby¢
w procesie edukacji. Pielegniarki zajmujg sie gtdwnie opieka nad pacjentem i jego
rodzing, ale nie ich leczeniem. Opieka i praktyka pielegniarska bez wzgledu na
podstawy teoretyczne muszg obejmowac promocje zdrowia. Promocja zdrowia
w pracy pielegniarki to wykonanie poszczegdlnych zabiegow pielegnacyjnych, ale
jest to dziatanie, ktére ozywia i przenika kazdy aspekt opieki pielegniarskiej. To
zintegrowane podejscie powinno by¢ rownomiernie stosowane w kazdej specjalizacji
pielegniarstwa, w przypadku opieki nad pacjentem z ostrym stanem chorobowym,
czy w przypadku choroby nowotworowej, gdzie nie podlega juz leczeniu
przedmiotowemu, a jedynie objawowemu.

Zwigzek pomiedzy promocjg zdrowia, a praktyka pielegniarskg jest niezwykle
istotny dla powszechnej filozofii pielegniarskiej. Promocja zdrowia, zamiast by¢

32 A. Ostrowska: Promocja zdrowia ludzi chorych i niepetnosprawnych (w): J. B. Karski (red): Promocja
zdrowia. Warszawa 1999, s.355.

3 A. Ostrowska: Promocja zdrowia ludzi chorych i niepetnosprawnych (w): J. B. Karski (red): Promocja
zdrowia. Warszawa 1999, s.365.

zob. takze: A. Abramczyk: Problemy edukacji zdrowotnej w rodzinie i sSrodowisku (w): Z. Kawczynska- Butrym
(red): Pielggniarstwo rodzinne. Warszawa 1997, s.261- 262.

216



traktowana marginalnie, jako dodatek, zostata mocno osadzona w sferze praktyki
pielegniarskiej*.

Promocja zdrowia tak jak wszelkie inne aspekty opieki pielegniarskiej, musi byc¢
dopasowana do indywidualnych okolicznosci i stanowi integralng czesé
pielegniarstwa. Opiera sie na okresleniu potrzeb, jest to centralny element opieki
pielegniarskiej i jest kluczowg czescig procesu pielegnowania. Wazne jest, aby
pielegniarki zdaty sobie sprawe ze swojej silnej pozycji w procesie oceny potrzeb,
poniewaz sg odpowiedzialne za zidentyfikowanie potrzeb zdrowotnych, w tym
promocji zdrowia. Inicjatywy promociji zdrowia czesto konczg sie porazka, poniewaz
pracownicy stuzby zdrowia nie potrafig wtasciwie oceni¢ potrzeb cztowieka chorego
juz na samym poczatku procesu.

Profilaktyka i promocja zdrowia nie sg juz traktowane jak wylaczna domena
rejonowej stuzby zdrowia. Promocja zdrowia staje sie coraz wazniejsza w opiece
szpitalnej i we wszystkich innych instytucjach opieki zdrowotnej. Wszyscy pracownicy
opieki zdrowotnej beda musieli potraktowa¢ promocje zdrowia jako gtéwng role ich
pracy®.

Wydawatoby sie, ze spoteczenstwo potrzebuje szerszej zgody co do
wyznawanych wartosci, jezeli ma by¢ zaangazowane w promocje zdrowia, a nie
jedynie reagowanie na bdl i zagrozenie smiercig. Bytoby to prawda, gdyby byto ono
naprawde zaangazowane w dziatanie przeciwko wszystkim przyczynom, majgcym
wptyw na pogorszenie stanu zdrowia. W rzeczywisto$ci konsensus osiggnieto tylko
w jednej kwestii. Wydatki na opieke zdrowotng rosng w szybkim tempie, a nie jest
jasne jakie sg korzysci z tych nakfaddéw. Najsilniejsza przyczyng tak duzego
znaczenia jakie przywigzuje sie do promocji zdrowia chec¢ kontroli efektéw tak duzych
nakfadow. To jest sita sprawcza dziatan dazacych do zwiekszenia roli pielegniarki
w systemie opieki zdrowotnej. Z tych tez samych powodow oczekuje sie od zwyktych
ludzi wiekszego zaangazowania w dbaniu o swoje wtasne zdrowie®.

Wszyscy musimy mie¢ gtebokg swiadomos$é, ze promocja zdrowia jest procesem
ciggtym, nieograniczonym czasem i zadnymi sztywnymi ramami. Wymaga ona
odpowiednich nakfadéw finansowych. Sami pacjenci coraz czesciej inicjujg
zachowania prozdrowotne, coraz czesciej proszg takze o informacje dotyczace
prawidtowego stylu zycia. Niejednokrotnie spetnienie oczekiwan pacjenta jest wiec
jednoznaczne z realizacje zatozeh promociji zdrowia.

Jednym z gtéwnych nurtéw promocji zdrowia jest dostarczanie ludziom witasciwych
informacji, aby mogli dokona¢ wyboru oraz umozliwienie ludziom oceny wyborow

8. Pike, D. Forster: Promocja zdrowia dla wszystkich. Lublin 1998, 5.236-237.

35S, Pike, D. Forster: Promocja zdrowia dla wszystkich. Lublin 1998, s.30.

36 tamze, s.71.

zob. takze: D. Jedrzejczuk: Rola profilaktyki w promocji zdrowia (w): F. Lwow, A. Milewicz (red): Promocja
zdrowia. Wroctaw 2004, s. 22-31.
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jakich dokonujg. Takze pomaganie w rozwijaniu zdolnosci analizowania
i odnajdywania alternatywnych wyboréw, ktore sg dla nich otwarte. Edukacja
zdrowotna jest jedng z wazniejszych czesci promocji zdrowia®’

Umiejetnos¢ przekazywania informacji na temat promocji zdrowia jest sztuka, ktorej
trzeba sie nauczyc¢ i ciggle doskonali¢. Gtéwng motywacjq takich dziatan jest, aby
pacjenci troszczyli sie 0 swoje zdrowie.

3. Edukacja zdrowotna w promociji zdrowia.

Zmiany w zakresie sposobow rozumienia i definiowania zdrowia dokonaty sie

niewatpliwie dzieki wigczeniu problematyki dotyczacej ludzkiego zdrowia w obszar
zainteresowan pozamedycznych dyscyplin naukowych, zwtaszcza psychologii,
socjologii. Prezentowana obecnie przez nauki spoteczne koncepcja zdrowia i jego
uwarunkowania sg wystarczajacym uzasadnieniem do uznania, ze zdrowie moze by¢
przez ludzi pozyskiwane w procesie edukacji.
Termin edukacja pochodzi od tacinskiego stowa ,educare”, ktoére znaczy
wyprowadzac, tj. wyprowadzac¢, wykierowa¢ kogos na ludzi. Edukacja zatem jest to
ogot proceséw, ktorych celem jest zmienianie ludzi, przede wszystkim dzieci
i mtodziezy, stosownie do panujgcych w danym spoteczenstwie ideatéw i celow
wychowawczych. Znaczenie terminu edukacja na przestrzeni dziejow byto rozne,
niektorzy kojarzyli je z wyksztatceniem, inni w wychowaniem. Wspotczesnie
przyjmuje sie, ze edukacja obejmuje nie tylko to, co do tej pory nazywano
wychowaniem czy ksztatceniem, ale réwniez wspieranie rozwoju, ksztattowanie
postaw, samokierowanie wtasnym rozwojem>®.

Jesli przygladamy sie losom edukacji zdrowotnej z perspektywy minionych
kilku dziesiecioleci, to nie ulega watpliwosci, iz jednym z wazniejszych czynnikow,
ktory zapoczatkowat proces ksztatcenia sie nowoczesnej wizji tej dyscypliny, byta
radykalna zmiana w sposobie rozumienia uwarunkowan zdrowia, ktéra dokonata sie
w znacznym stopniu w wyniku przemiany w obrazie chordb, jaka nastgpita w krajach
wysoko uprzemystowionych. W miejsce chorob zakaznych naczelnym problemem
staty sie choroby przewlekte, silnie powigzane ze stylem zycia cziowieka i cechami
jego $rodowiska. Wiasnie analiza ich uwarunkowan, w pierwszym rzedzie
uwarunkowan chorob ukfadu krazenia zwrécita uwage na koniecznos¢ wyjscia
z rozwazan na temat etiologii, poza czynniki biomedyczne™®.

378, Pike, D. Forster: Promocja zdrowia dla wszystkich. Lublin 1998, s.8.

¥ B. Slusarska: Edukacja pacjenta a pielegnowanie (w): B. Slusarska, D. Zarzycka, K. Zachradniczek (red):
Podstawy pielegniarstwa. Wybrane dziatania pielggniarskie. Tom II. Lublin 2004, s.959.

39 7. Stonska: Edukacja zdrowotna a promocja zdrowia (w): J. B. Karski (red): Promocja zdrowia.
Warszawa 1999, s.304.
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Nalezy podkreslic, ze w ostatnich dziesiecioleciach dokonata sie istotna
zmiana w podejsciu do edukacji zdrowotnej. Tradycyjne podejscie to ,model
medyczny”. Traktuje on cztowieka jako , fatwo psujacqg sie maszyne”. Przyczyng
uszkodzenia tej ,maszyny” moze by¢ choroba. Tradycyjnie medycyna zajmuje sie
chorym organizmem cztowieka. Tradycyjna edukacja zdrowotna wyrosta z nauk
medycznych, koncentrowata sie na zapobieganiu powstania uszczerbku na zdrowiu
miedzy innymi poprzez zdrowy styl zycia. Podejscie ekologiczne w edukacji
zdrowotnej podkresla role i potrzebe zrozumienia czynnikdw psychologicznych
i spotecznych w powstawaniu réwnych probleméw zdrowotnych. Niezaleznie od
rodzaju problemoéw (palenie papieroséw, zte odzywianie, aktywnos¢ fizyczna, stres)
istotng role w ich powstawaniu odgrywajg czynniki zwigzane z osobowoscig
cztowieka, relacjami z innymi ludzmi, organizacjg zycia, politykg spoteczng i lokalna.
Koncepcja promocji zdrowia eksponuje w edukacji zdrowotnej pozytywne, catosciowe
i spoteczne podejscie do zdrowia. Koncentruje sie na utatwieniu ludziom zrozumienia
ich probleméw zdrowotnych, na pomocy w dokonywaniu wtasciwych wyboréw oraz
ksztattowaniu odpowiedzialnosci za wiasne zdrowie i innych®°.

Mimo ze edukacja zdrowotna jest tylko jednym z aspektéw i instrumentow
dziatah promocyjnych, zastuguje na oddzielne omodwienie ze wzgledu na duzy
potencjalny wptyw na zdrowie populacji. Postawy, zachowania i inne elementy stylu
zycia wptywajg na dtugos¢ i jakos$¢ zycia. Jednym z gtéwnych probleméw oswiaty
zdrowotnej jest zwigzek okreslonych zachowan ludzi z ich zdrowiem*'.

Analiza procesu ksztattowania sie koncepcji wspoétczesnej edukacji zdrowotne;j
prowadzi do uznania, ze pierwotng przestankg wiodacg do uformowania sie jej idei
byto odkrycie behawioralnych czynnikdéw ryzyka choréb cywilizacyjnych w obliczu
zjawiska wzrastajgcej zapadalnosci na nie. Zidentyfikowanie pozamedycznych
uwarunkowan zdrowia przypadio na okres dominacji w nauce paradygmatu
patogenetycznego, ktory ukierunkowat metodologie badan w dziedzinie zdrowia na
poszukiwanie przyczyn chordob. Konsekwencjg obowigzywania takiego schematu
myslenia o zdrowiu byto funkcjonowanie biomedycznego modelu zdrowia
w Swiadomosci oséb zaangazowanych w poszukiwaniu mozliwosci poprawy jego
wskaznikbw w skali populacji. Pierwsze programy edukacji zdrowotnej
charakteryzowaty sie preferowaniem strategii informacyjnej, w ramach ktorej
koncentrowano sie na przekazywaniu profesjonalnej wiedzy o behawioralnych
czynnikach ryzyka choréb. Zakfadano, ze dysponowanie przez cziowieka
informacjami na temat szkodliwosci dla zdrowia okreslonych zachowan bedzie

' B. Woynarowska: Zdrowie, edukacja do zdrowia, promocja zdrowia (w): Biologiczne i medyczne podstawy
rozwoju 1 wychowania. cz II. Warszawa 1998, s.122.

*I R. Golebiowski, H. Kirschner, J. Januszko: Rola edukacji zdrowotnej (w): J. Jenton (red): Medycyna
zapobiegawcza i Srodowiskowa. Warszawa 1997, s.40-41.
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skutkowato stosowaniem sie do wynikajagcych z tego zaleceh w zakresie stylu
zycia®?,

Edukacja zdrowotna daje nowe mozliwosci motywacyjne, przez wskazywanie na
potrzebe wzmacniania i aktywnego ksztattowania zdrowia, a nie tylko jego naprawy
i ochrony.

Wedtug Smitha, edukacja zdrowotna to gtownie wiedza, ale takze
przekonania, zachowania oraz sposoby i style zycia, ktore majg na celu utrzymanie
zdrowia na okreslonym poziomie poprzez :
1.zmiane sposobu myslenia o zdrowiu i sensie jego promowania,
2.zwiekszanie skutecznos$ci oddziatywania i kontroli nad wiasnym zdrowiem.
Podstawowymi technikami w procesie zmian zachowan dotyczacych zdrowia sa:
1.dostarczanie adekwatnych informacji,
2.perswazja uzywana w celu motywowania,
3.uczenie umiejetnosci praktycznych,
4.interakcja ze Srodowiskiem w celu uzyskania wsparcia spotecznego i tworzenia
warunkéw dla zmiany*®.

Koncepcja edukacji zdrowotnej wg Smitha oparta jest o szerokie rozumienie
zdrowia jako procesu nieustannego odtwarzania dobrego samopoczucia
(dobrostanu) w wymiarze spotecznym, psychicznym i fizycznym jako
wieloaspektowego zjawiska interakcji pomiedzy Iludzmi oraz ich spotecznym
i fizycznym Srodowiskiem w rozumieniu integracyjnym, tj. rownowagi miedzy
cztowiekiem a otoczeniem. Bazg dla koncepcji edukacji zdrowotnej stata sie model
ekologiczny zdrowia, wykorzystujgcy filozofie holistyczng. Model ten zostat
opracowany w Departamencie Zdrowia Publicznego w Toronto w Kanadzie w 1974r.-
obrazuje ekosystem cztowieka, w ktérym figura kota symbolizuje wszech$wiat**.

