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Ilez smierci trzeba nam przezyc,
by sig nauczyé, ze i my umrzemy.

Jean Rostand






Szanowni Paniistwo

Oddajemy do Paristwa rak V tom monografii W drodze do brzegu zy-
cia, powstale dzigki pracom nadestanym przez uczestnikéw IV Miedzy-
narodowej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej Zyciodajna $mieré pamieci
Elizabeth Kiibler-Ross.

Juz po raz kolejny pragniemy podazyc¢ jej sladem i wymieni¢ poglady
na temat $mierci, bo przeciez juz $w. Augustyn w swym dziele De civitate
Dei zycie okreslal mianem ,biegu ku $mierci”.

Wspélczesnie bardzo czgsto mysl o $mierci spychana jest na margi-
nes $wiadomosci. Dawniej ludzie umierali w domu, w atmosferze ciepta
i rodzinnej mifosci, otoczeni bliskimi. Mogli czu¢ ich mito$¢ i bliskos¢.
Na fozu $mierci mieli okazje ostatni raz pozegnac si¢ z calg rodzing, po-
blogostawi¢ wszystkich, zostawi¢ swojq ostatniag wolg. Nie byli samotni
i opuszczeni. Z biegiem czasu, wraz z rozwojem medycyny, miejscem
$mierci stat sie szpital, klinika i hospicjum. Smier¢ zaczeta |, przychodzi¢”
do chorych w samotnosci lub ewentualnie w obecnosci personelu. Czesto
najblizsi nie towarzyszg chorym w tych ostatnich chwilach zycia, rzadko
niosg im ulge w cierpieniach przez swoja obecnos¢, troskliwosé, dobre
stowo, pocieche, czy wspdlng modlitwe, a ograniczaja swoje dziatania do
zalatwienia pogrzebu i formalnosci zwigzanych ze zgonem. Zmiana ta
doprowadzita do spolecznego wypaczenia obrazu $mierci, czego efektem
jest tanatofobia, czyli paniczny lek przed $miercig lub tanatofilia, czyli
rozmilowanie w $mierci.

Antoine De Saint-Exupéry pigknie napisal: ,Byle podmuch wiatru
moze zgasi¢ lampe — trzeba dobrze uwazac¢”. Tak samo jest z naszym
zyciem. Smieré przychodzi bowiem nieoczekiwanie i zawsze za wcze-
$nie, bez wzgledu na to, czy dotyczy osoby dorostej, czy dziecka. Jest dla
kazdego przezyciem ogromnie traumatycznym. Jest jednak faktem, ktéry
trzeba wliczy¢ w zycie, jak kazdy inny element ludzkiego bytowania. Nie
powinna wprowadza¢ w stan przygnebienia i depresji, ale by¢ bodZcem
do rozmyslani nad sensem istnienia.



Smier¢ stanowi drazliwy i najbardziej delikatny temat w zyciu.
W zwiazku z tym, w V tomie monografii pragniemy kontynuowa¢ dia-
log o umieraniu, $mierci i cierpieniu, poswigcajagc duzo miejsca Smierci
dziecka podobnie jak w poprzednich, pragneliSmy stworzy¢ okazj¢ przed-
stawicielom réznych dziedzin nauki i sztuki do dialogu o umieraniu
i $mierci. Okazje do przezywania szczeg6lnych uczué i refleksji nad zy-
ciem i przemijaniem. Do pokazania, iz Smier¢ dotyczy nie tylko tych, kt6-
rzy sg ciezko chorzy, ale takze chorych psychicznie, niepetnosprawnych,
z uposledzeniami genetycznymi i tych, ktérzy sq po prostu bezdomni
i za zycia juz traktowani jako nieobecni, usunigci na margines, tak jakby
nie zyli.

Seneka twierdzil, iz ,przez cale zycie nalezy si¢ uczy¢ zy¢ i co moze
jeszcze bardziej ci¢ zdziwi przez cale zycie nalezy si¢ uczy¢ umierac”.
Kazdy czlowiek przygotowuje si¢ na Smieré, nawet zdrowy. Jest ona bo-
wiem zjawiskiem naturalnym. Jest oczywistoscig, z ktérg powinniSmy si¢
oswoié. Ilekro¢ jednak z nig stykamy sie, staje si¢ dla nas szokujaca i pa-
radoksalnie zupelnie nieprzewidziana. ,Wiek nie gra roli, starcy, tak jak
mlodzieficy sq ponaglani przez pospiech, zaskakiwani w chwilach roztar-
gnienia, zmuszeni do umierania bez przygotowania, tak jakby nie mieli
czasu, by dojrze¢ zblizanie si¢ korica” — pisat Vladimir Jankélévitch.

Mamy nadziej¢, Zze treSci zawarte w V tomie monografii W dro-
dze do brzegqu zycin wzbogaca nasze podejécie do opieki nad osobami
umierajgcymi.

Prof. dr hab. med. Elzbieta Krajewska-Kutak
Dr n. med. Cecylia tukaszuk
Dr n. med. Barbara Jankowiak



Recenzja dr hab. med. Kornelii Kedziora-Kornatowskiej, prof. UM

Przedlozona mi do recenzji monografia pt.: ,W drodze do brzegu
zycia” pod redakcja (praca zbiorowa) Elzbiety Krajewskiej-Kutak, Cecylii
Lukaszuk i Barbary Jankowiak w sposéb interdyscyplinarny i komplek-
sowy porusza zagadnienia zwigzane z procesem umierania oraz konco-
wym etapem zycia, jakim jest Smier¢.

W opracowaniu w kolejnych rozdziatach poruszane sa takie istotne
zagadnienia, jak: humanistyczny wymiar $§mierci, problemy opieki palia-
tywnej i hospicyjnej dorostych i dzieci, przygotowanie do $mierci, a takze
psychoonkologiczne i spoleczne aspekty Smierci.

Autorzy w sposéb catoSciowy przedstawiaja ztozone problemy zwig-
zane z koricowym etapem zycia, w ktérym przebieg choroby, na ktéra
choruje pacjent wskazuje, ze zakoriczy sie ona zgonem. Dotyczy to pacjen-
tow w kazdym przedziale wiekowym, poczawszy od okresu dziecifistwa,
az po starosc.

Pogarszanie si¢ stanu pacjenta nie jest rtGwnoznaczne z zaprzestaniem
leczenia i opieki. Przeciwnie, chorych w takim stanie, nalezy obja¢ kom-
pleksowa opiekg w celu poprawy jakosci zycia w tym ostatnim, trudnym
etapie ich zycia. Zapewni¢ to moze jedynie zesp6t terapeutyczny, sktad
ktérego powinien stanowic: lekarz, pielegniarka, psycholog, a takze w za-
leznoéci od indywidualnej potrzeby specjalisci z innych dziedzin. Wazna
jest dbatos¢ o stan psychiczny chorego i jego opiekunéw. Szczegdélnego
znaczenia nabiera pomoc i opieka nad chorymi, ktérzy cierpia, a ich pro-
ces umierania trwa dtugo.

W monografii poruszane sa takze takie istotne aspekty, jak opieka du-
chowa nad umierajacym, problem eutanazji, czy tez etyczna ocena trans-
plantologii.

Kazdy cztowiek umiera inaczej, dlatego bardzo istotne jest, aby zesp6t
terapeutyczny dostrzegat konieczno$¢ indywidualizacji pomocy wobec



pacjentéw terminalnych. Naprzeciw tym zagadnieniom wychodzi roz-
dzial monografii poswigcony psychoonkologii. Bardzo istotne sg takze
poruszane aspekty przygotowania do émierci. Do tej pomocy coraz lepiej
przygotowany jest personel lekarski i pielegniarski. Przelamywana jest
zmowa milczenia wokoét tematu umierania i $mierci, powstaja profesjonal-
nie funkcjonujace hospicja i oddzialy opieki paliatywnej. Bardzo waznym
zagadnieniem jest poznanie potrzeb i spelnianie présb oséb umierajacych,
do potrzeb tych niewatpliwie naleza potrzeby duchowe zwigzane z prak-
tyka religijna. Sprawa niezmiernie wazng jest przygotowanie rodziny do
straty najblizszych oraz wlaczanie si¢ jej do opieki.

Czytelnik po zapoznaniu si¢ z przedtozona mi do recenzji pozycja
moze wzbogaci¢ wiedz¢ na temat zjawiska $mierci, ktére niestety cig-
gle nie jest powszechnie akceptowane spotecznie. Opracowanie skfania
do szeregu przemyslen i refleksji, wychodzi naprzeciw wielu problemom
pojawiajacym si¢ w opiece paliatywnej i hospicyjnej, stanowi takze cenne
uzupelnienie dotychczasowej literatury w tym zakresie. Jestem przeko-
nana, ze pozycja ta bedzie stanowita nie tylko cenne Zrédio fachowej
wiedzy dla zespotu terapeutycznego, ale bedzie tez cenng pomoca dla
rodzin os6b umierajacych.



Recenzja dr hab. med. Marka Szczepariskiego

Smier¢ jest nierozerwalnie wpisana w istnienie czlowieka. Jest jego
jedynym pewnym elementem. Skoro jest pewna i nieunikniona, dlaczego
nie jesteémy w stanie nigdy do korica jej zaakceptowaé? Dlaczego zycie
jest wartoscig bezcenng, wartoscig nienaruszalna? O zycie walczymy, zycie
chronimy, o zycie dbamy. Mozna zapytac ,po co?” skoro i tak koriczy sie
tak samo, z chwilg ostatniego skurczu migénia sercowego.

Monografia W drodze do brzegu Zycia, pod redakcja E. Krajewskiej-Ku-
fak, C. Lukaszuk i B. Jankowiak, stanowi zbiér prac nadestanych przez
uczestnikéw kolejnej IV Miedzynarodowej Konferencji Naukowo-Szkole-
niowej ,,Zyciodajna $mier¢” pamieci Elizabeth Kiibler-Ross.

Dlaczego temat $Smierci po raz kolejny sprowadza do Biategostoku
liczne grono oséb, ktére chcg dyskutowac o $mierci i umieraniu? Moze
dlatego, ze fenomen $mierci i umierania znajduje si¢ w kregu zaintereso-
wan zaréwno teologii i etyki, psychologii i socjologii, jak i medycyny oraz
prawa. Moze che¢ rozmoéw i dyskusji wynika z potrzeby glebszego po-
znania tego, czego do korica zglebi¢ sie¢ nie da? Moze dla niektérych oséb
spotkania te maja by¢ drogowskazem ukazujacym drogi pozwalajace na
pokonanie oniesmielenia, bezradnosci i strachu w obliczu nieuchronnej
$mierci?

Rozwazania na temat humanistycznego wymiaru $mierci pozwalajg
na zdobycie wiedzy, zapoznanie si¢ z pogladami, geneza postaw i zacho-
wan wobec $mierci. Przeciez brak takiej wiedzy budzi niepewnos$¢, nie-
pokdj, rodzi pytania. Osoby, ktére z racji wykonywanego zawodu, maja
czesty kontakt z ludZmi cierpigcymi, przewlekle chorymi, umierajacymi,
obdarzone empatig i akceptujace pacjenta z calym bagazem jego ulom-
nosdci i legkéw, stanowia ogromne wsparcie w najtrudniejszych, ostatnich
chwilach zycia. Wigze si¢ z tym w sposéb nierozerwalny opieka hospi-
cyjna nad pacjentem w terminalnym okresie choroby. Przygotowanie do



$mierci w opiece hospicyjnej oparte jest na poszanowaniu zycia i akcep-
tacji Smierci.

Smieré osoby doroslej, zniedolezniatego, schorowanego starca jest
w sposéb naturalny wpisana w przemijanie zycia. Jest latwiej akcep-
towana i latwiej sie z niq godzimy. Smier¢ dziecka jest zniweczeniem
tego, co naturalne, zaburza oczywistg kolej rzeczy. Zostawia giebsze slady
w psychice tych, ktérzy je kochali, tych ktérzy sprawowali nad nim opieke
medyczng. Dramat rodzicéw umierajacego dziecka jest dostrzegalny. Po-
graza w smutku, zalu i odretwieniu na wiele miesiecy i lat. Ze swoim b6-
lem i przezyciami musza przeciez istnie¢ w otaczajacym swiecie. Nikt, kto
nie przezyt Smierci wlasnego dziecka, nie jest w stanie zrozumie¢ tego,
co czujg rodzice. Jeszcze trudniej zrozumie¢ to, co przezywaja umiera-
jace dzieci. Dlatego dostrzezenie tych probleméw, dyskusja nad nimi, jest
bardzo wazna. Osoby opiekujace si¢ umierajagcym dzieckiem sprawuja
jednoczesnie opieke nad jego rodzing. Opieka ta powinna trwac nieprze-
rwanie, musi stanowi¢ pewne oparcie w chwilach zwatpienia, w chwi-
lach najtrudniejszych, w chwilach dramatycznych. Musi wigc by¢ madra,
madroscia wynikajaca z mitosci, wiernosci, poszanowania godno$ci. Ma-
dro$¢ w obliczu nieuchronnej $mierci to przyzwolenie na jej nadejscie.

Opieka nad pacjentem umierajacym nie moze bazowac¢ jedynie na
obowiazujacych procedurach postepowania ani tez na zachowaniach in-
tuicyjnych. Opieka taka wymaga glebokiej wiedzy, znajomosci psycholo-
gii zachowan w sytuacjach szczegdlnie trudnych, znajomosci zasad ko-
munikowania si¢ z osobami bedacymi pod wplywem stresu. Wiedze te
mozna i nalezy zdobywad. Zgtebienie jej pozwala na rozwéj uczucia em-
patii zaréwno w sferze emocjonalnej, jak i poznawczej. Posiadanie wiedzy
pozwoli na wsparcie w pokonaniu dolegliwosci somatycznych, emocjo-
nalnych, duchowych, ale tez czesto prozaicznych np. socjalnych.

Szczegblnego znaczenia nabiera tez dostrzezenie zjawiska Smierci
spofecznej i poswiecenie temu problemowi nalezytej uwagi.

Lektura tej interesujacej ksiazki sklania nie tylko do refleksji nad
umieraniem i $miercia, ale takze wzbogaci i bedzie inspiracjgq dla wszyst-
kich, ktérym $mier¢ i umieranie z racji wykonywanych obowigzkéw, sa
bliskie.









Piotr Krakowiak!, Aleksandra Modliriska?

Umiera¢ po ludzku

Wypowiedzi uczestnikéw warsztatéw na uczelniach medycznych
w konfrontacji ze $wiadectwami pracownikéw
i wolontariuszy hospicyjnych

Wprowadzenie

Komunikacja z ciezko chorymi jest jednym z gléwnych probleméw
edukacyjnych, zglaszanych przez studentéw medycyny i pielegniarstwa.
Trudno si¢ nauczy¢ tej sztuki z podrecznikéw i ksigzek. Bardzo wazne
sq formy warsztatowe, ktérymi zaczela swojq prace zwigzana ze $mier-
ciq i umieraniem Dr Elisabeth Kiibler-Ross [1]. W ramach prowadzo-
nej przez Fundacje Hospicyjng i Gazete Wyborcza akcji , Umiera¢ po
ludzku” [2] przeprowadzono spotkania warsztatowe w uczelniach me-
dycznych w Polsce. Ponad 600 studentéow medycyny i pielegniarstwa
wzieto udziat w nieobowiazkowych warsztatach [2, 3]. Inspiracja i wpro-
wadzeniem do dyskusji byt fragment sztuki Nell Dunn, Opowiesci o raku.
Sztuka komunikacji w opiece onkologicznej [4]. W czasie warsztatéw
uczestnicy byli réwniez zapoznawani z trescia ksiazki Biblioteki Fundacji
Hospicyjnej, pt. Zdazy¢ z prawda. O sztuce komunikacji w Hospicjum [5],
bedacej zapisem swiadectw pracownikéw i wolontariuszy hospicyjnych.
Doswiadczenia obu autentycznych i emocjonalnych swiadectw, polaczone
z kompetencjami prowadzacych warsztaty lekarzy, psychologéw i dusz-
pasterzy przyniosly jako rezultat pelne emocjonalnego zaangazowania
studentéw dyskusje [2, 6].

Wypowiedzi uczestnikéw warsztatéw zaprezentowane zostaty w cy-
klu artykuléw przygotowanych i opublikowanych w regionalnych edy-
cjach Gazety Wyborczej [7]. Wypowiedzi uczestnikéw zanotowane przez
redaktoréw biorgcych udzial w warsztatach mozna pogrupowac na na-

1 Fundacja Hospicyjna, Hospicjum im. Ks. Dutkiewicza w Gdarisku
2 Zaktad Medycyny Paliatywnej AMG, Hospicjum im. Ks. Dutkiewicza w Gdarisku,
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stepujace grupy problemdéw i tematéw, ktére zostang oméwione szcze-
gotowo ponizej: Pytania zwigzane z procesem komunikacji. Sg wsréd
nich nastepujace pytania szczegétowe: Jak méwi¢? Jak pokonac lek? Czy
mozna si¢ tego nauczyc¢? Jak rozmawiac¢? Co nalezy powiedzie¢? Jak so-
bie radzi¢ ze $miercig i umieraniem? Co powiedzie¢ zrozpaczonej rodzi-
nie? Problemy zwigzane z systemem nauczania w akademiach medycz-
nych. Wéréd tej problematyki zgloszono migdzy innymi tematy: braku
miejsca na umieranie i Smieré w duzej czesci wyktadéw; Jak nie zobo-
jetnie¢ na studiach? Pytania o narzedzia poprawiajace komunikacje pra-
cownika stuzby zdrowia z pacjentem. Studenci wskazali na kwestie: Re-
alnych i mozliwych do przyswojenia sposobéw i narzedzi komunikagji,
Sposéb na maskowanie prawdy, W jaki sposéb poinformowac i powie-
dzie¢ o raku? Ostatnia wola i towarzyszenie przez obecno$¢ — jaka jest
tutaj rola lekarza? Swiadectwa potwierdzajace, ze mozna sie nauczy¢ kon-
taktu z chorym. W tej grupie tematycznej studenci wymieniali jako przy-
datne zasoby: Zajecia z personalizacji $mierci; Potrzeba wigcej warsztato-
wej pracy; Brakuje tego typu zaje¢; Potrzeba nauki komunikacji poprzez
prace warsztatowa i zajecia w matych grupach; Nauka od mistrzéw, kté-
rych szuka¢ trzeba pomiedzy starszymi kolezankami i kolegami — leka-
rzami, pielegniarkami i innymi pracownikami stuzby zdrowia. Ponizej
zostang przedstawione gféwne grupy probleméw podnoszonych przez
uczestnikéw warsztatéw, skonfrontowane ze $wiadectwami pracownikow
i wolontariuszy hospicyjnych, odnoénie do tematéw poruszanych przez
studentéw.

Proces komunikacji — jak si¢ nauczy¢ tej sztuki?

Studenci akademii medycznych podczas warsztatéw zgtaszali wie-
lokrotnie brak umiejgtnosci prowadzenia rozmowy z cigzko chorymi,
a takze brak umiejetnosci aktywnego stuchania pacjentéw i ich rodzin [8].
Te powszechna trudnosé¢ w opanowaniu sztuki komunikacji poprzez stu-
chanie maja nie tylko lekarze, ale takze inni pracownicy i wolontariusze
hospicjéw i stuzby zdrowia. Celnie oddaje ten problem $wiadectwo kape-
lana hospicyjnego, opisujacego spotkanie z mioda pacjentka: , Usiadlem
tak, by mie¢ z nig kontakt wzrokowy. Zaczatem zagadywac i pyta¢ o du-
chowe potrzeby. Patrzylem na jej twarz wykrzywiona bélem i gadatem,
gadalem, gadalem... Basia patrzyta na mnie z rosngcym niedowierzaniem,
gdy moéwilem i zadawalem pytania, nie czekajac wcale na jej odpowie-
dzi. — Co ty sobie do cholery myslisz? — ostro przerwala moje madre
wywody. To wystarczyto, zeby zatrzymac mdj stowotok. — Jak jeste$ taki
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madry, to wytlumacz mi, dlaczego ja umieram?! Za jakie grzechy?! Za to,
ze bylam dobrg coérka dla rodzicow? A moze za to, ze przez cale studia
nie $ciggalam, tylko solidnie si¢ uczylam? Czy moze za bezinteresowna
pomoc w domu dziecka? Czy wstrzemigzliwos¢ przedmatzeniska, zeby
bylo ,po bozemu”? No powiedz mi, Ksieze madralo, za ktéry z tych
grzechéw twdj Pan Bég mnie ukaral? Za co tak cierpig? Jak mi odpo-
wiesz, bedziesz moégt ciggna¢ te swoje pobozne historie! — kaszlac, wy-
krzyczala Basia. (...) Byly we mnie zlo$¢, bezradnos¢ i rozpacz [9]. To
wspomnienie zostatlo wykorzystane podczas warsztatu i w taki sposéb
wspomina je jedna z jego uczestniczek: ,Rozmawia si¢ normalnie, bez
madrzenia si¢. Ja dostalem swoja nauczke kilka lat temu. Bylem przy
mlodej dziewczynie w Hospicjum. Baska umierala na raka kosci. Zame-
czatem jg swoim gadaniem o krzyzu, cierpieniu, etc. Az sprowadzita mnie
na ziemie¢, méwiac: , Co ty, cholera, wiesz o cierpieniu? To ja umieram,
a ty tylko gadasz”.

Opisany powyzej problem zaburzonej komunikacji wigze si¢ z po-
wszechnym brakiem umiejetnosci stuchania, ktérym sa zagrozeni na-
stawieni na dziatanie, aktywizm i rozwigzanie problemu ludzie poma-
gajacy chorym. Jak nauczy¢ sie tej sztuki? — to pytania kierowane do
prowadzacych warsztaty. Ludzie si¢ r6znig miedzy soba. Dlatego z jed-
nym trzeba pomilczeé, drugiemu pozwoli¢ si¢ wygadad, z trzecim po-
rozmawia¢ choéby kilka minut — przekonuje krajowy duszpasterz hospi-
cjéow [10]. Potwierdzaja to stowa koriczace opowiesé hospicyjnego kape-
lana: ,Basiu, ile razy zamiast madrzy¢ si¢ na temat cierpienia i pocieszac
gotowymi regutkami, decyduje sie milcze¢ i stucha¢ wspominam Twoja
zyciowq dojrzatoé¢ [11]. Znamienne sa w tym kontekécie wypowiedzi stu-
dentéw zwigzane z procesem komunikacji, szczegélnie z emocjonalnymi
i psychologicznymi jej elementami. Powszechny wydaje si¢ by¢ brak do-
statecznej wiedzy i miejsca na praktykowanie tych umiej¢tnosci. ,Takie
zajecia sa bardzo potrzebne. Dobrze jest skonfrontowaé podejécie psy-
chologiczne i religijne, wiedzie¢, jak rozmawia¢ o Smierci — oceniata stu-
dentka pigtego roku medycyny [12].

Wilasne zasoby zwiazane z ciezka choroba, umieraniem, $miercia
i procesem zaloby

Kolejna grupe stanowily trudnosci w nawigzaniu kontaktu z pacjen-
tem majace podloze w nieprzepracowaniu emocjonalnym i duchowym
probleméw wtasnych strat, a takze lgku przed umieraniem i $miercia.
Swiadomi tych brakéw studenci akademii medycznych najczeéciej nie
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maja czasu sie zaja¢ w toku swoich studiéw [7]. Bronia si¢ jednak przed
stereotypem ,,zimnych draniéw”, ktérym nie zalezy na emocjonalnych po-
trzebach pacjenta. Chca takze nauczy¢ sie chroni¢ swéj swiat emocji, by
nie narazi¢ si¢ na wypalenie i przecigzenie emocjonalne tak powszechne
w pracy zwiazanej z ochrona zdrowia i ratowaniem zycia. Przykltadem
jest utrwalona przez lata postawa nie okazywania zbytnich emocji. ,Le-
karze powinni czasami okaza¢ ludzka twarz. Przeciez po drugiej stronie
stoi czlowiek przerazony, zalgkniony. Pewnej uczestniczce naszych warsz-
tatow zmartfa céreczka. Opowiedziata nam, ze bylo wokét niej wielu le-
karzy, ale ona zapamietata tylko jednego. Po $mierci jej dziecka ten le-
karz podszedt do niej, wziat ja za reke i powiedziat: ,Jest mi bardzo
przykro” [13].

O wplywie uczué zwiazanych z wlasnymi przezyciami i wspomnie-
niami, czesto z odleglych lat dzielg sie takze w zbiorze hospicyjnych opo-
wiadan pracownicy i wolontariusze. Opowiadanie jednej z pielegniarek
ilustruje, jak znaczaca role odgrywaja w procesie pomagania pacjentowi
wlasne uczucia, doswiadczenia i wspomnienia: ,Jeden z moich pacjen-
tow utkwil mi szczegélnie w pamiegci. Byl to pan Jan, ktéry chorowat
na nowotwor przetyku. Chodzitam do niego w pierwszym roku pracy
w Hospicjum. W opieke nad nim zaangazowatam si¢ emocjonalnie. By-
fam u niego czesto, spedzajac z nim wiele godzin. Patrzac z perspek-
tywy, stwierdzam, ze widzialam w nim mojego ojca, ktéry umierat na
raka gardia przed laty. Ojciec chorowat dwa lata od rozpoznania. Mia-
fam wtedy tylko dwanascie lat i nie rozumiatam dobrze charakteru cho-
roby. Widziatam tylko, jak z dnia na dzien mdj ojciec robi si¢ coraz
stabszy i chudszy. Gdy pojawil sie¢ problem zjedzeniem, tylko ja po-
trafifam usmazy¢ jajecznicg, ktéra mu smakowata i ktéra byt wstanie
zjes¢. Po radioterapii wypadly mu wilosy. (...) Bardzo si¢ balam, kiedy
miat ataki dusznosci. Za kazdym razem myslalam, ze umrze. Stalo sie¢
to, kiedy mama wyszta na podwoérko, a ja zostalam sama w kuchni.
Przez szpare w drzwiach widzialam ojca siedzacego na 16zku. Zaczat
sig¢ dusi¢. Nie posztam do niego, bo bardzo si¢ batam. Pobiegtam z krzy-
kiem do mamy. Nie wesztam do pokoju, w ktérym umierat. Tata od-
chodzit na siedzaco, bardzo przytomnie. Na koniec napisat cos§ do mnie
na kartce, ale nikt nie moégt tego odczytaé. Plakalam w pokoju obok ra-
zem ze starsza siostra. Nie pozegnatam sie¢ z nim. Nie wiem czego, ale
batam si¢. Batlam si¢ dotkna¢ swojego ojca. Ten lgk pozostal we mnie
na dtugo. Pan Jan umierat przez rok. Wiedzialam, ze jestem mu po-
trzebna, aby ztagodzi¢ cierpienie, wyciszy¢, uspokoié. Bytam osoba, ktorej
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mogt powierzy¢ najbardziej intymne wyznania. Miat zaufanie do mo-
jej profesji. Wolat nawet mojq opieke niz rodzinng. Czesto odwiedzajac
go, batam si¢. Nie bylam przy S$mierci Jana. Umarl spokojnie w nocy.
Mysle, ze to dzieki niemu i wielu innym, ktérych juz nie ma, przesta-
fam sie¢ baé. Teraz siedze z moimi pacjentami i trzymam ich za reke
w chwili $mierci. Widze ich wzrok patrzacy gdzies bardzo daleko, jakby
w wieczno$¢. I juz sie tak bardzo nie boje. Z czasem nauczylam sie
méwié o Smierci, ktéra jest tak naturalnym, a jednoczesnie tragicznym
dos$wiadczeniem” [14].

Bunt i sprzeciw przeciw stracie bliskich 0séb jest jedng z przeszkéd
emocjonalnych w radzeniu sobie z umieraniem i Smiercig w relacji z pa-
cgjentami. Tak moéwig o tym studenci — uczestnicy warsztatéw, sprowo-
kowani do wspomnieni i przywotania emocji towarzyszacych przezytym
stratom: , Pawel, V rok: Umierat m¢éj przyjaciel, miat 26 lat. Wpadt pod
samochdd. Lekarz stwierdzit Smieré¢ mézgu, trzeba byto wyja¢ wtyczke.
Czulem duzy gniew. (...) Iza, II rok: Nie ogarniam Smierci zupenie. Ko-
lezanka z klasy zemdlata, zabrato jg pogotowie. Rozlegly zawat. Ale jak
to? 19 lat i rozlegly zawal? Niepojete. Po dziesieciu dniach ona po pro-
stu umarla. Bytam na pogrzebie, ale do dzi$§ nie mam $wiadomosci, ze
ona nie zyje. A dzien przed tym pogrzebem przywieziono na oddziat pa-
cjenta w agonii. Lezat sam, czasem ktos do niego zagladat i kiwat glowa:
,Nic si¢ nie da zrobié, on umiera”. Ja zagladalam co chwile. Batam sie,
Ze umrze przy mnie, ale czutam potrzebe, by tam by¢. Zupelnie tego nie
rozumiem. Karolina, II rok: Dziadek umierat w Wigili¢. Agonia wygla-
data strasznie. Wszyscy wyszli, zostalam z nim tylko ja i babcia. Rodzice
zawsze mnie izolowali od $mierci, nawet na pogrzebach nie pozwalali
podejé¢ do trumny. Przy dziadku batam si¢ okropnie, ale co§ mnie tam
trzymalo w miejscu. Po tym boje sie jeszcze bardziej. Smierci. Bliskich,
swojej. Nie wiem, jak bede mogla o tym rozmawiac [15].