Innowacjq tego systemu jest zwrdcenie uwagi na styl zycia i srodowisko, jako
istotne czynniki warunkujgce zdrowie. Obok ww. modelu zdrowia istniejg takze
modele edukacji zdrowotnej zorientowanej na: chorobe, czynniki ryzyka i zdrowie.
Dwa pierwsze ukierunkowane sg na chorobe lub czynniki ryzyka i sg odlegte od
promocji zdrowia, ich gtébwnym celem jest zapobieganie okreslonym jednostkom
chorobowym i czynnikom ryzyka w tych chorobach. Model edukacji zdrowotnej
zorientowanej na czynniki ryzyka ukazuje fakt wywotywania réznych poprzez ten sam
czynnik, uwzglednia koniecznos¢ wspodtpracy interdyscyplinarnej. Koncentruje sie na
unikaniu zaburzen zdrowia, nie wskazuje na korzysci ,bycia zdrowym”. Najbardziej
optymalnym rozwigzaniem w edukacji zdrowotnej jest ukierunkowanie jej na obrone

“A. Gawet: Edukacja zdrowotna w perspektywie nauk pedagogicznych i promocji zdrowia (w): M.Kowalski, A.
Gawel (red): Zdrowie- warto$¢- edukacja. Krakow 2006, s.169.

“ T. B. Kulik: Edukacja zdrowotna (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie Publiczne. Lublin 2002, s.24-
25.

“T. B. Kulik: Edukacja zdrowotna (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie Publiczne. Lublin 2002, s.25.
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I ochrone samego zdrowia oraz wskazanie na czynniki warunkujgce zdrowie, a takze
korzysci ptynace z dbania o zdrowie®.

Jak zauwaza Z. Stonska, swiadomosc¢ koniecznosci uczynienia centralng

kategorig edukacji zdrowotnej zdrowia, a nie choroby, pojawita sie dopiero w potowie
lat 80 ubiegtego stulecia wraz z narodzeniem sie wspétczesnej wersji promociji
zdrowia*®.
Zaowocowata ona formowaniem sie w nauce solutogenetycznego paradygmatu
zdrowia, a takze pojawieniem sie w tresciach edukacji, obok kwestii zwigzanych
z zapobieganiem chorobom, takze zagadnieh koncentrujacych sie wokét holistycznie
rozumianego zdrowia. Wazng przestankg dla poszukiwania skutecznych metod
oddziatywania edukacyjnego byto réwniez uznanie potrzeby wspierania cztowieka
W poszukiwaniu rozwigzan jego probleméw zdrowotnych wynikajgcych z tych
ograniczen napotykanych w codziennym zyciu. Zatozenia edukacji zdrowotnej
polegajg na okreslaniu jej zadan nie tylko w kontekScie wspomagania cztowieka
w ksztattowaniu prozdrowotnego stylu zycia, ale takze w odniesieniu wprowadzania
zmian skierowanych na rozwigzywanie problemoéw zdrowotnych.

Jak wskazuje Z. Stoniska: Podstawowym zadaniem nowoczesnej edukacji
zdrowotnej jest przede wszystkim tworzenie warunkow dla zmiany, co oznacza
ksztattowanie motywacji i kompetencji jednostek i grup do podejmowania dziatan na
rzecz zdrowia na réznych poziomach organizacji zycia spotecznego i jest zwigzane
z realizowaniem przedsiewzie¢ edukacyjnych obejmujacych nie tylko jednostke, ale
takze rodzine i zbiorowosci. W tym kontekscie edukacja zdrowotna obejmuje réwniez
dziatania, ktérych efektem sg zmiany na poziomie polityki panstwa sprzyjajace
poprawie srodowiskowych i spotecznych uwarunkowan zdrowia®’.

Edukacja zdrowotna powoduje, ze nastepujg zmiany sposobow Zzycia, zachowan
negatywnych na pozytywne, a takze podtrzymuje pozostawanie jedynie
w atmosferze pozytywnych styléw zycia. Zacheca do dokonywania korzystnych dla
zdrowia wyboréw poprzez dostarczanie wiedzy i udziela wsparcia. Jest rodzajem
dziatania, ktore sprawia, ze np. zmiana diety, rzucenie palenia staje sie podstawg do
dalszych decyzji ukierunkowanych na zdrowie i jego ochrone.

Oczywiste jest, ze edukacja zdrowotna jako element promocji zdrowia nie moze
ogranicza¢ sie jedynie do koncentrowania sie na jednostkach, ich zdrowiu oraz
zagrazajgcych mu zachowaniach. Promocja zdrowia wymaga réznych form edukaciji,
skierowanych na grupy, w tym grupy profesjonalne, organizacje i cate
spoteczenstwo. Oznacza to zdecydowane odejscie od tradycyjnie pojmowanej

“T. B. Kulik: Edukacja zdrowotna (w): T. B. Kulik, M. Latalski (red): Zdrowie Publiczne. Lublin 2002, s.26.
467 Stonska: Wspolczesna wizja edukacji zdrowotnej a promocja zdrowia (w): B. Woynarowska, M. Kapica
(red): Teoretyczne podstawy edukacji zdrowotnej. Stan i oczekiwania. Warszawa 2001, s.69.

47 7. Stonska: Wspolczesna wizja edukacji zdrowotnej a promocja zdrowia (w): B. Woynarowska, M. Kapica
(red): Teoretyczne podstawy edukacji zdrowotne;j. Stan i oczekiwania. Warszawa 2001, s.71-72.
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edukaciji zdrowotnej, wigzanej gtébwnie ze zmiang zachowan, zagrazajacych zdrowiu
jednostek.

Podstawowym zadaniem nowoczesnej edukacji zdrowotnej jest przede
wszystkim wspomaganie tworzenia warunkow zmiany, innymi stowy podejmowanie
wysitkbw na rzecz wzrostu kompetencji jednostek i grup w sferze samodzielnego
dziatania na rzecz zdrowia, na réznych poziomach organizaciji zycia spotecznego®.

Rodzaj zadan, jakie stawiane sg przed edukacjg zdrowotng wymaga dziatania
na roznych poziomach, poczgwszy od poziomu polityki zdrowotnej i spotecznej,
poprzez poziom srodkéw przekazu, poziom srodowisk ulokowanych w specyficznych
kontekstach instytucjonalnych, takich jak szkota, miejsce pracy czy placéwkach
opieki zdrowotnej oraz rodzine. Konsekwentnie wiec celem edukacji zdrowotnej
powinna byC¢ nie tylko zmiana zachowan zdrowotnych jednostek, ale takze
wprowadzenie zmian skierowanych na rozwigzywanie probleméw zdrowotnych,
obejmujgcych kompetencje jednostek, sieci powigzan miedzy ludzmi i instytucjami,
organizacje, spotecznosci i struktury polityczne®®. Z racji specyfiki zjawisk
zdrowotnych, wynikajgcej z wieloczynnikowego uwarunkowania zdrowia, edukacja
zdrowotna musi korzystaé z rozlegtego dorobku wielu dyscyplin, przede wszystkim
nauk spotecznych, nauk zwigzanych ze zdrowiem, a takze innych, nawet nauk
politycznych.

Nie mozna pomingé kwestii sposobu korzystania z teorii w praktycznej
dziatalnosci zwigzanej z edukacjg zdrowotng. Uwaza sie, iz niezaleznie od
bezposredniego wykorzystywania dorobku teoretycznego innych dyscyplin winno sie
budowac teorie edukacji zdrowotnej, za cel ktérej nalezy uznac¢ tworzenie syntezy
przy wykorzystaniu ram teorii problemu, podsumowujgcych stan wiedzy na temat
specyficznych problemoéow zdrowotnych, w naukach spotecznych i behawioralnych
oraz przy wykorzystaniu ram teorii interwencji podsumowujacych stan wiedzy na
temat interwencyjnych programéw z zakresu edukacji zdrowotnej. Do modeli
najczesciej wykorzystywanych w edukacji zdrowotnej zaliczy¢é nalezy: model
przekonan zdrowotnych, teorie uzasadnionego dziatania, teorie spotecznego
uczenia, stopnie zmiany, sieci spoteczne (wsparcie spoteczne), dyfuzja i innowacja,
teorie zmiany organizacyjnej, modele rozwoju spotecznosci®.

Przy wykorzystywaniu teorii w praktyce edukacyjnej nalezy pamieta¢ o tym, iz kazdy
program edukacji zdrowotnej musi uwzgledni¢ kontekst, w ktérym program ma by¢
wdrazany. Poza teorig trzeba znaC cechy zbiorowosci czy organizacji objetych

8 7. Stonska: Wspotczesna edukacja zdrowotna- podstawowe ustalenia (w): J. B. Karski (red): Promocja
zdrowia. Warszawa 1999, s.311.

4 7. Stonska: Wspotczesna edukacja zdrowotna- podstawowe ustalenia (w): J. B. Karski (red): Promocja
zdrowia. Warszawa 1999, s.312.

zob. takze: A. Steciwko, D. Kurpas: Rola lekarza rodzinnego w promocji zdrowia(w): F. Lwow, A. Milewicz
(red): Promocja zdrowia. Wroctaw 2004, s. 49-56.

* tamze, s.317.
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programem. Jesli nie uwzglednia sie kontekstu planowanych dziatan, to z géry sg
one skazane na niepowodzenie.

Poszukiwanie skutecznych wobec aktualnych wyzwan edukacyjnych modeli,
metod i form edukacji zdrowotnej moze sie odby¢ jedynie przy uwzglednianiu zatozen
wspotczesnej promocji zdrowia oraz ustalen nauk psychologicznych, wskazujgcych
na mechanizmy formowania sie swiadomos$ci cziowieka i jego funkcjonowania w
sferze behawioralnej. Warto jednoczesnie odwotywac sie do zdobytych doswiadczen,
sprawdzonych sposobow oraz poddawac starannej ewaluacji nowatorskie pomysty i
rozwigzania. Nie ulega watpliwosci, iz wspodiczesne, bardzo szybkie oraz
wielokierunkowe zmiany rzeczywisto$ci wymagajg od ludzi ciggtego uruchamiania
mechanizmdéw adaptacyjnych. Pozostawienie mitodego cztowieka socjalizacji i
edukaciji zdrowotnej przez nasladowanie wzorcéw zdrowotnych (odtwarzanie tradyc;ji)
moze doprowadzi¢ raczej do zagubienia niz do Swiadomego budowania przez
jednostke wtasnej, sprzyjajacej zdrowiu tozsamosci®’.

Dlatego tez w aspekcie kultury zdrowotnej wazna staje sie reorientacja

aksjologiczna odnoszaca sie do wartosci zdrowia, pozwalajgca cztowiekowi na wglad
w siebie oraz relacje z drugim cztowiekiem. Oczywiscie jest to bardzo trudne, bo
wymagajgce wobec koniecznosci podejmowania codziennych decyzji i dziatan
odnoszacych sie do zdrowia- rozumienia tego, co istotne dla egzystenciji i jej sensu,
nie tylko jednostki, ale i spoteczenstwa. Wydaje sie, ze we wspotczesnej edukacii
powinno sie ktas¢ szczegodlny nacisk na wspdétodpowiedzialnos¢ kazdego cztowieka
za obecng postaC kultury zdrowotnej oraz na potrzebe zmiany indywidualnego
myslenia i dziatania na myslenie i dziatanie w wymiarze spotecznym. Jest to proba
wskazania potrzeby podejmowania przez kazde spoteczenstwo ciggtego wysitku
rozpoznawania wtasnej sytuacji w zakresie kultury zdrowotnej, jak rowniez troska
o poprawnos¢ komunikacji zdrowotnej, decydujacej nieraz o wyborach zdrowotnych
czlowieka®.
Zadaniem edukacji zdrowotnej nie powinno byé narzucanie cztowiekowi konkretnych
rozwigzan poszczegolnych probleméw zwigzanych ze zdrowiem, ale doprowadzenie
do takiego ich zrozumienia, aby mégt on swiadomie postepowacé. Promocja zdrowia
dotyczy wielu interdyscyplinarnych probleméw, takich jak np. czynniki ryzyka oraz
dziatania edukacyjne, zmierzajgce do wskazania sposobow unikniecia najczestszych
choréb, obejmuje takze spoteczng odpowiedzialnos¢ za wiasne zdrowie. Promocja
zdrowia staje sie waznym elementem w edukacji i znacznym stopniu decyduje
0 zdrowiu spoteczenstwa.

' M. Kowalski, A. Gawel: Zdrowie- warto$é- edukacja. Krakow 2006, s.216.

2 M. Kowalski, A. Gawel: Zdrowie- warto$é- edukacja. Krakow 2006, s.217.

zob. takze: D. Jedrzejuk: Rola profilaktyki w promocji zdrowia (w): F. Lwow, A. Milewicz (red): Promocja
zdrowia. Wroctaw 2004, s.21-31.
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4.Dziatania edukacyjne w pracy pielegniarki z pacjentem.
(potrzeby edukacyjne chorych w opiece hospicyjnej).

Kontakt z chorymi terminalnie oraz osobami zaangazowanymi w ruch
hospicyjny spowodowaty koniecznos¢ weryfikacji pogladéw dotyczacych chorych
onkologicznie, terminalnie. Osoby chore, wbrew powszechnym opiniom, chcg sie
uczy¢ mimo ciezkiej, nieuleczalnej choroby. Niestety dopiero w takiej sytuacji
nabierajg ochoty do nauki lub majg na nig czas. Zmiany w systemie wartosci,
obyczajach, postep medycyny powodujg koniecznos¢ opracowania dla pacjentéw
terminalnie chorych odpowiednich form ksztatcenia i organizacji czasu wolnego.
Cziowiek chory nabywa nowych umiejetnosci zyciowych, pozwalajgcych na
zaakceptowanie zaistniatej sytuacji nieuleczalnej choroby.

Wedtug definicji WHO ,umiejetnosci zyciowe” to umiejetnosci umozliwiajace
cztowiekowi pozytywne zachowanie przystosowawcze, dzieki ktérym skutecznie radzi
sobie z zadaniami i wyzwaniami codziennego zycia. Termin ten obejmuje
kompetencje osobiste, spoteczne, interpersonalne, poznawcze, afektywne. Nie sg
nim objete umiejetnosci w zakresie fizycznej strony funkcjonowania cztowieka (np.
pielegnacji). Osoby chore zaczynajg sie uczy¢, aby moéc oceni¢ i zaakceptowaé
Swojg sytuacje, to motywuje ich do siegniecia po prace z zakresu medycyny. Poprzez
zdobywanie wiedzy, chca dostosowaé swoje potrzeby, =zainteresowania do
fizycznego stanu organizmu i psychicznego samopoczucia, chcg przygotowac sie
o kolejnych etapéw choroby. Obok ksigzek waznym zrédtem informaciji dla chorych
sq czasopisma, audycje radiowe i telewizyjne®. Powszechne przekonanie
o ograniczonych mozliwosciach intelektualnych nieuleczalnie chorych w wielu
przypadkach sg nieuzasadnione.

Edukacja zdrowotna jest jednym ze ztozonych dziatan podejmowanych przez
pielegniarki na rzecz podopiecznych. Na edukacje realizowang przez pielegniarki
wobec pacjentdw sktadajg sie rozne dziatania. Sg to zaréwno jednorazowe,
okazjonalne czynnosci w postaci np. krotkiej informaciji lub instruktazu, jak i dziatania
podejmowanego w ramach procesu hauczania opartego na gruntownym rozpoznaniu
deficytu wiedzy i umiejetnosci u pacjenta zorientowanego na cel®*.

W praktyce opiekunczej edukacja zorientowana jest na dziatania wobec
podmiotu opieki, ktorych celem jest przekazanie niezbednej wiedzy. Edukacja
pacjenta wykracza poza proste informowanie, a ktadzie nacisk na postawy

3 M. Grzywna, W. Klapa, I. Oskreda: Potrzeby edukacyjne chorych terminalnie (w): Z. Banka (red): Wybrane
problemy opieki i wychowania. Karkéw 1997, s.131.

>*'V. Mianowana, A. Wasik, W. Fidecki, M. Wysokinski, R. Domzal- Drzewiecka: Edukacja zdrowotna
pacjentow hospitalizowanych (w): Pielggniarstwo XXI wieku. Nr 1 (18) 2007, s.21.
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i zachowania. Podstawg skutecznej edukacji jest dobrowolna wspétpraca i aktywny
udziat chorego oraz jego rodziny. Edukacja pacjenta jest czescig sktadowg
szerszego pojecia, jakim jest edukacja zdrowotna, ktére odnosi sie takze do pojecia
zdrowia nie tylko osoby pacjenta®.

Edukacja jest procesem zamiennego oddziatywania na pacjenta i osoby

z najblizszego otoczenia w zakresie: wptywania na motywy, przekonania i postawy
w odniesieniu do pojmowania wartosci zdrowia, ksztaltowania poczucia
odpowiedzialnosci za wlasne zdrowie, ksztattowanie umiejetnosci zycia z chorobg,
przygotowanie do wspétpracy w procesie pielegnowania, leczenia, przygotowania do
samopielegnowania i samoopieki. Witasciwie prowadzona edukacja umozliwia
pacjentowi uzyskanie niezbednej wiedzy o chorobie i sposobach radzenia sobie z jej
skutkami. Dzieki temu moze przyczyni¢ sie do obnizenia leku, pozyskania pacjenta
do wspotpracy oraz do petniejszej i szybszej akceptacji metod leczenia i nastepstw
choroby. Odpowiedni poziom wiedzy, umiejetnosci i motywacji pozwala pacjentowi
na zachowanie autonomii i wspotuczestniczenia w procesie diagnostyczno-
terapeutycznym oraz przygotowania go do samoopieki. Coraz czesciej uznaje sie
proces edukacji pacjenta za element opieki i leczenia odgrywajgacy istotng role
w kontrolowaniu choréb przewlektych, przyczyniajacych sie do poprawy jakosci zycia
pacjentéw, nawet spadku $miertelno$ci i obnizenia kosztéw leczenia®.
Wiasciwe szkolenia, dostosowane do wyksztatcenia, swiatopogladu, wieku pacjenta
znacznie uzupetniajg terapie i poprawe jej efekty przez zmniejszenie stresu, redukcje
bolu, poprawienie ogdlnego samopoczucia, skrécenia czasu hospitalizacii
i ograniczenie wizyt lekarskich. Edukacja pacjenta przyczynia sie zatem do
zmniejszenia kosztow opieki zdrowotnej, poprawy jakosci zycia oraz wzrostu
satysfakcji pacjentdw w opieki medycznej. Z tego wzgledu Narodowy Fundusz
Zdrowia oczekuje od swiadczeniodawcow realizacji edukacji pacjentow jako rodzaju
procedury medyczne;j.

W dokumentach NFZ procedura medyczna to ,postepowanie diagnostyczne”,
lecznicze, pielegnacyjne, profilaktyczne, rehabilitacyjne Iub orzecznicze przy
uwzglednianiu wskazan do jego przeprowadzenia, realizowane w warunkach
okreslonej infrastruktury zdrowotnej przy zastosowaniu produktow leczniczych,
wyrobéw medycznych i $rodkéw pomocniczych™’.

Edukacja pacjenta sprzyja zaplanowaniu nauki tak, aby dokona¢ pozytywnych
zmian zachowania. Jesli edukacja ma by¢ dostosowana do doswiadczenia jednostek
i spotecznego oraz kulturowego doswiadczenia pacjentéw, to musi w swoim

> B. Slusarska: Pojecia zwiazane z edukacja pacjenta (w): B. Slusarska, D. Zarzycka, K. Zahradniczek (red):
Podstawy pielegniarstwa. Wybrane dziatania pielggniarskie. Tom II. Lublin 2004, s.963.

%6 K. Zachradniczek(red): Podstawy pielegniarstwa. Warszawa 2004, s.249.

zob. takze: L. Zywko -Ptaszewska: Edukacja pacjenta. Pielgegniarstwo 2000. nr 6 ( 290). 1996, 5.20-21.

°7 B. Lenard: Edukacja pacjenta to procedura medyczna (w): Magazyn pielegniarki i potoznej. nr 5, 2007, s.6.
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podejsciu holistycznym obejmowaé uczenie poznawcze, emocjonalne, oraz duchowe
aspekty zdrowia stawiajgc je na rowni z fizycznymi. Nowoczesna edukacja pacjenta
podnosi poziom wiedzy i umiejetnosci zwigzanych z choroba, z korzystaniem z opieki
zdrowotnej®®.

Czesto choroba sprzyja odtwarzaniu w pamieci swoich przezy¢, przygod, sukcesow
i porazek, dokonania analizy z innej perspektywy. Chorzy odczuwajg potrzebe
poszerzenia wiedzy, siegania po nowe zrodfa, nauczenia sie Ssposobow
przekazywania jej innym, pozostawienia sladu po sobie. Dokonujg bilansu swoich
dokonan, analizujg i podsumowujg swoje dotychczasowe zycie. Typowymi
zachowaniami chorych jest pisanie pamietnikow, porzadkowanie pamigtek
rodzinnych, przegladanie starych fotografii. W okresie choroby zmieniajq sie réwniez
zainteresowania kulturalne, pacjenci dostosowujg je do wiasnych mozliwosci.
Czytanie ksigzek, ogladnie telewizji pozwala na chwile zapomnienia o swojej sytuaciji,
czasem nawet tagodzi bol. Istotg opieki pielegniarskiej jest potegowanie sit witalnych
i energii zyciowej chorych poprzez wzajemne wspotuczestnictwo ich i pielegniarki
W procesie osiggania zmian w roznych sytuacjach zwigzanych z choroba.
Srodowisko pielegniarskie moze odgrywaé szczegding role w realizowaniu zadan
z zakresu edukacji zdrowotnej. Ustawa o zawodach pielegniarki i potoznej z 1996r.
okresla edukacje zdrowotng jako jeden z obszaréw wykonywania zawodu.
Odniesienia wprost do edukacji zdrowotnej znajdujg sie rowniez w Swiadczeniach
odrebnie kontraktowanych: opieki dtugoterminowej, do ktérej zaliczana jest opieka
paliatywna. Trzeba mocno podkresli¢, ze profesjonalnie zorganizowana edukacja
pacjentow powinna by¢ prowadzona w formie programu, napisanego zgodnie
z zasadami, i mie¢ dokumentacje pielegniarskg. Placéwki ochrony zdrowia mogq
dostosowa¢ dokumentacje medyczng do konkretnych potrzeb. Zebrane przeze mnie
informacje wskazujg na braki w organizacji opieki edukacyjnej nad chorymi
terminalnie. Wypracowano juz metody skutecznego leczenia bolu, objawow
ubocznych choroby nowotworowej, rehabilitacji ruchowej, opracowano standardy
pielegnowania. Trudno jednak uzna¢ za zadawalajgce metody edukacji chorych.
Postawy o0sOb opiekujacych sie pacjentami wskazujg niejednokrotnie na
bagatelizowanie potrzeb edukacyjnych i zainteresowan chorych. Za szczegdinie
istotne nalezy uzna¢ opracowanie metod zaspokojenia potrzeb edukacyjnych
terminalnie chorych.

*¥ B. Lenard: Promujemy edukacje zdrowotna. Magazyn pielegniarki i potoznej. nr.4, 2006, s.10-11.
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5. Spoteczna edukacja srodowiskowa w zakresie opieki paliatywnej.

Najwazniejszym orezem w walce z dotychczas nieuleczalnymi chorobami jest
nauka. Nalezy dbac¢ o jej najwyzszy poziom, mimo ze wymaga to bardzo wysokich
naktadow zwitaszcza finansowych, stawkg jest jednak zycie obecnych i przysztych
chorych oraz bezpieczenstwo nas wszystkich.

Edukacja zdrowotna, edukacja dla zdrowia zastgpita wczesniej uzywany
termin wychowanie zdrowotne. Pomimo faktu, ze edukacja zdrowotna postrzegana
jest jako samodzielna dyscyplina naukowa, wykazano jej zwigzek z innymi naukami
w zakresie przedmiotu i metod badahn. Wzrost udzialu nauk wspodtdziatajgcych
z edukacjg zdrowotng wynika z wspotczesnych zagadnien zdrowotnych
i z zainteresowaniami nimi®®.

Celem edukacji jest szkolenie nie tylko chorych, ich rodzin, ale takze
specjalistycznych kadr medycznych i zarzgdzajgcych zgodnie z najwyzszymi
standardami w odniesieniu do wiedzy, umiejetnosci i postaw. Celem edukac;ji jest:
1.0Opracowywanie programow szkoleniowych, organizowanie kurséw, warsztatow,
sympozjow, stazy i konferencji dla lekarzy, pielegniarek, opiekunek, kapelanéw,
rehabilitantow, zarzadzajacych i wolontariuszy.
2.0Opracowywanie i organizowanie dziatalnosci szkoleniowej dla rodzin i opiekunow.
3.0cena potrzeb edukacyjnych na drodze konsultacji i opracowanie indywidualnych
i kompleksowych programéw edukacyjnych dla poszczegdlnych jednostek opieki
zdrowotne.

4. Szkolenie nauczycieli zawodu dla potrzeb opieki paliatywnej i dtugoterminowe;.

W dziatalnosci edukacyjnej wykorzystuje sie wiedze i doswiadczenie z wielu
dziedzin miedzy innymi: Klinicznych, pielegniarstwa, psychologii, rehabilitacji,
logopedii, ekonomii, zarzgdzania i innych. Oferta edukacyjna bytaby kierowana na
potrzeby krajowe i miedzynarodowe. Od blisko 15 lat w Polsce obserwuje sie
dynamiczny rozwdj opieki paliatywnej dtugoterminowej. Nadal co najmniej potowa
potrzebujacych nie posiada dostepu do wiasciwej opieki paliatywnej
i dtugoterminowej. W krajach rozwinietych opieka paliatywna jest bardzo szeroko
dostepna w roznych formach i wigczona do systeméw ochrony zdrowia. W Wielkiej
Brytanii i Stanach Zjednoczonych opieka paliatywna szczegdlnie szybko rozwineta
sie w latach 60 i 70 -tych ubiegtego stulecia. Szereg organizacji na Swiecie w tym
Swiatowa Organizacja Zdrowia, Rada Europy, miedzynarodowe towarzystwa
naukowe oraz wiele organizacji pozarzgdowych rekomenduje rzgdom krajowym
rozwoj opieki paliatywnej. W naszym kraju rocznie z powodu raka umiera ok. 80.000
osbb, a z powodu innych chorob przewlektych ponad 320.000 oséb. W Polsce dziata

% Cz. Lewicki: Edukacja zdrowotna systemowa analiza zagadnien. Rzeszow 2006,539-40.
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blisko 400 osrodkoéw opieki paliatywnej o roznym stopniu wielkosci, zorganizowania
i standardzie $wiadczen. Podobnie jak w wielu krajach réwniez w Polsce podkresla
sie niski stan swiadomosci, wiedzy i umiejetnosci personelu medycznego w zakresie
medycyny paliatywnej. W Polsce dotychczas wyspecjalizowato sie 80 lekarzy
w dziedzinie medycyny paliatywnej. Jednym z wazniejszych przyczyn tego zjawiska
jest niski stan edukac;ji i badan klinicznych i nieodpowiedni stan finansowania opieki
paliatywnej i dtugoterminowej. Obecnie w Polsce nie prowadzi sie zadnych
systematycznych badan na ten temat opieki paliatywnej i dtugoterminowej,
uwzgledniajgcych wielodyscyplinarny wymiar tej opieki. Stan zaawansowania
badania dotycza jako$ci zycia pacjentow w okresie terminalnym choroby jest na
wysoce niewystarczajgcym poziomie. Nie podjeto proby zdefiniowania opieki
paliatywnej na potrzeby naszego systemu ochrony zdrowia. Nie prowadzi sie studiéw
w konteks$cie potrzeb pacjentow, efektywnosci ekonomicznej i medyczng obecnych
form opieki paliatywnej i dlugoterminowej. Niewystarczajgca jest oferta szkoleniowa
dla personelu medycznego w zakresie opieki diugoterminowej i paliatywnej®.
W ostatnie dekadzie pomimo dynamicznego rozwoju opieki paliatywnej i powstania
wielu jednostek opieki paliatywnej dostep do specjalistycznej opieki posiada
niespetna 50% wszystkich potrzebujgacych z chorobami nowotworowymi. O wiele
gorzej przedstawia sie stan rozwoju opieki paliatywnej dla pacjentow z innymi
chorobami przewlektymi niz nowotworowe. Gtéwnymi przyczynami tego zjawiska sg
niewystarczajacy stan edukacji i badan naukowych oraz nieodpowiedni poziom
finansowania opieki paliatywnej i dlugoterminowej. W 2004 roku odbyta sie po raz
pierwszy Ogolnopolska Kampania Spoteczna pod nazwg ,Hospicjum to tez zycie”.
Organizatorem byta Fundacja Hospicyjna, ktéra jest organizacjg pozarzadowg
dziatajagcg od 2004 roku. Celem jej powotania byto wsparcie Hospicjum im.
Ks. Dutkiewicza oraz ruchu hospicyjnego w Polsce. Fundacja stworzyta Centrum
Wolontariatu, dzieki ktoremu w dziataniach Fundacji i prace w Hospicjum
zaangazowaty sie setki wolontariuszy. Niedlugo potem powstato Centrum
Psychoedukacji, szkolagce rocznie okoto 500 os6b i otaczajgce opieka
psychologiczng pacjentéw hospicjum, rodziny zmartych oraz pracownikow®'.
Kampania spoteczna i wszelkie dziatania podejmowane podczas jej realizacji sq
skierowane na zmiane postawy badz zachowania okreslonej grupy spotecznej.
Celem jest uwrazliwienie na problem, zmiana s$wiadomosci lub promowanie
wartosciowych i pozadanych spotecznie norm i wzoréw zachowan. Przekazy czy
okreslone komunikaty wykorzystywane podczas kampanii spotecznych majg bardzo

5 www.hospicja.pl Z dn. 2.07.2007.
51 http://www.wspolnodroga.pl/pomagamy/kampanie-spoteczne/hospicjum.pl z dn.2.07.2007.
Zob. takze: P. Krakowiak: Zdazy¢ z prawda. O sztuce komunikacji w hospicjum. Gdansk 2006, s.77.
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czesto osobisty wydzwiek, dotykajg delikatnych sfer naszego zycia i niekiedy sg
,hiewygodne” dla nas i trudne do zaakceptowania. Szczegodlnie jezeli chodzi o tak
delikatng sfere, jakg jest umieranie czy nieuleczalna choroba. Dlatego w dziataniach
wymagany jest takt i wyczucie, ktére pozwoli edukowac, a nie straszyc.