Powyzsze glosy studentéw uczelni medycznych wskazuja, iz zapro-
ponowany przed laty proces interdyscyplinarnych warsztatéw dotycza-
cych komunikacji z osobami cigzko chorymi i umierajagcymi, zapisany
w ksigzce ,Rozmowy o $mierci i umieraniu” [1] ciggle domaga si¢ konty-
nuacji w procesie przygotowania pracownikéw stuzby zdrowia. Mowi
o tym réwniez ostatnie z przettumaczonych dziet lekarki niestrudze-
nie pracujacej nad poprawa komunikacji z chorym i jego bliskimi, za-
troskang jednoczesnie o emocjonalny i duchowy obraz siebie same;j.
Wstep zostal bardzo wymownie nazwany ,Podréz do krainy $mierci
i rozwoju” [16].
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System nauczania: Brak zaje¢ warsztatowych, éwiczen
i relacji mistrz—uczen

Wielos¢ materiatu koniecznego do opanowania wiedzy medycznej,
zwigzany z ciaglym jej poszerzaniem sprawia, ze wielu ze studentéw
bioracych udzial w warsztatach pt. ,Umieraé¢ po ludzku” otwarcie wy-
razalo swoje niezadowolenie z powodu braku zaje¢ warsztatowych oraz
ograniczen zwigzanych ze sposobem przekazywania wiedzy.

,Umieraniu nie poswigca si¢ specjalnego miejsca na studiach me-
dycznych. Na pierwszym roku w ramach pielegniarstwa uczono nas, ze
mamy sie u$Smiecha¢ w szpitalu i by¢ milym dla pacjentéw — moéwita
przed warsztatami Kinga Muzyczuk, studentka VI roku medycyny. — Do-
piero na széstym roku bedziemy mie¢ opieke paliatywna [17]. Potwier-
dzajg to takze inne stowa uczestnikéw warsztatéw: ,Jak rozmawiaé ze
$miertelnie chorymi, dla ktérych $wiat kurczy si¢ w jednym momen-
cie do rozmiaru sali szpitalnej? Jak oznajmi¢ o $mierci, by nie brzmiato
to jak wyrok. — Nikt nas tego nie uczy na studiach — powtarzajg stu-
denci medycyny. — Jak mam powiedzie¢ pacjentowi, ze zostato mu kilka
miesiecy zycia. Nie potrafi¢ sobie tego wyobrazi¢ — dzieli si¢ Justyna,
studiujaca na V roku medycyny. — Pamietam, jak bardzo czulam sie
bezradna, gdy w czasie praktyk mialam do czynienia z nieuleczalnie
chorymi. Czulam taka niezrozumiala wscieklos¢, nie potrafitam znalezé
wiasdciwych stéw” [18].

Edukacja trudnej sztuki komunikacji nie moze ograniczac sie tylko
do czasu studiéw. Swiadectwo doswiadczonej lekarki, otwarcie dzielacej
sie¢ problemami dotyczacymi komunikowania prawdy o zblizajacym si¢
konicu zycia, sa przypomnieniem i zarazem ostrzezeniem, ze ciagle trzeba
sie uczy¢ tego, co czyni pomaganie cztowiekowi powotaniem i misja: ,Od
dawna pracowatam w opiece dlugoterminowej i wydawato mi sig, ze
przejscie do opieki paliatywnej bedzie sprawa prosta. Smieré¢ pacjentéw
znositam dosé dobrze do momentu, kiedy miatam powiedzie¢ rodzicom
dwudziestojednoletniej dziewczyny, ze ich jedyna cérka umiera. Mimo
rozmoéw o $mierci, trudnych kolejach losu nie mogli pogodzi¢ si¢ z sytu-
acja, ktora ich spotkafa. Rodzice wcigz byli pelni nadziei na wyzdrowie-
nie ukochanego dziecka. Planowali zawieZ¢ cérke do kolejnej kliniki na
konsultacje. Kiedy stanelam przy 16zku dziewczyny wraz z rodzicami,
doktadnie w tym momencie zdalam sobie sprawg, ze ona umiera. Sta-
netam w obliczu trudnej decyzji. — Czy to ja powinnam poinformowac
rodzicéw, ze ich cérka odchodzi? — pytalam siebie w duchu. Widzia-
fam w ich oczach pytanie o prawde i prosbe o pomoc. Ugiely sie pode
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mna nogi i z olbrzymim zalem wydusilam z siebie, ze w tej chwili juz
zadne leki i postepowanie medyczne nie przyniosa skutku. — Ona umiera
wilasnie teraz i pragnie naszej obecnosci — dodalam. Ku mojemu wiel-
kiemu zaskoczeniu rodzice przyjeli informacje spokojnie i byli z cérka do
korica. Mineto juz duzo czasu od $mierci tej dziewczyny. Do dzi$ jestem
w kontakcie z jej rodzicami. Prawda i zrozumienie wygraly, a ja mam
satysfakcje, ze zrobifam to, co powinnam byta w tym momencie zrobi¢.
W dalszym ciggu jednak mam problemy z méwieniem o Smierci, z ko-
munikowaniem tej trudnej prawdy. Jestem jednak przekonana, Ze nalezy
ja przekazywag, aby by¢ w zgodzie z pacjentami, ich rodzinami, samym
soba i Panem Bogiem [19].

Przekazywanie trudnych wiadomosci, informowanie o $mierci, czy
zgoda na to, ze umarl pacjent, ktéremu bardzo staraliémy sie pomode
beda wyzwaniem i obcigzeniem dla pracownikéw stuzby zdrowia, w tym
szczegoblnie dla lekarzy. Nalezy we wtasciwy sposéb uswiadamia¢ to stu-
dentom podczas studiéw, szczegdlnie w czasie praktyk klinicznych, gdzie
jest okazja do spotkan i do nawigzania relacji: mistrz—uczen. Jak bardzo
jest to potrzebne, by poméc mtodemu adeptowi sztuki medycznej uswia-
damia nam wypowiedZ studenta V roku medycyny: ,To bylo dwa lata
temu. Do szpitala trafita kobieta, miafla zaburzenia rytmu oddychania
i bardzo zaawansowany nowotwor — trzeba bylo jg reanimowaé. Mimo
wysitku calego zespotu, zmarta. Nie moglem uwierzy¢. Zawsze udawato
si¢ nam wyprowadzi¢ pacjenta na prosta, a tutaj zgon. Musialo mingé
kilka minut, zanim dotart do mnie ten fakt. Co bym powiedziat jej ro-
dzinie? Nie wiem. Na studiach miatem trzy razy zajecia z psychologii,
poswiecone $mierci i umieraniu. Jak o tym rozmawiac?” [20]. Niech to
pytanie bedzie dla wszystkich opiekunéw praktyk studenckich, ale takze
dla os6b wspétpracujacych z mlodymi lekarzami, pielegniarkami i in-
nymi pracownikami stuzby zdrowia zaproszeniem do wsparcia i roz-
mowy w chwilach kryzysu zwigzanego ze $miercia pacjenta.

Znaki nadziei — zainteresowanie warsztatami ,,Umieraé¢ po ludzku”
w 2008 roku

We wszystkich uczelniach medycznych listy uczestnikéw warsztatéw
zostaly szybko zamkniete, a wiele oséb nie mogto skorzysta¢ z powodu
ograniczonej liczby miejsc. Cho¢ poczatkom akcji ,,Umiera¢ po ludzku”
towarzyszylo wiele obaw i nieporozumieri [21], to dobre efekty podjetych
dziatari s3 widoczne na licznie odwiedzanej stronie domowej tego wspol-
nego przedsiewziecia Fundacji Hospicyjnej i Fundacji Agory [2, 7]. Na
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famach Gazety Wyborczej zostaly réwniez opublikowane stowa, bedace
swoistg oceng podjetych dziatari warsztatowych: ,Od poczatku trwania
akcji »Umierac¢ po ludzku« sptywajg do nas setki listéw od czytelnikéw,
skarzacych sig na zle traktowanie przez lekarzy. Chorzy i ich bliscy zarzu-
caja medykom, ze ci méwia do nich bezosobowo, stosujac zargon lekarski,
nie wspierajg ich, poswiecaja za malo czasu, spychaja do kolejnych leka-
rzy bojac si¢ powiedzie¢ wprost o chorobie. Przeciggaja moment skiero-
wania do Hospicjum, co sprawia, ze pacjent bez sensu cierpi w szpitalu.
Nie informujg o postepach choroby, utrudniajg towarzyszenie umiera-
jacemu w szpitalu. Mimo bloku zaje¢ z medycyny paliatywnej, jaki od
kilku lat obowigzuje na polskich uczelniach, sami studenci nie majg wat-
pliwosci, ze nie sa dobrze przygotowani do towarzyszenia w umieraniu
pacjentow” [22].

Duza frekwencja i zaangazowanie studentéw medycyny daje na-
dzieje, podobnie jak zainteresowanie wielu z nich wolontariatem hospi-
cyjnym. Potwierdza to opinia jednego z uczestnikéw spotkan warsztato-
wych, odbywajacych si¢ zawsze w wolnym czasie studentéw: , Nie wszy-
scy jesteSmy automatami napakowanymi wiedza. Studentom nie brakuje
checi, bo wiekszos¢ powaznie traktuje swojq misje. Brakuje nam czesto
czasu, by zaja¢ sie¢ czyms dodatkowym” [17]. Obok zaje¢ warsztatowych
pozytywnie ocenianych przez wigkszos¢ uczestnikéw, wszyscy bioracy
udziat w szkoleniu otrzymali przygotowany i przettumaczony specjalnie
na te okazje z angielskiego podrecznik: Opowiesci o raku — sztuka komu-
nikacji w opiece onkologicznej [22] jest kolejnym narzedziem przekaza-
nym studentom medycyny do nauki trudnej sztuki komunikacji z chorym
i jego bliskimi. Nadziejq organizatoréw akcji i warsztatéw jest, ze dzieki
tej inicjatywie bedzie sie toczy¢ debata o komunikacji w stuzbie zdrowia,
podobnie jak stato si¢ to w wypadku warsztatéw prowadzonych przez
dr Kiibler-Ross [1, 16]. Oby, dzigki takim i inicjatywom, a jeszcze bardziej
poprzez swiadectwo pracy wyktadowcéw i pracownikéw klinik jak naj-
rzadziej prawdziwymi byly stowa wypowiedziane przez jedna z uczest-
niczek warsztatow: ,Koriczac studia lekarskie czy pielegniarskie nie po-
trafimy sie¢ odnalez¢ w sytuacji, gdy nasz pacjent umiera. Nie wiemy co
powiedzie¢, jak sie zachowag, jak rozmawiac z rodzing chorego” [23].
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Hospicjum jako system wsparcia i relacji,
wplywajacy na zycie pacjentéw

Wstep

Pacjent w zaawansowanym stadium choroby nowotworowej to czto-
wiek wymagajacy wszechstronnej pomocy i holistycznej opieki. Ze wzgle-
du na postep choroby, dokuczliwe objawy i pogarszajacy si¢ stan zdrowia
opieke te nalezy sprawowac profesjonalnie, przez ludzi do tego przygo-
towanych i w miejscach do tego przeznaczonych. Z pewnoscia miejscem
takim jest hospicjum stacjonarne, ktére spelnia szereg zadan i funkcji
w procesie opieki nad chorym.

Do hospicjum pacjenci trafiajg w réznym stanie, majac za soba szereg
doswiadczen i bagaz przezyé. Idea hospicjum jest dazenie do tego, aby
jakos¢ zycia (i umierania) chorego byta mozliwie najwyzsza.

Elementami wplywajacymi na komfort Zycia pacjenta jest doznawany
poziom wsparcia, mozliwo$¢ roztadowania negatywnych emocji, akcep-
tacja i poczucie bezpieczeristwa oraz profesjonalizm opiekunéw.

Wplyw powyzszych czynnikéw na samopoczucie pacjentéw przeby-
wajacych hospicjum zostat poddany analizie w niniejszej pracy.

Cel pracy
Zbadanie, jaki wplyw na komfort zycia i samopoczucie pacjenta wy-
wiera pobyt w hospicjum stacjonarnym.

Material i metody

Badanie przeprowadzono wsréd 35 pacjentéw hospicjéow stacjonar-
nych. Narzedzie badawcze stanowila przygotowana specjalnie dla ce-
l6w niniejszego badania ankieta. Ankieta skladata si¢ z 26 pytan -

1 Zaklad Teorii Pielegniarstwa, Wyzsza Szkola Humanistyczno-Ekonomiczna w Lodzi
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w tym 21 zasadniczych (zamknietych, pétotwartych oraz otwartych,
jedno- i wielokrotnego wyboru), a takze tzw. metryczki, dzieki ktorej
okresla si¢ cechy spoleczno-demograficzne respondentéw — wiek, ple¢,
miejsce zamieszkania, poziom wyksztalcenia i stan cywilny.

Dwie badane zmienne mialy charakter iloSciowy — wiek pacjenta,
czas pobytu w hospicjum (w miesigcach) oraz ocena zdolnosci personelu
hospicjum do wspélodczuwania. Pozostale pytania ankietowe szacowatly
czestos¢ wystepowania poszczegolnych cech w badanej prébie (cechy ja-
kosciowe).

Otrzymane wyniki badawcze poddano analizie statystycznej. Za zna-
mienne statystycznie przyjeto wyniki testéw, kiedy poziom istotnosci nie
przekraczat 5 punktéw procentowych, tj. p < 0,05. Przedzial ufnosci usta-
lono w wartosci 95% (95%CI).

Wyniki

Kompletne wyniki badawcze uzyskano od 35 pacjentéw hospicjum
— 7 mezczyzn i 28 kobiet (ryc. 1). W miescie zamieszkiwato 3 mezczyzn
i 28 kobiet, a obszary wiejskie jedynie 3 mezczyzn (ryc. 2). Wigkszosé
sposréd respondentéw posiadata wyksztalcenie Srednie — 1 mezczyzna
i 17 kobiet, wyksztalcenie zasadnicze zawodowe — 4 mezczyzn i 1 ko-
bieta, wyksztalcenie podstawowe — 1 mezczyzna i 1 kobieta. Wyksztal-
ceniem wyzszym legitymowato si¢ 10 os6b — 1 mezczyzna i 9 kobiet
(ryc. 3). Nie stwierdzono znamiennej statystycznie réznicy pomiedzy re-
spondentami pozostajacymi w zwigzku matzeriskim — 2 Zonatych mez-
czyzn i 12 zameznych kobiet, a osobami owdowiatymi — 1 wdowiec
i 12 wdéw (ryc. 4).

Ryec. 1. Struktura badanej préby wedlug pici

| [ IMEZCZYZNI [ KOBIETY
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Ryc. 2. Struktura badanej préby wedlug miejsca zamieszkania i plci

[ MEZCZYZNI [ 1 KOBIETY

28
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Ryc. 3. Struktura badanej préby wedlug poziomu wyksztalcenia i plci

[ 1MEZCZYZNI [_1KOBIETY
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W badanej grupie nie bylo oséb rozwiedzionych, niemniej 2 mez-
czyzn i 3 kobiety zyly w separacji. W stanie wolnym pozostawato 2 mez-
czyzn i 1 kobieta. Nie wykryto réwniez znamiennej statystycznie réz-
nicy w zakresie wieku respondentéw wedtug plci, chociaz na ryc. 5
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Ryec. 4. Struktura badanej préby wedlug stanu cywilnego i plci
1 MEZCZYZNI [ KOBIETY

WDOWIEC/WDOWA
[ [ [ [ [ [
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Ryc. 5. Sredni wiek respondentéw wedlug plci
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mozna zauwazy¢, iz ankietowane kobiety byly starsze od mezczyzn: 57,9
(SD = 14,80) versus 61,8 (SD = 13,59) lat. Sredni wiek ankietowanych
ogb6lem wynosit 61,0 (SD = 13,70) lat.

Cechy cztonkéw personelu hospicjum, ktére dla pacjentéw tego ro-
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dzaju placéwki byly najwazniejsze w niniejszym badaniu, to akceptacja
chorego takim, jaki jest — 5 mezczyzn i 20 kobiet, okazywanie zyczli-
wosci — 3 mezczyzn i 19 kobiet oraz zrozumienie dla cierpigcej osoby —
19 kobiet (tab. 1). Na zdolnos¢ cierpliwego stuchania wskazat 1 mezczy-
zna oraz 5 kobiet, zag na przyjazny usmiech — 1 mezczyzna i 10 kobiet.
Najistotniejszym z kolei elementem dziatalnosci hospicjum jako takiego
byta, w opinii respondentéw fachowa opieka medyczna — dla 6 mez-
czyzn i 15 kobiet. Na pozostatych ,pozycjach” uplasowaly si¢ takie cechy,
jak wsparcie emocjonalne dla chorych — 18 kobiet, mozliwos¢ podjecia
rozmowy z pracownikiem hospicjum — 3 mezczyzn i 13 kobiet oraz za-
pewnienie pacjentom maksymalnego poczucia bezpieczeristwa — 15 ko-
biet (tab. 2).

Tabela 1. Wartosciowanie postaw personelu wobec pacjentéw
hospicjum wsréd respondentéw wedlug pici

Pte¢
Postawa Ogotem
Mezczyzni | Kobiety
Cierpliwe stuchanie 1 5 6
Akceptacja 5 20 25
Zyczliwosé 3 19 22
Przyjazny u$miech 1 10 11
Zrozumienie 0 19 19
Inne 0 0 0

Tabela 2. Wartosciowanie form pomocy swiadczonej respondentom
przez personel hospicjum wedlug pici

Ple¢
Forma pomocy Ogotem
Mezczyzni | Kobiety
Opieka medyczna 6 15 21
Poczucie bezpieczeristwa 0 15 15
Mozliwoé¢ rozmowy 3 13 16
Wsparcie emocjonalne 0 18 18
Inne 0 0 0
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Ryc. 6. Ocena fachowosci i profesjonalizmu personelu w hospicjum
wsréd respondentéw wedlug plci
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Ryc. 7. Wyjasnianie celowosci podejmowanych dzialan leczniczych,
opiekuriczych i terapeutycznych respondentom wedlug pici

19 19
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Profesjonalizm i fachowo$¢ pracownikéw zatrudnionych w hospicjum
zostaly w znacznej wigekszosci ocenione ,bardzo dobrze” — 1 mezczyzna
i 17 kobiet, jak réwniez , dobrze” — 4 mezczyzn i 11 kobiet (ryc. 6). Pozo-
stalych 2 ankietowanych mezczyzn twierdzilo, ze personel w hospicjum
jest przygotowany do wykonywania swojego zawodu w ,,niewielkim stop-
niu”. Celowo$¢ podejmowanych dziatari leczniczo, opiekuriczo, terapeu-
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Ryc. 8. Zapewnianie intymnosci respondentom wedlug pici
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tycznych wyjaéniana byla ,zawsze” w przypadku 19 badanych kobiet,
,czesto” — 3 mezczyzn i 4 kobiet, ,nieraz” — 3 mezczyzn i 5 kobiet. Ni-
gdy takiej informacji nie otrzymat jeden ankietowany mezczyzna (ryc. 7).
Zapewnianie intymnos$ci pacjentom hospicjum ,,zawsze” w czasie wyko-
nywania badan, zabiegéw i rozméw deklarowaly 22 kobiety, ,nieraz” —
5 mezczyzn i 6 kobiet, ,nigdy” — 2 mezczyzn (ryc. 8).

Duza czg$¢ sposrdéd respondentéw uwazata, ze wtasciwa komunika-
cja pomiedzy pacjentami a personelem hospicjum to sposéb na zlagodze-
nie cierpienia — ,tak” dopowiedzialo 2 mezczyzn i 16 kobiet, a ,raczej
tak” — 2 mezczyzn i 11 kobiet. Niektérzy nie mieli zdania w tej kwestii —
2 mezczyzn i 1 kobieta. Ide¢ powyzsza zanegowat 1 mezczyzna (ryc. 9).
Nieco inny rozktad uzyskata zmienna dotyczaca gotowosci personelu ho-
spicjum do wystuchania respondentéw. , Tak” wskazalo 11 kobiet, ,raczej
tak” —1 mezczyzna i 14 kobiet, ,,raczej nie” 4 mezczyzn i 2 kobiety, a , nie”
-2 mezczyzn i 1 kobieta (ryc. 10).

Znamienng réznice stwierdzono w zakresie subiektywnej oceny zdol-
nosci personelu hospicjum do wspétodczuwania z pacjentami ich cierpie-
nia i niedoli (p = 0,0012). Maksymalna ocena wynosita 5, minimalna 1.
Srednia ocena dla respondentéw ogétem wynosita 4,1 (SD = 1,18). Jak po-
kazuje ryc. 11, ankietowane kobiety znacznie lepiej (p = 0,0012) oceniaty
te ceche u personelu hospicjum w poréwnaniu do badanych mezczyzn:
4,4 (SD = 0,96) versus 2,9 (SD = 1,21). Ankietowane kobiety znacznie cze-
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Ryc. 9. Komunikacja z personelem jako sposéb na zlagodzenie cierpienia
wsréd respondentéw wedlug plci
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Ryc. 10. Gotowos¢ personelu hospicjum do wystuchania respondentéw
wedlug plci
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Ryc. 11. Srednia ocena zdolnosci personelu hospicjum do wspélodczuwania
respondentom wedlug plci (p = 0,0012)
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Ryc. 12. Wplyw pobytu w hospicjum na samopoczucie respondentéw
wedlug plci (p = 0,0002)
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Sciej niz mezczyZni (p = 0,0002; wspdtczynnik kontyngencji 0,5844) wska-
zywaly takze, iz pobyt w hospicjum wplywa dodatnio na ich samopoczu-
cie: 27 sposrod 28 kobiet versus 2 sposréd 7 mezczyzn (ryc. 12).
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Ryc. 13. Wsparcie w chorobie w czasie pobytu w hospicjum
wsréd respondentéw wedlug plci
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Ryc. 14. Odczuwanie samotnosci w czasie pobytu w hospicjum
przez respondentéw wedlug plci
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Brak wsparcia w chorobie w czasie pobytu w hospicjum wskazat
tylko 1 mezczyzna sposréd wszystkich 35 badanych (ryc. 13). Poczucie
osamotnienia w czasie pobytu w hospicjum nie towarzyszylo czesto an-
kietowanym, tzn. tylko 2 z 7 mezczyzn oraz 9 z 28 kobiet wspomniato,

ze pobyt w hospicjum powoduje, Ze czujq si¢ samotni (ryc. 14).
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Whnioski

1.

Podopieczni Hospicjum oczekujg od personelu akceptacji, zyczliwosci
i zrozumienia.

Najbardziej oczekiwang przez pacjentéw forma pomocy w Hospicjum
jest fachowa pomoc medyczna i wsparcie emocjonalne
Profesjonalizm personelu, informowanie o podejmowanych formach
pomocy oraz zapewnienie intymnosci w czasie tych dziafari oceniane
sq przez respondentéw bardzo wysoko.

Istotnym dla pacjentéw elementem opieki jest zdolno$¢ do wspétod-
czuwania przez pracownikéw Hospicjum.

Pobyt w Hospicjum wplywa pozytywnie na samopoczucie pacjentéw,
jest dla nich Zrédlem wsparcia i zmniejsza poczucie osamotnienia.
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Rozumienie pojecia $mier¢ u dzieci i mlodziezy
51 15 letnich

Wprowadzenie

Podstawowa aktywno$cia dzieci w wieku 5 lat jest zabawa. Roz-
woj proceséw poznawczych i inteligencji oraz emocji pozwala na two-
rzenie scenariuszy zabaw, podzial rél, wzajemne komunikowanie sig.
Dzieci dzigki zabawie rozwijaja wyobraZnie, ucza radzi¢ sobie z emo-
cjami negatywnymi, tolerowa¢ stres oraz ucza si¢ rél i zadan zwiaza-
nych z piciq. Tematéw zabaw dostarcza zycie codzienne, rodzice oraz
inne osoby znaczace poprzez system edukacji i wychowania. Dzieci po-
nadto obserwujg zachowania dorostych, ucza si¢ ich poprzez modelowa-
nie i wlaczaja w swiat fikcji i zabawy:.

Jesli w rodzinie lub w najblizszym otoczeniu pojawia si¢ zagrozenie
zdrowia, $mier¢ czy umierania, nalezy przypuszczad, iz takze te tematy
stang si¢ dla dziecka ciekawe, stang si¢ przedmiotem zainteresowania.
Ciezka i nieuleczalna choroba i blisko$¢ $§mierci, grozaca nam lub szcze-
golnie bliskiej osobie, staje si¢ Zrédlem wielkich cierpieri i przewarto$cio-
wan dla 0s6b doroslych. Smiertelna choroba zakléca czynnosci catego or-
ganizmu, przynosi silne dolegliwosci, wzbudza wiele negatywnych emo-
cji zaréwno u osoby chorej, jak i osobom jej towarzyszacym.

Rozwdj cztowieka ujmuje si¢ w kategoriach zaréwno biologicznych,
jak i psychologicznych, spofecznych czy duchowych. Czlowiek dorosly ma
wysoce zindywidualizowany bieg zycia, gdyz splatajg si¢ one w genezie
zmian rozwojowych.

I Katedra Nauk o Zdrowiu, Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Po-
znaniu

2 Katedra i Klinika Fizjoterapii, Reumatologii i Rehablilitacji, Uniwersytet Medyczny
im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu.



38 Ewa Mojs, Ewa Gajewska, Maria Danuta Glowacka, Wiodzimierz Samborski

Specyfika funkcjonowania emocjonalnego dzieci w wieku 5 lat wska-
zuje na nasilong afektywnos¢, impulsywnosé¢é. Emocje powstajace sytu-
acyjnie sa silne, ale krétkotrwate. Pigciolatek potrafi reagowac afektyw-
nie na bodZce o niskim natg¢zeniu. Zmiennos¢ i nietrwato$¢ emocji w tym
wieku przejawiaé si¢ moze takze w zachowaniach agresywnych — agre-
sja werbalna, jak i niewerbalna. Z1o$¢ ujawniana jest w zwiazku z do-
znawaniem frustracji potrzeb autonomii, osiagni¢é, a takze konflikty
w grupie réwiesniczej w trakcie zabawy. Cechy formalne emogji, fa-
twos¢ ich wzbudzania, trudnosci w kontroli przyczyniaja si¢ do szcze-
golnie silnego przezywania emocji zwigzanych z zakl6ceniem potrzeby
bezpieczeristwa uwarunkowanej sytuacyjnie w zwigzku z choroba bli-
skiej osoby w rodzinie. Dzieci w tym wieku znacznie silniej reaguja
na emocje dorostych zwigzanych z sytuacjq trudng, sytuacja choroby,
$mierci i reakcji zagrozenia. Wiek 5 lat w rozwoju poznawczym do-
minuje myslenie na poziomie konkretno-sytuacyjnym i funkcjonalnym.
Dzieci budujg swoiste wyobrazenie dotyczace $wiata, zasad organizuja-
cych zycie, przyczynowosci zjawisk. Stad takze bardzo czesto w relacjach
z osobami dorostymi ujawniaja sie pytania o przyczyny zjawisk, w tym
takze $mierci i umierania. Wnioskowanie dzieci ma charakter skrécony
i uproszczony, podejmowane jest w oparciu o niepetne przestanki. Ba-
dania Nagy wykazaly, iz dzieci w wieku 5 lat my$lag o $mierci w spo-
sob spersonifikowany. Majgq przekonanie o jej nieuchronnosci i nieod-
wracalnosci, jednak twierdza, iz poprzez podjecie odpowiednich dziatan,
mozna $mierci unikna¢. Mata liczba danych dotyczacych $mierci i umie-
rania zwigzana jest takze z faktem, iz dorosli nie przekazuja tego typu
informacji dzieciom, otrzymuja je oni najczeéciej w formie fragmenta-
rycznej, by¢ moze w zwigzku z historiami Zycia i choréb innych z ro-
dziny. Rodzice najcze¢sciej izolujg dzieci od tych tematéw, gdyz uwazaja,
iz dzieci s3 na to za mafe lub w ich koncepcji Swiata pojecia dziecko
— kojarzy si¢ z rozwojem, a Smier¢ z zakoniczeniem tego procesu i roz-
padem. Kolejnym waznym czynnikiem utrudniajacym ksztaltowanie sie
pogladéw na temat $mierci jest lek rodzicéw i innych oséb znacza-
cych w zwiazku ze $miercig i umieraniem. Z drugiej strony dzieci do-
tykaja informacji na temat $mierci w bajkach, grach komputerowych.
Najczesciej jednak Smier¢ jest tam ,,opakowana” w kolorowe informa-
gje, a dziecko moze poprzez swoje dzialania odwréci¢ bieg proceséw —
,kupié¢ zycie”, , przywrécié zycie”, ,doladowaé” itp. Smieré ma charakter
odrealniony i jest atrybutem postaci bajkowych, a nie czgécig realnego
Swiata i zycia.
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Rozwdj poznawczy mlodziezy w wieku 15 lat pozwala na zrozu-
mienie, iz zjawisko §mierci ma charakter nieodwracalny. Rozwija si¢ my-
Slenie dedukcyjne oraz ksztaltowanie poje¢ na poziomie abstrakcyjnym,
mlodziez potrafi poprawnie wnioskowaé¢ na temat przyczyn, jak i na-
stepstw $mierci. W tym wieku mlodziez takze moze odrzucaé poglady
dorostych dotyczace $mierci i umierania. Z drugiej strony wzmozona
emocjonalno$¢ moze powodowac narastanie emocji lgku, jak i mecha-
nizméw obronnych zwigzanych z tematyka przemijania. Mlodziez nie
zawsze jeszcze potrafi odrézni¢ zjawisko $mierci od umierania. Na po-
glebienie wiedzy wplywajq osobiste doswiadczenia jednostek, czynnikéw
kulturowych, otoczenia spolecznego, a takze podatnosci na oddziatywa-
nia mediéw.