Gtownym zatozeniem kampanii jest zmiana nastawienia spoteczenstwa do placéwek
opieki paliatywnej. Szeroka akcja informacyjna prowadzona w mediach regionalnych
i ogolnopolskich stuzyta przetamaniu stereotypow i negatywnego postrzegania
hospicjow. Artykuty prasowe, audycje radiowe i telewizyjne oraz reklama miaty
uwrazliwi¢ spoteczenstwo na potrzeby hospicjow, przetama¢ tabu mowienia
i mys$lenia o hospicjach i ich pacjentach. Edukac;ji i informaciji stuzyt Dziern Otwartych
Drzwi, jaki przeprowadzita wiekszos¢ z 76 hospicjéw uczestniczgcych w kampanii.
7 listopada 2004 r. polskie hospicja odwiedzity tysigce oséb. Przetamali lek -
rozmawiali z  personelem  medycznym, wolontariuszami, brali  udziat
w charytatywnych aukcjach i koncertach. Czes¢ z nich zadeklarowata cheé pracy
o charakterze wolontariatu. Dzieki kampanii hospicja wielu Polakom przestaty
kojarzy¢ sie z ponurymi miejscami, gdzie cztowiek kohczy swoje zycie. Cel pokazania
ich jako miejsc, gdzie tetni zycie, petne pozytywnych emocji, zostat osiggniety.
Jednak zmiana stereotypu myslenia, ktéra dotyka takiej trudnej sfery zyciowej jest
dtugotrwatym procesem. W 2005r. roku ponownie rozpoczeto kolejng Il edycje
ogolnopolskiej kampanii spotecznej ,Hospicjum to tez zycie. Zdazy¢ z Prawdqg”.
Grupg docelowg w 2005r w dziataniach podobnie jak w roku ubiegtym byt pacjent,
rodzina pacjenta. Cele kampanii to uswiadomienie spoteczenstwu potrzeby istnienia
opieki paliatywnej i hospicyjnej, szczegdlnie w rejonach ubozszych, dotknietych
bezrobociem, na terenach wiejskich i stabiej rozwinietych, czyli w tzw. ,biatych
plamach”; edukacja na temat sztuki komunikacji pomiedzy pacjentem i otoczeniem
zwigzanej z nieuleczalng chorobg i sposobem mowienia o niej; zachecenie
istniejgcych osrodkéw hospicyjnych do tworzenia filii lub oddziatéw, opartych na
przeszkolonych lekarzach, pielegniarkach i wolontariuszach. Zmiana jakichkolwiek
postaw czy zachowan nie jest procesem tatwym. Wymaga duzej umiejetnosci
empatycznej podczas planowania czy formutowania komunikatu, ktéry miatby byc¢
skuteczny i odnies¢ pozadany efekt spoteczny. Umieranie, nieuleczalna choroba to
tabu, o ktérym nie chcemy rozmawiac¢, chociaz moze dotkng¢ kazdego z nas badz
kogos bliskiego. Nie rozmawiamy, poniewaz nie potrafimy. Budzi to w nas zawsze
jakis wewnetrzny sprzeciw przed tym, co jest tak trudne do zaakceptowania, kiedy
jestesmy zdrowi i petni witalnych sit. Dlatego kazdy przekaz medialny badz kazde
spotkanie czy rozmowa powinny odnosi¢ sie z szacunkiem do naszych emocji czy
przekonan i opieraC sie wylgcznie na wiarygodnosci. Nie mozna wprowadzié
dtugofalowych i skutecznych dziatan opierajgc sie na potprawdzie badz na
manipulacji. W takiej sferze dziatan wazny jest autentyzm przezy¢ i jasny, szczery
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komunikat. 7 pazdziernika 2006r. w drugi Swiatowy Dzien Hospicjéw i Opieki
Paliatywnej byt dniem inauguracji trzeciej kampanii ,Hospicjum to tez zycie”. W tej
kampanii udziat wzieto 85 hospicjow. Tym razem podjeto bardzo trudny temat zatoby
i osamotnienia po stracie bliskiej osoby. Spoteczna edukacja na temat zrozumienia
naturalnego procesu zatoby obejmowata zagadnienia mozliwosci towarzyszenia
w zatobie i formy pomocy w przezywaniu straty. Edukacja spoteczna ma na celu
zaangazowanie spoteczenstwa do samodzielnego myslenia i dokonywania wybordéw.
Wszelkie kampanie spoteczne opierajgce sie na odpowiednich programach
edukacyjnych powinny by¢ planowane zgodnie z mozliwosciami jakie stwarza dana
spotecznos¢. Natomiast w 2007r. rozpoczeto realizacje trzyletniego projektu na rzecz
wolontariatu hospicyjnego ,Lubie Pomagac¢”. Tematem na lata 2007-2008 jest
,R0zw0] wolontariatu przy hospicjach i osrodkach opieki paliatywnej”. Celem
programu jest ukazanie mozliwosci samorealizacji mtodziezy i oséb dorostych
poprzez wolontariat, promocja wolontariatu hospicyjnego i hasta ,Lubie pomagac”
w spoteczenstwie. Oraz utworzenie profesjonalnych Centrow wolontariatu przy
hospicjach w catym kraju. Program na lata 2008-2009 bedzie pod hastem ,Edukacja
do konca zycia, w opiece hospicyjnej i ars moriendi w szkotach. Celem tego
programu jest edukacja na temat ars moriendi, zatobie i osieroceniu w szkotach
poprzez merytoryczne wsparcie palcowek edukacyjnych w ksztattowaniu postaw
prospotecznych, wskazanie na wtasciwe postawy zachowan wobec oséb w ciezkiej
chorobie, oraz ksztattowanie wtasciwych postaw na zagadnienie umierania i Smierci.
Program na lata 2000-2010 bedzie pod hastem ,Spoteczna wrazliwos¢ dla chorych
i starszych- wolontariat 50+. Celem tego programu jest propagowanie wolontariatu
wsrod osob dorostych i starszych®?

Takie programy moga by¢ zaprojektowane zaréwno dla jednostek, jak
i zbiorowisk ludzkich wewnatrz spotecznosci. Stosujac takie podejscie, unikamy
potencjalnie negatywnego skupienia sie na probach przekonania ludzi , aby przestali
pali¢, zmniejszyli spozycie alkoholu lub dokonali innych zmian w swoim stylu zycia,
co pozwoli im unikng¢ choroby kiedy$s w przysziosci, co jak wiemy juz nie jest
skuteczne. Ciezko jest odrzuci¢ biezaca satysfakcje dla zapobiezenia jakims
dtugoterminowym konsekwencjom, ktére tak naprawde nie muszg wcale nastgpic.
Holistyczna, oparta na prawdziwym zyciu forma edukacji zdrowotnej jest bardziej
wrazliwa na potrzeby poszczegdlnych jednostek w ich otoczeniu®.
Podejscie, majace na uwadze rozwdj spotecznosci, polega na pomaganiu ludziom
w swiadomej, krytycznej ocenie spotecznosci, w ktérej zyjg, aby nabyli umiejetnos¢
samoorganizacji i bardziej specyficzne umiejetnosci zwigzane z ich stanem zdrowia.
Problemy zdrowotne ludzi sg oparte na kwestiach starszych niz tylko profilaktyka

62 Skrypt szkoleniowy dla koordynatorow wolontariatu. Gdansk 2007, s.7-9.
83'S. Pike, D. Forster: Promocja zdrowia dla wszystkich. Lublin 1998, s.146-147.
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choroby. Mogg oni nie czu¢ sie zdolni do skupienia sie na zmianie zachowan
zwigzanych ze zdrowiem ze wzgledu na rozne czynniki zewnetrzne jak np.: zte
warunki mieszkaniowe. Warunki codziennego zycia sg bardzo istotng kwestig
w edukaciji zdrowotnej.

Spoteczne inicjatywy majg na celu walke z stereotypem myslenia. Kampanie
spoteczne zakrojone na szerokg skale pomagajg zmieni¢ podejscie takze w stuzbie
zdrowia, gdzie o hospicjum mysli sie zwykle wtedy, gdy juz nie bardzo mozna pomaoc
inaczej. Tymczasem hospicjum jest miejscem i filozofig opieki, gdzie chory powinien
spedzi¢ ostatnie miesigce zycia a nie ostatnie godziny. Na szczescie wiasnie dzieki
m.in. kampaniom spotecznym, ktére petnig role edukacyjng coraz wiecej lekarzy
rozumie, jakim dobrodziejstwem dla pacjenta jest medycyna paliatywna. Hospicja
domowe i stacjonarne sg najlepszym miejscem dla pacjentow u kresu zycia
(potwierdzajg to Rekomendacje Rady Europy dotyczgace Opieki Paliatywnej
z 2003r.)%,

# Wytyczne ( Rekomendacije ) (2003) 24 Komitetu Ministrow dla panstw cztonkowskich dotyczace organizacji
opieki paliatywnej. 2003, s.33-43.
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Podsumowanie

Inspiracjag do podjetych w niniejszej pracy rozwazan stato sie przede
wszystkim moje doswiadczenie zwigzane z towarzyszeniem ciezko chorym
I umierajgcym oraz obserwacje zwigzane z trudnymi sytuacjami ludzi dotknietych
nieuleczalng chorobg, a takze ich rodzin czesto zagubionych, bezradnych
w poczuciu porazki. W swojej pracy podjetam prébe odpowiedzi na pytanie czy
i w jakim stopniu hospicjum jako instytucja realizuje swoje zatozenia, cele, funkcje
zwigzane z udzielaniem wsparcia spotecznego choremu i jego rodzinie. Rozwdj
opieki hospicyjnej przyczynit sie do zwrdcenia uwagi na cztowieka chorego jako na
podmiot opieki. Nowy model opieki nad terminalnie chorymi i umierajgcymi
wprowadzony przez ruch hospicyjny pozwala na zmiane mentalnosci w naszym
spoteczenstwie. A z drugiej strony daje takze impuls do humanizacji catej medycyny.
Centralne miejsce w opiece hospicyjnej zajmuje chory oraz jego rodzina.

Okazuje sie, ze podejscie medycyny do probleméw zwigzanych z kresem
zycia nacechowane jest licznymi wieloznacznosciami oraz sprzecznosciami. Z jednej
bowiem strony wspétczesna medycyna dysponuje coraz lepszymi metodami
przedtuzania zycia, co nalezy odczytac jako pozytywny znak, z drugiej jednak strony
postep w dziedzinie medycyny rodzi nowe problemy i dylematy moralne. Postep
w medycynie doprowadzit do wniosku, iz problemy rodzg sie z tzw. zjawiska
slechnicyzacji’, czyli przedktadania i mozliwosci technicznych medycyny nad
autentyczne dobro cziowieka chorego i umierajgcego. W Scistym zwigzku
z technicyzacjg” medycyny pozostaje rozpowszechnione wspotczesnie takie
podejscie wielu pracownikéw stuzby zdrowia do problematyki $mierci, w ktorym
dominujg aspekty $Scisle techniczne, przy rownoczesnym braku dostatecznego
zainteresowania sie autentycznymi potrzebami chorego’. Niewtasciwe podejscie
wielu pracownikow stuzby zdrowia do problemu umierania i Smierci jest zwigzane
z o0golniejszymi tendencjami, obecnymi w nowoczesnych spoteczenstwach,
w ktorych dostrzega sie czesto ucieczke od problemow zwigzanych z kresem
ludzkiego zycia.

Zapotrzebowanie na racjonalng, fachowa pomoc medyczng w okresie, kiedy
wyleczenie z choroby jest nierealne, stawia nowe wyzwania zaréwno przed lekarzami
jak i pielegniarkami, a takze przed systemami ochrony zdrowia na catym Swiecie.
Wyzwanie stanowi aspekt ilosciowy wynikajacy ze starzenia sie spoteczenstw
i narastania zachorowalnosci i umieralnosci z powodu chordb przewlektych
(nowotwory, choroby uktadu krgzenia, uktadu oddechowego, choroby neurologiczne),
jak i aspekt ilosciowy, wynikajacy ze wzrastajgcych oczekiwan oraz mozliwosci

" A. Bartoszek: Cztowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywne;.
Katowice 2000, s.305.
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leczniczych?. Jedna z odpowiedzi na wymienione wyzwania jest obserwowany rozwoj
medycyny paliatywnej. Najlepiej wida¢ to w odniesieniu do chorych na nowotwory
ztosliwe. Zarowno miedzynarodowe, jak i krajowe programy zwalczania choréb
nowotworowych zaktadajg ciggtos¢ dziatah spotecznych i medycznych
w zapobieganiu, wczesnym wykrywaniu, aktywnym leczeniu oraz opiece nad chorymi
pozostajgcymi poza mozliwosciami leczenia przyczynowego. Przedmiotem opieki
paliatywnej sg chorzy z nieuleczalng, postepujacg chorobg, a wiec w tym okresie
choroby, kiedy smieré chorego jest najbardziej naturalng i przewidywalng kolejg
rzeczy.

Przedstawienie w mojej pracy medycznych, psychospotecznych aspektéw
opieki paliatywnej prowadzito do przekonania ze podejmuje ona holistyczng, czyli
catosciowg troske o terminalnie chorych. Potrzeby socjalne i psychiczne to przede
wszystkim ograniczenie poczucia osamotnienia, izolacji spotecznej i akceptacji ze
strony otoczenia i umozliwienie choremu i jego najblizszym pogodzenia sie
z nadchodzgcg smiercig. Potrzeby duchowe to, niezaleznie od swiatopogladu, proba
znalezienia odpowiedzi na pytania dotyczgce sensu zycia, sensu cierpienia. Opieka
paliatywna afirmuje zycie, a $mier¢ traktuje jako zjawisko naturalne. Przy tej okaziji
zwrocitam uwage na znaczenie problemu jakosci zycia. Zapewnienie jej w jak
najwyzszym stopniu chorym i ich bliskim jest celem opieki hospicyjnej. Pierwszym
wyrazem obecnosci przy chorym jest towarzyszenie, obecnos¢ przy tézku ciezko
chorego. Do takiej obecnosci powotani sg przede wszystkim jego bliscy, ale takze
lekarze, pielegniarki, wolontariusze. Trudno sobie wyobrazi¢ dziatalno$¢ opieki
paliatywnej bez udziatu wolontariuszy. Ze wzgledu na ogromng role, jakg spetniajg
w postudze drugiemu cztowiekowi, moje rozmowy z nimi byly skoncentrowane
przede wszystkim na motywach, jakimi kierujg sie wolontariusze w podejmowaniu
pracy w hospicjach. Gtéwnym motywem jak wynika z przeprowadzonych badan jest
bezinteresowna pomoc i opieka nad osobg cierpigcg na nowotwér, w terminalnym
okresie choroby. Ta bezinteresowno$¢ w wypetnianiu hospicyjnych obowigzkéw
polega na ofiarowaniu swojego czasu najbardziej potrzebujagcym. Praca
wolontariuszy jest wazna i potrzebna w opiece paliatywnej. Wielokrotnie spotyka sie
przypadki, w ktérych pacjent w ostatnim stadium swojej choroby z bardzo réznych
powodow jest opuszczony przez swojg rodzine zapominajgca, ze wtasnie w tym
momencie zycia chory oczekuje na szczegolng opieke, troske, wspdlne przebywanie
i rozmowy. Dobrze jezeli chory w takiej sytuacji moze otrzymac wsparcie ze strony
wolontariusza hospicjum.

Dzisiejszy wolontariat to filar nosny naszego spoteczenstwa. Jest nieodzowny,
nie mozemy sie bez niego obejs¢, nie tylko ze wzgledu na oferowane ustugi tym,

2 J. Jarosz: Medycyna Paliatywna- rozwazania ogolne (w): J. Dobrogowski, J. Worliczek (red): Medycyna bolu.
Warszawa 2004, s.533-534.
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ktorzy ich potrzebuja, ale przede wszystkim ze wzgledu na kulture i wartosci, jakie
sobg przedstawia, tj.:

e Postawienie w centrum zainteresowan cztowieka,

e Zwrdcenie uwagi na najstabszych i najbardziej cierpigcych,

e Obywatelski sens odpowiedzialnosci i uczestnictwa w zyciu

spotecznym,

e Szacunek dla innych,

e Sens stuzby,

e Bezinteresowno$é w dziataniach®.
W oparciu o takie wartosci wolontariat realizuje swoje fundamentalne zadania.
Stymuluje instytucje spoteczne domaga sie praw od panstwa dla najstabszych,
najbardziej potrzebujacych w oparciu o0 zasade mdwigcg, ze wszyscy ludzie
posiadajg takg samag godnosc. Instytucje publiczne powinny zagwarantowac opieke
ludziom starszym, a takze umierajacym.

Wolontariusze tworzg odmienng swiadomos$¢ u osob, ktoére zazwyczaj nie

martwig sie trudng sytuacjg innych. Integrujg stuzby publiczne w tych wszystkich
sektorach, w ktorych interwencja panstwa jest niewystarczajgca, przekazujg sens
cztowieczenstwa w stuzbie, podczas gdy w wielu strukturach publicznych dziatania
interwencyjne czesto kierujg sie obojetng administracjg i rzadko kiedy odpowiadajg
na potrzeby cierpigcych®.
Jak wynika z przeprowadzonych badan wolontariusze podejmujac prace
w hospicjum, kierujg sie checig bezinteresownego niesienia pomocy chorym
umierajacym. Przyzna¢ réwniez nalezy, ze niektorzy z nich nie sg zorientowani, co
do charakteru czekajgcych ich zadan. Jednakze wiekszosS¢ z nich przystosowata sie
do pracy, zdobyta kwalifikacje. Czesto powtarzajgcym sie motywem byt byta potrzeba
udzielania pomocy cztonkom rodzin osoby chorej objetej opieka hospicjum.
Wolontariusze pomagajg tym czionkom rodzin, ktérzy najbardziej potrzebujg
wsparcia zwtaszcza psychicznego. Pomagajg, aby odcigzy¢ rodzine od stresu ciggtej
opieki. Realizujgc potrzeby chorego i jego rodziny, wolontariusze majg na celu
zapewnienie komfortu w tym trudnym czasie. Aktywny udziat rodziny w opiece nad
chorym niesie wiele korzysci tak dla chorego jak i dla samej rodziny.

Jakosc¢ zycia chorych w duzym stopniu zalezy od zaangazowania rodziny. Na
podstawie zebranego materiatu badawczego (wywiady z rodzinami chorych objetych
opieka hospicjum) przedstawitam sytuacje zmagania sie 0sob najblizszych, sposoby
radzenia sobie z trudnosciami. Wraz z postepem choroby sytuacja rodziny jest coraz
trudniejsza. Z badan wynika, Zze pojawia sie koniecznos¢ ograniczenia

? A. Gretkowski: Nowotwor to jeszcze nie wyrok. Wybrane zagadnienia z psychoonkologii.
Plock 2008, 5.257-258.
* Tamze, 5.259-260.
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dotychczasowej aktywnoéci zawodowej, ograniczenie w zakresie zamierzonych
celow, trudnosci w realizowaniu rél spotecznych i rodzinnych. Rodzinie potrzebna jest
pomoc innych ludzi, instytucji powotanych do udzielania profesjonalnej pomocy, aby
mogli spojrze¢ na trudng sytuacje choroby z dystansem, aby sami mogli dostosowac
sie do nowych wymogow zyciowych podyktowanych przez sytuacje choroby.
Przeanalizowanie sytuacji osob opiekujacych sie cztowiekiem umierajgcym wskazuje
na wspolne dla wiekszosci potrzeby. Silng potrzeba osob bliskich jest by¢ przy
chorym, pomagac¢ mu, otacza¢ go opieka. Jakos¢ funkcjonowania rodziny zalezy od
sposobu realizacji tej opieki. Z moich obserwacji jakie przeprowadzitam jak i na
podstawie przeprowadzonych badan wynika, ze chory nie zawsze potrzebuje
dodatkowej opieki, ale potrzebuje jej rodzina. Czasami wsparcie podyktowane jest
lekiem rodziny przed zetknieciem sie ze sSmiercig osoby bliskie;.

Obecnos¢ oséb z hospicjum daje rodzinie poczucie bezpieczenstwa, wiele
osbéb, z ktérymi przeprowadzatam wywiady, wyraznie o tym moéwito. W opiece
hospicyjnej problemy pacjentow konczg sie wraz z ich odejsciem, ale problemy ich
rodzin w tym momencie mogg sie dopiero rozpoczac¢. Dopdki pacjent zyje, jego
potrzeby sg priorytetowe. Cztonkowie rodzin minimalizujg swoje sprawy, by
opiekowac sie chorym i wspiera¢ go. Dopiero gdy pacjent umiera, dociera do jego
bliskich poczucie straty. Niestety, wtasnie w tym momencie wiekszos¢ rodzin traci
wsparcie ze strony lekarzy i pielegniarek. Wsparcie udzielane rodzinie po stracie
bliskiej osoby zostato zainicjowane przez opieke hospicyjng. Opieka nad
osieroconymi jest integralng czescig opieki paliatywnej. W przeprowadzonych
wywiadach z osobami osieroconymi ich wypowiedzi wskazujg na duze uznanie
wobec takiej formy pomocy. Nalezy jednak zwréci¢é uwage na fakt, ze udzielanie
wsparcia osobom w zatobie przynosi skutek tylko wtedy, gdy one same wyrazg chec¢
na jej uzyskanie. Najwazniejsze w udzielaniu wsparcia tym osobom jest akceptacja
oraz wystuchanie. Rodziny, ktore zetknety sie z problemem cierpienia i umierania
pochlebnie wyrazajg sie o formie udzielania pomocy ze strony hospicjum zaréwno
domowego jak i stacjonarnego. Przeprowadzone przeze mnie wywiady z rodzinami
wskazujg na potrzebe uswiadomienia w spoteczenstwie koniecznosci rozwoju opieki
hospicyjnej. Wazne jest informowanie o istnieniu i zatozeniach opieki hospicyjnej,
przychodzgcej z pomocg rodzinom, w gronie ktérych znajdujg sie osoby nieuleczalnie
chore. Szczegdlne znaczenie ma wychowanie mtodego pokolenia, dzieci i mfodziezy
wobec chorych i umierajgcych.

Opieka paliatywna, szczegdlnie realizowana w ruchu hospicyjnym, opiera sie
przede wszystkim o postuge wolontariuszy, ktérych obecnos¢ powinna byé
odpowiedzig na wotanie chorego umierajgcego: ,,poomoz mi, wystuchaj mnie i zostan
ze mng”.
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Z przeprowadzonych badan wsréd wolontariuszy, czionkéw rodzin osoéb
chorych terminalnie wynika, iz hospicjum oferuje rézne formy pomocy i wsparcia
spotecznego dla osoOb potrzebujgcych i ich rodzin i stanowi niezbedng we
wspotczesnym spoteczenstwie instytucje.

Obserwowany wzrost zachorowan na nowotwory powoduje, ze wzrasta liczba
0sob terminalnie chorych. Niedoskonatos¢ struktur stuzby zdrowia, braki finansowe
niepozwalajgce na zatrudnienie dostatecznej liczby pracownikow medycznych do
opieki nad chorymi staty sie przyczyng poszukiwania wolontariuszy. Sg to osoby
w roznym wieku o réznych zawodach, réznym wyksztatceniu. W wywiadach
przeprowadzonych z wolontariuszami przedstawione byly rézne motywacje, ale
wynika z nich ze kierujg sie przede wszystkim checig pomagania chorym i ich
rodzinom. Chcg by¢ uzyteczni, majg do zaoferowania wsparcie w miejsce nadziei
wyleczenia. Obecno$¢ wolontariusza daje szanse na to, ze chory i jego rodzina nie
pozostanie sama w trudnej sytuacji nieuleczalnej choroby. Towarzyszenie
W umieraniu zrodzito w nich inne spojrzenie na cierpienie, zrodzito wiekszg empatie,
czasami zdarza sie, zmieniajg swoj poglad na zycie. Trudnoécig z jakg musieli
zmierzyC sie wolontariusze hospicjum jest fakt, ze nie zawsze w domach chorych
witani byli entuzjastycznie. Zdarza sie, ze chory nie zyczyt sobie obcych oséb
w swoim domu, w ogole nie przyjmowat do wiadomosci choroby. Rodziny chorych
czesto oskarzajg chorych o brak dobrej woli, o wkfadanie zbyt matego wysitku
W przezwyciezanie swojego stanu (np. wobec pacjenta nie zyczacego sobie pomocy
pielegniarki w czynnosciach pielegnacyjnych, higienicznych). Podswiadomie by¢
moze moralizujemy myslac, iz ja bym sie bardziej starat, czy bardziej docenit to, co
dla mnie robi rodzina. By méc pomagac, trzeba odejs¢ od postaw moralizujgcych.
W  rzeczywistosci, mimo zaangazowania wolontariusza, obecnosci, stuchania,
wsparcia chorzy mogg umiera¢ w negacji, rozpaczy, buncie. Czesciej jednak mozna
dostrzec w wypowiedziach wolontariuszy pozytywne sytuacje, ktdre wskazujg na to,
ze byty rozmowy w mitej atmosferze, ze byty domy i chorzy z atmosferg akceptaciji,
przyjazni, wspoOtpracy i wzajemnego porozumienia miedzy chorym, rodzina,
wolontariuszem. Takie sytuacje utwierdzajg wolontariuszy w przekonaniu, ze jest
sens, warto$é, pozytek z hospicyjnej pracy, zawarty poza sferg pielegnacji. Smieré,
tak jak i zycie stawia wolontariuszy z ich ograniczeniami. W naszym towarzyszeniu
mamy $wiadomos$¢, ze mozemy cos zrobi¢ dla drugiego, ale nie opuszcza nas tez
bezsilno$¢ i niewiedza wobec Smierci. Za motywacjg o0s6b przychodzacych do
hospicjum czesto stoi doswiadczenie smierci w rodzinie, utrata kogos bliskiego.
W hospicjum szuka sie antidotum na strate.
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Innym Srodkiem obronnym stosowanym przeciwko doSwiadczeniu straty moze
by¢ potrzeba zatroszczenia sie o innych ludzi. Zamiast doswiadczac cierpienia,
pomagamy tym, ktorzy cierpig. Przynosimy ulge sobie samym w naszym dawnym
poczuciu bezradno$ci i utozsamiamy sie z tymi, o ktérych sie troszczymy®.

W ostatniej czesci mojej pracy przedstawitam opinie oséb, ktére nigdy nie
korzystaty z opieki hospicyjnej, jak rozumiejg funkcjonowanie opieki hospicyjnej, czy
jest dla nich instytucja hospicjum. Poznanie opinii wigze sie z poznaniem spotecznej
Swiadomosci. Ws$rod uzyskanych odpowiedzi przewazaty jednak pozytywne.
Znajomos¢ instytucji hospicjum w danym miescie jest zwigzana z dziatalnoscig
edukacyjng, zwtaszcza w zakresie propagowania idei wolontariatu. Ponadto hospicja
poprzez swojg dziatalno$¢ przyczyniajg sie do wzrostu sSwiadomosci na temat
problemoéw ludzi chorych terminalnie w naszym spoteczenstwie. Propagujg potrzebe
rozwijania opieki hospicyjnej oraz poszukiwania optymalnych form opieki nad ludzmi
umierajacymi. Sposoéb i stopien w jakim spoteczenstwo jest zainteresowane opiekag
nad nieuleczalnie chorymi wskazuje na rozwijajgcq sie wzajemna relacje po miedzy
chorymi a zdrowymi. Chec¢ niesienia pomocy zwigzana jest z poznaniem mozliwo$ci,
form pomocy. Nie bez znaczenia jest fakt, ze opieka hospicyjna jest bezptatna.

Idea wedtug ktorej interakcje ludzkie sg ciagta wymiang wszelkiego rodzaju
débr, ma dlugg tradycje. G. C. Homans nazwat jg jedng z najstarszych teorii
zachowan spotecznych®. Jednym z bardziej znaczacych przejawéw procesu wymiany
miedzy chorymi i zdrowymi jest spoteczny fakt kreowania wiedzy medycznej na
podstawie obserwacji ludzi w sytuacji choroby, a takze osoéb, ktore wspdtuczestniczg
w tej sytuacji. W niewystarczajgcych kontraktow z Narodowym Funduszem Zdrowia,
ktory pokrywa tylko 40% kwoty potrzebnej na wtadciwg opieke chorych, powstajg
hospicja domowe. Jest to najtansza, a zarazem najbardziej akceptowana przez
chorych forma opieki. Hospicjum jest alternatywg dla pracy panstwowej stuzby
zdrowia, ktdra nie jest w stanie zaspokoi¢ wszystkich potrzeb ludzi umierajgcych.

Towarzyszenie ciezko chorym i umierajgcym oraz leczenie paliatywne tworzg
tacznie integralng opieke paliatywng. Dzieki $cistej wiezi towarzyszenia i leczenia
cierpigcy cztowiek jest ogarniety wszechstronng opieka, gteboko ludzka, medycznie
fachowa. Realizowanie integralnie rozumianego programu opieki paliatywnej stuzy
autentycznemu dobru chorego, a réwnoczes$nie urzeczywistnia powofanie rodziny,
stuzby zdrowia, oraz wolontariuszy. A takze pogtebia zatozenia tej opieki, ktora
W swojej istocie jest catosciowg troskg o cztowieka terminalnie chorego.