Materiatl i metody badan

Celem pracy jest ocena wyobrazenia $mierci u dzieci w wieku 5 lat
uczeszczajacych do przedszkola oraz miodziezy 15-letniej uczacej sie.
W grupie badanych 5 latkéw znalazly sie 22 dziewczeta i 30 chiop-
céw. W badaniach uczestniczylo 90 oséb w wieku 15 lat — 45 dziewczat
i 45 chlopcéw (tab. 1).

Zgode na badania dzieci i mlodziezy wyrazili rodzice lub ich opie-
kunowie prawni. W badaniach uczestniczylo tacznie 52 dzieci uczesz-
czajacych do przedszkoli na terenie miasta Poznania, 90 oséb w wieku
15 lat. Kryterium wykluczenia stanowilo rozpoznanie przez psychologa
zaburzen emocjonalnych - lgkowych badz zaburzen zachowania oraz
brak zgody na badania. Zgody na badania nie uzyskano od 10 rodzi-
cow /opiekunéw dzieci z przedszkoli oraz 7 rodzicéw mlodziezy gimna-
zjalnej. Dob6r przedszkoli i szkét oraz oséb uczestniczacych w badaniach
miat charakter losowo-warstwowy. W badaniach dzieci mtodszych wyko-
rzystano rysunek. Osoba prowadzaca badania prosita dzieci o narysowa-
nie rysunku pt. ,Co to jest Smier¢”. Rysunkom przypisano kategorie:

e Elementy odnoszace si¢ do zjawiska $mierci,

e Elementy kolorystyki kulturowo zwigzane ze Smiercia — czarny, fio-
letowy,

e Rysunki nie na temat,

e Rysunek — bazgroly.

Wyniki przedstawiono w kategoriach procentowych.

Do badan mlodziezy wykorzystano kwestionariusz ankiety, a uzy-
skane wyniki przyjeto za znaczace przy zalozonym poziomie istotno-
Sci p < 0.05.
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Tabela 1. Dane demograficzne mlodziezy w wieku 15 lat uczestniczace
w badaniach

Liczba Wartosci

Zmienne badanych | procentowe

Wyksztalcenie rodzicéw

matka wyzsze 29 32,2%
$rednie 42 46,7%
zawodowe 11 12,2%
podstawowe 1 1,1%
brak danych 7 7,8%
ojciec wyzsze 29 32,2%
$rednie 27 30,0%
zawodowe 21 23,3%
podstawowe 1 1,1%
brak danych 12 13,3%
Struktura rodziny
pemna 74 81,2%
niepeina 15 16,7%
brak danych 1 1,1%

Zrédlo: opracowanie wlasne

Wyniki

Analiza rysunkéw w oparciu o przedstawione kategorie wykazata,
iz 30% rysunkéw zawieralo elementy kulturowo wigzace si¢ z problema-
tyka $mierci i umierania. Wszystkie rysunki wykonano technikg oféw-
kowa. 44% rysunkéw dzieci narysowaly kredkami dobierajac kolorystyke
tioletowo-czarna i czarng. 33% dzieci narysowaly rysunki nie na temat
a 49% bazgroly (tab. 2). Wartosci procentowe nie sumowaty si¢ do 100%
gdyz kazdy rysunek mozna bylo zakwalifikowac¢ do kilku kategorii.

Ple¢ nie miata istotnego statystycznie wplywu na tres¢ i jakos¢ ry-
sunkéw zwiazanych ze Smiercig. Do najczestszych motywéw rysowanych
przez dzieci zaliczono: krzyze: 50%, groby 50%, Koscioty 30%, cmen-
tarz 30%, Swiece 30%, anioty 5%.

W kolorystyce dominowaly rysunki ciemne, czarno-szare, fioletowe
i fioletowo-granatowe.
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Tabela 2. Wartosci procentowe kategorii rysunkéw zwiazanych
ze $Smiercig u dzieci 5 letnich

Wartosci Elementy Kolorystyka
rocentowe odnoszace sig zwigzana Nie na temat Bazgroty
P do $mierci ze $miercig
30 44 33 49

Zrédlo: opracowanie wlasne

Do tematéw zakwalifikowanych jako niezwigzane z tematem $mierci
i umierania zaliczono: telewizory, domy, rysunki postaci, parasole, niebo
i chmury. Kazde z dzieci po wykonaniu zadania opisywalo rysunek, tre-
Sci przedstawione oraz uzasadnienie jego koncepcji. Ponad potowa dzieci
— 32 nie potrafita wyjasni¢ dlaczego wybrata takie wiasnie symbole, a nie
inne. Czgsto w odpowiedziach pojawialy si¢ stwierdzenia, iz , widzialem
w telewizji” — 10%, mama opowiadata — 10%, ,sam widziatem” — 10%.
Rzadko dzieci odwolywaly sie do gier komputerowych i bajek rysunko-
wych — 2 osoby (3,8%). Analiza rysunkéw dokonana przez nauczycielki
wychowania przedszkolnego wykazata, iz w grupie dzieci rysujacych ba-
zgroty potowa dzieci rysujac prace o innej tematyce postugiwata si¢ zréz-
nicowanymi ksztattami. Wedlug nauczycieli dzieci przygotowaly rysunki
na nizszym poziomie wykonania niz inne prace nie zwigzane z powyzsza
tematyka.

W badaniach wiasnych nastolatki odpowiadajac na pytanie, jak ro-
zumiejg $Smieré wskazuja, iz jest to najczesciej koniec wszystkiego (33%),
inny $wiat, inna §wiadomos¢ (24,44%) (Tab. 3).

Analizujac odpowiedzi na pytania, czy miodziez podejmuje rozmowy
na temat Smierci i umierania mozna wskaza¢, iz dziewczeta znacznie cze-
Sciej poruszaly te problemy w rozmowach niz chlopcy (7,200;1;0,007).
Z kolei najczestszym Zrédlem informacji dla chtopcéw byla telewizja,
dziewczeta nie podawaly w sposéb jednoznaczny zrédta (22,42;1;0,000).
W odniesieniu do mlodziezy rodzin niepelnych najczeéciej mlodziez ko-
rzystala z informacji od dziadkéw, w przypadku rodzin pelnych nie
stwierdzono jednoznacznej zaleznosci (8,800;1;0,003). Nie stwierdzono
ponadto zaleznosci pomigdzy zmiennymi — wyksztalcenie rodzicéw a za-
stanawianie si¢ nad problemami $mierci i umierania (10,15;1;0,18).

Niezaleznie od plci nastolatkom $mier¢ kojarzyta si¢ z emocjami smu-
tek, zal, samotnosé, zamkniecie w sobie.
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Tabela 3. Kategorie znaczeniowe przypisywane $mierci przez grupe

15-latkow
Kategorie pzjggzae
Opuszczenie ciata przez dusze 12,22%
Koniec wszystkiego 33,33%
Rozpad komérek 13,33%
Cos o czego dazymy 3,33%
Zaloba, strach, pustka, nieznane, bol 10,00%
Inny $wiat, inna swiadomos¢ 24,44%
Odejscie czlowieka ze $wiata 11,11%
Inne 8,90%
Brak odpowiedzi 6,70%

Zrédlo: opracowanie wlasne

Dyskusja

W badaniach wtasnych 10 oséb odméwilo zgody na uczestniczenie
ich dzieci w badaniach zwigzanych z tematyka Smierci i umierania. Tak
duza liczba oséb wskazywaé moze, iz temat ten wzbudza emocje nega-
tywne, a odmowa badan moze stanowi¢ forme obrony przed uruchomie-
niem negatywnych emocji lub pytan. EgzystencjaliSci méwigc o $mierci
wskazuja na negatywne emocje, najczesciej pesymizm, trwoge. Trwoga
jako forma takze leku przed niebezpieczeristwami jak i samym zyciem.
Najsilniejsza dla cztowieka jest jednak trwoga przed Smiercig. Jakkolwiek
filozofia czy religia opisuje $mier¢, to zjawisko to znajduje si¢ w kregu
zainteresowan cztowieka. Krytyczne zdarzenia zyciowe, badZ ich wspo-
mnienia przywotuja zaréwno emocje, jak i refleksje zwigzane z tym zja-
wiskiem. To z kolei moze uruchamia¢ silne mechanizmy obronne, powo-
dowa¢ zamykanie si¢ i ucieczke przed tymi zagadnieniami lub sprzyja¢
rozwojowi refleksji w tym obszarze. Lek zwigzany ze $miercig rzadko jest
wyrazany stowami. Trudno bowiem przyzna¢ si¢ do leku, ludzie takze nie
sq przyzwyczajeni do samoobserwacji wlasnych emocji. Niekiedy moze
to wynika¢ z przekonania, iz prawo do lgku maja tylko dzieci. Wéwczas
uruchamiane s3 mechanizmy obronne typu zaprzeczanie, izolacja, projek-
gja czy fantazjowanie. Stosowane mechanizmy obronne przekltadaja sie¢ na
okreslony wzorzec zachowarn, gdzie takze temat lekotworczy nie jest po-
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dejmowany. Z badan wegierskich Nagy przeprowadzonych po 2 wojnie
Swiatowej wsréd dzieci od 3 do 10 lata wykazaly, iz pigciolatki rozumieja
$mier¢ jako rodzaj snu, czy stopniowy, czasowy stan. Potrafig rozréznié
zycie od $mierci, ktéra kojarzy im si¢ z pochowaniem cztowieka pod zie-
mia. W badaniach wtasnych potwierdzono podobng wiedze dzieci. Moze
to takze by¢ zwigzane z tradycja Swieta Wszystkich Swietych oraz od-
wiedzania grobéw w Dziern Zaduszny, oraz powszechnym zwyczajem
pogrzebowym. Kolorystyka $mierci wigzat si¢ tradycyjnie takze z trady-
cja chrzescijariska Wielkiego Postu oraz Adwentu, oraz tradycji zwigzanej
z pogrzebem i zaloba. Mozna przypuszczaé, iz wplyw mediéw na po-
strzeganie zjawiska $mierci nie byt znaczacy w grupie badanych dzieci,
ze znacznie bardziej opiniotwdrczy byli tu rodzice i opiekunowie i prezen-
towane przez nich postawy i zachowania zwigzane ze $miercig i umiera-
niem. Mimo, ze badania Nagy wykonata 50 lat temu wnioski sa podobne.
Zastanawiajace dla dalszych badan byloby rozpoznanie dlaczego dzieci
o prawidfowym rozwoju rysunku przy podejmowaniu tematu $mierci
wykazuja cechy regresji. Przypuszczalnie wigzac si¢ to moze z podwyz-
szonym poziomem leku. Wéwczas bazgroty moglyby by¢ traktowane jako
specyficzny, prymitywny mechanizm obronny uruchamiany w sytuacji
wzbudzenia silnych emocji negatywnych.

Obserwacje wtasne wskazuja, iz chtopcy w wieku 15 lat znacznie
czesciej graja w gry komputerowe niz dziewczeta. Zaréwno gry spraw-
nosciowe, jak i strategiczne zawieraja w sobie tresci zwigzane ze Smiercig.
Tego typu aktywnosci moga mie¢ znaczacy wplyw na ksztattowanie sie
wiedzy i postaw w odniesieniu do pojecia Smierci i umierania, Chtopcy
w przeprowadzonych badaniach potwierdzaja, iz wlasnie media stanowia
dla nich podstawowe Zrédio informacji. Ponadto wykazano, ze chtopcy
rzadziej niz dziewczeta rozmawiaja z kimkolwiek na temat §mierci i umie-
rania, zatem media i gry stanowi¢ moga jedyne Zrédlo informacji na
przedstawiony temat. Uwzgledniajac specyfike rozwojowa okresu ado-
lescencji mozna takze przypuszcza¢, iz ta wiedza, ktéra dzieci uzyskaty
od 0s6b znaczacych w dzieciristwie, zwigzana z tradycja, obyczajowosScia
i religia moga zosta¢ odrzucone, a przyjete informacje medialne. Infor-
macje z gier i mediéw moga zapewne by¢ fatwiejsze. Wéréd czynnikéw
demograficznych w grupie mlodziezy pte¢ najsilniej réznicowata odpo-
wiedzi badanych, Zrédta wiedzy i czynniki ksztattujace poglady na temat
$mierci i umierania. Czynnikiem wplywajacym na rozwéj duchowy i po-
glebienie refleksji na temat $mierci i umierania bylyby zatem doswiad-
czenia zyciowe, inne niz codzienne aktywnosci zyciowe zwigzane z ogla-
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daniem telewizji czy gry komputerowe. Warto by zatem takze wzmocni¢
wplyw rodzicéw i innych czynnikéw kulturowych na rozwdéj cztowieka.
Duchowy wymiar psychiki nie bedzie si¢ bowiem wigzat tylko z reli-
gijnoscig. Dotyczy takze, a moze przede wszystkim Swiadomego zycia
wewnetrznego jednostki, co ograniczane moze by¢ przez wptyw mediow
zachecajacych przede wszystkim do rozrywki, odrealniajgcy swiat. Z du-
chowym rozwojem cztowieka musi wigzac sie:

e zdolnos¢ do refleksyjnosci, samoswiadomos¢,

e madro$¢, rozumienie siebie i innych, zdolnosci do nazywania zjawisk
intrapsychicznych, jak i spolecznych, ich interpretacja na poziomie
ogdlnym,

* uczuciowos¢, takze umiejetnosci empatii, zdolno$¢ do przezywania
cierpienia w sytuacji braku mitosci czy straty,

e wrazliwo$¢ tez rozumiana jako cecha osobowosci, zdolnos¢ do roz-
poznawania delikatnych réznic w stanach intrapsychicznych, zacho-
waniach innych, zjawiskach zewnetrznych,

e moralno$¢, posiadanie i zdolnos¢ do kierowania si¢ w swoim zacho-
waniu standardami intrapsychicznymi, wiazaca si¢ z tym odpowie-
dzialno$¢, troska,

® tworczos¢,

* wrazliwo$¢ estetyczna,

e Swiatopoglad, uksztaltowany system przekonarn na temat $wiata, lu-
dzi, zasad organizujacych wspélzycie, system wartosci i preferencji,
otwarty system wiedzy,

e religijnos¢,

e wiara — pewien wysitek podejmowany przez jednostke, aby przyjaé
cos za prawdg, zjawisko takze o charakterze motywacyjnym, jej ocze-
kiwanym rezultatem jest sita do podejmowania dzialari w Swiecie,
utrzymanie stabilnosci percepcyjnej i samego siebie, daje takze prze-
konanie o pewnej cigglosci zjawisk i sensie zdarzeri w zyciu jednostki
i innych.

Opisane i cytowane tutaj w czeéci wymiary duchowosci cziowieka
opracowane przez Pawla Soche w kontekscie przeprowadzonych badan
maja charakter postulatywny. Ten postulat dotyczy obszaréw na ktére
nalezaloby zwraca¢ uwage, jesli chodzi o edukacje i wychowanie dzieci
i miodziezy. Wiedza dotyczaca Smierci i umierania wsréd miodziezy
15 letniej wydaje si¢ zatrwazajagco mata, osoby w tym wieku takze ucie-
kaja od tresci nacechowanych emocjonalnie. Sq one przypuszczalnie nie-
wygodne, trudne do zniesienia, moggq wzbudzac¢ silne emocje, z ktérymi
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mlodziez nie potrafi sobie radzi¢, wlasnie ze wzgledu na niski poziom
rozwoju duchowego — swiadomosci, refleksji, wartosci itp.

Pozostaje jeszcze pytanie, kto ma rozwija¢ zycie duchowe cztowieka,
kto ma poglebiac¢ refleksje nad Zyciem, umieraniem i $miercig, kto ma
zachecaé do widzenia i znoszenia emocji negatywnych typu zal, cierpie-
nie i b6l, doskonali¢ empatie? Pytania o ksztalt edukacji i wychowania
w obecnych czasach stanowig przedmiot dyskusji w wielu gremiach, na-
tomiast warto takie pytania takze zadawac rodzicom, aby ich zycie i roz-
woj réwniez bylo oparte o duchowosé.

Whioski

1. Dzieci w wieku 5 lat rozumiejg $mier¢ i umieranie w sposéb kon-
kretny, rozumieja, iz jest to koniec Zycia, mozna w ich mniemaniu
$mierci unikna¢.

2. Symbole $mierci s znane dzieciom i zgodne z tradycja kultury, w kt6-
rej zyja.

3. Mlodziez w wieku 15 lat ma niska wiedz¢ co do zjawisk $mierci
i umierania.
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Smier¢ dziecka nienarodzonego — opinie studentéw
kierunku zarzadzanie i marketing na temat
przeprowadzania zabiegéw aborcji

Zjawisko aborcji towarzyszy ludzkosci od wiekéw. Jest zabiegiem,
ktéry przeprowadzany byt skutecznie juz w epoce Sredniowiecza. Wediug
Swiatowej Organizacji Zdrowia rocznie przeprowadzanych jest okolo
46 milionéw aborcji [1]. W wigkszosci krajéw $wiata, przerwanie cigzy
mozliwe jest w przynajmniej jednym przypadku — zagrozenia zycia ko-
biety. Aborcja jest ,,dobrowolnym zabiegiem przerwania cigzy przed uzy-
skaniem przez pt6éd zdolnosci do samodzielnego zycia” [2].

Przerwanie ciazy budzi skrajne emocje, ma swoich zwolennikéw, jak
i zagorzalych przeciwnikéw, ktérzy tocza miedzy soba liczne spory, do-
tyczace etyki, czy zagadnien prawnych. Jednak prowadzone badania wy-
kazuja, ze dokonanie przerwania cigzy powoduje u kobiet diugotrwate
stany cierpieri moralnych i psychicznych. Jest zabiegiem, ktéry niesie za
soba liczne konsekwencje medyczne, psychologiczne oraz psychiatryczne.

Przerwanie cigzy moze by¢ przyczyng powaznych, diugotrwatych
konsekwencji psychologicznych oraz psychiatrycznych w zyciu kobiety,
ktére okre$lane sa mianem zespotu poaborcyjnego, ktéry powstaje na
skutek stresu pourazowego.

Podjecie decyzji o przeprowadzeniu zabiegu aborcji jest wydarzeniem
traumatycznym podejmowanym przez kobiete samodzielnie, a niejedno-
krotnie pod wplywem presji partnera zyciowego. W tej specyficznej sytu-

I Zaklad Pielegniarstwa Ogdlnego Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku
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acji kobieta pozbawiona jest wsparcia emocjonalnego w chwili zabiegu,
a jedynie utwierdzona w stusznos$ci podjetej decyzji. Pod wptywem od-
dziatywania stresoréw tuz po zabiegu moze wystapic:

e ,ostra reakcja stresowa, ktéra objawia si¢ dezorientacjg, gniewem lub
agresjq werbalng, wystepuje rozpacz lub uczucie beznadziejnosci, zal po
stracie. Zazwyczaj ten okres trwa do 48 godzin od urazu i moze prze-
ksztalci¢ si¢ w zesp6t ostrego stresu lub objawy moga ustapi¢ w sytuacji,
gdy jednostka uznata, ze postapita wiasciwie w danej sytuadji i jg zaak-
ceptuje,

e zespdl ostrego stresu (acute stress disorder, ASD) manifestuje sie
wystgpieniem objawéw dysoscjacyjnych, takich jak: odretwienie, zredu-
kowana $wiadomos$¢ otoczenia, derealizacja, depersonalizacja, amnezja
dysocjalna — czyli niezdolnoé¢ przypomnienia aspektéw traumy,

e zaburzenia po stresie traumatycznym (post-traumatic stress disorder,
PTSD) gdy wyzej wymienione objawy utrzymuja si¢ okolo miesigca po
urazie i nie mijaja” [3].

Konsekwencje psychologiczne aborcji dzialaja niszczaco na obraz wta-
snej osoby oraz na relacje kobiety z otoczeniem. Najczesciej wystepujaca
psychologiczng konsekwencja jest zatoba patologiczna, wiazaca sie z bra-
kiem fizycznego i wzrokowego kontaktu z niezyjacym dzieckiem oraz
brak udziatu w ceremonii pogrzebowej, a takze fakt, ze kobieta przyczy-
nifa sie do straty dziecka [4, 6]. Wina patologiczna wystepuje u 37% do
nawet 92% kobiet po aborgji [6]. Moze by¢ Zrédlem zaburzonych rela-
Gji z ludZmi, doprowadzi¢ do probleméw psychosomatycznych, smutku,
placzu, depresji, karania samego siebie, nawet samobdjstwa. Obnizone
poczucie wilasnej wartoéci pojawia sie u 81% kobiet i towarzyszy poczu-
ciu winy patologicznej [4, 6].

Zmniejszone poczucie zaufania do samej siebie — doswiadczane jest
przez 75% kobiet po aborcji. W wyniku czego pojawiaja si¢ trudnosci
w obdarzaniu zaufaniem swego meza, partnera, rodzicéw czy personelu
medycznego. Poczucie wstydu dotyczy podjecia decyzji o aborcji [22].

Odcigcie si¢ od przezywanych emocji doswiadcza 92% kobiet. Cza-
sem bardzo silne, nieoczekiwane i zmienne emocje przyczyniaja si¢ do
powstania poczucia chaosu w kobiecie. Towarzyszg temu koszmary senne
oraz zjawisko flashback, polegajace na pojawianiu sie¢ przebtyskéw, stano-
wigcych nawrét silnych doznan z przesziodci. Odtwarzanie wydarzenia
ma miejsce u 45% kobiet, ktére juz raz przerwaly cigze [6]. Inne konse-
kwengje to: trudnosci w przezywaniu i akceptacji wlasnego ciata, zabu-
rzenia sfery seksualnej, ozigeblos¢, rozpad zwigzkéw, ztosé, smutek, lek,
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odciecie si¢ od uczué winy, bél, ztoé¢ wobec mezczyzn [4, 5, 6]. Lek jako
kolejna konsekwencja, pojawia si¢ jako lek przed podjeciem funkcji ro-
dzicielskich lub przed zblizajacq si¢ katastrofg; lek napadowy. Reakcje
nerwicowe wystepuja u 44-98% kobiet po aborcji. Kobiety przezywaja
strach przed kolejng cigzg, przed kolejnymi trudnosciami niepowodze-
niami. Czesto pojawiajg si¢: nadmierna nieSmiatos$¢, niezdolnos¢ do re-
laksu i napiecie [6].

Zaburzony sen pojawia si¢ u 36-58% kobiet. Objawia si¢ trudnosciami
z zasypianiem, plytkim snem oraz bezsennoscia [6].

Bardzo powazne zagrozenie dla zycia kobiet po przebytej aborgji sta-
nowig préby samobdjcze. Tendencje samobdjcze przejawia 56-65% kobiet,
a na popelnienie samobdjstwa decyduje sie 28-31% [6].

Uzaleznienie to kolejny skutek przebytej aborcji. Najczesciej dotyczy
ono alkoholu, nikotyny, lekéw oraz narkotykéw. Inne konsekwencje to
tendencje autodestrukcyjne oraz gorsza pamiec [4, 5, 6].

Cel pracy
1. Poznanie opinii studentéw na temat dopuszczalnosci aborcji w Polsce.
2. Okre$lenie wplywu wyznawanej wiary na stanowisko w sprawie
aborgji.
3. Poznanie opinii studentéw na temat legalizacji aborcji oraz karalnosci
po zabiegu nielegalnej aborcji w Polsce.

Material i metoda

Badaniu poddano 50 losowo wybranych studentéw. Badanie przepro-
wadzono wséréd studentéw II-go roku kierunku Zarzadzanie i Marketing
Panistwowej Wyzszej Szkoly Informatyki i Przedsiebiorczosci w Lomzy.

W celu poznania opinii studentéw na temat dopuszczalnosci abor-
cji w Polsce zastosowano metod¢ sondazu diagnostycznego. Dla potrzeb
przeprowadzenia badari skonstruowano narzedzie badawcze w postaci
kwestionariusza ankiety.

Wyniki badan i ich oméwienie

Sposréd piecédziesieciu studentéw bioracych udzial w badaniu an-
kietowym, wigekszos¢ stanowily kobiety — 66%, mezczyZni stanowili 34%
badanej grupy. Wéréd kobiet najwigksza grupe stanowily osoby w prze-
dziale wiekowym 21-23 lata (26 kobiet). Mniejsza ilos¢ — 6 kobiet, to
studentki w przedziale wiekowym 18-20 lat. Tylko jedna studentka zna-
lazla si¢ w przedziale 24-26 lat. WSréd mezczyzn, podobnie jak u kobiet,



50 Hanna Rolka i inni

najwieksza grupe (12 os6b) stanowili studenci w przedziale wiekowym
21-23 lat. MezczyZni w przedziale wiekowym 18-20 lat to 5 0s6b sposréd
badanej grupy.

Biorac pod uwage pochodzenie studentéw zauwaza sig, ze wigkszos¢
(52%) z nich zamieszkuje obszary miejskie, 48% badanych mieszka na ob-
szarach wiejskich. Analizujac dane 82% studentéw posiadato wyksztalce-
nie $rednie. Studenci posiadajacy wyksztalcenie wyzsze to 16% badanej
grupy. Tylko jedna osoba zdobyta wyksztalcenie Srednie pomaturalne, co
stanowilo zaledwie 2%. Zdecydowang wigkszo$¢ wsréd wszystkich ba-
danych, az 96% stanowig osoby wierzace. Z badan wynika, ze wigkszos¢
ankietowanych to osoby wierzace praktykujace (72%).

Ryec. 1. Struktura badanych pod wzgledem praktyki religijnej
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Religia wyznawang przez wigkszos$¢ studentéw jest chrzeScijaristwo
katolickie — 96% badanych.

Ryc. 2. Struktura wyznawanych religii
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Analizujac pytania zawarte w kwestionariuszu ankiety dotyczace opi-
nii studentéw na temat dopuszczalnosci aborcji nalezy stwierdzi¢, ze
wiekszos¢ badanych (56%) jest zwolennikami aborgji, ale przeprowadza-
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nej tylko w wyjatkowych przypadkach. 38% ankietowanych nie jest zwo-
lennikami aborcji. Natomiast zdecydowanymi zwolennikami przerwania
cigzy jest zaledwie 4% badanych, 2% oséb uczestniczacych w badaniu nie
miato zdania w tej kwestii.

Dzielgc grupe pod wzgledem plci, zaobserwowaé mozna pewne po-
dobieristwa. Wéréd kobiet znajduje sie tylko jedna zdecydowana zwolen-
niczka aborcji, wéréd mezczyzn jest réwniez tylko jedna osoba bedaca
zwolennikiem aborcji. Przeciwniczkami aborcji jest 15 kobiet, a wsréd
mezczyzn przeciwnikami aborgji jest 4 z nich. Zwolennikami aborgcji, ale
tylko w wyjatkowych przypadkach jest ponad 16 kobiet oraz 12 mez-
czyzn. Jedna kobieta nie miata zdania w tej kwestii. Dane te przedstawia
ponizszy wykres.

Ryc. 3. Odpowiedzi ankietowanych na pytanie czy sa zwolennikami aborcji
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W Polsce wykonanie aborcji dopuszczalne jest przez prawo w trzech
przypadkach: w sytuacji zagrozenia zycia lub zdrowia kobiety, w przy-
padku, gdy wiadomo, ze dziecko urodzi si¢ z cigzkim i nieodwracal-
nym uposledzeniem lub nieuleczalng chorobg zagrazajaca jego zyciu oraz
w przypadku, gdy cigza jest wynikiem czynu zabronionego. Ankieto-
wani odpowiadali na pytania dotyczace ich opinii na temat dopusz-
czalnosci aborgji w tych trzech okreslonych oraz innych przyktadowych
sytuacjach.

Na pytanie dotyczace dopuszczalnosci aborcji w sytuacji, gdy za-
grozone jest zdrowie kobiety, wigkszos¢ ankietowanych — 42%, odpo-
wiedzialo ,raczej tak”. Zdecydowang aprobate¢ w tym przypadku wy-
razito 28% badanych. Zdecydowany sprzeciw wyrazilo 4% studentéw,
,raczej nie” odpowiedzialo 18%. 8% ankietowanych nie miafo zdania
na ten temat.
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Wiegkszos¢ mezczyzn okoto 47% (8 z 17 mezczyzn) raczej dopuszcza
wykonanie aborcji w sytuacji zagrozenia zdrowia kobiety.

Wsréd kobiet, zdecydowanymi zwolenniczkami aborcji w przypadku
zagrozenia zdrowia kobiety jest 11 sposréd 33 kobiet. Szczegéiowe dane
przedstawia rycina 4.

Ryc. 4. Odpowiedzi ankietowanych na temat dopuszczalnosci aborcji
w sytuacji zagrozenia zdrowia kobiety
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Kolejne pytanie umieszczone w kwestionariuszu ankiety brzmiato
,czy dopuszcza Pan/Pani mozliwos¢ wykonania aborcji w sytuacji, gdy
zagrozone jest zycie kobiety?”. Zdecydowanie tak odpowiedziato 40% ba-
danych, raczej tak 46%. Zdecydowanie sprzeciwilo si¢ 2% ankietowanych,
tyle samo odpowiedziato raczej nie; 10% nie miato zdania.