> H. Bylinska: Niepomocni pomocnicy. Poznan 2003, s.12.
8 Cyt.za: W. Krantz: Zdrowi chorym, chorzy zdrowym, rzecz o wymianie dobr (w): W. Piatkowski (red):
Zdrowie Choroba Spoteczenstwo. Lublin 2004, s.205.
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Aneks 1
Dyspozycje do wywiadu.

Pytania zadawane wolontariuszom hospicjum w wywiadzie koncentrowaty sie wokot
nastepujacych zagadnien:
1. Motywy podjecia pracy w hospicjum.
2. Sposo6b przygotowania sie do opieki nad chorym.
3. Czynniki podtrzymujgce motywacje wolontariuszy hospicjum i co
pozwala na czerpanie satysfakcji z tej pracy.
4. Wplyw doswiadczen hospicjantow na stosunek do umierania

i Smierci oraz do zycia.

Pytania zadawane czionkom rodzin w wywiadzie koncentrowaly sie wokot
nastepujgcych zagadnieh:

1. Zrédet wiedzy o hospicjum.

2. Powodow zwracania sie o pomoc hospicjum.
3. Ocena pomocy oferowanej przez hospicjum.
4

. Probleméw zwigzanych z okresem trwania choroby.

262



Aneks 2
Uniwersytet Slaski w Katowicach
Wydziat Pedagogiki i Psychologii
Zakfad Pedagogiki Zdrowia

Kwestionariusz ankiety.

Szanowni panstwo!

Zostaje Panstwu przedstawiona ankieta z prosbg o wypetnienie. Celem jej jest
zebranie informacji dotyczacych problemow opieki hospicyjnej. Zdajac sobie sprawe
z waznosci badan oraz mozliwosci uzyskania od panstwa cennych informacji,
zwracam sie z uprzejmg prosbg o udzielenie rzetelnych i szczerych wypowiedzi
zgodnych z Panstwa osobistymi odczuciami, opiniami i ocenami. Badania posiadaja
charakter anonimowy- prosze nie podpisywac¢ ankiety !

Za przychylne ustosunkowanie sie do przeprowadzonych badan naukowych
serdecznie dziekuje.

Prowadzgca badania- mgr Joanna Flakus
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Na podstawie wiasnej wiedzy prosze o wskazanie wiasciwej odpowiedzi!

1. Hospicjum obejmuje opieka chorych ( podkres| wtasciwe):

a przewlekle

b po reanimacji

C. po urazach komunikacyjnych ( wypadkach)

d osoby umierajgce z powodu choroby nowotworowej

e iNNe ( NAPISZ JAKI€).......cceeiiiiiieeeeeecce e,

2. Hospicjum to (podkres| wiasciwe):

a. oddziat szpitalny dla umierajacych

b. opieka nad chorym u kresu zycia

C. przytutek dla bezdomnych

d. medyczna opieka domowa nad ciezko chorym sprawowana przez zespot
wolontariuszy ( lekarz, pielegniarka, psycholog, kapelan, wolontariusz niemedyczny)
e. dom pomocy spotecznej

f. nie rozumiem tego okreslenia

g. iNNE ( NAPISZ JAKIE)....cceee e e e e

3. Pomoc ze strony hospicjum polega Pani/ Pana zdaniem na (podkresl
wiasciwe):

a. pielegnacji odlezyn

b. wypozyczaniu sprzetu ortopedycznego

C. udzielaniu wszechstronnej opieki chorym umierajgcym i ich rodzinom

d. udzielaniu pomocy w adopcji dzieci osieroconych

e. iNNe (NAaPISZ JaKI€).......ooeieiiiee e



4. Jak Pan/ Pani uwaza w jaki sposdb mozna uzyskaé¢ pomoc hospicjum

(podkres| wtasciwe):

zgtoszenie telefoniczne
skierowanie przez lekarza rejonowego lub lekarza specjalisty

ogtoszenie w prasie

a
b

C. wptata miesieczna na konto Hospicjum wg cennika

d

e iINNE (NAPISZ JAKIE)......ooeii i

5. Jak Pan/Pani uwaza- najlepszym miejscem dla chorego w zaawansowanej

fazie choroby nowotworowej jest ( podkres| wtasciwe):

Szpital -oddziat szpitalny
dom

a

b

C. hospicjum stacjonarne

d dom pomocy spotecznej

e oddziat opiekunczo- pielegnacyjny

f iNNE (NAPISZ JAKI® )...cooeeeeeeeiieeeeeeee e

6. Pana/ Pani zdaniem opieka hospicjum nad chorym u kresu zycia polega na

( podkres| wtasciwe):

. uratowaniu zycia cztowieka
. wyleczeniu z choroby nowotworowej

. wsparciu psycho- duchowym

a

b

c. zapewnieniu dobrej jakosci zycia, az do Smierci

d

e. zapewnieniu godnych warunkéw w ciezkiej chorobie az do $mierci
f

INNE (NAPISZ JAKIE).. oo e e e
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7. Jaka opieka Pana/Pani zdaniem jest najbardziej korzystna dla chorego
w okresie terminalnym (u kresu zycia ) choroby nowotworowej ( podkres| wtasciwe):
a. oddziatu onkologicznego
b. oddziatu opiekunczo- pielegnacyjnego
c. lekarza rodzinnego
d. pielegniarki Srodowiskowej
e. hospicjum stacjonarnego
f. Zespotu domowej opieki hospicyjne;j.
g. INNe (NAPISZ JAKIE)......coi i

8. Jaka powinna by¢ wtasciwa Pana/Pani zdaniem opieka dla chorych
w zaawansowanej fazie choroby nowotworowej:

9. Czy ktos z Pana/Pani bliskich korzystat z opieki hospicjum ( podkres$| wtasciwe):
TAK NIE

10. Czy skorzystat by Pan/Pani z opieki hospicjum w przypadku zaawansowanej fazy
choroby nowotworowej ( podkresl wiasciwe):

TAK ( prosze uzasadnic¢ dlaczego)

NIE ( prosze uzasadnic dlaczego)
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Metryczka ( prosze zakreslic):

1. Pte¢: Kobieta Mezczyzna
2. Wyksztatcenie:

. podstawowe

. zasadnicze zawodowe

. $rednie
. wyzsze zawodowe ( licencjat)

O QO O T Q

. Wyzsze magisterskie

3. wiek ( prosze podkreslic):
20-30

31-40

41-50

51-60

60-powyzej

4. zawod:

5. wierzacy / niewierzacy ( prosze podkresli¢ wiasciwe)

Serdecznie dziekuje za wypetnienie ankiety!
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Aneks 3

KWESTIONARIUSZ SATYSFAKCJI Z OPIEKI DOMOWEJ

(wersja dla rodzin)
(opracowanie: M. Majkowicz, K. de Walden — Gatuszko)
Personel opiekujgcy sie chorym zwraca sie do Pana(-i) z prosba o odpowiedz na nizej
przedstawione pytania. Odpowiedzi Pana(-i) postuzg nam do poprawy sprawowanej opieki.
Oczekujemy przede wszystkim odpowiedzi szczerych. W rubryce ,,OdpowiedZ” prosze
podkreslic te, kiéra najbardziej wyraza Pana(-i) przekonanie.
Dziekujemy bardzo za po$wiecony czas i wlozony trud.

Pytanie . iOdpowiedz .
Czy zalatwienie opieki nad chorym sprawiato tak
Panu(-i) trudnos¢? nie
Jak ocenia Pan(-i) obecnie sprawowang dobra
opieke przez lekarza? raczej dobra
$rednia
raczej zla
zla
Jak ocenia Pan(-i) obecnie sprawowang dobra
opieke przez pielegniarke? raczej dobra
$rednia
raczej zla
: zia
i Czy jest Pan(-i) zadowolony(-a) z rozméw z tak
ekarzem? raczej tak
Srednio
raczej nie
nie
nie rozmawialem
| Czy liczba rozmow z personelem opiekujgcym tak
| sie chorym jest wystarczajgca? raczej tak
. srednio
raczej nie
nie
.| Czy otrzymal(-a) Pan(-i) wystarczajgcy zasob tak, wyczerpujgco
| informaciji dotyczacej diagnozy chorego? tak, wystarczajaco
pobieznie
wcale nie otrzymalem
nie interesuje mnie 1o
| Czy otrzymal(-a) Pan(-i) wystarczajgcy zasob tak, wyczerpujgco
informacji dotyczacy przebiegu choroby i tak, wystarczajaco
‘| rokowania u chorego? pobieznie
; wcale nie otrzymatem
_ nie interesuje mnie to
| Czy otrzymal(-a) Pan(-i) wystarczajacy zasob tak, wyczerpujgco
| informaciji dotyczgcy pozadanego trybu zycia? talk, wystarczajgco
pobieznie
wcale nie otrzymatem
G nie interesuje mnie to
Czy otrzymal(-a) Pan(-i) wystarczajgcy zaséb tak, wyczerpujgco
informacji dotyczgcy swojego leczenia? tak, wystarczajgco
pobieznie
wcale nie otrzymalem
nie interesuje mnie to
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Czy otrzymal Pan(i) wystarczajgco duzo  tak

usSmiechu, zyczliwosci i uprzejmosci?

raczej lak
Srednio
raczej nie
nie

Czy opieka nad chorym stanowi dla Pana(-i) duze
obcigzenie fizyczne?

tak

raczej tak
$rednio
raczej nie
nie

Czy opieka nad chorym stanowi dla Pana(-i) duze
obcigzenie psychiczne?

tak

raczej tak
Srednio
raczej nie
nie

Czy opieka nad chorym stanowi dia Pana(-i)
duze obcigzenie organizacyjne?

tak

raczej tak
Srednio
raczej nie
nie

Czy moiiiWe jest nieskrepowane przebywanie
chorego{-j) w osobnym pokoju (kiedy tylko
tego zapragnie)?

tak

raczej tak
Srednio
raczej nie
nie

Czy wyposazenie mieszkania ulatwia
sprawowanie opieki?

tak

raczej tak
Srednio
raczej nie
nie

Czy mozliwe jest utrzymanie nalezytej
czystosci pomieszczen?

tak

raczej tak
$rednio
raczej nie
nie

Czy chory ma fatwy dostep do toalety?

tak

raczej tak
Srednio
raczej nie
nie

warunki bytowe

Czy zdaniem Pana(-i) dotychbzasowa opieka
na chorym byla satysfakcjonujgca?

tak

raczej tak
Srednio
raczej nie
nie
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Aneks 4

Prawa Wolontariusza

1. Wolontariusz ma prawo do zawarcia porozumienia z podmiotem, na rzecz ktérego wykonuje
Sswiadczenia. Jesli pracuje krocej niz 30 dni, porozumienie moze by¢ ustne (natomiast na Zzadanie
wolontariusza moze by¢ sporzgdzone na pismie), natomiast powyzej 30 dni musi by¢ zawarte na
pismie.

2. Korzystajacy ze swiadczen wolontariusza na jego prosbe musi wyda¢ pisemne zaswiadczenie
o wykonywanej pracy i jej zakresie oraz opinie na temat jej wykonania.

3. Kazdy wolontariusz, niezaleznie od posiadanego ubezpieczenia od nastepstw nieszczesliwych
wypadkéw (NNW), ma prawo do ubezpieczenia w tym zakresie. Jesli jego Swiadczenie trwa nie diuzej
niz 30 dni, ubezpieczenie NNW opftaca korzystajacy. Podobnie w przypadku zawarcia porozumienia
na czas nieokreslony — korzystajacy wykupuje polise NNW na pierwszych 30 dni. W przypadku
porozumienia na czas okreslony powyzej 30 dni8 obowigzek wynikajacy z tego ubezpieczenia
przejmuje na siebie panstwo. Zgodnie z ustawg o zaopatrzeniu z tytutu wypadkéw lub choréb
zawodowych powstatych w szczegdlnych okolicznosciach, wolontariusz ma prawo do takich samych
Swiadczen jak pracownik etatowy, tgcznie z rentg wypadkowa. Wyptate Swiadczen dokonuje Zaktad
Ubezpieczen Spotecznych po przedstawieniu przez poszkodowanego wniosku wraz z dokumentacjg
dotyczacg wypadku.

4. Wolontariusz ma prawo do zwrotu kosztéw podrozy i delegacji stuzbowych na takich samych
zasadach jak pracownicy etatowi. Ustawa daje jednak wolontariuszowi prawo do zwolnienia
organizacji z obowigzku zwrotu ww kosztéw. Zwolnienie to musi zosta¢ sporzgdzone na pismie.

5. Wolontariusz ma prawo by¢ informowany o ryzyku dla zdrowia i bezpieczenstwa zwigzanym
z wykonywaniem swiadczen.

6. Wolontariusz powinien by¢ informowany o swoich prawach i obowigzkach.

7. W przypadku wydelegowania wolontariusza za granice przystuguje mu prawo do odpowiednich
Sswiadczen i pokrycia innych kosztéw, chyba ze umowy miedzynarodowe wprowadzatyby inne zasady.
(art. 48)

Ustawa ,otwiera” takze inne mozliwosci dla wolontariuszy. Ich realizacja jednak zalezy wytgcznie od
dobrej woli instytucji korzystajacej ze swiadczen ochotnikéw. Wsréd nich mozna wymienié:

1. mozliwos¢é optacenia ubezpieczenia zdrowotnego, ale tylko w przypadku, gdy wolontariusz
z zadnego innego tytutu nie ma prawa do swiadczen zdrowotnych (art. 45 pkt.1)

2. organizacja moze zwréci¢ wolontariuszowi, inne niz delegacja stuzbowa, koszty poniesione
w zwigzku z wykonywanym swiadczeniem (art. 45 pkt. 2)

3. organizacja moze pokrywaé¢ koszty szkolen wolontariuszy zwigzane z rodzajem $wiadczen
opisanych w porozumieniu (art. 45 pkt. 3)

Obowiazki wolontariusza

Ustawa nie naktada na wolontariusza szczegdlnych obowigzkéw. Jedynie w art. 43 jest mowa o tym,
ze ,wolontariusz powinien posiada¢ kwalifikacje i spetnia¢ wymagania odpowiednie do rodzaju
i zakresu wykonywanych $wiadczen”, jezeli koniecznos$¢ takich wymagan wynika z innych przepisow.
Wolontariusz, ktéry przychodzi o szpitala i organizuje dzieciom czas wolny, nie jest wiec zobowigzany
do posiadania specjalnych kwalifikacji. Jesli natomiast przychodzi do szpitala i wykonuje czynno$ci
medyczne (np. zastrzyki, zmiana opatrunkéw), wtedy powinien posiada¢ kwalifikacje zgodne
z przepisami dotyczacymi opieki zdrowotne;j.
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Aneks 5
REGULAMIN CENTRUM WOLONTARIATU

Regulamin okresla szczegétowe zasady wykonywania $wiadczen przez wolontariuszy w Centrum Wolontariatu
»Hospicjum Chorzowskiego”, zwanego dalej CW
§1
W rozumieniu niniejszego regulaminu:
l.wolontariusz — to osoba, ktéra ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonuje $wiadczenia na zasadach
okreslonych w ustawie z dnia 24.04.2003r o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie oraz
w niniejszym Regulaminie.
2.koordynator to osoba, ktora organizuje dziatania CW, powierza zadania wolontariuszom oraz sprawuje nadzor
nad ich wykonaniem.
§2
1.Wolontariuszem w CW moze zosta¢ osoba ktora ukonczyta lat 15.
2.0soba uzyskuje status wolontariusza w CW z chwilg przystapienia do wykonywania $wiadczen na zasadach
okreslonych w porozumieniu oraz niniejszym Regulaminie.
3.0soba, ktora ukonczyla lat 15, a nie ukonczyla lat 18, powinna, przed przystapieniem do wolontariatu
w CW przedtozy¢ pisemna zgodg rodzica lub opiekuna na wykonywanie §wiadczen na zasadach wolontariatu.
§3
Wolontariusz ma prawo do:
1) uzyskania informacji o przystugujacych mu prawach i ciazacych na nim obowiazkach,
2) bezpiecznych i higienicznych warunkéw wykonywania §wiadczen,
3) uzyskania informacji o ryzyku dla zdrowia i bezpieczenstwa zwiazanym z dziatalnoscia w CW,
4) zwrotu kosztow przejazdow wykonywanych na polecenie koordynatora,
5) zaopatrzenia z tytutu wypadku przy wykonywaniu swiadczen,
6) otrzymania zaswiadczenia o zadaniach realizowanych przez niego w ramach CW,
7) potwierdzenia na pisSmie zawartego porozumienia,
8) swobodnego wyrazania mysli i opinii,
9) okreslenia czasu wykonywania $wiadczen w CW,
10) wyboru rodzaju i charakteru §wiadczen wykonywanych w CW,
11) rezygnacji z wolontariatu w CW.
§4
Wolontariusz jest obowiazany do:
1) nalezytego i sumiennego wywiazywania si¢ z powierzonych zadan,
2) podporzadkowania si¢ poleceniom koordynatora, a na oddziale - siostry oddzialowej,
3) zachowania czystosci i porzadku w miejscu wykonywania §wiadczen,
4) zachowania w tajemnicy informacji dotyczacych ,,Hospicjum Chorzowskiego” oraz przetwarzanych przez
Hospicjum danych,
5) prawidtowego uzytkowania i poszanowania mienia, z ktorego korzysta w toku wykonywania §wiadczen,
6) poszanowania godnosci, wolnosci i przekonan innych o0sob, a w szczeg6lnosci pacjentow Hospicjum,
cztonkow ich rodzin oraz pracownikow i wolontariuszy,
7) tworzenia dobrego wizerunku Hospicjum w toku wykonywania §wiadczen,
8) uczestnictwa w comiesi¢cznych spotkaniach wolontariuszy z koordynatorem,
9) uzyskania zgody koordynatora na uczestnictwo w dziataniach Hospicjum skierowanych do 0so6b trzecich.
§5
Centrum Wolontariatu moze:
1) przedtozy¢ na prosbg wolontariusza pisemna opini¢ o wykonywaniu §wiadczen,
2) pokrywa¢ inne koszty poniesione przez wolontariusza w zwiazku z dziatalnoscia w ramach CW.
§6
Szczegdlowe zasady wykonywania $wiadczen przez wolontariusza oraz zakres ich wykonywania okresla
porozumienie zawierane pomigdzy wolontariuszem, a ,,Hospicjum Chorzowskim”
§7
Niniejszy regulamin wchodzi w zycie z dniem ogloszenia, poprzez umieszczenie na tablicy informacyjnej CW.
§8
W  sprawach nie uregulowanych w niniejszym regulaminic oraz w porozumieniu zawartym
z wolontariuszem stosuje si¢ przepisy ustawy o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie oraz przepisy
kodeksu cywilnego.
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Aneks 6

KARTA HOSPICJUM

o T o b

Q

. Hospicjum powotuje sie dla sprawowania wszechstronnej opieki medycznej,

psychologicznej, duchowej i spotecznej nad chorymi, znajdujgcymi sie w
terminalnym okresie choroby, gtbwnie choroby nowotworowej, oraz dla opieki
nad ich rodzinami.

Celem opieki hospicyjnej jest umozliwienie choremu najpetniejsze przezycie
terminalnego okresu choroby poprzez leczenie objawowe, pielegnacje oraz
towarzyszenie choremu i jego rodzinie w trudnej drodze cierpienia, jakg
wspolnie przechodza.

Aby to osiggnaé, opieke i towarzyszenie choremu podejmuje zespot
hospicyjny w sktad ktérego wchodzg: lekarze, psycholodzy, pielegniarki,
osoby duchowne i pracownicy niemedyczni przy wspoétpracy z rodzing
chorego.

Dziatalnos¢ hospicyjna moze by¢ prowadzona jako:

zespot opieki domoweyj,

hospicjum stacjonarne,

szpitalny oddziat hospicyjny, zapewniajgcy choremu réwniez opieke
hospicyjng w domu,

oddziat dziennej opieki.

Hospicjum moze dziataC pod patronatem instytucji panstwowych, organizacji
spotecznych, samorzadowych i innych. Patronat okresla zatozenia i zasady
opieki hospicyjnej.

Organizacja wewnetrzna, jej struktury, ich funkcje i regulamin stanowig
zadanie wtasne i autonomiczne kazdego hospicjum.
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Aneks 7

STATUT STOWARZYSZENIA OPIEKI HOSPICYJNEJ I PALIATYWNEJ "HOSPICJUM"
W CHORZOWIE

Rozdziat |
Postanowienia ogdlne
§1
1. Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej i Paliatywnej "Hospicjum" w Chorzowie, zwane
dalej Stowarzyszeniem, jest dobrowolnym, samorzadnym, trwatym zrzeszeniem,
dzialajacym na podstawie ustawy z dnia 7 kwietnia 1989 r. Prawo o stowarzyszeniach
(Dz. U. nr 20, poz. 104, z pdzniejszymi zmianami) oraz w oparciu o postanowienia
niniejszego statutu.
2. Stowarzyszenie jest organizacja prowadzaca dzialalno$¢ pozytku publicznego zgodnie
z ustawa z dnia 24 kwietnia 2003 r.
§2
Stowarzyszenie w swojej dziatalno$ci kieruje si¢ zasadami Etyki Katolickiej 1 Deontologii
Lekarskie;j.
§3
Stowarzyszenie samodzielnie okresla swoje cele, programy dziatania 1 struktury

organizacyjne oraz uchwala akty wewngtrzne dotyczace jego dziatalnos$ci.

§4
1. Stowarzyszenie jest wspdlnota wolontariuszy: lekarzy, pielegniarek, osob spoza zawodow
medycznych oraz duchownych.

2. Czlonkowie stowarzyszenia moga wykonywaé¢ swoja prace:

bezinteresownie — praca wolontaryjna,

odptatnie, w sytuacji opisanej w punkcie 3,

e w obydwu formach jednocze$nie.

3. W przypadku braku mozliwosci realizacji celow poprzez prace wolontaryjna,
Stowarzyszenie moze w tym celu zatrudnia¢ czlonkéw stowarzyszenia oraz innych
pracownikow. Decyzj¢ o zatrudnieniu podejmuje Zarzad.

4. Stowarzyszenie dziala w porozumieniu z wladzami Kos$ciota Katolickiego i posiada

swojego kapelana. Mianuje go 1 odwotuje Ordynariusz Katowicki.
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Rozdziat 11
Nazwa, teren dzialania, siedziba Stowarzyszenia
§5

1. Stowarzyszenie posiada nazwe “Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej 1 Paliatywnej

‘HOSPICJUM’ w Chorzowie”

2. Patronem Stowarzyszenia jest $w. Antoni .

§6
Terenem dziatania Stowarzyszenia jest Rzeczpospolita Polska.
§ 7
Siedziba Stowarzyszenia jest miasto Chorzow.
Rozdziat 11
Cele i Srodki ich realizacji
§ 8
1. Celem Stowarzyszenia jest:
a) pomoc medyczna (lekarska 1 pielggniarska), psychologiczna, socjalna i duchowa choremu
oraz jego rodzinie (za ich zgoda) w terminalnym okresie choroby nowotworowej a takze,
w uzasadnionych przypadkach, innych choréb przewlekle postepujacych o niepomysinym
rokowaniu, u ktorych zakonczono leczenie przyczynowe;
b) zjednoczenie ludzi dobrej woli gotowych udziela¢ spotecznie opieki i pomocy, o ktorej
mowa w punkcie a),

¢) propagowanie idei i udzial w organizacji opieki hospicyjnej i paliatywne;.

2. Pomoc, o ktérej mowa w punkcie 1 podpunkt a) jest sprawowana w siedzibie
Stowarzyszenia oraz w placowkach powotanych przez Stowarzyszenie organdéw jak
rowniez w domu chorego.

§9

1. Cele Stowarzyszenia realizowane sa poprzez:

a) opieke nad chorym w aspekcie:

— medycznym (lagodzenie bdlu fizycznego i objawdéw chorobowych, pielggnacja
pacjenta),

— psychicznym,

— duchowym,

— spotecznym,

b) wspotdziatanie ze strukturami Stuzby Zdrowia,

¢) wspotprace z duchownymi réznych wyznan - zaleznie od potrzeb i zyczen chorego,

d) wspotprace z osrodkami hospicyjnymi o zasiggu krajowym i migdzynarodowym,

e) propagowanie idei i1 metod opieki nad ludzmi chorymi terminalnie na chorobe

nowotworowa,

f) organizowanie kurséw, konferencji, szkolen i seminariow dla swoich cztonkow,

sympatykow i 0sob zainteresowanych idea pomocy hospicyjne;j
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g) udzielanie informacji w zakresie swej dzialalno$ci statutowej poprzez prasg, radio,
telewizjg, wydawanie wiasnych publikacji oraz stosowanie innych srodkéw w tym zakresie

h) zbieranie $rodkoéw finansowych potrzebnych do realizacji celow statutowych, rowniez
poprzez sprzedaz wyroboéw ofiarowanych przez darczyncow i1 wykonanych przez

podopiecznych hospicjum.

2. Przedmiotem prowadzonej przez Stowarzyszenie dziatalno$ci pozytku publicznego

zgodnie z Polska Klasyfikacja Dziatalnosci jest:

a) dziatalno$¢ zwigzana z ochrona zdrowia ludzkiego - PKD 85.(dziatalno$¢ nieodptatna)

b) szpitalnictwo - PKD 85.11.Z. (dziatalno$¢ nieodptatna)

c) praktyka lekarska - PKD 85.12.Z (dziatalno$¢ nieodptatna)

d) dziatalnos¢ fizjoterapeutyczna - PKD 85.14.D (dziatalno$¢ nieodptatna)

e) dziatalno$¢ pielggniarek i potoznych — PKD 85.14.C (dziatalno$¢ nieodptatna)

f) dzialalno$¢ psychologiczna 1 psychoterapeutyczna — PKD 85.14.D (dzialalno$¢

nieodptatna)

g) dziatalno§¢ zwiazana z ochrona zdrowia ludzkiego pozostata, gdzie indziej
niesklasyfikowana — PKD 85.14.F (dziatalno$¢ nieodptatna)

h) ksztalcenie ustawiczne dorostych 1 pozostate formy ksztalcenia, gdzie indziej

niesklasyfikowane — PKD 80.42.B (dziatalno$¢ nieodptatna)

1) dziatalno$¢ wydawnicza — PKD 22.11. (dziatalno$¢ nieodptatna)

j) dzialalno$¢ wydawnicza pozostata — PKD 22.15.Z ( dziatalno$¢ nieodptatna)

Rozdziat IV

Cztonkowie Stowarzyszenia, ich prawa i obowiazki

§ 10
Czlonkowie Stowarzyszenia dziela si¢ na:
a) czlonkoéw zwyczajnych,
b) cztonkéw honorowych.
¢) Honorowego Prezesa Stowarzyszenia
§11

1. Czlonkiem zwyczajnym Stowarzyszenia moze by¢ osoba fizyczna posiadajaca pelna
zdolnos¢ do czynnos$ci prawnych 1 nie pozbawiona praw publicznych.

2. Osoba prawna moze by¢ jedynie cztonkiem wspierajacym Stowarzyszenia, bez czynnego
1 biernego prawa wyborczego.

3. Cztonkostwo Stowarzyszenia nabywa si¢ przez podpisanie deklaracji, po zatwierdzeniu

przez Zarzad Stowarzyszenia.
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§12
Czlonek zwyczajny ma prawo:
a) uczestniczy¢ w ogdlnych zebraniach hospicyjnych oraz w Walnym Zebraniu Czlonkéw
z czynnym i biernym prawem wyborczym,
b) bra¢ udzial w pracach Stowarzyszenia, uzywac jego odznak,
¢) wystepowac z postulatami i wnioskami do wiadz Stowarzyszenia,
d) by¢ na biezaco informowanym o wszystkich decyzjach i dziataniach Stowarzyszenia.
§13
Cztonek zwyczajny ma obowiazek:
a) przestrzega¢ postanowien Statutu oraz uchwat i zarzadzen wladz Stowarzyszenia,
b) realizowac i propagowac ideg bezinteresownej pomocy chorym,
c) zaznajamia¢ si¢ z problematyka opieki paliatywno-hospicyjnej w celu doskonalenia
dziatan dla dobra chorego,
d) regularnie optaca¢ sktadki cztonkowskie.
§ 14
Cztonkami honorowymi oraz Honorowymi Prezesami Stowarzyszenia moga by¢ osoby
fizyczne posiadajace pelna zdolnos¢ do czynnosci prawnych oraz osoby prawne szczegdlnie
zastuzone w dziatalnosci stowarzyszenia.
§ 15
Cztonek honorowy, a takze Honorowy Prezes Stowarzyszenia ma prawo wystepowac
z postulatami i wnioskami do wtadz stowarzyszenia.
§ 16
Cztonek honorowy 1 Honorowy Prezes Stowarzyszenia ma obowiazek:
a) przestrzega¢ postanowien Statutu oraz uchwat i zarzadzen wtadz Stowarzyszenia,

b) udziela¢ pomocy w realizowaniu zadan statutowych Stowarzyszenia.

§ 17

1. Cztonkostwo wygasa wskutek:

a) $mierci osoby fizycznej lub utraty przez nia petnej zdolnosci do czynnosci prawnych albo
prawomocnego orzeczenia wobec niej kary pozbawienia praw publicznych,

b) utraty osobowosci prawnej przez osobe prawna,

¢) rezygnacji cztonka zlozonej na pismie,

d) wykluczenia przez Zarzad w wyniku zaniedbania obowiazkéw w pracy hospicyjnej lub
postgpowania nie licujacego z godnos$cia cztonka Stowarzyszenia,

€) rozwiazania Stowarzyszenia.