W przypadku, gdy wiadomo, ze dziecko urodzi si¢ z ciezkim i nie-
odwracalnym uposledzeniem lub nieuleczalna choroba, 24% studentéw
zdecydowanie dopuszcza mozliwo$¢ wykonania aborcji. Zdecydowanie
sprzeciwia si¢ temu tylko 8%. Raczej przeciwko jest 16% ankietowanych
studentow.

Ryc. 5. Odpowiedzi ankietowanych na temat dopuszczalnosci aborcji
w przypadku uposledzenia lub nieuleczalnej choroby dziecka
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W ostatnim, dopuszczanym przez polskie prawo, przypadku moz-
liwoéci wykonania aborcji, czyli gdy ciaza jest wynikiem czynu zabro-
nionego (gwattu) opinie studentéw sa podzielone. Zdecydowanie za wy-
konaniem zabiegu w tym przypadku opowiada si¢ 24%. Zdecydowanie
przeciwko jest 12% badanych, raczej nie odpowiedzialo 14% ankietowa-
nych. Raczej tak to opinia 34% studentéw.

Ryc. 6. Odpowiedzi ankietowanych na temat dopuszczalnosci aborcji
w przypadku, gdy ciaza jest wynikiem czynu zabronionego
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Analizujac dane dotyczace pytania na temat dopuszczalno$ci aborgji
w przypadku, gdy kobieta nie chce mie¢ dziecka stwierdzi¢ mozna, ze
zdecydowana wigkszos$¢ — az 70% ankietowanych nie dopuszcza mozli-
wosci wykonania zabiegu w tym przypadku. Tylko 6% badanych zdecy-
dowanie popiera przeprowadzenie aborcji w tej sytuacji.

Podobnie prezentuja si¢ wyniki analizy pytania dotyczacego dopusz-
czalnosci aborcji w sytuacji, gdy kobieta jest w cigzkiej sytuacji mate-
rialnej. Tu, podobnie jak w poprzednim pytaniu, wigkszos¢ — 70% bada-
nych zdecydowanie nie dopuszcza mozliwosci wykonania aborcji w tej
sytuacji.

Ryc. 7. Odpowiedzi ankietowanych na temat dopuszczalnosci aborcji
w sytuacji, gdy kobieta jest w ciezkiej sytuacji materialnej
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W przypadku pytania na temat mozliwosci wykonania aborcji w sy-
tuacji, gdy przyszla matka jest nieletnia, wigkszo$¢ badanych — az 72% —
zdecydowanie nie dopuszcza dokonania zabiegu.

Ankietowani w kwestionariuszu mieli mozliwos¢ wypowiedzenia si¢
na temat, w jakiej innej sytuacji, oprécz przedstawionych wczeéniej, do-
pusciliby mozliwoé¢ wykonania aborcji. Odpowiedzi prezentujq si¢ na-
stepujaco: 6% badanych stwierdzito, ze dopuscitloby do wykonania aborcji
takze w przypadku kazirodztwa, 8% badanych nie dopuszcza do abor-
cji w zadnej innej oprécz przedstawionych wczeéniej sytuacji. Zaledwie
2% ankietowanych dopuszcza mozliwo$¢ wykonania aborcji w kazdej in-
nej sytuacji. Pozostali ankietowani nie mieli zdania na ten temat (84%).
Dane te przedstawia rycina 8.

Ryc. 8. Odpowiedzi ankietowanych na pytanie w jakiej innej sytuacji
dopusciliby do wykonania aborcji
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Zdaniem 78% badanych wykonanie aborcji zdecydowanie nie jest,
a wedlug 16% raczej nie jest lepszym rozwigzaniem, niz oddanie dziecka
do adopcji. Zaledwie 6% ankietowanych stwierdzito, ze jest to zdecydo-
wanie lepsze rozwigzanie niz oddanie dziecka do adopgji.

Ryc. 9. Odpowiedzi ankietowanych na pytanie czy wykonanie aborcji
jest lepszym rozwiazaniem niz oddanie dziecka do adopcji
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Badani odpowiadali w kwestionariuszu ankiety réwniez na pytania
dotyczace legalizacji aborcji w Polsce. Wedtug wigekszosci badanych — 46%
— aborcja w Polsce zdecydowanie nie powinna by¢ legalna, natomiast
18% badanych stwierdzito, ze raczej nie powinna by¢ legalna. Zdecydo-
wanie za legalizacjaq aborcji w Polsce jest tylko 4% studentéw.

Ryc. 10. Odpowiedzi ankietowanych na pytanie czy aborcja w Polsce
powinna by¢ legalna
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Wsréd 22% ankietowanych, zdecydowany wplyw na stanowisko
w sprawie aborcji miala wyznawana wiara. Badani, u ktérych wiara raczej
nie miafa wplywu stanowiag 36%. 18% badanych stwierdzito, ze wyzna-
wana przez nich wiara zdecydowanie nie miata wplywu na ich stanowi-
sko w sprawie aborgji.

Ryc. 11. Odpowiedzi ankietowanych na pytanie czy wyznawana wiara
ma wplyw na stanowisko w sprawie aborcji
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W kwestii karalnosci po zabiegu nielegalnej aborcji, az 74% bada-
nych uznalo, ze karze powinien podlega¢ lekarz wykonujacy zabieg, jak
i kobieta. Lekarz jako jedyny sprawca, ktéry powinien zosta¢ ukarany to
odpowiedz 18% respondentéw. Wedtug 8% studentéw zadna osoba nie
powinna podlegac karze w tym przypadku. Szczegétowo dane prezentuje
wykres.
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Ryc. 12. Odpowiedzi ankietowanych na pytanie kto powinien zosta¢ ukarany
po zabiegu nielegalnej aborcji
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W ostatnim pytaniu zawartym w kwestionariuszu ankiety, ankie-
towani wypowiadali si¢ na temat, czym dla nich jest aborcja. Wedlug
54% badanych aborcja jest zab6jstwem, 8% badanych stwierdzilo, ze jest
to usuniecie plodu. Taka sama iloé¢ os6b uznala aborcje za usunigcie
niechcianej cigzy. Wedtug 12% badanych aborcja jest pozbawieniem zy-
cia niewinnego dziecka, ktére nie moze si¢ samo bronié. Aborcja jest
wyrzadzeniem krzywdy dziecku, to opinia 2% ankietowanych. Réwniez
wedlug 2% badanych aborcja jest pozbawieniem dziecka prawa do zy-
cia, a 16% studentéw nie wyrazilo opinii w tej kwestii. Dane te ilustruje
ponizsza rycina.

Ryc. 13. Odpowiedzi ankietowanych na pytanie czym jest dla nich aborcja
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Whioski
Analiza materiatu badawczego pozwolila na wyciagniecie nastepuja-
cych wnioskéw:
1. Wigkszos¢ badanych studentéw to zwolennicy aborcji, przeprowa-
dzanej jednak tylko w wyjatkowych przypadkach, tj. w sytuacji za-
grozenia zdrowia i zycia kobiety.
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Ciezkie i nieodwracalne uposledzenie lub nieuleczalna choroba dzie-
cka oraz cigza powstata w wyniku gwattu to sytuacje, w ktérych wiek-
szo$¢ badanych studentéw dopuszcza mozliwo$¢ wykonania aborcji.
Sytuacje, w ktérych zdecydowana wigkszos$¢ ankietowanych nie do-
puszcza mozliwosci przerwania ciazy, to ciezka sytuacja materialna
kobiety, gdy kobieta nie chce mie¢ dziecka oraz gdy przyszta matka
jest nieletnia.

W przypadku wigkszosci badanych studentéw, wyznawana wiara ma
plyw na stanowisko w sprawie aborcji.

Prawie polowa studentéw uznala, ze aborcja w Polsce zdecydowanie
nie powinna by¢ legalna.

Zdecydowana wigkszos¢ ankietowanych uznata, iz karze po zabiegu
nielegalnej aborgji podlegac¢ powinien zaréwno lekarz przeprowadza-
jacy zabieg, jak réwniez kobieta poddajaca si¢ zabiegowi.

Ponad potowa ankietowanych uznata aborcje za zabdjstwo.
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Izabela Chmiel!, Krystyna Kochan?,
Zygmunt Pucko'!, Tomasz Brzostek!

O niektérych dylematach przygotowania do smierci

Ludzie, nie mogac znaleZ¢ lekarstwa
na $mieré, nedze i niewiedze,
postanowili — aby osiagnaé szczescie —
nie mysle¢ o tym.

Pascal [1]

1. Wstep

Z pojeciem $mierci spotykamy sie od najmlodszych lat, kiedy to ze-
gnamy stopniowo odchodzacych najstarszych czionkéw naszych rodzin
czy jako chrzescijanie przygotowujemy sie do obchodzenia Swiat Wielka-
nocnych lub Dnia Zmartych. O $mierci bohaterskiej, meczenskiej uczymy
sie na lekcjach jezyka polskiego czy historii. Przypominajg nam o niej co-
dzienne doniesienia prasowe i telewizyjne, ktére informuja nas np. o ofia-
rach toczacych si¢ na swiecie wojen, zamachéw czy wypadkéw drogo-
wych. O $miertelnosci styszymy takze z racji odbywajacych sie réznych
programéw profilaktycznych, np. choréb nowotworowych. Czasem po-
wracamy do niej przed waznymi wyjazdami zyciowymi, kiedy zosta-
wiamy na wszelka ewentualnos¢ wskazoéwki dla swoich bliskich na przy-
szlo$¢ gdybysmy nie wrdcili lub kiedy nas juz zabraknie. Wszyscy boja
sie $mierci; nawet narazeni na ciagly z nia kontakt z racji zawodu i wy-
konywanej pracy.

Posrednio uczestniczac w niej jako obserwatorzy, komentatorzy, jako
osoby mniej lub bardziej zwigzane emocjonalnie, czgsto nie zdajemy so-

1 Instytut Pielegniarstwa i Potoznictwa, Wydziat Nauk o Zdrowiu, Collegium Medicum
Uniwersytetu Jagielloniskiego, Krakéw
2 Towarzystwo Przyjaciét Chorych, Hospicjum im. Sw. Lazarza, Krakéw
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bie sprawy ze kazdy kontakt ze $miercig jest stopniowym do niej przygo-
towywaniem. Heidegger zauwazyt ,cata ludzka egzystencja jest byciem
w strone Smierci” [2].

2. Pojecie $mierci i jej objawy

Smier¢ jest nieodlacznym i ostatnim etapem zycia kazdej istoty. Za-
gadnieniem $mierci zajmujg si¢ rozmaite dziedziny nauki w tym filo-
zofia. Tanatologia zajmuje si¢ miedzy innymi zagadnieniem umierania
i opieki medycznej, psychologicznej lub spotecznej, jakiej wymaga czto-
wiek umierajacy. W réznych krajach kladzie si¢ r6zny akcent na potrzeby
czlowieka umierajgcego. We Francji powstata antropologia $mierci, czyli
nauka zajmujaca si¢ zjawiskami kulturowymi towarzyszacymi $mierci na
przestrzeni stuleci [3, 4, 5].

Smier¢ w sposéb bezwzgledny dotyczy kazdego czlowieka. Przycho-
dzi czasem nagle w chwili, kiedy czlowiek sig jej nie spodziewa, czasami
jest wybawieniem po diugiej i ciezkiej chorobie, ziemskiej samotnosci czy
rozwigzaniem sytuacji bez wyjscia. Dla katolikéw $mier¢ jest momentem
przejscia do lepszej rzeczywisto$ci. Dla cierpigcego pacjenta koricem jego
cierpien. W opiece paliatywnej zaréwno dla personelu, jak i dla pacjenta
$mier¢ jest najczesciej konsekwencja niepowodzenia w leczeniu choroby,
a dla najblizszych mu oséb zamknigciem rozdziatu w ich zyciu rozsta-
niem z bliskim.

Louis-Vincent Thomas (1991), zaliczany do pionieréw antropologii
$mierci, wyréznia $mieré genetyczna, kwantowq, funkcjonalna, syste-
mowa, pozorng, relatywna i tkankows [6].

Wspétczesny polski bioetyk i filozof medycyny Zbigniew Szawarski
zauwazyl, iz ,nie istnieje taka definicja, formuta $§mierci, ktéra w jednako-
wym stopniu zadowolitaby filozoféw, teologéw, prawnikéw i lekarzy” [7].
Natomiast medycyna traktuje Smierc¢ jako wieloaspektowy proces zacho-
dzacy w czasie. Przedmiotem badari i rozwazani Antoniny Ostrowskiej
(1991) jest Smier¢ kliniczna, mézgowa oraz komoérkowa [8].

Oproécz trudnosci definicyjnych zwigzanych ze $miercig istniejq trud-
nosci w podaniu jednoznacznych objawéw umierania. Czasami poczat-
kowo w zachowaniu psychicznym i spofecznym chorego u kresu zycia
obserwujemy jego nieobecnos¢, brak zainteresowania cztonkami rodziny
i znajomymi. Osoba taka nie wyraza zainteresowania réwniez sprawami
domowymi mimo, iz wczesniej, podczas choroby chciata mie¢ wszystko
pod kontrolg. Przestaje méwic i nie reaguje na to, co dzieje si¢ wokot jej
osoby.
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Do objawéw $wiadczacych o pogarszajacym sie stanie zdrowia do-
datkowo mozemy zaliczy¢ spedzanie przez chorego wigkszej ilosci czasu
w 16zku, stopniowa utrate checi jedzenia i picia, pojawiajace si¢ okresy
zapominania o polykaniu, utrat¢ kontroli oddawania moczu i stolca, ozig-
bienie koriczyn, sennos¢ oraz okresowe trudnosci w dobudzaniu. Moze
wystapi¢ splatanie, zamroczenie, niepokdj i pobudzenie, pogorszenie sie
wzroku i stuchu. Obserwujemy takze narastajace trudnosci z koncentra-
cja, widzenie 0séb i przedmiotéw ktérych nie ma. Pojawiajg si¢ takze
trudnosci z rozpoznawaniem bliskich oséb. Dochodzi takze do zaburzent
w rozpoznawaniu miejsca w ktérym chory przebywa oraz braku wspét-
pracy z opiekunami.

3. Rozmowy na temat Smierci

W aktualnych czasach w Polsce nie méwi si¢ o Smierci zbyt cze-
sto. Cho¢ nie jest ona postrzegana jako zagadnienie objete autocenzurg
spoleczng nalezy do tematéw nieprzyjemnych, niewygodnych i niemod-
nych, bo identyfikowanych z kresem zycia. Jednakze nasze obserwacje
wskazuja, ze w niektérych kregach i krajach, np. w USA $mier¢ staje
sie¢ tematem coraz bardziej modnym nie tylko w dyskusjach lecz réw-
niez w $rodkach kultury masowej, szczegdlnie w ksigzkach, filmach i ko-
miksach. Niekiedy poruszanie tego problemu wptywa na poczytnos¢ czy
ogladalnos¢ i zwigkszenie popularnosci ich autoréw.

Kiedy méwi o niej czlowiek miody jesteSmy zdumieni, kiedy méwi
0 niej osoba starsza kiwamy glowg ze zrozumieniem, a niektérzy ze
zniecierpliwieniem. Uwaza sig, iz grupa osob, ktéra najczesciej i naj-
wiecej mysli o $mierci sa osoby w podeszlym wieku. Zjawisko to po-
twierdza myslenie wspoélczesnych ludzi, ze Smier¢ jest przyporzadko-
wana starosci, a wigc nie dotyczy wczesniejszych okreséw zycia i dlatego
tez wspotczesne mlode spoteczeristwo wykazuje tendencje do ttumienia
mysli o jej istnieniu. Ks. Prof. J. Tischner (2001) zauwazyt , Gdy czto-
wiek myséli o $mierci, przede wszystkim bierze pod uwage cudza $Smier¢,
$mier¢ innych” [2].

Z naszych kilkuletnich doswiadczeri zawodowych mozna wyciggna¢
wniosek, ze w srodowiskach ludzi wyksztatconych, dobrze sytuowanych
0 $mierci méwi si¢ tylko z osobami, ktére darzy sie zaufaniem, nie tracac
w ich oczach na wtasnej wartosci. Czgsto w tych srodowiskach wystepuje
akceptacja $mierci jako sytuacji przymusowej. Powstaje dysonans pomig-
dzy naszymi prawdziwymi potrzebami a oczekiwaniami spolecznymi.
By¢ moze jest to jeden z powodéw schodzenia tematu $mierci do pod-
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ziemi. Ludzie sadza, iz odsuwajac od siebie tematy ostateczne odsuwaja
moment odejscia, uznajac iz ten temat jeszcze ich nie dotyczy. Natomiast
w $rodowiskach o nizszym poziomie wyksztalcenia Smier¢ jest trakto-
wana dwojako; albo jako naturalny element zycia, Swiadomie i gleboko
przezywana, albo jako sensacja, nastepny temat do dyskusji o jarmarcz-
nym wydzZwieku. Powodem jest prawdopodobnie strach przed tym, co
moze czlowieka spotkaé po $mierci, niekiedy szukanie btedéw w zacho-
waniu zmarlego jako przyczyny zaistnialej sytuacji.

4. Przygotowanie do Smierci na poziomie mikro i makrospotecznym

Kilkuletnia praca z chorymi terminalnie i ich rodzinami oraz opie-
kunami dostarczyta nam wiele spostrzezeni dotyczacych przygotowania
do $mierci. Proces ten jest bezsprzecznie zwigzany ze §rodowiskiem ro-
dzinnym, a przede wszystkim jego unikalna kulturg. Zaobserwowalismy,
ze na sposéb jej przezywania ogromny wplyw ma dotychczasowe zycie
cztonkéw rodziny, zdobyte przez nich doswiadczenie zyciowe, uznawane
autorytety, ich indywidualna umiejetnos¢ dostosowywania si¢ do kry-
tycznych sytuacji, posiadana wiedza oraz sytuacja spofeczno-zawodowa.

ZaobserwowaliSmy, ze proces przygotowania do $émierci zachodzi na
dwoéch poziomach: mikro- i makrospotecznym. Na pierwszym poziomie
osobowo przezywamy sens zycia, a na pewnym jego etapie dotacza sie
pojmowanie sensu jego zakoriczenia. Przezycia te sa indywidualne, tym
niemniej zdarza si¢, ze nastepuje dwukierunkowa wymiana z otocze-
niem indywidualnych przemysleni i przezyé. W najblizszym otoczeniu
czlowieka rozpoczyna si¢ wewnetrzny proces analizy istoty (sensu) zycia
i tego czym jest Smieré. Mlodzi ludzie, ktérzy bazuja na przekazach ro-
dzinnych, na srodkach masowego przekazu czy uzupelnianiu wiedzy na
ten temat w Srodowisku réwiesniczym, niekiedy pomniejszajg lub demo-
nizujg jej znaczenie w zyciu kazdego z nas. Interesujgcym zjawiskiem jest
fakt, iz negacja tych tematéw przez mlodych ludzi, brak otwarto$ci moze
by¢ wyrazem braku zainteresowania lub wlasnego strachu przed tym co
jest nieuchronne.

Na poziomie makrospotecznym czlowiek jest pod wptywem tego co
jest ,modne” w aktualnych czasach. Wedtug de Walden Gatuszko (1996)
,zyjemy w epoce, w ktorej ceni si¢ przede wszystkim mlodos¢, spraw-
nos¢ i sukces. Ludzie pozbawieni tych cech przestajg si¢ liczy¢ w ocenie
spolecznej i — rzecz wazniejsza — czasem réwniez w ocenie wlasnej. Nie-
uleczalna choroba, $mier¢ to zjawiska nie akceptowane spolfecznie. Lu-
dzie starajg si¢ mysle¢ i zy¢, jakby ich nie bylo, stad osoby ciezko chore
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i umierajace, swa obecno$cia kwestionuja te postawe, sg klopotliwe i nie-
pozadane. Naruszaja poczucie bezpieczeristwa, wywotuja stan niepew-
nosci i psychicznego dyskomfortu” [9]. Dlatego obserwujemy na tere-
nie naszego hospicjum zazenowanie u oséb odwiedzajgcych, niemoznos¢
podjecia rozmowy z osoba w terminalnym okresie choroby. Czesto opie-
kunowie, cztonkowie rodzin naszych podopiecznych uwazaja, Ze stan ich
bliskich nie jest jeszcze terminalnym.

Ciekawym problemem jest analiza przyczyn oddawania chorych do
oddzialéw stacjonarnych naszego hospicjum. Z doméw rodzinnych cze-
sto usuwa sie obtoznie chorych, umierajacych, poniewaz sg oni symbolem
kresu zycia, Zrédlem niepokoju i lgkéw. Niektérzy dorosli twierdzg wrecz,
ze przezywanie odchodzenia najblizszych w domu moze by¢ Zrédiem
traumatycznych przezy¢ dla dzieci zaburzajac ich , prawidiowy” rozwoj
emocjonalny. Nie ulega watpliwosci, iz nieuleczalna choroba i §mier¢ bli-
skiego w otoczeniu rodziny, caly proces sprawowanej opieki stanowig
trudne i wymagajace do$wiadczenie. Niewiele os6b wie, ze blisko$¢ osoby
umierajacej moze wnie$¢ pozytywne wartosci w sferze funkcjonowania
rodziny, moze wzbogacac i wzmacniac jednostki w procesie pokonywaniu
trudno$ci. Wigekszos¢ uwaza, ze sytuacja bezposredniego towarzyszenia
osobie umierajacej moze dezintegrowac rodzing, a trudnosci obiektywne
lub subiektywne moga przerosna¢ ludzkie mozliwosci.

5. Przygotowanie do $mierci statyczne i dynamiczne

Statyczny, czyli spokojny, stopniowy przebieg przygotowania do
Smierci trwa przez cale zycie. Charakteryzuje si¢ okresami przestoju do
momentu pojawienia si¢ nastepnego czynnika, ktéry zmusza do kolej-
nych rozwazan, ktéry moze gwattownie zakoniczy¢ sie¢ z powodu nagtej
Smierci osoby bliskiej.

Proces dynamiczny ma miejsce, kiedy cztowiek dowiaduje si¢ nagle
o ciezkiej i nieuleczalnej chorobie z krétkim okresem przezycia. Wtedy
to wczesniejsze przygotowania zaczynajg nabiera¢ tempa. Proces ten nie
sprzyja stopniowemu przygotowaniu si¢ do Smierci, tym bardziej, ze nie-
jednokrotnie chorobie towarzysza dolegliwosci zaki6cajace spokojne roz-
wazania. Ksiadz Prof. J. Tischner,: ,,Choroba jest dla cztowieka nieszcze-
Sciem, ale to jest co$ dzieki czemu mozemy dotrze¢ do najglebszej prawdy
istnienia” [2].

W trakcie trwania calego naszego zycia podejmujemy decyzje i dzia-
fania majace ogromny wplywa na nasze przezycia, relacje rodzinne, na
obraz samego siebie. Decyzje te czasami nie odzwierciedlaja tylko indy-
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widualnego ogladu rzeczywistosci, czasami s3 modyfikowane stanowi-
skiem innych. Stad nie zawsze w pelni zgadzamy si¢ z nimi. Sytuacje
konfliktowe, szczegdlnie dotyczace najblizszych, niejednokrotnie rzuca-
jace cienn na nasze péZniejsze zycie, wywoluja w nas poczucie dyskom-
fortu wewnetrznego, gdy nie mamy czasu lub nie chcemy ich rozwaza¢ ze
wzgledu na wysoki stopieni ich trudnosci. Cztowiek pozostaje z wieloma
sytuacjami niewyjasnionymi, mija tyle czasu, iz nie ma sily lub ochoty
do nich powraca¢. Gdy przychodzi ,,odchodzenie” cziowiek uswiadamia
sobie wielo$¢ tych spraw oraz ograniczono$¢ pozostalego czasu.
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Polozna wobec rodzic6w w sytuacji zaloby
po stracie dziecka

Wstep

Przez cale zycie kobieta przygotowuje si¢ do tego, aby zosta¢ matka.
Kiedy serce dziecka zaczyna bi¢, ona calg sobg zaczyna je kocha¢, ro-
zumie¢ i czué. Kobieta, rodzina i jej organizm dostosowujq si¢ do no-
wej sytuacji, jaka sa narodziny dziecka. Miedzy rodzicami a majacym
narodzi¢ sie dzieckiem powstaje wieZ fizyczna, psychiczna i emocjo-
nalna. Dzieci sa przedluzeniem egzystencji rodzicéw i sensem ich zycia.
W sytuacji utraty dziecka, zycie kobiety i jej rodziny ulega reorganiza-
cji. W gruzach legna wszelkie wyobrazenia o przyszlosci oraz marze-
nia zwiazane z dzieckiem, jednoczeénie poczucie rodzicielstwa pozostaje
w sercu matki i ojca do korica ich zycia. Rodzice sg przekonani, ze prze-
grali zycie i nie maja przed sobg innej przysztosci, jak tylko wciaz obecny
bél i rozpacz.

Personel medyczny powinien by¢ autorytetem i Zrédlem wielkiego
wsparcia dla kobiety i jej rodziny. Konstruktywna komunikacja staje si¢
waznym elementem w pracy z pacjentem. W sytuacji Smierci dziecka na-
lezy obja¢ holistyczng opieka kobiete i jej najblizszych oraz pozwoli¢ im
na godne przezywanie zatoby. Rozmowa, stuchanie, zachowanie spokoju
i pozwolenie pacjentce na przezywanie réznych uczu¢ poprzez zauwa-
zanie ich, traktowanie jako ludzkie i naturalne oraz nie dawanie na sife
dobrych rad utatwi kontakt z kobieta.

Utrata bliskiej osoby jest jednym z najbardziej stresujacych wyda-
rzenn w zyciu kazdego cziowieka. Skala skonstruowana przez Holmes’a

1 Samodzielna Pracownia Umiejetnoéci Potozniczych, Wydzial Pielegniarstwa i Nauk
o Zdrowiu, Uniwersytet Medyczny w Lublinie
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i Rahe’a, ktéra okresla wielko$¢ stresu zyciowego wykazuje, ze Smierc
bliskiej osoby jest jednym z najsilniejszych przezy¢ stresogennych [1].

Smier¢ dziecka nasila wszystkie uczucia, dosiega wszelkich sfer zycia
rodzinnego i powoduje reorganizacje rodziny. Bezradnos¢, gniew, agresja,
bezsilnos¢, poczucie winy oraz naruszenie poczucia wlasnej tozsamosci,
sensu zycia to najczestsze reakcje na utrate bliskiej osoby. Wszystkie te
emocje wywolane sg brakiem mozliwosci uratowania wiasnego dziecka
od $mierci i wynikajg one z przeSwiadczenia, ze dzieci powinny zy¢ dtuzej
niz rodzice, gdyz tylko taka kolejno$¢ zapewnia naturalng kontynuacje
gatunku ludzkiego [2].

Wspélczesne kobiety czgsto planujg dziecko w najdogodniejszym mo-
mencie kariery zawodowej, kiedy wszystko bylo przemyslane, zaplano-
wane i nagle dochodzi do dotkliwej straty, ktéra jest znacznie silniej prze-
zywana niz w sytuacji, gdy kobieta nie ma precyzyjnych planéw zwiaza-
nych z narodzinami dziecka.

Smieré malego dziecka i przezywanie zaloby po nim nie dotyczy
tylko psychiki kobiety, ale niesie takze psychologiczne nastepstwa dla
ojca i wzajemnych relacji miedzy rodzicami. MezczyZni jednak przezy-
waja zalobe z troche mniejszym nasileniem cierpienia i czesto unikaja
tego tematu w rozmowach. Moze to by¢ przyczyna wzajemnego obwi-
niania si¢ za zaistnialg sytuacj¢ i powodowac konflikty rodzinne [3].

Rodzice tracq czes$¢ siebie, przysziosci, obiektu mitosci — zaréwno
w sensie dawania, jak i otrzymywania. Pozbawienie cztowieka wszystkich
tych waznych dla niego spraw w jednym i tym samym czasie, rodzi w nim
poczucie deprywagji, z ktérym nie moze sobie sam poradzic.

Wiekszos¢ kobiet po stracie dziecka zatamuje si¢, wpada w depre-
sje, czuje smutek, z1o$¢, rozpacz i gorycz. Odczuwa potrzebe méwienia
o utracie dziecka, chce znalez¢ przyczyne utraty cigzy. Ma obnizong sa-
mooceng i poczucie, ze jest niepelnowartosciowa kobieta, bo nie potrafita
urodzi¢ zdrowego dziecka [4, 5].

Przygnebienie odczuwane po stracie noworodka jest uczuciem wy-
jatkowym. Miedzy rodzicami, malzonkami czy starszym rodzeristwem
a utraconym dzieckiem nie zdazyla si¢ jeszcze utrwali¢ wigz. Noworo-
dek jest postrzegany raczej jako czes¢ rodzicéw, zwlaszcza matki. Re-
akcja przygnebienia u rodzicow obejmuje zaréwno reakcje smutku, jak
i reakcje na utrate czegos wlasnego. Uczucia te obejmujg zlos¢, po-
czucie winy, wscieklos¢ i przerazenie. W przeciwieristwie do uczué to-
warzyszacych utracie meza, zony czy rodzenistwa, uczucia po stracie
dziecka nie ustepuja wskutek reakgji identyfikacji. Smieré noworodka cze-
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sto powoduje zalamanie si¢ komunikacji miedzy rodzicami z powodu
trudnosci w wyrazeniu emocji oraz wskutek nieuzasadnionego poczucia
winy [4, 6, 7].