2. W przypadku, o ktérym mowa w ust. 1 pkt. d) cztonkowi pozbawionemu czlonkostwa

przystuguje prawo do odwotania si¢ do Walnego Zebrania Cztonkéw w terminie 14 dni od

daty powiadomienia go o pozbawieniu cztonkostwa
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Rozdzial V

Wiadze Stowarzyszenia, tryb dokonywania ich wyboru, uzupeinienie skladu oraz ich
kompetencje

§ 18
Wtadzami Stowarzyszenia sa:
a) Walne Zebranie Czlonkow,
b) Zarzad,
¢) Komisja Rewizyjna.

§ 19
Kadencja wtadz Stowarzyszenia trwa 3 lata.

§ 20
Walne Zebranie Cztonkéw moze byc¢:
a) zwyczajne,
b) nadzwyczajne.

§ 21
1. Zwyczajne Walne Zebranie Czlonkéw odbywa si¢ raz do roku i1 ma charakter
sprawozdawczy lub sprawozdawczo-wyborczy.
2. Termin, miejsce odbycia i porzadek obrad ustala Zarzad.
3. Zarzad zobowiazany jest powiadomi¢ cztonkow Stowarzyszenia o terminie, miejscu
odbycia 1 planowanym porzadku obrad Zwyczajnego Walnego Zebrania Czlonkow

Stowarzyszenia co najmniej na jeden miesiac przed tym terminem.

§ 22
1. Nadzwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw zwoluje Zarzad:
a) z wlasnej inicjatywy,
b) na wniosek Komisji Rewizyjnej,
¢) na wniosek 1/3 liczby czlonkéw Stowarzyszenia.
2. Zwotanie Nadzwyczajnego Walnego Zebrania Cztonkéw powinno nastapi¢ w terminie do
30 dni od daty zgtoszenia wniosku.
3. Zarzad zobowiazany jest powiadomi¢ cztonkow Stowarzyszenia o terminie, miejscu
odbycia 1 wnioskowanym przedmiocie obrad Nadzwyczajnego Walnego Zebrania Cztonkow
Stowarzyszenia, tak aby mogli si¢ z nimi zapozna¢ przed tym terminem.

§23
1. Do waznos$ci uchwat Walnego Zebrania Czlonkoéw niezbgdna jest obecno$¢ co najmniej
potowy liczby cztonkow Stowarzyszenia.
2. W przypadku braku wymaganej liczby czlonkéw, po uptywie 30 minut od rozpoczecia
Walnego Zebrania Czlonkéw ustala si¢ drugi termin jego odbycia. Wazno$¢ uchwat

podjetych w drugim terminie nie zalezy od liczby obecnych cztonkow.
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§ 24
1. Walne Zebranie Cztonkéw podejmuje uchwaly zwykla wigkszoscia glosow czlonkow
obecnych.
3. Glosowanie jest jawne.

§ 25
Do kompetencji Walnego Zebrania Cztonkow nalezy:
a) wybor cztonkow Zarzadu 1 Komisji Rewizyjne;,
b) uchwalanie programu dziatania Stowarzyszenia,
¢) uchwalanie wysokosci i zasad pobierania sktadek cztonkowskich,
d) rozpatrywanie odwotan cztonkoéw pozbawionych cztonkostwa,
e) przyjmowanie sprawozdan Zarzadu i1 Komisji Rewizyjnej oraz udzielanie Zarzadowi

absolutorium,

f) dokonywanie zmian w statucie,
g) podjgcie uchwaty o rozwiazaniu Stowarzyszenia.

§ 26
1. Zarzad sktada si¢ z 4 cztonkow.
2. Zarzad na pierwszym posiedzeniu wybiera ze swego grona Prezesa, Wiceprezesa
Sekretarza oraz Skarbnika.
3. Do kompetencji Zarzadu nalezy:
a) reprezentowanie Stowarzyszenia na zewnatrz,
b) wykonywanie uchwat Walnego Zgromadzenia,
c¢) kierowanie catoksztaltem dziatalnos$ci Stowarzyszenia,
d) uchwalanie budzetu,
e) zarzadzanie majatkiem Stowarzyszenia i jego finansami,
f) sktadanie na Walnym Zebraniu Czlonkéw sprawozdania ze swojej dziatalnosci,
g) organizowanie Walnych Zebran Cztonkow,
h) przyjmowanie cztonkow 1 ich wykluczanie.
4. Zarzad ma prawo powierzy¢ osobom spoza Zarzadu realizowanie doraznych celow.

§ 27

1. Komisja Rewizyjna sktada si¢ z 2 cztonkow.
2. Komisja Rewizyjna na pierwszym posiedzeniu wybiera sposrod siebie Przewodniczacego
oraz Sekretarza.
3. Do zadan Komisji Rewizyjnej nalezy nadzor i kontrola dzialalno$ci finansowej Zarzadu
oraz kontrola zgodno$ci jego dziatalnoSci ze statutem i uchwatami Walnego Zebrania
Czlonkow,
4. Przynajmniej raz do roku Komisja Rewizyjna sktada na Walnym Zebraniu Czlonkow

pisemne sprawozdanie z przeprowadzonych kontroli wraz z wnioskami, a na Walnym
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Zebraniu sprawozdawczo-wyborczym sktada wniosek o udzielenie, badz nie absolutorium
ustepujacemu Zarzadowi.
5. Przewodniczacy Komisji Rewizyjnej ma prawo uczestniczy¢é w posiedzeniach Zarzadu
z glosem doradczym.
6. Cztonkowie Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia:
a) nie moga by¢ czlonkami innych wiladz Stowarzyszenia ani pozostawaé z cztonkami
Zarzadu w stosunku pokrewienstwa, powinowactwa lub podleglosci stuzbowej
¢) nie byli skazani prawomocnym wyrokiem za przestepstwo z winy umyslnej
7. Cztonkowie Komisji Rewizyjnej moga otrzymywaé z tytulu peklnienia swoich funkcji
zwrot uzasadnionych kosztow lub wynagrodzenie w wysoko$ci nie wyzszej niz okreslonej
w art.8 pkt 8 ustawy z dnia 3 marca 2000 r o wynagradzaniu osob kierujacych niektorymi
podmiotami prawnymi ( Dz. U. Nr 26, poz. 306, z 2001 r.Nr85, p0z.924 i Nr154, poz.1799,
z2002r. Nr113, poz.984 oraz z 2003r. Nr 45, poz.391 i1 Nr 60, poz. 535);

§ 28
Zarzad 1 Komisja Rewizyjna podejmuja uchwaly zwykta wigkszos$cia glosow, w glosowaniu
jawnym, przy obecnosci wszystkich cztonkéw. W przypadku rownej ilosci gloséw decyduje
glos Przewodniczacego.

§ 29
1. Czlonkiem Zarzadu lub Komisji Rewizyjnej moze by¢ cztonek zwyczajny Stowarzyszenia.
2. Wyboru dokonuje Walne Zebranie Cztonkow sposrod nieograniczonej liczby kandydatow.
3. Glosowanie jest jawne.
4. Do Zarzadu lub Komisji Rewizyjnej zostaja wybrani ci kandydaci, ktorzy uzyskali
najwigksza liczbg glosow, jednak nie mniej niz 50% + 1 glos z waznie oddanych glosow.
5. W przypadku zmniejszenia si¢ sktadu Zarzadu lub Komisji Rewizyjnej, pozostali
cztonkowie moga wybra¢ nowych czlonkéw sposréd cztonkéw Stowarzyszenia, lecz
w liczbie nie wigkszej niz 1 czlonek.

6. Odwotanie cztonka wtadz nastgpuje w takim samym trybie, jak wybor.

Rozdziat VI

Sposdb reprezentowania stowarzyszenia oraz zaciaganie zobowigzan majatkowych
§ 30

1. Do skladania o$wiadczen w imieniu Stowarzyszenia uprawniony jest Prezes, Wiceprezes
lub osoba upowazniona przez Zarzad.
2. Umowy, zobowiazania i inne dokumenty o charakterze majatkowym lub finansowym
wymagaja podpisu dwoch osoéb, w tym Prezesa lub Wiceprezesa.
3. Pozostale dokumenty w imieniu Stowarzyszenia podpisuje Prezes lub Wiceprezes
jednoosobowo.

Rozdzial VII
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Sposdb uzyskiwania srodkow finansowych

§ 31

1. Majatek stowarzyszenia powstaje z darowizn, spadkéw, zapisow, sktadek cztonkowskich,

dochodéw z wlasnej dziatalno$ci oraz ofiarno$ci publiczne;.

2. Stowarzyszenie moze przyjmowa¢ dotacje wedlug zasad okreslonych w odrebnych

przepisach.

3.

Stowarzyszenie moze prowadzi¢ odptatng dzialalno$¢ pozytku publicznego wytacznie

w rozmiarach shuzacych realizacji celow statutowych. Dochdd z niej stuzy realizacji celow

statutowych i nie moze by¢ przeznaczony do podziatu miedzy jego cztonkow.

4. Cztonkom Stowarzyszenia oraz jego organom zabrania sig:

a)

b)

d)

udzielania pozyczek lub zabezpieczania zobowiazan majatkiem organizacji w stosunku do
jej cztonkéw, cztonkow organow lub pracownikdéw oraz osob, z ktérymi pracownicy
pozostaja w zwiazku matzenskim albo w stosunku pokrewienstwa lub powinowactwa
w linii prostej, pokrewienistwa lub powinowactwa w linii bocznej do drugiego stopnia albo
sa zwiagzani z tytulu przysposobienia, opieki lub kurateli, zwanych dalej "osobami
bliskimi",
przekazywania majatku Stowarzyszenia na rzecz cztonkéow, cztonkéw organow lub
pracownikow oraz ich osob bliskich, na zasadach innych niz w stosunku do oso6b trzecich,
w szczeg6Olnosci jezeli przekazanie to nastgpuje bezplatnie lub na preferencyjnych
warunkach,
wykorzystywania majatku na rzecz czlonkéw Stowarzyszenia, cztonkéw organdow lub
pracownikow oraz ich osob bliskich na zasadach innych niz w stosunku do oséb trzecich,
chyba ze to wykorzystanie bezposrednio wynika ze statutowego celu Stowarzyszenia
zakupu na szczegdlnych zasadach towarow lub uslug od podmiotéw, w ktorych
uczestnicza czlonkowie organizacji, cztonkowie jej organow lub pracownicy oraz ich oséb
bliskich.

Rozdziat VIII

Zasady dokonywania zmian w statucie

§ 32

Zmiany w statucie moze uchwala¢ Walne Zebranie Cztonkéw Stowarzyszenia.

Rozdzial IX

Sposob rozwiazania si¢ stowarzyszenia

§33

1. Rozwiazanie Stowarzyszenia nastgpuje na podstawie uchwaty Walnego Zebrania

Czlonkéw Stowarzyszenia. Likwidatorami sa cztonkowie Zarzadu.

2. Majatek zlikwidowanego Stowarzyszenia przeznacza si¢ na cel charytatywny zatwierdzony

uchwata Walnego Zebrania
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Aneks 8
STATUT
NZOZ Hospicjum Chorzowskie
Stowarzyszenia Opieki Hospicyjnej 1 Paliatywnej "HOSPICJUM" w Chorzowie

§1
NZOZ Hospicjum Chorzowskie jest Niepublicznym Zakladem Opieki Zdrowotnej zwanym
dalej ,,Zaktadem” i dziata na podstawie:
1. ustawy z dnia 30 sierpnia 1991 r. o zakladach opieki zdrowotnej (Dz. U. nr 91, poz. 408
z pozniejszymi zmianami) i przepisow wykonawczych wydanych na podstawie tej ustawy,
2. niniejszego Statutu nadanego przez Walne Zebranie Stowarzyszenia Opieki Hospicyjnej
1 Paliatywnej "Hospicjum" w Chorzowie uchwata 1/02 z dnia 19.02.2002 w sprawie
powotania NZOZ Hospicjum Chorzowskie jako Niepublicznego Zaktadu Opieki
Zdrowotnej (z pdzniejszymi zmianami w dniach 19.04.2004 r, 20.09.2004 r 1 09.05.2005r.)

§2
Celem dziatania Zaktadu jest opieka nad osobami chorymi w terminalnym okresie choroby
nowotworowe;j.
§3
Obszarem dzialania Zakladu jest miasto Chorzow i miasta sasiednie, na terenie ktorych nie
dziataja podobne organizacje.
§ 4
Siedziba Zaktadu znajduje si¢ w Chorzowie przy ul. Szpitalnej 24.
§5
Do zadan Zaktadu nalezy:
1. udzielanie porad diagnostyczno-leczniczych chorym i ich rodzinom, przyjmowanie zlecen
opieki domowe;j,
2. kompleksowa opieka hospicyjna moze obejmowac nastepujace rodzaje pomocy:
e opieke lekarska,
e opieke pielegniarska,
e opiekg socjalna,
e opieke duchowa dla chorych i ich rodzin,
e wypozyczanie zgtaszajacym si¢ chorym i ich rodzinom sprz¢tu medycznego,
e szkolenie wolontariuszy hospicyjnych w zakresie opieki nad osobami chorymi, w tym
lekarzy, pielggniarek i personelu niemedycznego,
e upowszechnianie idei ruchu hospicyjnego w zakresie ksztaltowania wlasciwego

podejscia do warto$ci zycia i $mierci,
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e orzekanie o czasowej niezdolnosci do pracy.

§6
1. Organizacja zaktadu:
- Poradnia Opieki Paliatywnej, Chorzéw ul. Szpitalna 25
- Zespot Domowej Opieki Paliatywnej, Chorzow ul. Szpitalna 24
- Oddziat Opieki Paliatywnej, Chorzéw ul. Szpitalna 24
(przeznaczony na 11 t6zek / pacjentow)
2. Regulamin organizacyjny NZOZ uchwala Zarzad

§ 7
Organy Zaktadu:
1. Kierownik Zakladu powotany przez Zarzad Stowarzyszenia Opieki Hospicyjnej
i Paliatywnej "Hospicjum" w Chorzowie.
2. Kierownik Zaktadu kieruje dziatalno$cia Zakladu, reprezentuje go na zewnatrz i ponosi
odpowiedzialnos¢ za zarzadzanie Zaktadem.

3. Kierownik spetnia wymogi kwalifikacyjne okreslone odrgbnymi przepisami.

§8
Zrédta utrzymania Zaktadu:
1. dotacje Urzedu Miasta Chorzowa, Urzedu Wojewddzkiego w Katowicach oraz innych
instytucji,
2. $rodki wlasne Stowarzyszenia, w tym:
e praca wolontariuszy Stowarzyszenia Opieki Hospicyjnej 1 Paliatywnej "Hospicjum"
w Chorzowie,
e darowizny i spadki,
o sktadki cztonkowskie.
3. $rodki uzyskane w ramach kontraktéow na $wiadczenia zdrowotne z zakresu opieki

paliatywnej m.in. podpisywanych z Narodowym Funduszem Zdrowia

§9
Wojewoda Slaski sprawuje kontrole nad zaktadem w zakresie okreslonym w art. 65 ustawy
o Zaktadach Opieki Zdrowotne;j.

§ 10

Zmiany w statucie moga by¢ wprowadzone ta sama procedura, jak jego nadanie.
§11
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Statut wchodzi w zycie z dniem nadania.
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