Najbardziej bolesne sg poronienia nawykowe i poréd martwego do-
noszonego dziecka. Jest to dla kobiety sytuacja trudna i bardzo zto-
Zona, poniewaz traci wiare w =zajScie w ciaze i szczeSliwy pordd.
Bardzo trudno jest jej takze zaakceptowac cierpienie zwigzane z tru-
dem narodzin martwego lub chorego, niezdolnego do zycia dziecka.
W czasie cigzy wiele razy kobieta wyobrazata sobie wyglad swojego
dziecka, planowata wspdlng przysztosé, myslata o wzajemnych relacjach
dziecko - rodzice oraz o miejscu dziecka w rodzinie. To wyobraze-
niowe myslenie o dziecku pozwolito nawigza¢ silng wi¢Zz emocjonalng
miedzy matka a dzieckiem, ktéra nieoczekiwanie zostata trwale prze-
rwana [5, 8].

Najczgsciej spotykang reakcja na utrate dziecka jest zal, ktéry mani-
festuje sie smutkiem. Smutek jest réwniez wynikiem utraconych nadziei,
marzen czy aspiracji wzgledem posiadania dzieci. Pojawia si¢ ogromne
poczucie pustki, braku sensu i niepewnosci egzystencji. Wszystko, co robi
i mysli kobieta, wydaje si¢ nietrwate i ulotne.

Poczucie zalu moze tez dotyczy¢ utraty nadziei na posiadanie potom-
stwa. Czesto smutkowi towarzysza objawy charakterystyczne dla depres;ji.
Nastepstwem utraty dziecka moga by¢ takze zespoty lekowe matek [9, 10].

Lek u kobiet, ktére stracity dziecko w wyniku poronienia lub uro-
dzity martwe dziecko, dotyczy obwiniania si¢ i szukania winy w swoim
postepowaniu. Moze on takze dotyczy¢ przysziodci potozniczej — naro-
dzin zdrowego dziecka. Te kobiety, ktére uzyskaly wyjasnienia dotyczace
mozliwych przyczyn poronienia lub urodzenia martwego ptodu, miaty
nizszy poziom lgku w stosunku do matek, ktére nie odbyly rozmowy na
ten temat z lekarzem.

Poczucie winy i gniew to réwniez emocje towarzyszace rodzicom po
stracie dziecka. Sa one spowodowane gltéwnie bezradnoscia, ktéra wynika
z braku mozliwosci uratowania wtasnego dziecka od $mierci.

Zaloba po stracie dziecka

Obecne spoleczeristwo neguje pojecie Smierci przedstawiajac ja jako
zjawisko zte, ktéremu nalezy si¢ przeciwstawic¢ lub szybko powréci¢ do
normalnego toku zycia.

Zaloba to naturalna reakcja cztowieka na krytyczne wydarzenie, ja-
kim jest $mier¢ i prowadzi do rzeczywistej akceptacji straty bliskiej osoby.
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Bardzo rzadko odnoszona jest ona do straty dziecka poczetego, a prze-
ciez zatoba rozumiana jako stan psychologiczny, odnosi si¢ do kazdego
zdarzenia, w wyniku ktérego traci si¢ kogos bliskiego [11, 12, 13].

Zaloba nie jest zjawiskiem jednorodnym i statycznym. Ulega zmianie
w czasie i przechodzi przez poszczegdlne fazy. Kazda z tych faz opi-
suje dokladnie etapy radzenia sobie ze utrata dziecka, cho¢ nie zawsze
daja sie¢ one jednoznacznie wyodrebnié. Czgsto w sposéb ptynny zacho-
dza wzajemnie na siebie. Nie ma tez okreslonego czasu, ile moze trwa¢
kazdy etap przezywania zatoby. Catherine M. Sanders w ksigzce , Powrét
nadziei” wyréznia 5 faz przezywania zaloby [3, 9, 14].

—Faza I - szok, to stan pojawiajacy si¢ bezposrednio po §mierci osoby
bliskiej, charakteryzujacy sie niedowierzaniem, wewnetrznym zametem,
wzburzeniem, bezradnoscig. Moze si¢ on przejawiac silng ekspresja emo-
qji: ptaczem, krzykiem, zachowaniami gwattownymi lub jako odretwienie,
bezruch, niemoznos¢ wyrazania uczué. W tej fazie u rodzicéw dominuje
lek i odczucie, ze $wiat wymknat si¢ im spod kontroli. Faza ta moze trwaé
krétko (kilka, kilkanascie godzin), ale moze tez przedtuzy¢ si¢ do wielu
tygodni.

— Faza II — uswiadomienie sobie straty, charakteryzuje si¢ silnym
niepokojem wywotanym separacjg. Intelektualnie rodzice sg $wiadomi
tego, co sie stalo, ale emocjonalnie wcigz nie potrafia si¢ z tym pogodzic.
Czesto sa na granicy zalamania nerwowego, z trudem zachowujac réwno-
wage. Poczucie utraty kontroli jest nawet silniejsze niz w poprzedniej fa-
zie. Wazne jest, aby na tym etapie w peini doswiadczy¢ bélu. Rodzice nie
powinni blokowa¢ swoich negatywnych emocji, takich jak gniew, wstyd
i poczucie winy, poniewaz nieokazywanie ich moze znacznie utrudnié
ostateczne pogodzenie si¢ ze strata dziecka.

— Faza III - chronienie siebie / wycofanie si¢, dominuje tu gtéw-
nie poczucie bezradnosci wobec spraw normalnego zycia. Ta faza zatoby,
najbardziej ze wszystkich przypomina stan depresji. Cztowiek wycofuje
sig, pojawia si¢ u niego silna potrzeba samotnosci. Jest to zjawisko pozy-
tywne, ktére stuzy adaptacji w rzeczywistosci bez dziecka i odzyskanie
energii utraconej w czasie pierwszych dwéch faz. Gléwnym zadaniem
rodzicéw jest akceptacja straty i podjecie decyzji o radzeniu sobie z wia-
snym cierpieniem — droga postepu i rozwoju czy regres;ji.

— Faza IV - powracanie do zdrowia, to punkt zwrotny w proce-
sie oplakiwania utraconego dziecka. Nieobecno$¢ zmartego dziecka za-
czyna by¢ traktowana jak zdarzenie realne i nieodwracalne. Teraz naste-
puje niewielki postep w mozliwosciach sprawowania kontroli nad wtas-
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nym zyciem, gdyz koriczy sie etap rozstawania emocjonalnego z wlasnym
dzieckiem.

— Faza V - odnowa, rodzicie, ktérzy wchodza w te ostatnig faze,
zmieniaja swdj sposéb funkcjonowania. Starajg sie planowac swojg przy-
sz10s¢ oraz zmieni¢ swoje zycie. Mozliwy staje si¢ powr6t do réznych
aktywnosci, relacji.

Bardzo wazne jest prawidfowe przezywanie wszystkich faz zatoby,
poniewaz umozliwia to zredukowanie leku powodujacego utrate kontroli
nad wiasnym zyciem. Czgsto jednak dochodzi do zaburzeri w prawidio-
wym przebiegu tego procesu. Nieprawidfowo przezywana zaloba blokuje
emocje oraz moze wykazywac¢ nadmierng aktywno$¢ emocjonalng, czyli
wrogie i agresywne nastawienie do 0séb i okolicznosci zwigzanych ze
$miercia. Jest to najczesciej gniew skierowany do zmartego dziecka za
opuszczenie matki lub izolowanie si¢ i pogorszenie stosunkéw z otocze-
niem [15, 16].

Zaburzone przezywanie zaloby moze takze powodowa¢ nieprawidfo-
wosci w sferze somatycznej kobiety i nasili¢c objawy istniejacych cho-
réb, ewentualnie moga wystapi¢ nowe schorzenia. Czynnikami, ktére
moga predysponowac do nieprawidtowo przebiegajacej zatoby jest przede
wszystkim wysoki poziom zalu, tgsknoty, gniewu i zlosci, a takze oskar-
zanie samej siebie za $mier¢ dziecka. W przypadku wystgpienia czynni-
kéw ryzyka u rodzicéw, w ciagu 4 tygodni po $mierci dziecka, wazna jest
konsultacja psychologiczna.

Po stracie dziecka, kobieta moze doswiadczy¢ chronicznej zatoby. Po-
woduje to niezdolno$¢ do pogodzenia si¢ z odejSciem dziecka.

Polozna w sytuacji zaloby po stracie dziecka

Osieroceni rodzice czesto kierujg swéj gniew przeciw ludziom lub
rzeczom, ktére nie maja nic wspdlnego ze $mierciag. Nawet wtedy, gdy
nikt nie jest winien (Smier¢ dziecka nastgpila na skutek choroby lub wy-
padku), wielu pograzonych w zalobie usituje znalez¢ co$ lub kogo$, na
kim mogtoby wyladowac negatywne emocje. Czgstym celem atakow staje
si¢ personel szpitala, pracownik domu pogrzebowego, a takze Bég. Dla
rodzicéw jest korzystniejsze, jesli wytaduja swoja zto$¢, gdyz magazyno-
wanie silnych emocji i nieujawnianie ich staje si¢ przyczyna wielu nie
tylko psychicznych, ale takze fizycznych probleméw.

Gléwnym zadaniem personelu medycznego, a szczegdlnie potoznych,
jest niesienie pomocy kobietom w aspekcie ich macierzyristwa. Pomoc
skierowana do kobiet, nabiera szczegélnej mocy w przypadku sytuacji
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trudnej, jaka jest $mier¢ dziecka w okresie okoloporodowym. Smier¢ staje
sie wiec nieroztacznym elementem zawodu poloznej, gdzie jej rola nabiera
istotnego znaczenia. Okazanie wsparcia i pomocy pacjentce oraz jej ro-
dzinie to kluczowe elementy opieki personelu medycznego w momencie
utraty dziecka [17, 18].

Lekarze i potozne pracujacy na oddziatach patologii ciazy, spotykaja
si¢ z duzg ilodcig trudnych sytuacji, ktére musza przezywaé w obliczu
cierpieri matek tracacych dziecko. Zaréwno pacjentki, jak i ich lekarze
stosujg ré6zne mechanizmy obronne polegajace na checi zaprzeczania czy
umniejszenia problemu. Wszyscy oni majg podobne uczucia — bezrad-
nos¢, nieched, a takze czesto i ztos¢. Nalezy wigc dazy¢ do tego, aby obie
strony byly swiadome odczuwanych emocji i zaakceptowaly ich natural-
nos¢, co zaowocuje dobrg wspélpraca miedzy pacjentkami a personelem
medycznym.

Czesto lekarz i polozna s dla matki najwigkszym autorytetem. Ich
reakcja i stosunek do kobiety w tak trudnej sytuacji, ma ogromny wplyw
na sposéb radzenia sobie ze stratg dziecka i dalsze leczenie. Dlatego bar-
dzo wazne jest, co, jak i kiedy personel medyczny méwi do swojej pa-
cjentki. Konieczna jest znajomo$¢ zasad prawidlowego informowania ko-
biety o stracie dziecka oraz sposobéw kontaktowania i komunikowania
si¢ z nig samq i jej rodzing w tej trudnej sytuadji [5, 6, 7, 17].

Przy udzielaniu wsparcia wazne sg nie tylko stowa, ale réwniez ton
wypowiedzi, komunikacja niewerbalna, mimika twarzy, gesty oraz po-
stawa ciafa. Istotne staje si¢ tez poczucie empatii i wspétczucie ze strony
personelu medycznego. Wigkszos$¢ pacjentek nie oczekuje dlugich roz-
mow, potrzebuja natomiast mozliwosci ,wygadania si¢”. Gotowosé¢ do
wystuchania pacjentki i aktywne stuchanie to bardzo cenne elementy
ulatwiajgce nawigzanie dobrego kontaktu. Juz na samym poczatku roz-
mowy z kobietg, personel medyczny powinien okaza¢ wspétczucie wobec
rodziny zmarfego dziecka. Nalezy réwniez pozwoli¢ kobiecie na przezy-
wanie réznych uczué i emocji. Okazywanie takich trudnych emocji jest
naturalnym zachowaniem i nie powinno si¢ zaprzeczac ich istnieniu. Pa-
cjentki w momencie $mierci swojego dziecka nie s3 gotowe na przyjmo-
wanie dobrych rad w stylu ,jeste$§ mtoda, jeszcze urodzisz sobie dziecko”,
,nie ty pierwsza tracisz dziecko i nie ostatnia” [3, 7].

Wiegkszos¢ kobiet odczuwa ogromng potrzebe zobaczenia, przytule-
nia i pozegnania dziecka. Jest to bardzo wazny moment w procesie zaloby.
Zbagatelizowanie tego wydarzenia zablokuje emocje, zwigkszy znacznie
bol, wydtuzy etap szoku i catq zatobe [9].
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Polozna, ktéra sprawuje opieke nad kobietg i jej rodzing pograzona
w zalobie, powinna oprécz udzielania wsparcia, kontrolowaé prawidio-
wos¢ przebiegu zatoby. Musi wigc posiadaé wystarczajaca wiedze na te-
mat faz zaloby, mechanizméw obronnych, a takze stereotypéw dotycza-
cych przezywania zatoby, tak aby dos¢ szybko rozpoznaé nieprawidto-
wosci przebiegu tego procesu i wdrozyé odpowiednie postepowanie, co
umozliwi dalsze efektywne udzielanie pomocy.

Potozna powinna takze zaproponowaé rodzicom udziat w grupie
wparcia dla oséb, ktére stracily dzieci w okresie okoloporodowym.
Uczestnictwo w takich spotkaniach utatwia znacznie wzajemne zrozumie-
nie i przyjecie pomocy. Dzigki rozmowom o wiasnych uczuciach i prze-
zyciach z ludZzmi, ktérzy przechodzili przez taki sam dramat, rodzice
a zwlaszcza kobieta, pozbywaja si¢ wstydu charakterystycznego dla osie-
roconych rodzicéw.

Wsparcie rodzicow pograzonych w zaltobie, moze by¢ udzielane
w formie indywidualnych spotkart lub podczas kontaktéw z grupa te-
rapeutyczng co najmniej 3—4 miesigce po $mierci dziecka. Profesjonalna
pomoc rodzinie ma na celu odblokowanie uczu¢ oraz przywrécenie pra-
widlowej komunikacji miedzy czionkami rodziny, co ma prowadzi¢ do
odbudowania struktury rodziny [13].

Zasady wlasciwego informowania rodzicéw o $mierci dziecka

Lekarz nie powinien zaprzecza¢ faktowi $mierci dziecka i absolutnie
nie zmniejsza¢ znaczenia tej straty. Zrozumienie rozpaczy rodzicéw i trak-
towanie jej, jako naturalnej reakcji umacnia dobry kontakt z pacjentka i jej
rodzina.

Lekarz musi wiedzieé, w jaki sposéb komunikowa¢ si¢ i poinformo-
wacé pacjentke o stracie dziecka. Badanie, w trakcie ktérego stwierdzono
zgon dziecka, powinno by¢ wykonane przy jak najmniejszej liczbie per-
sonelu. Pomieszczenie, gdzie rodzice zostang poinformowani o $mierci
dziecka, musi by¢ odosobnione, bez obecnosci innych pacjentek, studen-
tow czy innych oséb trzecich. Powinni tam przebywa¢ tylko lekarz i ro-
dzice zmarfego dziecka. Bardzo wazne jest, aby lekarz przekazat t¢ tra-
giczng wiadomo$¢é réwnoczesnie obojgu rodzicom, jezykiem zrozumia-
lym i dostosowanym do potrzeb rodzicéw. Informacja ta powinna by¢
wyczerpujaca, zawierajgca mozliwe przyczyny Smierci i podjete dziatania
medyczne [7, 11, 14].

Zanim rozpocznie si¢ omawianie spraw zwigzanych z sekcja zwlok
i pogrzebem, wazne jest zapewnienie rodzicom spokoju i czasu na smutek
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po stracie dziecka. Lekarz powinien réwniez podac¢ kobiecie leki hamu-
jace laktacje i doktadnie wyttumaczy¢, jak Sciagac¢ pokarm i doprowadzi¢
do jego zaniku. Rokowania dotyczace przyszlego macierzynistwa sg dla
kobiety niezwykle wazne. Nie powinna by¢ to jednak informacja prze-
kazana w pierwszym momencie po stracie dziecka, poniewaz nie spelni
ona roli pocieszenia.

Podsumowanie

Smier¢ dziecka zaburza emocjonalny klimat rodziny, wprowadza at-
mosfere leku, czasami nawet powoduje wzajemna wrogos¢ i oskarzanie
si¢ o ewentualne zaniedbania. Zasadniczy wplyw na przystosowanie si¢
do trudnej sytuacji, jaka stwarza $mier¢ dziecka, ma jako$¢ wczesniejszego
funkcjonowania rodziny. Jesli byfa ona dobrze zintegrowana, miata ciepty
i zdrowy klimat emocjonalny, zostaje w tej sytuacji znacznie mniej zdez-
integrowana. Natomiast dla rodzin stabo zintegrowanych sytuacja $mierci
dziecka moze stac si¢ sytuacjg kryzysowa, rodzacg bardzo powazne kon-
flikty. Zdarza sie to w rodzinach z problemami utajonymi. W przypadku
rodziny jawnie skiéconej sytuacja choroby czy $mierci moze sta¢ si¢ na-
wet czynnikiem integrujacym, poniewaz moze pomoc przewartoéciowac
problemy lub nabra¢ do nich dystansu.

Proces zaloby jest osobista reakcjg rodzicéw, na ktérag moga miec
wplyw np.: przezyte wczesniej doswiadczenia zwigzane z utrata bliskich
0s6b, osobiste predyspozycje rodzicow do radzenia sobie w sytuacjach
trudnych (w tym stan ich zdrowia fizycznego i psychicznego), stosunek
rodzicéw do dziecka za jego zycia (przed narodzeniem i po nim), mozli-
wos¢ otrzymania wsparcia emocjonalnego, wspélistnienie innych sytuacji
trudnych.
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Wielozadaniowy charakter opieki paliatywnej
realizowanej przez pielegniarke i polozna

Wstep

Opieka paliatywna to opieka nad czlowiekiem umierajgcym. Wspo6t-
cze$nie podejmowane sg rézne wysitki zmierzajace do tego, aby cztowie-
kowi umierajgcemu zapewni¢ mozliwie najlepsza pomoc w tym ogromnie
trudnym okresie rozstawania si¢ z zyciem, z wszystkim, co bylo w nim
wazne i znaczace, z bliskimi. Specjalnego znaczenia nabiera ta pomoc
w stosunku do ludzi, ktérzy umierajg powoli, ktérzy cierpig [1, 2, 3].

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) definiuje opieke paliatywna
jako ,dzialanie, ktére poprawia jakos¢ zycia chorych stajacych wobec pro-
bleméw zwiazanych z nieuleczalng choroba i ich rodzin. Obejmuje ona
zapobieganie i zwalczanie cierpieni, wczesne rozpoznawanie, staranne ba-
danie i leczenie b6lu oraz rozwigzywanie innych probleméw — fizycznych,
psychosocjalnych i duchowych” [3, 4].

Ostatnie dwudziestolecie charakteryzuje si¢ wzrostem liczby zacho-
rowar i zgonéw na chorobe nowotworowg wéréd kobiet. Chore w okre-
sie terminalnym i umierajace powinny by¢ leczone w sposéb paliatywny,
tj. majacy na celu zmniejszenie cierpien psychicznych i fizycznych oraz
stworzenie warunkéw godnego umierania, przy czym postepowanie to
musi by¢ oparte na osiggnieciach wspétczesnej medycyny terminalne;j.
Przyktadem moze by¢ wlasciwe stosowanie leczenia przeciwbdlowego,
Swiadczenie wsparcia psychicznego czy tez radykalna poprawa jakosci
zycia chorych na nowotwor [3, 4, 5].

Celem wysitkéw podejmowanych przez pielegniarki, potozne jest
osiggniecie jak najlepszej, mozliwej do uzyskania jakosci zycia chorych

1 Samodzielna Pracownia Umiejetnoéci Potozniczych, Wydzial Pielegniarstwa i Nauk
o Zdrowiu, Uniwersytet Medyczny w Lublinie
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i ich rodzin. Podstawowymi zadaniami opieki paliatywnej sa: tagodzenie
dolegliwosci somatycznych, dobra komunikacja z chorym i jego rodzina,
rehabilitacja gwarantujaca dobry komfort zycia, zapewnienie komplek-
sowej i ciaglej opieki az do Smierci, przygotowanie rodziny do $mierci
i udzielenie wsparcia w okresie zatoby [6].

U podstaw podejmowanych wysitkéw lezy przekonanie, ze kazdy
czlowiek ma prawo do godnej Smierci, a spoteczeristwo obowigzek mo-
ralny zapewnienia koniecznej opieki i pomocy. Przelamywana jest, wigc
zmowa milczenia wokét §mierci, opracowywane sg rézne programy po-
mocy, ukazuja si¢ publikacje, przygotowywani sg lepiej do tej pomocy
lekarze, a szczegdlnie pielegniarki i polozne, angazowani s ludzie do-
brej woli, powstaja hospicja i oddzialy opieki paliatywnej [7, 8, 9].

Opieka paliatywna w nowotworach wystepujacych u kobiet —
istota i cele

Medycyna paliatywna powstala pod koniec lat 60-tych w Anglii.
W roku 1967 powstalo na potudnie od Londynu Hospicjum Swietego
Krzysztofa [10, 11]. Pojecia opieki paliatywnej, ktora stosuje si¢ w ostatnim
okresie choroby nowotworowej, nie nalezy myli¢ z przyjetym w stownic-
twie onkologicznym leczeniem paliatywnym. Leczenie paliatywne, ktére
nie wplywa na przebieg choroby nowotworowej, prowadzi si¢ u chorych
na zaawansowane nowotwory zlosliwe, gdy nie ma szansy na wylecze-
nie, natomiast istnieje mozliwo$¢ przejSciowego, niekiedy nawet wielo-
letniego przedtuzenia zycia w warunkach zadowalajgcej sprawnosci zy-
ciowej [12, 13].

Kazdego roku statystyki $wiatowe informuja o tysigcach nowych
zachorowan kobiet na nowotwory zlosliwe narzadéw plciowych. Wiele
czynnikéw wplywa na duze zréznicowanie czestosci wystgpowania
i umieralnosci z powodu nowotworéw [5]. Z danych statystycznych wy-
nika, ze nowotwory narzadu rodnego sa najczestsza przyczyng zgonéw
wséréd kobiet. Nadal najliczniej wystepujacym nowotworem jest rak szyjki
macicy, ktéry zabija rocznie ok. 540 000 kobiet. Bardzo istotne jest, aby
kobiety byly swiadome choroby, znaly metody jej wykrywania, a takze
sposoby radzenia sobie z jej dolegliwosciami w terminalnym stadium
choroby. Szczegdlny udziat w profilaktyce i leczeniu paliatywnym pelnia
potozne, a takze pielegniarki rodzinne majace najczestszy kontakt z ko-
bietami [7, 14].

Wspélczesng opieke nad pacjentkami w terminalnym okresie cho-
roby nowotworowej okresla si¢ mianem opieki paliatywnej. Polega ona
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na fachowej opiece w domu pacjentki lub w odpowiednim zaktadzie.
W okresie zaawansowanej choroby nowotworowej kobieta zostaje najcze-
Sciej wypisana ze szpitala, a nastgpnie (jako jeden z wariantéw) moze
by¢ zgloszona przez rodzing lub lekarza rodzinnego do hospicjum, ktére
otacza ja zespolowa opieka [15].

Rola pielegniarki, potoznej w opiece paliatywnej polega na dazeniu
do maksymalnego ztagodzenia cierpieni, poprawy warunkéw zycia, czg-
sto do rehabilitacji psycho-fizycznej, przygotowania do spokojnej $mierci
i zapewnienia opieki nad osierocona rodzing. Opieka paliatywna jest spe-
cjalistycznym swiadczeniem medycznym, obejmuje zwalczanie bélu trud-
nego do opanowania i innych objawéw somatycznych, tagodzenie cierpieni
psychicznych, duchowych i socjalnych oraz wspomaga rodziny chorych
tak w czasie trwania choroby, jak i po utracie osoby bliskiej [16, 17].
Pomoc rodzinie chorej w tej sytuacji polega na: poznaniu potrzeb psy-
chicznych i socjalnych, zrozumieniu emocji i uczu¢ oraz pomoc w ich
odreagowaniu, organizacji opieki w domu chorego (rodzina, przyjaciele,
personel medyczny, wolontariusze), pomoc socjalna, pomoc w opiece nad
dzie¢mi i wsparcie psycho-socjalne oraz wsparcie w zalobie po $mierci
chorej [16, 18, 19].

Priorytety w opiece nad kobieta — poprawa jakosci zycia w chorobie
nowotworowej a kodeks etyki zawodowej

Wszechstronna opieka i towarzyszenie choremu to zdania dla ca-
fego interdyscyplinarnego zespotu, nie za$ oséb indywidualnych, nato-
miast kluczowe miejsce w tym zespole zajmuje pielegniarka, potozna. To
one sa najblizej chorej i jej rodziny, do ich zadan nalezy tez koordyna-
cja pracy zespolu, stworzenie wlasciwej atmosfery i dobra organizacja
pracy [18].

Istotna pozycja oraz wielokierunkowe zadania podejmowane przez
pielegniarke, a takze potozna opiekujaca sie kobietami umierajacymi, cho-
rymi przewlekle czy w wieku podeszlym stawiaja je w szczegélnej sy-
tuacji. Dziatania pielgegniarskie w tym zakresie dotycza najwazniejszych
dla cztowieka wartosci — zdrowia, zycia, czasu umierania — jakos$ci zy-
cia [3, 4, 20]. Jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia obejmuje cztery
dziedziny: stan fizyczny i sprawno$¢ ruchowa, stan psychiczny, sytuacje
spoleczng i warunki ekonomiczne, doznania somatyczne [17, 21].

Nalezy podkresli¢, ze pielegniarka, polozna moze uczestniczy¢ w po-
miarach oceny jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia, co znacznie
podnosi jej prestiz zawodowy i stawia przed nia nowe zadania [19, 22].
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Jak deklarujg sygnatariusze ,Karty Paryskiej” — 4 lutego 2000 r.: Arty-
kut VII: , Poprawa jako$ci zycia pacjenta jest podstawowgq sprawa w dzia-
taniach antyrakowych. Tak fizyczne, jak i psychiczne brzemie raka moze
by¢ znaczne, ale czesto jest zwielokrotnione przez uboczne skutki le-
czenia...”. Kiedy nowotwor jest nieuleczalny, znaczne polepszenie jako-
$ci zycia mozna osiggna¢ poprzez optymalne leczenie przeciwnowotwo-
rowe oraz opieke wspierajacg, tzn. tagodzenie bélu i wyczerpania oraz
tagodzenie procesu umierania, czyli opieke terminalng [18, 23]. Préby
pomiaru jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia polegaja na su-
biektywnych ocenach pacjentek z zaawansowang chorobg nowotworows,
ich fizycznej, psychicznej i spolecznej strony codziennego kontaktu ze
skutkami choroby oraz jej leczenia. Ocena, ktéra jest z reguly subiek-
tywna, pozwala potoznej pozna¢ sytuacje, jakie wplywaja na postawy
i dazenia pacjentki, ktéra staje sie partnerem w procesie leczenia i pie-
legnowania [19, 24].

Wedlug zalozen Kodeksu Etyki Zawodowej pielegniarka i potozna zo-
bowigzana jest miedzy innymi do: udzielania wszystkim pacjentkom tro-
skliwej opieki zgodnej z obowigzujacymi standardami; okazywania zycz-
liwoéci, wyrozumiatos$ci, cierpliwosci, stwarzania atmosfery wzajemnego
zaufania i zrozumienia oraz okazywania mifosci, dyspozycyjnosci, uwagi,
zyczliwosci, cierpliwodci i umiejetnosci dialogu; respektowania prawa pa-
cjentki do intymnosci i godnosci osobistej podczas udzielania $wiadczent
medycznych; zapewnienia pacjentce humanitarnej opieki terminalnej; za-
pewnienia godnych warunkéw umierania wraz z poszanowaniem uzna-
wanych przez nig wartosci; umozliwienia kontaktu z duchownym, stwo-
rzenie w miare mozliwosci odpowiednich ku temu warunkéw [8, 25].
W opiece sprawowanej przez pracownikéw stuzby zdrowia, a w szczegdl-
nosci przez pielegniarki i pofozne nad chorg w terminalnej fazie choroby
nowotworowej istotne znaczenie ma:

— zapewnienie chorej nadziei, a filozofia nadziei powinna by¢ wyra-
zona nie tylko stowem, ale i zachowaniem potoznej oraz czynnosciami
przez niag wykonywanymi,

- stale rozwigzywanie nowych probleméw chorej, przy pokonywaniu
ktérych wymagana jest pomystowos¢,

— zrozumienia chorej, wielkiej cierpliwosci w niekoriczacych sie pona-
wianych prébach uczenia chorej i jej rodziny zaréwno zabiegéw pie-
legnacyjnych, jaki i opanowania strachu i bélu z powodu zaawanso-
wania choroby,

— zwalczanie bélu nowotworowego [17, 26, 27].
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Hospicjum w kontekscie zadan pielegniarki, poloznej

Idea opieki hospicyjnej zwiazana jest ze spolecznym zjawiskiem
przezywania $mierci i procesu umierania. Przez wiele stuleci umieranie
w obecnodci rodziny i bliskich byto norma, waznym elementem zycia.
Wspblczesna medycyna w duzej mierze radzi sobie z problemem usmie-
rzania przewleklego bélu, wystepujacego w koricowych stadiach choréb
nowotworowych oraz z innymi dolegliwosciami. Nie jest natomiast w sta-
nie poradzi¢ sobie z poczuciem osamotnienia czy smutkiem, potrzeba
ulozenia relacji z tymi, ktérych sie opuszcza. Czesto to wlasnie jest przy-
czyna najwiekszego bélu odczuwanego przez pacjentke [28, 29, 30].

Wedtug powstatego w 1990 roku raportu Swiatowej Organizacji Zdro-
wia (WHO) opieka hospicyjna jest to ,,aktywna, dotyczaca wszystkich sfer
zycia opieka nad pacjentka cierpiaca na schorzenie nie poddajace sie le-
czeniu przyczynowemu” [30, 31].

Opieka nad pacjentka — w mys$l zasad wypracowanych przez Cicely
Saunders — powinien zajmowac si¢ interdyscyplinarny zesp6t, sktadajacy
si¢ z lekarza, pielegniarki / potoznej, fizjoterapeuty, psychologa, pracow-
nika socjalnego, duchownego oraz wolontariuszy bez wyksztalcenia me-
dycznego. Elementami opieki hospicyjnej moga tez by¢ terapia zajeciowa,
akupunktura, muzykoterapia, masaze i inne [32].

Problem wsparcia psychologicznego

Wsparcie okreélane jest jako, po pierwsze, podtrzymywanie ,, zewne-
trzne”, zabezpieczanie przed zlamaniem, upadkiem i ustaniem w dro-
dze, a po drugie, jako umocnienie ,od wewnatrz” przez zwigksze-
nie energii, przyplyw sit umozliwiajacy czlowiekowi dalsza wedréwke.
Speienie obu warunkéw wymaga wysitku zrozumienia chorego, jego
sposobu spostrzegania sytuacji, jego sytuacji emocjonalnej, a zwlasz-
cza jego potrzeb [16, 33, 34]. Najczesciej potrzeby czlowieka umieraja-
cego sprowadzaja si¢ do trzech zasadniczych. Pierwsza — to potrzeba
tizycznego komfortu osigganego przez dobra kontrole objawéw, a wy-
razajgca si¢ znacznym zlagodzeniem lub catkowitym usunigciem dole-
gliwosci, druga to potrzeba spofeczna ujawniona przez pragnienie bli-
skosci i cieplej, pelnej zrozumienia obecnosci drugiego cztowieka. Ko-
lejna bardzo wazna potrzeba wilasnej wartosci i godnosci oczekuje spet-
nienia przez uznanie i szacunek dla chorego wyrazony mu przez oto-
czenie [20, 35].

Aby osigga¢ sukcesy terapeutyczne, pielegniarkom, potoznym nie-
zbedna jest znajomosé prawidliowosci czlowieka, wykraczajaca poza wie-
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dze zdroworozsadkows. To wlasnie znajomos¢ reakcji czlowieka na stres,
chorobe, a takze podstawowych metod pomocy psychologicznej i za-
sad komunikacji interpersonalnej jest niezbedna w praktyce klinicz-
nej [21, 36].

Wsparcie dla pacjentki wymagajacej opieki paliatywnej

1. Zwalczanie bélu to najwazniejsza czg$¢ leczenia zapewniajgca pa-
cjentowi komfort zycia i zmniejszenie stresu. Pracownicy opieki me-
dycznej i rodziny chorych moga wspétpracowaé w znajdowaniu Zré-
detbolu i sposobéw radzenia sobie z nim przy pomocy lekéw i innych
rodzajéw terapii.

2. Zwalczanie objawéw choroby obejmuje leczenie innych niz bél do-
znan pacjenta, takich jak nudnosci, ostabienie, problemy zwigzane
z opréznianiem jelit i pecherza, otepienie, zmeczenie i dusznosé.

3. Wsparcie emocjonalne i duchowe jest istotne zaréwno dla pacjenta,
jak i dla jego rodziny w radzeniu sobie ze stresem zwigzanym z cho-
roba oraz $miercig.

4. Inne rodzaje pomocy moga obejmowacé zmiane otoczenia pacjenta
zgodnie z jego zyczeniami, np. stuchanie muzyki, zmiana rodzaju
o$wietlenia lub glosne czytanie choremu [31, 37].

Wsparcie dla 0s6b sprawujacych bezposrednia opieke paliatywna
nad chorym

1. Pracownicy opieki medycznej mogg nauczy¢ rodzing pacjenta, ja-
kich probleméw mogga si¢ spodziewac sprawujac opieke nad chorym,
udzieli¢ porad na temat pielegnacji, podawania lekéw czy rozpozna-
wania tych objawéw, ktére wymagajq natychmiastowej pomocy me-
dyczne;j.

2. Ustugi pomocy dla domownikéw pacjenta moga dotyczy¢ transportu,
zakupow czy przygotowania positkéw.

3. Zapewnienie czasu na wytchnienie i odpoczynek oraz czasu wolnego
dla oséb sprawujacych bezposredniag opieke¢ nad chorym.

4. Rodziny mogg potrzebowaé pomocy w stworzeniu planu radzenia so-
bie z wymogami finansowymi leczenia i sprawowania opieki, takimi
jak mniejsze dochody i wieksze wydatki.

5. Bardzo pomocne moze by¢ stworzenie sieci grup wsparcia, takich jak
inni cztonkowie rodziny, przyjaciele czy duchowni [34].

Wsparcie dla rodziny chorej nie koriczy si¢ wraz z jej $miercig. Ro-
dziny czesto potrzebuja dalszej pomocy ze strony zespotu, ktéry opieko-
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wal sie nimi i ich bliskimi podczas choroby — pomocy psychologicznej,
réwniez socjalnej i duchowej, czyli kompleksowej i profesjonalnej opieki
$wiadczonej przez potozna [16, 38].

Szerokie zastosowanie w opiece paliatywnej ma dziedzina medycyny
zwana psychoonkologia. Jest to podejmowanie dziatari zmierzajacych do
poprawy jakosci zycia pacjentek z chorobg nowotworowa. Sytuacja pa-
gjentek onkologicznych pokazuje, ze ich zycie jest wyraZnie gorsze pod
wzgledem jakosSci niz os6b zdrowych. Nalezy podja¢ dzialania zmierza-
jace ku poprawie ich jakosSci zycia, majace na celu zaspokojenie potrzeb
pacjentek zaréwno psychicznych, jak i na gruncie duchowym i spotecz-
nym. By osiggna¢ taki cel konieczna jest wspéipraca poloznej z lekarzami
réznych specjalnosci, tj. onkologami, psychologami, psychiatrami, socjo-
logami i wreszcie duchownymi [39, 40].

Praca zespolowa w systemie opieki medycznej wigze sie z duza od-
powiedzialnoscia oraz wymaga od poloznej stalej gotowosci psychofi-
zycznej, dlatego powoduje znaczne obcigzenie psychologiczne. Poniewaz
wynikajgce z niego reakcje emocjonalne, poznawcze i behawioralne znaj-
dujq wyraz nie tylko w relacjach ze wspéipracownikami, jak i w kontak-
cie z pacjentka chora onkologicznie, niezwykle istotna staje si¢ umiejet-
nos$¢ rozpoznawania wilasnych emocji zwigzanych z wykonywanym za-
wodem [23, 31].

W dziataniach ukierunkowanych na usuniecie napiecia, obaw i nie-
pokoju pacjentki, najwazniejsza wydaje si¢ pomoc polegajaca na przeciw-
dziataniu poczuciu zagrozenia (wzmacnianie poczucia bezpieczeristwa)
oraz bezradnosci (dostarczanie srodkéw, dzigki ktérym chora moze po-
czuc sie bardziej samodzielna i lepiej kontrolowa¢ swoja sytuacje) [9, 41].
Niezwykle wazne jest wytworzenie u pacjentki pozytywnego nastawie-
nia psychicznego i kierowanie jej wyobraznia w pozadanym kierunku.
Nasycona obawami i lgkami wyobraznia dziala¢ bedzie na jej szkodg, na-
tomiast wypelniona pozytywnymi obrazami, przez autosugestie, sprzyjacé
bedzie zdrowieniu [20, 42].

Bardzo przydatna okazuje si¢ tu migdzy innymi metoda wizualizacji,
polegajaca na kreowaniu w wyobrazni pacjentki pozytywnych obrazéw
zwigzanych z przebiegiem proceséw leczniczych zachodzacych w orga-
nizmie oraz z uzyskiwaniem pomys$lnych wynikéw leczenia. Aby pie-
legniarka, polozna umiala sprawnie postugiwac si¢ w swojej pracy za-
wodowej podstawowymi narzedziami psychologicznego oddziatywania,
takimi jak aktywne stuchanie, udzielanie stosownych wyjasnieri, dawanie
rad i zaleceni, udzielanie wsparcia psychicznego, czy pomoc w odreago-
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waniu negatywnych uczué, potrzebne jest pewne przygotowanie, ktérego
bezposrednio nie zapewniajq ani studia, ani praca [20].

Duza role w tym wzgledzie odgrywac moze odpowiedzialnie prowa-
dzone ksztalcenie podyplomowe, ktérego uczestnicy mogliby pogtebiaé
swoje rozumienie psychologicznych proceséw zachodzacych w relacjach
polozna — chora onkologicznie i wzajemnie konfrontowac swoje prak-
tyczne obserwacje i doSwiadczenia dotyczace wtasnych trudnosci wyste-
pujacych w kontakcie z cigzko chorymi [24].

Udzial pielegniarki, poloznej w leczeniu przeciwbélowym

Zeby pomoc niesiona chorym byta jak najlepsza, trzeba poznac i zro-
zumiec¢ zlozong sytuacje umierajacego czltowieka. W opiece paliatywnej
uzywane jest pojecie bélu wszechogarniajacego (total pain), ktére oznacza,
ze objawy choroby zaleza nie tylko od dolegliwosci fizycznych, ale takze
od czynnikéw emocjonalnych, socjalnych i duchowych. Chory cierpi nie
tylko fizycznie, ale takze psychicznie i duchowo [43].

Opieka paliatywna realizowana przez pielegniarke, potozng zapew-
nia uwolnienie od bélu i innych ucigzliwych objawéw poprzez: afirmacje
zycia i traktowanie $émierci jako naturalnego procesu; nie przy$pieszanie
ani nie opéZnianie $mierci; dzialania zespofowe w rozwigzywaniu pro-
bleméw chorych oraz ich rodzin; wsparcie rodziny w okresie zatoby; po-
prawe jakosci zycia; integrowanie psychologicznych i duchowych aspek-
tow opieki oraz oferowanie systemu pomocy pozwalajacego choremu zy¢
do korica aktywnie.

B6l moze i powinien by¢ skutecznie leczony na kazdym etapie cho-
roby nowotworowej, przede wszystkim dlatego, Ze niekontrolowany bdl
jest przyczyna niepotrzebnych cierpien. Bol ogranicza aktywnosé chorych,
zaburza sen, laknienie, a w konsekwencji moze by¢ bezposrednig przy-
czyng lub przyspiesza¢ postep wyniszczenia fizycznego. Smutnym para-
doksem wspolczesnej medycyny jest to, ze chociaz proste sposoby lecze-
nia farmakologicznego pozwalaja uwolni¢ od bélu 80-90% chorych, to
ciggle jeszcze leczenie przeciwbdlowe stosowane jest zbyt rzadko, a takze
w spos6b nieprawidlowy i nieskuteczny [27, 28, 44].

Podsumowanie

Pielegniarki, polozne maja interdyscyplinarne przygotowanie do pra-
cy z kobietg w kazdym stanie zdrowia choroby, a takze z chorg w termi-
nalnym stadium choroby nowotworowej, w oparciu o wiedz¢ medyczna
oraz humanistyczna [29, 45]. Oprécz wiedzy teoretycznej i umiejetno-
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Sci praktycznych istotne znaczenie majq rowniez takie cechy osobowo-
Sciowe, jak: umiejetnos¢ komunikowania sie, tatwo$¢ w obcowaniu z in-
nymi ludZmi, uczciwos$¢ i bezinteresownos¢, zdecydowanie w dziataniu,
pogoda ducha i optymizm, uczynnos¢, ofiarnos¢ oraz potrzeba staltego po-
glebiania wiedzy zawodowej [4]. Towarzyszenie umierajacemu jest wielka
sztuka, bo nie ma gotowych rozwiazan. Zawsze jest to wzajemna inte-
rakcja osobowosci, §wiatéw, przekonan, intuicji, przenikanie si¢ tajemnic
i emogji, a takze misji zyciowych tego, ktéry odchodzi i tego, ktéry mu
towarzyszy [10].
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Postawy pielegniarek wobec $mierci

Wstep

Nie ma jednoznacznej definicji Smierci, poniewaz sg rézne poglady
na ten temat. Smieré mozna ujmowaé w réznych aspektach: medycznym,
psychologicznym i spotecznym. Proces umieranie w sensie medycznym
przebiega okreSlonymi etapami: agonia, Smier¢ kliniczna, $mier¢ osob-
nicza, émier¢ biologiczna. Smieré psychologiczna jest wtedy, gdy ludzie
izoluja si¢ i nie reagujq na bodZce, a $mier¢ spoleczna jest wtedy, gdy
cztowiek dla pewnego otoczenia, Srodowiska, umiera juz przed Smiercia
biologicznag [4].

Smier¢ nie jest zjawiskiem jednoczasowym, lecz procesem diuzej
trwajacym i przebiegajacym okreslonymi etapami. Najbardziej znana
i klasyczng propozycja modelowego uj¢cia procesu umierania jest kon-
cepcja etapéw umierania Elizabeth Kiibler-Ross. Wyréznifa ona pigc ta-
kich etapéw: zaprzeczania, gniewu, negocjacji, depresji i akceptacji. We-
diug autorki etapy te stanowigq normalne i przewidywalne metody ra-
dzenia sobie z perspektywa Smierci, jednak sposéb ich doswiadczania
jest sprawg indywidualng [8]. Smier¢ jest zjawiskiem fizycznym, biolo-
gicznymi i zjawiskiem spofecznym. Podlega spotecznym wzorcom, ktére
obejmuja: zachowania w sytuacji Smierci, stosunek do ciata zmarlego, akt
pozbycia sie ciata i zachowania po $émierci. Zachowania w sytuacji $mierci
podlegaja spolecznej kontroli. Otoczenie wywiera okreslong presje na jed-
nostke, by zachowywata sie zgodnie ze spolecznie uznanymi normami.
Wzory zachowan w sytuacji Smierci skladaja si¢ na postawe spoteczna
wobec $mierci, ktéra okresla miejsce Smierci w zyciu danego spoteczeni-

1 Zaklad Pielegniarstwa Spotecznego, Wydzial Nauki o Zdrowiu, Warszawski Uniwer-
sytet Medyczny
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stwa i w jego $wiadomosci [9]. W analizie socjologicznej wyréznia sie
trzy komponenty postawy: poznawczy, emocjonalno-oceniajgcy, kompo-
nent behawioralny [6]. W odniesieniu do $mierci oznacza to pewng wie-
dzeg, wyobrazenia, opinie na jej temat faczace si¢ z emocjami, ktérych
rezultatem jest okreslone zachowanie [7]. We wspdélczesnych spoteczeni-
stwach wspétwystepuja rézne postawy wobec Smierci. Istnieje zgodnosé
wsréd autoréw, ze o ile w przesztosci dominowaly postawy z przewaga
akceptacji, to we wspoélczesnych spoteczeristwach, tzw. cywilizowanych,
dominuja postawy ucieczki, unikania, zaprzeczania [7]. Pojawily si¢ nowe
wzory zachowar, ktére nie pozwalaja méwic o $mierci, zaprzeczaja jej ist-
nieniu. Zmienia si¢ jezyk, jakim méwimy o $mierci - czlowiek nie umiera,
tylko odchodzi. Wspétczesng postawe wobec Smierci Philippe Aries okre-
$la jako $mieré¢ odwrécong lub $mier¢ na opak, ktéra polega na tym,
ze $mier¢ zostaje wyparta ze $wiadomosci spoteczenistw wysoko rozwi-
nietych i jest nieobecna w zyciu [1]. Upowszechnia sie zjawisko $mierci
odwréconej, ogranicza si¢ ono do kregu najblizszych oséb, ale w ma-
tych spotecznosciach jest zdarzeniem dotyczacym wszystkich. Stosunek
do $mierci uwarunkowany jest kulturowo i spofecznie, zmienia si¢ wraz
z przemianami cywilizacyjnymi. W konsekwencji tych przemian $mier¢
jest traktowana jako co$ nieuchronnego, na co czlowiek nie ma wplywu,
lecz jako blad w sztuce lekarskiej, , blad techniczny” [9].

Cel pracy
Celem pracy jest analiza wybranych komponentéw postaw pielegnia-
rek wobec $mierci.

Material i metoda badawcza
Badania zostaly przeprowadzone w pazdzierniku 2008 roku wsréd
pielegniarek studiujgcych na Wydziale Nauki o Zdrowiu w Warszaw-
skim Uniwersytecie Medycznym. W badaniach zastosowano metode son-
dazu diagnostycznego. W tym celu skonstruowano kwestionariusz an-
kiety skierowany do pielegniarek pracujacych w szpitalu. Badaniami ob-
jeto 200 pielegniarek. W analizie materialu badawczego poszukiwano od-
powiedzi na nastepujace pytania badawcze:
1. Jaka wiedze o umieraniu i Smierci maja pielegniarki?
2. Jaki jest stosunek pielegniarek do $mierci?
3. Jakie zachowania wystepuja u pielegniarek wobec Smierci?
4. Jakie czynniki odgrywaja znaczacq rol¢ w ksztaltowaniu si¢ postaw
pielegniarek wobec $mierci?
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Zalozono, ze:

* Znaczacy wplyw na ksztattowanie postaw pielegniarek wobec $mierci
ma kultura, rozwdéj medycyny, wiedza o $mierci, doSwiadczenie,
wigkszy niz tradycja, przemiany rodziny, zmiany organizacji zycia.

e Pielegniarki mialy czestszy kontakt ze $miercia medyczna niz z in-
nymi rodzajami $mierci.

Wyniki

Badane osoby to: 88,5% kobiety i 11,5% mezczyzn. Wiek badanych
waha si¢ w przedziale od 2142 lat i wiecej. Najwiecej badanych (48%)
jest w przedziale wiekowym 32-41 lat, w przedziale 21-31 lat — 28%,
24 lat i wigcej — 24%. Zameznych — 57%, stanu wolnego — 35%, zyja-
cych w konkubinacie — 85%. Wyksztalcenie wyzsze licencjackie posiada
56,5%, $rednie wyksztalcenie — 43,5%. Najwiecej 0s6b jest ze stazem pracy
od 11-20 lat — 31,5%, staz pracy od 6-10 lat — 23%5%, do 5 lat — 16%,
od 21-25 lat — 15%, powyzej 26 lat — 14,5%.

Badane pielggniarki mialy kontakt z r6znymi rodzajami $mierci: wigk-
szy kontakt ze $miercia medyczng, a mniejszy kontakt ze Smierciq psy-
chologiczng i $miercia spofeczna.

Ryc. 1. Smieré ujmowana w réznych aspektach

N=200
Smiercig spofeczng 30,0%
smiercig psychologiczng 32,5%
smiercig medyczng 6,0%
T T T T 1
0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%120,0%

96% badanych mialo kontakt ze §miercig medyczna, 32,5% badanych
zetkneto si¢ ze Smiercig psychologiczna, 30% — ze $miercia spofeczna.

Pielegniarki maja rézne poglady na temat §mierci medycznej: 86% ba-
danych uwaza, Zze $mier¢ medyczna jest zjawiskiem nieodwracalnym,
5% badanych uwaza, ze jest to blad w sztuce lekarskiej, ,biad tech-
niczny” XXI wieku, 9% badanych uwaza, ze jest to zjawisko odwracalne
(Ryc. 2).

Badane pielegniarki nie znajg wszystkich etapéw procesu umierania.
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Ryc. 2. Wiedza pielegniarek z zakresu $mierci medycznej

N=200
biad w sztuce lekarskiej 5,0%
zjawisko odwracalne 9,00
zjawisko nieodwracalne 86,0%
0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

Ryc. 3. Etapy procesu umierania

N=200

nie znam
negocjacji

akceptacji

depresji 58,0%

zaprzeczenia 58,5%

60,5%

gniewu

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0%

Badane pielegniarki znaja wybidrczo etapy procesu umierania: 60,5%
— gniewu, 58,5% — zaprzeczania, 58% — depresji, 50% — akceptacji, 35,5%
— negocjacji, 21% badanych nie zna etapéw procesu umierania (Ryc. 3).

92% badanych pielegniarek byta obecna przy umierajacym pacjencie,
8% — nie (Ryc. 4).

Obecnie we wspoélczesnym spoteczeristwie powstaja nowe wzory za-
chowan wobec $mierci.

Wzory zachowan ludzi wobec Smierci sg rézne: 43% badanych uwaza,
Ze obecnie ludzie czesciej umieraja poza domem, 36% — zmienifo si¢ my-
$lenie o $mierci, 19,5% — nie zawsze nosi si¢ zalobe, 15% — Smier¢ jest
nieobecna w zyciu, 9% — rzadko sklada si¢ kondolencje (Ryc. 5).



Postawy pielegniarek wobec $mierci 91

Ryc. 4. Obecnos$¢ pielegniarki przy umierajacym pacjencie

N=200

unikam takich sytuacji 0,0%

nie 8,0%

tak ,0%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

Ryc. 5. Wzory zachowan ludzi wobec $mierci w opinii pielegniarek

N=200

rzadko sklada sie kondolencje
smierd jest niechecna w Zyciu
nie zawsze nosi sie Zalobhe

zmienilo sie myslenie o smierc 6,0%

czesciej ludzie umieraja poza domem

43,0%

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0%

Wiegkszos¢ badanych pielegniarek (75%) uwaza, ze w czasie umierania
nalezy by¢ opanowanym, 17% — by¢ asertywnym, 59,5% badanych uwaza,
ze w sytuacji zagrozenia $miercig najwazniejsze jest udzielenie fachowej
pomocy, 56% — obecnos$¢ osoby bliskiej, 50% — spetnienie prosby chorego,
3,5% nie ma zdania na ten temat (Ryc. 6).

Dla 80% badanych medycyna powinna zmniejsza¢ ludzkie cierpienia,
dla 35,5% — przedtuza¢ zycie, dla 3% badanych ma skraca¢ zycie nieule-
czalnie chorym (Ryc. 7).

Pielegniarki maja r6zny stosunek do $mierci pacjenta: 34% badanych
ma pozytywny stosunek do $mierci pacjenta, 22,5% — obojetny, 16,5% —



92 Teresa Paszek, Zofia Sienkiewicz, Grazyna Wéjcik, Irena Wroriska, Jacek Imiela

Ryc. 6. Zachowania pielegniarek wobec $mierci

N=200

nie mam zdania
byc¢ asertywnym
spetniac proshy chorego

obecnosc osohy bliskiej

fachowa pomoc medyczna

by¢opanowanym 5,0%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%

Ryc. 7. Rola medycyny wobec $mierci

N=200
skracaniu zycia nieuleczalnie
3,0¢
chorym
przedfuzaniu zycia 5,5%
zmniejszaniu ludzkiego cierpienia 80,09

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%100,0%

negatywny, 28% badanych nie potrafi okresli¢ stosunku do $mierci pa-
cjenta (Ryc. 8).

W postepowaniu z umierajagcym 54,5 % tagodzi bol u chorego, 36% —
komunikuje si¢ dwustronnie, 33% — wspiera rodzing, 21% — unika trud-
nych sytuacji (Ryc. 9).

36,5% badanych w sytuacji Smierci pacjenta odczuwa poczucie winy
i przygnebienia, 17,5% badanych odczuwa lek, 21% — nie potrafi okre-
sli¢, jakie wystepuja przezycia psychiczne zwigzane ze Smiercia pacjenta,
10,5% badanych nie ma zadnych przezy¢ zwigzanych ze Smiercig pacjenta
(Ryc. 10).
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Ryc. 8. Stosunek pielegniarek do $mierci pacjenta

N=200
negatywny
obojetny
nie wiem
pozytywny 34,0%
0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0%

Ryc. 9. Postepowanie pielegniarki wobec osoby umierajacej i jego rodziny

N=200

unikam trudnych rozmow

wspieram rodzine

komunikuje sie dwustronnie

tagodze bol uchorego ,5%

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0%

48,5% badanych bardzo przezywa S$mier¢ czlonka rodziny, 43,5% —
odczuwa zal, 29,5% badanych reaguje ptaczem, 24% — pociesza rodzing,
15,5% — wzrusza si¢ w dniu pogrzebu (Ryc. 11).

53,5% badanych uwaza, ze obcowanie w pracy zawodowej ze Smiercig
jest powodem do zadumy nad Zyciem, dla 47,5% $mier¢ stala si¢ realnym
elementem zycia, dla 1,5% badanych praca zawodowa nie ma wplywu na
ich stosunek do $mierci, 4% badanych nie wie, jaki wplyw ma ich praca
zawodowa na stosunek do $mierci (Ryc. 12).
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Ryc. 10. Reakcje psychiczne pielegniarek w sytuacji $mierci pacjenta

N=200

zadne
lek
nadzieja

nie mam zdania

poczucie winy, przygnebienie

W

6,5%

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0%

Ryc. 11. Reakcja pielegniarek na $mieré¢ cztonka rodziny

N=200

wzruszam sie w dzien pogrzebu
pocieszam pozostala rodzine
placze

odczuwam Zal

5%

bardzo przeiywam 48,5%

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0%

Wigkszos¢ badanych (86%) uwaza, ze czynnikiem ksztaltujacym po-
stawe pielegniarek wobec $mierci jest kultura, dla 57,5% — rozwéj medy-
cyny, dla 56,5% — szeroka wiedza medyczna o $mierci, dla 40% — doswiad-
czenie, dla 20,5% — tradycja, dla 15% — przemiany w rodzinie, dla 12% —
zmiany organizacji zycia, 7,5% badanych nie potrafi okresli¢, jakie czyn-
niki maja wplyw na postawy pielegniarek wobec $mierci (Ryc. 13).
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Ryc. 12. Wplyw pracy zawodowej na postawy pielegniarek wobec $mierci

zaden

nie wiem

smieré stala sie realnym elementem Zycia

smier jest powodem do zadumy nad Zyciem

N=200
1,59
4,0%
7,5%
53

5%

0,0% 10,0%20,0%30,0% 40,0% 50,0% 60,0%

Ryc. 13. Czynniki ksztaltujace postawy pielegniarek wobec $mierci

nie wiem
zmiany organizacji zycia
przemiany w rodzinie

tradycja

doswiadczenie

szeroka wiedza medyczna o smierci
rozwoj medycyny

kultura

0,

N=200

86,0%

0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

Dyskusja

Obecnie liczne badania wskazuja na wigksze zainteresowanie tema-
tyka umierania i $mierci. O $mierci mozna mysle¢ w réznych katego-
riach: $mierci medycznej, $mierci psychologicznej, §mierci spolecznej [4].
Z badart wynika, ze pielegniarki mialy kontakt ze $miercia ujmowana
w réznych aspektach: 96% badanych miato kontakt ze Smiercig medyczna,
32,5% — ze $miercia psychologiczna, 30% — ze $miercig spoteczng. 86% ba-
danych pielegniarek uwaza, ze $mieré¢ medyczna jest zjawiskiem nieod-
wracalnym, 92% badanych pielegniarek byla obecna przy umierajagcym
pacjencie, 21% — nie zna etapéw procesu umierania.
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Problemy dotyczace umierania i $mierci sa bardzo zlozone i trudne
do jednoznacznej interpretacji. Cztowiek umierajacy wymaga indywidu-
alnego i elastycznego podejscia, uwzgledniajacego jego potrzeby. Zdrowy
czlowiek nie jest w stanie pozna¢ i zrozumie¢ co przezywa osoba,
ktéra wie, ze jej zycie dobiega kresu. PowinniSmy si¢ wstuchiwaé¢ w to,
co prébuje nam powiedzie¢ i odpowiednio na to reagowac [9]. Wigekszos¢é
badanych pielegniarek (75%) uwaza, ze w czasie umierania nalezy by¢
opanowanym, 17% — by¢ asertywnym, 59,5% badanych uwaza, ze w sy-
tuacji zagrozonej $miercia najwazniejsze jest udzielenie fachowej pomocy,
56% — obecno$¢ osoby bliskiej, 50% — spelnienie prosby chorego, 3,5% —
nie ma zdania na ten temat.

Wigkszos¢ z nas bez trudu przyznaje, ze Smier¢ jest zjawiskiem natu-
ralnym, dopdki nie stanie w obliczu $§mierci wlasnej czy zgonu ukochanej
osoby. Wowczas zaczyna si¢ spostrzegac¢ Smier¢ jako przeciwng naturze
roziaka [5]. Niemal kazdy rodzaj umierania i $mierci moze powodowac
silne reakcje emocjonalne ze strony rodziny albo personelu [8]. Z badani
wynika, ze 34% badanych ma pozytywny stosunek do $mierci pacjenta,
22% — obojetny, 16,5% negatywny, 28% badanych nie potrafi okresli¢ tego
stosunku. 48% badanych z powodu $mierci kogo$ z rodziny bardzo prze-
zywa, 43,5% — odczuwa zal, 29,5% — ptacze, 24% pociesza pozostaly ro-
dzing, 15,5% — wzruszaja sie. Smier¢ osoby bliskiej jest jednym z najtrud-
niejszych momentéw ludzkiego zycia. Rodzina moze potrzebowaé wielu
miesiecy na zaadaptowanie si¢ do utraty [2].

W szpitalu dobra Smier¢ to taka, ktéra nie nastrecza zbyt wielu
klopotéw, nie wymaga podejmowania zbyt wielu decyzji, szczegdlnie
o charakterze etycznym [8]. Z badant wynika, Zze w postepowaniu wo-
bec umierajacego wiekszos$¢ pielegniarek (54,5%) tagodzi bél u cho-
rego, 36% — komunikuje si¢ dwustronnie, 33% — wspiera rodzing, 21%
- unika trudnych sytuacji. Czlowiek umierajacy potrzebuje wsparcia
i ztagodzenia cierpien, jakie niesie ze sobg wyniszczajaca choroba. Jed-
nym z najtrudniejszych zagadnieri jest problem informowania chorego
o nadchodzacej Smierci. W réznych kulturach ta sprawa jest réznie roz-
wigzywana [2].

Tradycyjna postawa spotecznosci wobec $mierci nie jest juz jedyna.
Obecnie ludzie cze$ciej umieraja w szpitalu lub w hospicjum, nie za-
wsze sa mozliwe naturalne fazy odejscia: pelne pozegnanie ze spofeczno-
Scig, uroczyste przekazanie ostatniej woli. Zgon nie jest elementem zycia
grupy - $mier¢ nastepuje w oddali. Wiasciwym spotecznym zachowa-
niem zwigzanym ze $miercig jest aktywne dzialanie [9]. Z badan wynika
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ze: 43% badanych uwaza, ze czesciej ludzie umierajg poza domem, 36%
— zmienilo si¢ my$lenie o $mierci, 19,5% — nie zawsze nosi si¢ zatobe,
15% — émier¢ jest nieobecna w zyciu, 9% — rzadko skiada si¢ kondolencje.
Wedtug Badar Centralnego Osrodka Opinii Spotecznej wigkszos¢ respon-
dentéw [68%] krytycznie ocenia §mieré w szpitalu, preferujac umieranie
w domu, 18% badanych jest za Smierciqg w szpitalu [3]. R6zne wzorce
$mierci i umierania w toku historycznych przeobrazeri podlegaly we-
ryfikacji spotecznych zachowarn, obyczaju, rytuatu itp. [12]. Tragicznym
aspektem umierania w szpitalu jest fakt, ze duza czes¢ chorych umiera
w rzeczywistej samotnoéci, bo w krytycznym momencie rodzina nie zda-
zyla sie pojawic¢ [8].

Postawy wobec $mierci zmieniajg si¢ pod wplywem przezytych wy-
darzent zwlaszcza traumatycznych, modyfikuja si¢ podczas zycia — wraz
z rozwojem czlowieka. Wplyw na zmiane naszych postaw wobec $mierci
wywiera tendencja do tworzenia rodzin malych, urbanizacja, powodu-
jaca oddalanie si¢ od natury i obserwowania naturalnych proceséw [9].
Postawy wobec $mierci s3 uwarunkowane kulturowo i spotecznie; zmie-
niaja sie wraz przemianami cywilizacyjnymi. Z badant wynika, ze na po-
stawe pielegniarek wobec $mierci maja wplyw: kultura — 86%, rozwdj
medycyny - 57,5%, szeroka wiedza medyczna o $mierci — 56,5%, do-
Swiadczenie — 40%, tradycja — 20,5%, przemiany rodziny — 15%, zmiany
organizacji zycia — 12%, 7,5% nie potrafi okresli¢, jakie czynniki maja
wplyw na postawy pielegniarek wobec $§mierci. W miare rozwoju cywili-
zadji i powstawania wielkich, bezosobowych aglomeracji miejskich zmie-
nily sie obyczaje i postawy [11]. Nasze postawy wobec $mierci sq we-
wnetrznie zréznicowane i niejednorodne w swojej warstwie poznawczej
i afektywnej [8]. Smier¢ ma swoje prawa w naszym zyciu. Ona musi mie¢
swoj czas i musi mie¢ swoja godnosé. Zapewnienie pacjentowi godnej
i spokojnej $mierci wymaga odpowiedniego leczenia, a zwtaszcza ochrony
przed bélem [2].

Whioski

1. Pielggniarki mialy kontakt ze $miercig medyczng, Smiercig psycholo-
giczng i ze $mierciaq spofeczna.

2. Badania potwierdzily hipoteze, Ze znaczacy wplyw na ksztattowanie
postaw pielegniarek wobec $mierci ma kultura, rozwéj medycyny,
wiedza o $mierci, doSwiadczenie, wigksze niz tradycja, przemiany
w rodzinie, zmiany organizacji zycia. Pielegniarki mialy czgstszy kon-
takt ze Smierciq medyczna niz z innymi rodzajami $mierci.
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Agnieszka Kruk!, Janina Ksigzek? Agnieszka Falba?

Towarzyszenie umierajacemu — lekcja

Wstep

Od poczatku swiata az do teraz Smier¢ jest faktem niezmiennym. Pro-
wokowata i nadal prowokuje wiele pytan i emocji, wiaze i dzieli. Nastapity
jednak wielkie zmiany w postrzeganiu $mierci i warunkéw, ktére jej towa-
rzysza. Rozwdéj medycyny i postepujaca medykalizacja spowodowaly, ze
ponad potowa ludzi umiera poza domem ,, przy medycznym akompania-
mencie”, czyli w srodowisku szpitalnym, gdzie rozbrzmiewaja odgtosy
réznych urzadzen medycznych: monitoréw, butelek z lekami, szpitalnych
dzwonkéw. Towarzyszenie umieraniu zawsze bedzie dla nas trudne, po-
mimo iz przeczytamy setki ksigzek i przejdziemy wiele kurséw, kiedy
przyjdzie nam spotkac sie z cztowiekiem umierajagcym to poczujemy smu-
tek i poczucie bezsily. Jednak pomimo tego jesteSmy w stanie nauczy¢ sie
udzielania takiej pomocy. Jest to dla nas sprawdzian z ludzkosci.

Rozwiniecie

Ujecie smierci w naukach medycznych

Przez setki lat az do XX wieku $mier¢ byta uznawana w Srodowisku
medycznym jako zaprzestanie czynno$ci ukladéw: oddechowego i kraze-
nia. Jak podaja przekazy historyczne i stare ksiegi medyczne sposobéw
na sprawdzanie ustania akcji oddechowej i zatrzymania krazenia byto
wiele. W celu wykazania ustania akcji oddechowej w poblizu otworéw
nosowych przystawiano lusterko i obserwowano skraplanie si¢ pary wod-
nej, ustawiano plomien $wiecy, czastki pierza i obserwowano ich ruch.

1 Klinika Chirurgii Klatki Piersiowej, AM w Gdarisku
2 Zaklad Pielegniarstwa Chirurgicznego przy Katedrze Pielegniarstwa, AM w Gdanisku



100 Agnieszka Kruk, Janina Ksigzek, Agnieszka Falba

Znany byl tez sposéb polegajacy na postawieniu naczynia z woda na
klatce piersiowej obserwujac jej powierzchnie falujacg od ewentualnych
ruchéw oddechowych. Zaprzestanie akcji serca sprawdzano poprzez na-
cinanie duzych naczyn tetniczych by stwierdzi¢ czy rytmicznie wyplywa
z nich krew. Postep techniki medycznej spowodowat, ze owe metody
ulegaly rozwojowi. Wykonywano zdjecia radiologiczne klatki piersiowej,
na ktérych poruszony obraz serca moégt swiadczy¢ o jego zywotnosci,
a nawet wykonywano badania elektrokardiograficzne obserwujac czyn-
nos¢ elektryczng serca [1]. XXI wiek spowodowat, ze zaczeto definiowac
$mier¢ w kategoriach $mierci mézgowej. Wedtug nauk biologiczno-me-
dycznych $mier¢ jest koricowym etapem ludzkiego zycia. Dotyczy ona
przede wszystkim gasniecia proceséw fizjologicznych na wskutek natu-
ralnych proceséw degradacyjnych komérek, badZ w wyniku zmian pa-
tofizjologicznych. W medycynie rozrézniamy dwa typy $mierci. Smier¢
biologiczna jest koricowym procesem umierania organizmu i powoduje
nieodwracalne zmiany w ludzkim ciele. Powszechnie uznaje si¢ za po-
twierdzenie $mierci biologicznej fakt stwierdzenia zaniku funkcji mézgu,
czego odzwierciedleniem jest plaski zapis elektroencefalografu. Smier¢
kliniczna natomiast jest stanem czeéciowego zaprzestania funkcjonowa-
nia podstawowych organéw z zachowaniem w pewnym stopniu ich zy-
wotnosci [2].

Postrzeganie smierci

Badania na temat postrzegania $mierci przez Polakéw, przeprowa-
dzone przez CBOS z 2005 roku pokazuja, Ze refleksyjnos¢ wynikajaca
z tego zjawiska jest wypierana przez nasza swiadomosé. Tylko 26% Po-
lakéw deklarowato czeste myslenie o $mierci. Prawie potowie badanych
rzadko towarzysza takie mysli [3] (por. wykres 1).

Pomimo, iz $mier¢ jest integralng czescig zycia, tak samo jak naro-
dziny dziecka to jawi si¢ ona w naszych oczach jako wielkie nieszcze-
Scie i tragedia zyciowa. Problem z akceptacja $mierci w dorostym zyciu
jest skutkiem bledéw wychowawczych. Rutynowo izolujemy dzieci od
$mierci i umierania, gdyz wydaje si¢ nam, ze w ten sposéb uchronimy
je przed zranieniem. Jednak wychowywanie dzieci pod przystowiowym
,kloszem” i robienie ze $§mierci tematu tabu sprawia, ze rodzi si¢ w nich
lek i jako dojrzate osoby majg trudnosci w radzeniu sobie ze stratg i w to-
warzyszeniu umierajagcym. Umiera¢ jest cigzko i zawsze bedzie, jednak
dzieki akceptacji jej nieuchronnosci mozemy nauczy¢ si¢ patrze¢ na nia,
jako oczekiwanego towarzysza, a nie na przerazajacego obcego [4].
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Wykres 1. Odpowiedzi respondentéw na pytanie o czestotliwosé mysli
o $mierci

26%

45%

I nigdy [ Jrzadko [ ] czesto

Zr6dlo: CBOS. ,Stosunek Polakéw do émierci” 2005.

Opieka nad ludZmi umierajacymi to przede wszystkim zadbanie o ich
czlowieczeristwo. Wymaga ona jednak odpowiedniego przygotowania
wszystkich grup zawodowych, ktére uczestnicza w tym finatowym etapie
zycia — lekarzy, pielegniarek, opiekunéw, wolontariuszy [5].

Badania naukowe pokazuja, ze osoby pracujace z pacjentami w od-
dziatach szpitalnych nie czuja si¢ odpowiednio przygotowane do kon-
taktu z osobg umierajaca. Dowodzg tego réwniez analizy programéw na-
uczania, ktére w poréwnaniu z innymi przedmiotami charakteryzuja sie
malq ilodcig godzin wykladéw, a co najwazniejsze godzin praktycznych.
W badaniu przeprowadzonym w grupie 133 studentéw Akademii Me-
dycznej w Wroctawiu, az 90% z nich zdeklarowato brak przygotowania
do konfrontacji z pacjentem w obliczu $mierci [6].

Kiibler-Ross, autorka wielu ksigzek z zakresu tematyki $mierci, pi-
sze w jednej ze swoich publikacji, ze wiedza przekazywana studentom
uczelni medycznych dotyczy wylacznie ,nauki medycznej”, natomiast za-
pomina si¢ o nauce ,sztuki medycznej” Niektérzy wykladowcy podczas
swoich zaje¢ ze studentami prezentuja im tylko wiedze podrecznikows,
do ktorej ciezko jest mtodym ludziom si¢ odnies¢ w konfrontacji z pa-
cjentem umierajacym [4].

Na podstawie badani przeprowadzonych we Francji wéréd 81 leka-
rzy z dwunastoletnim stazem pracy, podjeto prébe oceny ich kontaktu
i odczuwanych emocji w relacji z pacjentami paliatywnymi. Grupa sta-
nowigca 86% badanych przyznafa, ze praca z pacjentami w terminalnym
okresie choroby jest dla nich Zrédlem stresu. Wielu z nich, okoto 56%,



102 Agnieszka Kruk, Janina Ksigzek, Agnieszka Falba

traktuje ta relacje jako normalny element swojej pracy. Zapytani o odczu-
wane emocje wskazywali: smutek (90%), poczucie bezradnosci (89%) —
w wymiarze osobistym, poczucie niepowodzenia (82%) — w wymiarze za-
wodowym [7]. Wspétpraca z chorym umierajagcym stanowi dla nas Zrédto
stresu, co potwierdzaja liczne badania naukowe, jednak jak pisze Nikelski
jesteSmy w stanie nauczy¢ sie¢ odpowiedniej postawy wobec umierajgcych
a tym samym by¢ dla nich oparciem w tej trudnej drodze [8].

»Czego potrzebuje, aby zyc, az umrze” (Elisabeth Kiibler Ross)

Pomaganie umierajgcemu w ostatnim etapie rozwoju — umieraniu wy-
maga od nas profesjonalizmu, ale przede wszystkim czlowieczeristwa.
Pomoc ta polega na wspieraniu chorego na plaszczyznie fizycznej, na za-
spokajaniu jego potrzeb, ktére w obrazie choroby terminalnej stanowia
najwazniejsza grupe. Bagatelizowanie potrzeb wyzszych moze wyzwa-
la¢ w chorym przykre reakcje uczuciowe, co spowoduje pogorszenie ja-
kosci opieki. Potrzeby biologiczne i ich zaspokajanie jest bardzo wazne.
Czlowiekowi, ktéry bardzo dotkliwie odczuwa bdl i skupia na nim catg
swoja uwage nie bedziemy udziela¢ wsparcia duchowego, gdyz w da-
nej chwili potrzebuje on od nas srodka przeciwbélowego. Druga z kolei
wazng potrzeba, w ktdrej zaspokajaniu uczestniczymy jest potrzeba po-
czucia wlasnej wartosci. Bardzo istotne jest podmiotowe zwracanie si¢ do
pacjenta przez personel medyczny, uwzgledniajac jego prawa i godnos¢
osobista. Nie mniej wazne sa potrzeby spoleczne, ktérych zaspokajanie
z punktu widzenia opieki pielegniarskiej w Srodowisku szpitalnym jest
nieco trudniejsze. Ostatnig grupe potrzeb stanowia potrzeby ,wyzsze”,
ktére u zdrowego czlowieka sa najwazniejsze. Pacjent cierpigcy mniejsza
uwage przypisuje pieknu czy sprawiedliwo$ci nawet, jesli przed choroba
stanowily one dla niego duza warto$¢. W zaleznosci od stopnia poczucia
religijnosci przed choroba dos¢ waznym elementem sa potrzeby duchowe.
W opiece nad pacjentem umierajagcym nie powinni$émy zapominad, ze ma
on swoje potrzeby nawet, jesli jego aktywno$¢ ogranicza sie do lezenia
w 16zku szpitalnym [9].

Na ogot pielegniarki sa przekonane, ze wprawdzie udzielajg po-
mocy umierajacym jednak zbyt malo ich wspieraja i poswiecaja im
uwagi, co jest uwarunkowane brakiem czasu. Jednak nawigzywanie re-
lacji z pacjentem jest mozliwe podczas wykonywania czynnosci piele-
gnacyjnych, nie muszg to by¢ dlugie rozmowy. Niektére z oséb piele-
gnujacych zglaszajg obawy, ze podczas rozmowy na temat $mierci, nie
beda w stanie w danym momencie dobraé¢ odpowiednich stéw, badZ nie
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uda im si¢ zapanowacé nad swoimi emocjami [8]. Dzisiejsze spoleczen-
stwo utwierdza nas w przekonaniu, ze niekontrolowanie emocji jest wy-
soko nieprofesjonalnym zachowaniem. Stanowi to swojego rodzaju tabu.
W pracy zawodowej nie powinno okazywac si¢ swoich emocji i dzieli¢
sie swoimi uczuciami, np. w kontakcie z pacjentem. Smutny, ptaczacy
pacjent budzi w nas obawg, ze nie zdolamy utrzymac z nim relacji bez
zrzucenia z siebie maski profesjonalizmu. Z opinii lekarzy i pielegnia-
rek wynika, ze obecnos¢ strachu przed placzem, badZ okazaniem lito-
Sci jest przeszkodq w okazywaniu wspéiczucia [4]. Wynika to w du-
zej mierze z deficytéw programowych ksztalcenia, ktére nie ucza pro-
wadzenia rozméw z umierajgcymi na tyle zeby taka osoba czufa si¢
do nich przygotowana. Wspomagania umierajgcego w chwili $mierci
mozna si¢ nauczy¢. Jak podaje de Walden Gatuszko ,trzeba nareszcie
porzuci¢ bledng i powszechna opinie, ze kontakt z drugim cztowiekiem
opiera si¢ wylgcznie na spontanicznej aktywnosci i nie wymaga zadnych
umiejetnosci ani wysitku” [10]. Najlepszym nauczycielem jest sam pa-
gjent, ktéry méwi jezykiem symboli, najwazniejszym jezykiem Swiata.
Wystarczy nauczy¢ sie odczytywaé pewne sygnaly [11, 8]. Niektérzy
z nas maja wrodzong umiejetno$¢ nawigzywania kontaktéw z innymi
ludZmi i dla nich budowanie relacji z osobg umierajagcg moze wyda-
wac si¢ latwiejsze. Jednak nalezy pamigtaé, ze w rozmowach z umie-
rajgcymi nie tyle chodzi o , prawienie madrych zdan” lub ,przedsta-
wianie rozwiazan”, ale o wystuchanie badZz zauwazenie potrzeb, od-
czué umierajacego, ktérych on sam nie dostrzega badZ nie potrafi wy-
razi¢ sfowami [11].

W lutym 1970 r. w czasopi$mie American Journal of Nursing zostat
opublikowany list mtodej dziewczyny, ktéra chciata poprzez swéj przekaz
zwrdci¢ uwage pielegniarek na istote potrzeb umierajacego, a w szczegdl-
nosci jego ludzka potrzebe bliskiego kontaktu z innymi ludZmi pomimo
zblizajacej si¢ Smierci. ,...Jestem studentka pielegniarstwa. Umieram. To,
co pisze, kieruje do was. Obecne i przyszle pielegniarki... Wélizgujesz
sie do mojego pokoju i wymykasz si¢ z niego, podajesz mi lekarstwa
i sprawdzasz ci$nienie krwi. Czy to dlatego, ze jestem pielegniarka, czy
po prostu istotg ludzka — wyczuwam, ze si¢ boisz? A twdj strach zwigksza
moj strach. Dlaczego sie boisz? Przeciez to ja umieram!

Wiem, ze czujesz si¢ niepewnie, nie wiesz, co powiedzie¢, co zrobic.
Ale prosze, uwierz: jesli naprawde si¢ o mnie troszczysz, nie mozesz
popetni¢ bledu. Po prostu przyjmij, ze si¢ troszczysz. To jest wiasnie to
0 co nam chodzi. Mozemy pyta¢ o przyczyny i skutki, ale tak naprawde
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nie oczekujemy odpowiedzi. Nie uciekaj, poczekaj — chce tylko wiedzie¢,
czy kiedy bede tego potrzebowad, ktos potrzyma mnie za reke. Mozesz
nie postrzega¢ mnie jako kogos niezwyklego, ale jeszcze nigdy wczesniej
nie umieralam. Dla mnie ta sytuacja jest niezwykia!

Szepczesz o mojej miodosci, ale czy ktos kto umiera jest jeszcze taki
mlody? Chcialabym porozmawiaé¢ z Toba na tak wiele tematéw. Nie za-
bratoby Ci to wigcej czasu, bo przeciez i tak spedzasz go tutaj catkiem
sporo.

Gdybysmy tylko mogty by¢ wobec siebie uczciwe, obie przyznacé sie
do swoich lekéw, zrozumiec jedna druga. Jesli si¢ naprawde o mnie trosz-
czysz, czy stracilabys duzo ze swojego cennego profesjonalizmu, gdy-
by$ troche poptakata ze mna? Po prostu jak czlowiek z cztowiekiem.
Nie byloby tak trudno umieraé — w szpitalu — gdyby sie bylo przy-
jacioimi” [4].

Pielggniarka powinna nie tylko odpowiada¢ na pytania nurtujace
pacjenta, stara¢ si¢ z wykorzystaniem calosci wiedzy medycznej obja-
$nia¢ przebieg i sens wykonywania badan diagnostycznych, ale takze
umie¢ okazaé autentyczne zainteresowanie czlowiekiem jako ,,0sobg”.
Powinna rozumie¢ stan swego podopiecznego, umie¢ ze spokojem wy-
stucha¢ jego narzekan, poméc w uzewnetrznieniu swych emocji, udzie-
li¢ wyjasnieri, prostych porad, doda¢ otuchy. Pielegniarki nie wyko-
rzystuja w swojej pracy aktywnej terapii bezposredniej, ktéra polega
na ingerencji w zaburzone procesy, zmierza do usuniecia objawéw lub
przyczyn zaburzer tkwigcych w osobowosci pacjenta, a nie spowodo-
wanych pobytem w szpitalu czy choroba somatyczng. Z metod psy-
choterapeutycznych pielegniarki wykorzystuja metode posrednia i bez-
posrednia — podtrzymujaca. Oceniajac wsparcie psychiczne $wiadczone
przez pielegniarki nalezy bra¢ pod uwagge jej umiejetnosci dotyczace: na-
wigzania kontaktu niewerbalnego i werbalnego oraz utrzymania kon-
taktu. Ocena uwzgledniajaca cato$¢ opieki powinna wykorzystywaé
umiejetnos¢ stawiania diagnozy i monitorowania stanéw psychicznych
pacjenta. Badania prowadzone w AM w Gdansku pokazuja, ze pa-
gjenci, jako najwazniejszg potrzebe wskazuja potrzebe wsparcia w po-
konywaniu dolegliwosci somatycznych, duchowych, emocjonalnych i so-
cjalnych. Wsparcie postrzegane jest najczesciej, jako pomoc, pomaganie,
a przede wszystkim robienie dla dobra pacjenta tego, czego on na-
prawde potrzebuje. Analizujgc elementy wsparcia nalezy zawsze bra¢ pod
uwage podzial na: wsparcie informacyjne, ustugowo-rzeczowe i emocjo-
nalne [12, 13, 14].
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Umieranie a medykalizacja

Jak odwaznie niektérzy przyznaja ,w szpitalach wazniejsza od opieki
i troski staje si¢ technologia, strategia i budzet”. Leczenie zachodzi w moz-
liwie najkrétszym czasie i odbywa si¢ w atmosferze nieustannego obniza-
nia kosztéw, redukowaniu zatrudnienia i biurokratycznym sprawowaniu
wiladzy. Mozna sig, zatem otwarcie zastanawia¢: ,,Czy w takim klimacie
mozliwa jest troska o zdrowie, pojmowane jako petna harmonia psychiki,
ciafa i duszy czlowieka (...)?” [15]. Takie ,szybkie leczenie i pielegnowa-
nie” doprowadza w konsekwencji do swoistego ,splycenia pielegnowa-
nia” osoby chorej od pielegnowania holistycznego, ujmujacego filozofie
i psychologie pacjenta do czysto instrumentalnego i niekiedy tylko zawie-
rajacego elementy edukacyjne. Wspoélczesna polska pielegniarka w trady-
cyjnym, obecnie jeszcze obowigzujacym modelu pielegnowania, to osoba,
ktéra sprawuje tylko czastkowq opieke nad pacjentem, wykonuje bowiem
tylko zlecenia lekarskie, a oceniana jest jedynie na podstawie umiejetno-
Sci technicznych — na przykfad dobra pielggniarka to ta, ktéra ,dobrze sig
wkluwa” [16]. Niegdys$ szpital byl miejscem dla biednych, nedzarzy i cho-
rych umierajacych, bylo to miejsce gdzie czas nie byt liczony w wymiarze
pieniadza. Wspolczesne szpitalnictwo nastawione jest na ratowanie zZycia,
a $mier¢ odbierana jest przez jego przedstawicieli, jako symbol porazki
zawod6éw medycznych. Organizacyjny kontekst umierania w szpitalu jest
odbierany jako niepowodzenie, za ktére bardzo czesto obarcza si¢ wing
lekarzy, pielegniarki i przypomina o granicach medycznych mozliwosci
i wiedzy. Taka sytuacja stanowi zagrozenie dla funkcji zawodowych po-
szczegOlnych specjalistéw, powodujac w nich uczucie nieudolnosci i jest
sprzeczna z ich rolg przeciwdziatania chorobie. W przypisanych rolach
profesjonalistéw nie ma miejsca na ludzkie uczucia i relacje z umieraja-
cymi pacjentami [4].

Podsumowanie

Towarzyszenie umierajgcemu pozostaje nadal ogromnym wyzwa-
niem, tym bardziej, ze umieranie nie jest wylgcznie indywidualnym pro-
cesem, z ktérym pacjent musi upora¢ si¢ sam. Dotyczy ono réwniez ca-
tego, ztozonego systemu, jaka jest rodzina, pielegniarki, lekarze, opieku-
nowie. Efektywne wspomaganie procesu umierania wymaga od nas zta-
mania pewnych krazacych stereotypéw, barier na temat $mierci i jej spo-
strzegania. Pozadane jest wprowadzenie zmian w programach nauczania
z zakresu medycyny paliatywnej, onkologii z uwzglednieniem elemen-
tow komunikacji miedzy umierajacym a przedstawicielami zawodéw me-
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dycznych [17]. Towarzyszenie pacjentom w obliczu $§mierci w srodowisku
szpitalnym wskazuje na potrzebe wiekszej humanizacji i zwrécenia wigk-
szej uwagi niz dotychczas na potrzeby psychiczne pacjenta. Zaspokajanie
potrzeb biologicznych stanowi podstawe pielegnowania i dla czlowieka
cierpigcego sa one najwazniejsze, jednak nie zapominajmy o potrzebie
bezpieczeristwa, o potrzebach duchowych, ktére sa bagatelizowane i wy-
Smiewane. ,Najwazniejsze jest to, co niewidoczne dla oczu” - slowa
Kiibler-Ross, autorki wielu ksigzek o umieraniu w peini obrazujg nam
istote potrzeb z punktu widzenia chorego. W wielu rozmowach przepro-
wadzonych z pacjentami w terminalnym okresie choroby padajg zarzuty,
albo wskazéwki, jak mozemy lepiej poprzez swoje dzialania wspomdc
umierajgcych. Sa to dla nas drogowskazy, dzigki ktérym mozemy nauczy¢
sie¢ podrézowac razem z pacjentem w jego ostatniej wedréwce zycia.
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Realizacja potrzeb transcendentnych
wobec 0s6b hospitalizowanych -
z zaakcentowaniem spojrzenia chrzescijariskiego

Stary cztowiek to sasiad $mierci.
Yasunari Kawabata, 5piqce pigknosci

Wstep

Kazdy cztowiek w swej drodze zyciowej kieruje si¢ wskazaniami swo-
ich pogladéw na $wiat. Jednak nie dla kazdego jest oczywista sprawa
wyboru okreslonego swiatopogladu na swego doradce. Ofert natomiast
nie brakuje. Wielu z nas pragnie, aby przy dokonywaniu tego waznego
wyboru nie oddawac¢ si¢ przypadkowi, a wiec aby zdecydowaé o nim
opierajac si¢ o czynniki: 1) kompetentne i 2) wiarygodne. Rodzi si¢ tu-
taj jednak pytanie: jak w kwestiach $wiatopogladowych rozpozna¢ kom-
petencje i wiarygodnosé? Mato kto ma czas i mozliwosci, aby poswiecic¢
swe zycie rozwazaniom filozoficznym — i dlatego zdecydowana wigekszos¢é
poszukujacych prawdy skazana jest jedynie na dorywcze przemyslenia,
wystuchiwanie dialogéw z autorytetami w srodkach masowego przekazu,
dyskusje ze znajomymi badz okazyjng lekture. Zbyt dociekliwe dyskusje
z osobami wyznajacymi inny Swiatopoglad tatwo przeradzajg si¢ w kon-
flikty, gdy dotykaja spraw trudnych i waznych, jak np. dylematy wiary
w obliczu wiedzy i zwigzane z tym pytanie: czym jest wiara, a czym
wiedza? Staros¢, cierpienie i choroba - to rzeczywistosci zwigzane z na-
sza ziemska egzystencja, a myslimy o nich bardzo czesto w powigzaniu
z wyznawanym $wiatopogladem. Choroba jest trudnym czasem w zyciu
kazdego czlowieka. Zmusza go do poszukiwania jej przyczyn i podjecia
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dziafari majacych na celu powrét do zdrowia. Dzi$ bardzo czesto ludzie
stawiaja sobie pytania w rodzaju: czy cierpienie ma jaki$ sens, jakas war-
tos¢? dlaczego choroba i cierpienie dotyka wtasnie mnie? Zadawanie ta-
kich pytan swiadczy o tym, ze cztowiek poszukuje zrozumienia bolesnej
rzeczywistosci, bo chce zna¢ sens tego, co stanowi powszechne doswiad-
czenie ludzko$ci. W niniejszym artykule wprawdzie prezentowane jest
spojrzenie na ten temat z punktu widzenia chrzescijariskiego, ale dysku-
sja o realizacji potrzeb transcendentnych wobec 0s6b hospitalizowanych
jest prowadzona w kierunku ogdélnie uznawanych i niekwestionowanych
wartosci.

Rozwiniecie

Choroba i cierpienie, cho¢ sa ztem, moga wyzwala¢ dobro. Moga by¢
bodZcem do rozwoju osobowosci i jej zmiany z egocentrycznej na altru-
istyczng. Choroba moze wyzwala¢ dobro réwniez w rodzinie poprzez
poglebienie wigzi miedzy poszczegdlnymi osobami [1].

Choroby przyczyniajg si¢ do nawigzywania kontaktéw miedzy ludz-
mi, ktére niejednokrotnie sg trwale. Choroby angazuja ludzi w walke
z nimi, inspiruja do prowadzenia badari, rozwoju nauki i tworzenia pla-
cowek stuzby zdrowia. Dla cziowieka wierzacego cierpienie zmusza do
szczeroSci wobec samego siebie, bliznich i Boga. Ponadto zmusza do
zmiany hierarchii wartosci. To, co do tej pory bylo istotne, okazuje sie
przemijajace, kruche. Wartosci materialne ustepuja wartosciom zwigza-
nym z duchowym ,ja” cztowieka [1].

Cierpienie zmusza czlowieka do uporzadkowania zycia, do podda-
nia zycia umystowego pod kontrole ducha, co przyczynia si¢ do wzrostu
duchowego. Wtasne bolesne przezycia uzdalniaja czlowieka do otwie-
rania si¢ na sprawy innych ludzi, wydobywajg ukryte dotad warto-
Sci, takie jak: sile ducha oraz skoncentrowanie si¢ na sprawach za-
sadniczych [1].

Dysfunkcje biologiczne i psychiczne powstate na skutek cierpienia
lub choroby moga powodowac zniechecenie, znuzenie, przygnebienie,
apatig, ograniczenie zainteresowar i moga si¢ wyraza¢ w krytyce oséb
sprawujacych opieke lub wygérowanymi zadaniami. Trudne sytuacje,
ktére niosa choroby, moga przyczyni¢ si¢ do utraty pracy i wynagro-
dzenia oraz probleméw w rodzinie. W aspekcie duchowym czasami ,do-
chodzi do zataman i konfliktéw w relacji czlowieka do Boga. Jesli bo-
wiem pigkno stworzonego Swiata otwiera cziowieka na istnienie Boga,
na Jego madroé¢ i wszechmoc, to ogrom cierpienia, zwlaszcza niezawi-
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nionego, zdaje si¢ przystania¢ wspanialos¢ i dobro¢ Boga i moze spo-
wodowa¢ zakwestionowanie i niebezpieczny kryzys tych przekonan, na
ktérych opiera si¢ zycie intelektualne, moralne i religijne. W ostateczno-
Sci moze doj$¢ do odrzucenia istnienia Boga, co jest wyrazem protestu
wobec milczenia Stwércy, ktérzy dopuszcza istnienie takiego bélu i nie
interweniuje” [1].

Przed kazdym chorym staje zadanie. Musi on trudne sytuacje, ktére
wywotata choroba, zmieni¢ na sytuacje duchowe, biologiczne, spoleczne,
przynoszace pozytek jemu samemu i otoczeniu. Wymaga to wielkiego
wysitku. Jest to trudna praca, na ktéra musi zdecydowac si¢ sam chory, ale
niejednokrotnie trzeba mu w tym poméc. Nalezy zlikwidowa¢ lub zmi-
nimalizowa¢ trudnosci biologiczne, a negatywne tendencje psychiczne
przeksztalci¢ w pozytywne myslenie. Przezwyciezanie trudnosci spotecz-
nych trzeba dopasowa¢ do konkretnych mozliwosci i warunkéw chorego.
W dziedzinie duchowej nalezy nauczy¢ chorego obiektywizmu w spoj-
rzeniu na rzeczywisto$¢ i wpoi¢ przekonanie, ze B6g w chorobie jest bli-
zej niego niz kiedykolwiek. To zadanie fatwiej jest zrealizowa¢ choremu
i wobec chorego, ktérego wiara jest gteboka [1].

Choroba moze by¢ dla czlowieka kleska, akceptowanym faktem lub
twérczym czynnikiem rozwojowym. Kleskg moze sta¢ si¢ bardzo tatwo,
przekresli¢ plany i mozliwosci zyciowe, doprowadzi¢ do rozpaczy i pe-
symizmu, do ucieczki w $mier¢ samobdjcza [1].

Faktem akceptowanym moze by¢ w dwojaki sposéb, tj. akceptacja
o charakterze pozytywnym lub negatywnym. Akceptacja pozytywna cho-
roby i zwigzane z nig skutki wyrazaja si¢ w pogodzeniu z faktem choroby
jako elementu rzeczywistosci, w ktérej zyje czlowiek. Aprobata ta moze
wyzwala¢ energie do regeneracji sit fizycznych i psychicznych i do znale-
zienia sobie nowego miejsca w zyciu. Szczegdlnie jest to wazne w cigzkiej
chorobie.

Aprobata choroby moze tez prowadzi¢ do negatywnych zjawisk, mia-
nowicie do tworzenia niejako parawanu chronigcego siebie przed jakim-
kolwiek wysitkiem, potrzebnym do samodzielnego radzenia sobie chocby
w zakresie codziennych potrzeb.

Czynnikiem twoérczym i rozwojowym choroba staje sie¢ wtedy, gdy
jest przyjeta przez chorego jako szansa, zadanie zyciowe, dar. Daje to
mozliwo$¢ do zdobycia i poglebienia wiedzy na temat choroby, pogte-
bienia kontaktu z sobg samym i innymi, refleksje, na ktéra czesto nie
ma czasu w wirze codziennych spraw, poglebienia lub nawigzania relacji
z Bogiem [1].
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Osiagniecie stanu $wiadomego chorowania jest procesem, ktéry nie
tylko wymaga checi pracy samego chorego, ale tez pomocy ze strony
otoczenia, tj. personelu medycznego, rodziny i wszelkich oséb, niosacych
pomoc.

Potrzeby cztowieka i ich realizacja

Czlowiek, aby mdégt funkcjonowac i realizowaé swoje zadania w zy-
ciu, ma wiele potrzeb. Abraham Maslow utworzyt piramide potrzeb: po-
trzeby transcendencji, potrzeby samorealizacji, potrzeby szacunku i uzna-
nia, potrzeby mitosci i przynaleznosci, potrzeby bezpieczeristwa, potrzeby
fizjologiczne.

Potrzeby te podlegajq hierarchizacji. Sekwencja tych potrzeb prze-
biega od najbardziej podstawowych, wynikajacych z funkcji zyciowych,
do potrzeb wyzszego poziomu, a te aktywizuja sie dopiero po zaspoko-
jeniu nizszych.

Najwyzej w modelu Maslowa znajdujq si¢ potrzeby transcendengji,
okreslane jako potrzeby duchowe.

Zaspokajanie podstawowych potrzeb chorego, przede wszystkim
przez personel medyczny cechuje wysoka fachowo$é. Gdy chodzi o po-
trzeby duchowe chorego, nie zawsze sa one speiniane z wielu powodéw,
np. braku wiedzy na temat aspektu teologicznego choroby zaréwno cho-
rych, jak i opiekunéw, roli sakramentéw w zyciu chorego, zmniejszenie
kadry pielegniarskiej, przeciazenie pracg, brakiem czasu, zmeczeniem.
Sytuacje te jednak nie usprawiedliwiajg nikogo. Dobro pacjenta ma by¢
najwazniejsze.

Sakrament chorych w zyciu chorego

Sakrament chorych jeszcze dzi$ przez wielu jest niezrozumiatly, nie-
doceniany, nieraz budzi nawet lek i strach. Przyczyna tych uprzedzen
bylo sformulowanie Soboru Trydenckiego (1543-1563) ,sakrament umie-
rajacych”, co wplynefo na utrzymujace sie przez wieki okreslenie dla
tego sakramentu jako , ostatnie namaszczenie”. Sobér Watykariski II chcac
jasniej ukaza¢ zamiar Chrystusa wobec ludzi chorych przede wszyst-
kim zmienit nazwe na ,namaszczenie chorych”. Wyjasnit tez, ze nie
jest to sakrament przeznaczony dla ludzi znajdujacych sie w ostatecz-
nym niebezpieczeristwie utraty zycia. Odpowiednia pora na przyjecie
tego sakramentu jest juz wéwczas, gdy wiernym zaczyna grozi¢ nie-
bezpieczeristwo $mierci z powodu choroby lub starosci [2]. Nowe zrozu-
mienie tego sakramentalnego znaku bedzie mozliwe, gdy wierni uswia-
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domig sobie pochodzenie sakramentu chorych i wyeliminuja dawne
mys$lenie.

Wynika stad konieczno$¢ przelamania uprzedzen chorego, rodziny,
os6b sprawujacych opieke oraz permanentnej edukacji w tym zakre-
sie. Nalezy przywrdci¢ wlasciwego adresata omawianemu sakramentowi
i odkry¢ go w aspekcie historycznym, teologicznym, pastoralnym i litur-
gicznym. Odkrycie to zmiana mentalnosci i spojrzenie na chorobg nie
tylko na poziomie fizycznym, psychologicznym, socjologicznym, ale tez
i religijnym, to réwniez zauwazenie i docenienie sakramentalnej obecno-
$ci Kosciofa przy chorym [3].

Sprawowanie sakramentéw nieodiacznie zwigzane jest z wiarg i mo-
dlitwa. Sakrament chorych przyjety z wiarg daje cztowiekowi pewnos¢, ze
Chrystus jest z nim w cierpieniu, ze nie opusci go, lecz solidarnie bierze
na siebie jego lek, bdl i chorobe. Chory ma wtedy motywacje do znosze-
nia cierpieni i leku, bo wie, Ze nie jest osamotniony, a jego choroba nie
jest tylko tragedia, zrzadzeniem Slepego losu czy kara, lecz ,dopustem
Bozym”, a wigec ma sens [4].

Skutki sakramentu chorych

Gléwny skutek namaszczenia chorych odnosi si¢ do calej osoby ludz-
kiej dotknigtej choroba, cierpieniem, a nawet zagrozeniem zycia. Pomoc
ta obejmuje catego czlowieka zaréwno sfere duchowa, jak i cielesna, tak
jak i choroba jest atakiem na cielesno-duchowa nature czlowieka. Ta-
kie ujecie skutkéw namaszczenia jest zgodne z naturg sakramentu jako
wydarzenia zbawczego, dokonujacego si¢ w osobie wierzacego poprzez
postuge Kosciota i w Kosciele. W tym osobowym spotkaniu z Chrystu-
sem w sakramencie chodzi zawsze o dobro calej osoby ludzkiej, a wiec
nie tylko duszy, ale i ciala. Przez swoje ciato cztowiek nawigzuje kon-
takt z Bogiem i innymi ludzmi, gdyz cialo ludzkie jest gléwnym na-
rzedziem komunikacji miedzyosobowej [5]. Ogélnie nalezy powiedzied,
ze sakrament namaszczenia chorych udziela dobra, ktére jest potrzebne
choremu do chrzescijariskiego znoszenia cierpien i osiggnigcia zbawienia
wiecznego. Kazda chorobg, a przede wszystkim cigzka nalezy uwazac za
probe charakteru, za walke o piekne zamkniecie calego zycia, a przede
wszystkim za chwile ustalenia si¢ przy dobru wiekuistym. Kiedy sity
czlowieka slabng, to i psychicznie na ogot staje si¢ on mniej zdolny do
walki o swa postawe ludzka i chrzescijariskg i dlatego cziowiek otrzy-
muje pomoc w znaku sakramentalnym przez Chrystusa — lekarza i opie-
kuna chorych [6].
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Kazda powazna choroba powoduje fizyczne ostabienie, a to moze
spowodowa¢ ostabienie duchowe, zwlaszcza gdy czlowiek buntuje sie
przeciw cierpieniu i Bogu [7], a zwlaszcza cierpieniu niezawinionemu [8].
Sakrament namaszczenia umacnia cziowieka w jego facznosci z Bogiem,
czyli w zyciu teologicznym. Duch Swiety umacnia, dodaje odwagi i po-
koju w cierpieniu [9]. Umocnienie i ulga dotyczy zmiany postawy chorego
wobec problemu cierpienia i Smierci, daje wigksza site moralna, by oprzec
sie wszelkiego rodzaju trudnosciom.

Laska sakramentu ogarnia catego czlowieka, tagodzi jego niepokdj,
wzmacnia mestwo, daje pogode ducha i wewnetrzng site do panowa-
nia nad chorobg, usposabia do wspétpracy ze stuzbg zdrowia, budzi za-
ufanie. Sita psychiczna poparta motywacja religijng, dziataniami lekarzy
i pielegniarek wzmacniajg duchowo i fizycznie chorego, utatwiaja, a na-
wet przyspieszaja fizyczne uzdrowienie, czyli ,podZwigniecie”, o ktérym
jest mowa w formule sakramentu chorych [10].

Skutek cielesny namaszczenia moze polega¢ réwniez na zrozumie-
niu na nowo znaczenia zdrowia fizycznego, gdy sie je odzyska. Nie jest
to juz wtedy jedynie powrét do stanu sprzed choroby, gdyz uzdrowienie
pomaga do zycia w nowej perspektywie, czesto réznigcej si¢ od poprzed-
niego stylu zycia. Dzigki osobistemu doswiadczeniu stabosci i niemocy,
czlowiek po odzyskaniu zdrowia staje si¢ wewnetrznie dojrzalszy i wier-
niejszy odkrytym i przezytym w czasie choroby wartosciom [11].

Troska o chorych

Troska o chorych w kazdym aspekcie nalezy do obowigzkéw przede
wszystkim rodziny i znajomych, a takze stuzby zdrowia [12]. Zadanie
to mozna spetiaé¢ podczas odwiedzin w domu, czy w szpitalu i pod-
czas petnionych dyzuréw. ,Szczegdlny udzial w niesieniu ulgi chorym
majg ci, ktérzy sie nimi opiekuja... Kiedy za$ stan zdrowia si¢ pogarsza,
obowiazkiem krewnych i opiekunéw jest w pore powiadomi¢ kaplana,
chorego delikatnie i roztropnie przygotowaé do przyjecia sakramentéw
w odpowiednim czasie” [13].

Nie nalezy czyni¢ nic na sife, wykorzystujac psychofizyczng stabos¢
chorego. Przyjecie tego sakramentu, jak i innych musi by¢ sSwiadoma wola
czlowieka i ukoronowaniem Zzycia religijnego. Chrystus zawsze szanuje
wole cztowieka. Do spotkanych ludzi w czasie swej misji zwracat si¢ sto-
wami ,Jesli chcesz”.

Oprécz rodziny, kaplana postuge wobec chorych spetnia stuzba zdro-
wia. Nie tylko chory ma walczy¢ z chorobg, lecz takze lekarze i wszy-
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scy, ktérzy w jakikolwiek sposéb zajmuja si¢ chorymi. Powinni pamie-
ta¢, ze obowigzkiem ich jest uczyni¢ i wyprébowaé wszystko, co we-
dtug ich uznania moze przynies¢ ulge ciatu i duszy chorego. Czyniac
to wypelniaja polecenie Chrystusa, ktéry nakazal odwiedza¢ chorych,
powierzajac tym samym opiece odwiedzajacych catego czlowieka, aby
go wspierali i pokrzepiali na duchu [14]. Wzorem do nasladowania dla
tej grupy ludzi ma by¢ dobry Samarytanin, ktéry opatrzy rany i po-
dejmie starania pielgegnacyjne (Lk 10, 33-35). ,Mifosiernym Samaryta-
ninem jest wiec ostatecznie ten, kto §wiadczy pomoc w cierpieniu, ja-
kiejkolwiek bytoby ono natury. W te¢ pomoc wktada swoje serce, nie za-
tuje réwniez Srodkéw materialnych. Mozna powiedzieé, ze daje z sie-
bie swoje »ja« otwierajac si¢ na »ja« dla drugiego. Czlowiek nie moze
odnalez¢ si¢ w pelni inaczej jak tylko przez bezinteresowny dar z sie-
bie samego” [15]. Troska i opieka medykéw ma by¢ oparta na przeka-
zywaniu mifoéci Boga i blizniego [16]. Spelnianie postugi obejmuje nie
tylko troske o zdrowie psychiczne, fizyczne, ale i duchowe. Musi ob-
ja¢ calego czlowieka. Duze znaczenie beda mialy serdeczne rozmowy
lekarza lub pielegniarki z pacjentem, nawet podczas zabiegu. Stuzba me-
dyczna powinna posiada¢ obok, wiedzy medycznej, wiedze teologiczna
na temat choroby, cierpienia. Site i moc do ofiarnej stuzby nalezy czerpac
z sakramentéw $wietych, wedtug adagium ,stowa pouczaja, a przyklady
pociagaja”.

Chory udajacy sie do szpitala, caly ufnie oddaje si¢ w rece pracowni-
kéw. To zawierzenie odnosi si¢ do nas pod kazdym wzgledem. Ziozona
ufno$¢ w nasze rece moze przyczyni¢ sie¢ do zwrotu, do przemiany zy-
cia moze nie od razu. ,Ziarno rzucone w glebe wydaje owoc po czasie”
(Mt 13, 4-8). Do wydania owocu przyczynia si¢ modlitwa. Chory moze
miec¢ problem z modlitwa, brakiem koncentracji, a moze ograniczong wie-
dza na ten temat. Nalezy mu w tym pomdc. Jawi si¢ tu wielka rola do
spelnienia dla tych co postuguja innym. Papiez w swej homilii powie-
dzial: ,Chwale i blogostawie wszystkich tych, ktérzy pracuja dla chorych
w szpitalach, domach i centrach opiekujac si¢ ciezko chorymi. Chciat-
bym powiedzie¢ do was lekarze, pielegniarki, kapelani i do wszystkich
pracownikéw szpitalnych: macie szlachetne powotanie. Pamietajcie, ze to
Chrystusowi udzielacie pomocy, kiedy przyniesiecie ulge w cierpieniach
waszych braci i siéstr” [17].

Podczas homilii na Jasnej Gérze 4 czerwca 1979 roku Papiez Jan Pa-
wet II powiedziat: ,Niech beda blogostawione rece, niech beda btogosta-
wione umysly i serca wszystkich, ktérzy stuza chorym” [18].
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Podobna role do spetnienia, obok najblizszych, ma kaptan. Przybywa
on nie tylko z postuga sakramentalng. ,Jest niezastapionym specjalista
w niesieniu pomocy cztowiekowi choremu... wéréd wielu specjalistéw
licznych dyscyplin lekarskich, decydujacych o zyciu i zdrowiu cztowieka.
Niezastgpionym jest ze wzgledu na moc dziafania, ktérg mu zapewnia sa-
krament kaptaristwa... niezaleznie od osobistych wartosci. Moce Boze, kt6-
rymi dysponuje kapfan przez sakrament kaplaristwa wprowadzaja w zy-
cie nadprzyrodzone — wieczne” [19].

Tresci, ktére ujete zostaly w tekscie, obrazujg przykiady z zycia.

Przyklad I. Pacjentka lat 45, chora terminalnie. W szpitalu przebywa
okresowo ze wzgledu na intensywne krwotoki. Chora zdaje sobie sprawe,
jakie moga by¢ skutki tej choroby i prosi personel medyczny o informacje
dotyczace postugi kapelana. W godzinach popotudniowych, podczas po-
stugi kapelana szpitalnego, przyjmuje sakrament chorych. Rodzina prze-
zywa lek, poniewaz ma utrwalony stereotyp, ze jesli kaptan udzieli sakra-
mentu chorych, to mozna juz liczy¢ si¢ ze Smiercig. Chora na sali podaje
skutki przyjecia sakramentu chorych, a przez to edukuje wspoétpacjentki,
rodzing i inne osoby.

Przyklad II. Pacjentka lat 43, z rozlegtym procesem nowotworowym.
Obojetna religijnie, nie praktykujaca od 20 lat. Manifestuje bunt wobec
swojej choroby, Boga; z objawami depresji. Pacjentka jest osoba samotna,
rodzina przebywa za granica. W wyniku dtuzszych dziatari personelu
(rozméw, wymiany pogladéw), przyjmuje sakrament chorych i inne sa-
kramenty. Nastepuje diametralna zmiana w zachowaniu i mysleniu cho-
rej. Nie pyta ciggle , dlaczegoja?”, zaczyna snu¢ plany na przyszios¢, roz-
mawia z lekarzami na temat leczenia, jest spokojna, wyciszona, usmiech-
nieta. Dziekuje za pomoc w podjeciu decyzji o przyjeciu sakramentu.
Czuje si¢ wolna, nie boi si¢ nawet Smierci, jest dobrym przyktadem skut-
kéw dziafania sakramentu dla innych chorych.

Przyklad III. Pacjentka lat 55, przygotowywana do operacji ginekolo-
gicznej. Rodzina prosi chora o wyrazenie zgody na przyjecie sakramentu
chorych, jednak pacjentka nie jest przekonana co do skutkéw w jej jedno-
stce chorobowej. Wedlug niej problemem jest to, ze od dluzszego czasu
nie przystepowala do sakramentéw, rodzily si¢ w niej obawa, lek i niepo-
kdj, jaka bedzie reakcja szpitalnego kapelana. Rodzina poprosita dyzurna
potozng o zajecie stanowiska w tej sprawie. Bez nalegania, z zachowa-
niem podmiotowosci chorej wyjasniono, na czym polega udzielanie tego
sakramentu, jak nalezy si¢ zachowad, jakie sg jego skutki i kiedy nalezy
go przyjmowac. Po tych wyjadnieniach, chora prosi o udzielenie sakra-
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mentu. Mijaja leki, niepokoje, obawy, nastepuja wyciszenie i rados¢. Jest
wdzieczna rodzinie i stuzbie zdrowia, za troske nie tylko w sferze ciata,
ale réwniez ducha.

Podsumowanie

Nalezy pamietad, ze ludzkie zycie w sensie egzystencjalnym koniczy
si¢ Smiercig, jakims biologicznym zniszczeniem cziowieka. Jest to fakt nie-
podwazalny od ktérego nie ma odwrotu. Nalezy tez pamigtacd, ze wszel-
kie dziatanie podjete w czasie choroby czy starosci cztowieka sa tak na-
prawde podejmowane w perspektywie $mierci. Ona dotyka czlowieka
tylko jeden raz. W znaczeniu teologicznym $mier¢ nie koriczy ludzkiego
zycia, tym samym calfa postuga wobec cztowieka chorego, starego i umie-
rajacego nie jest skazana na porazke, ale ma go otworzy¢ na istnienie
w innej rzeczywistosci, ktorej nikt z nas jeszcze nie doswiadcza, a ktorej
sie lekamy, czyli na tajemnice zycia wiecznego. W te perspektywe wpisuje
sie cala waznos¢ postugi religijne;j.
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Przygotowanie do $mierci —
wyzwanie takze dla personelu medycznego

My nie umrzemy nigdy (...)

Umiera tylko czas....

Przeklety czas (...)

Kiedy kochamy,

stajemy sie nieSmiertelni i niezniszczalni,
jak bicie serca,

jak deszcz lub wiatr...

Erich Maria Remarque

Wstep

Zanim rozwinglo sie¢ szpitalnictwo do obecnych rozmiaréw, ludzie
najczesciej umierali w domu, w otoczeniu rodziny. Obecnie najczesciej
umierajg w szpitalu, ale — chociaz jest tam sporo personelu medycznego
- $mier¢ nierzadko przychodzi w samotnosci, czgsto za szpitalnym para-
wanem, w halasie pracujacych urzadzen medycznych, w zgietku ludzkich
gloséw. Tragizm takiej sytuacji — Smierci w osamotnieniu na szpitalnym
f6zku — Swietnie namalowat autor ponizszego rysunku.

Jeden z autoréw niniejszej pracy przypomina sobie nastgpujace za-
rzadzenia z okresu lat 70-tych XX wieku, ktére dotyczyly oddzialow re-
animacyjnych, wéwczas tworzonych. Nie nalezato wpuszczaé rodzin na te
oddzialy, nawet w obliczu bliskiej i nieuchronnej $mierci ktérego$ z pa-
gjentéw, co ttumaczono zaklécaniem spokoju przy podejmowanych ak-
cjach reanimacyjnych. Mialy miejsce przeto takie sytuacje, Zze np. umiera-
jacy prosit o telefon do syna, aby natychmiast do niego przyszedt i po-

I Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Katedra Medycyny
Spotecznej, Zaktad Higieny

2 Szpital Matki i Dziecka w Kaliszu, PWSZ w Kaliszu, Instytut Pielegniarstwa i Potoz-
nictwa
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zegnal sie¢ z nim, a musiano mu od-
mawiac. Pielegniarki famaly wéw-
czas te instrukcje — i chwala im
za to!

Trudno nauczy¢ sie obcowaé
ze $miercia, takze personelowi me-
dycznemu, ktéry musi jednak na-
uczy¢ sie najwlasciwszego postepo-
wania w takich sytuacjach. Wia-
domo przy tym, ze pacjenci sa za-
réwno wierzacy, jak i niewierzacy,
chociaz jest to podzial nietrwaty, bo
zdarzaja sie przypadki nawrécenia
badZ zmiany wiary na fozu $mierci.
Mozna jednak ogdlnie przyjaé, ze
zaréwno dla wierzacych, jak i nie-
wierzacych zycie cztowieka jest naj-
wyzsza wartoscia. Kazdy ma obo-
wigzek troszczy¢ sie¢ o swoje zycie
i zdrowie. Jednak wszystko co ma
swdj poczatek ma tez swdj kres. Kresem dla cztowieka wierzacego —i pod
takim katem zostat napisany ponizszy artykut — jest przejscie z zycia do-
czesnego do wiecznosci, ktéra nigdy sie nie koriczy. Wydarzenie umiera-
nia i $mierci nazywane jest mianem misterium. Jest ono finalnym aktem
zycia ludzkiego.

Ryc. 1. Smier¢ w osamotnieniu
w szpitalu. Autor nieznany

Rozwiniecie

Przygotowanie si¢ pacjenta do $mierci to proces, ktéry daje pewne
mozliwosci — szanse, o ile umierajacy zyska pomoc ze strony oséb go
otaczajacych. Najwazniejsza role ma do spelnienia personel medyczny.
Dzieki swej wrazliwosci, wiezi jaka wytwarza si¢ miedzy chorym a spra-
wujacym opieke, wzajemna wspétpraca przyczynig si¢ do przyjecia
prawdy, niejednokrotnie trudnej prawdy. Jej akceptacja moze mie¢ miej-
sce, gdy chory znajdzie taka osobe, ktéra pomoze mu znies¢ i przezy-
wacé uslyszana prawde, dlatego obecnos¢ osoby i sfowa majq tak wielka
wartosé [1].

Nie mozna poméc $miertelnie choremu pacjentowi bez wiaczenia
w te pomoc rodziny. Reakcje cztonkéw rodziny wplywaja na postawe pa-
cjenta. Jesli chodzi o kaptana to jego rola w procesie komunikacji dotyczy
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postugi stowa i sprawowania sakramentéw. Postuga stowa to gloszenie na-
uki Chrystusa na temat sensu ludzkiego istnienia, cierpienia i umierania,
wspdlna modlitwa. Dzigki tej postudze umierajagcy ma mie¢ oparcie, ma
wzmocnié¢ swoja wiare, w Tego dla ktérego zycie i umieranie ma sens [1].

Aby postuga ta mogta by¢ zrealizowana wazne jest wzbudzenie wza-
jemnego zaufania, cierpliwo$¢ oraz umiejetnos¢ stuchania. Pozwoli to na
rozpoznanie duchowego stanu pacjenta. Rozmowa kierowana da odpo-
wiedzZ na problemy egzystencjalne, sprawy transcendentne nurtujace cho-
rego. Wreszcie ukoronowaniem takich dziatari duszpasterskich moze by¢
przyjecie odpowiednich sakramentéw przez pacjenta [2].

Wiatyk jest wlasciwym sakramentem umierajacych. Charakter escha-
tyczny Wiatyku polega na tym, ze w przyjetej Eucharystii dokonuje sig¢
spotkanie z Chrystusem niejako juz na progu zycia wiecznego, z Chry-
stusem, ktéry przychodzi, by bezposrednio przeprowadzi¢ umierajacego
do zycia wiecznego. Wiatyk to pokarm na droge do nieba. Wiatyk jest
wigc uroczysta komunig $wietgq przezwyciezajaca $mieré, prowadzacg do
nowego zycia i realizujaca nadzieje chwalebnego zmartwychwstania [3].
Do przyjecia Wiatyku zobowigzani sg wszyscy ochrzczeni, ktérzy moga
przyja¢ Eucharystie [4].

Osoba walczaca ze Smiercig potrzebuje obok siebie przede wszystkim
kogos kto ja kocha. Kiedys umierajacy pozostawat zwykle w otoczeniu
rodziny, w atmosferze cichego skupienia i chrzescijariskiej nadziei. Dzi§
przebywa czesto w zaludnionych i ruchliwych salach pod kontrola le-
karzy i personelu interesujacych si¢ gtéwnie biofizycznym aspektem cho-
roby. Coraz czg¢$ciej Smieré ujmowana jest w kategorie giéwnie medyczne,
co odczuwa sie coraz bardziej jako brak poszanowania dla ztozonej sytu-
adji cierpiacej osoby. Swiadomosé, ze juz wkrétce umierajacy spotka sie na
zawsze z Bogiem winna skiania¢ bliskich, personel medyczny, sanitarny
i zakonny do towarzyszenia mu na tym decydujacym etapie egzystencji
i do troski o kazdy takze duchowy aspekt sytuacji w ktorej sie znaj-
duje. Doswiadczenie uczy, ze ponad ludzka pociecha najwigksza pomoca
dla umierajgcego chrzescijanina jest wiara w Boga i nadzieja na zycie
wieczne [5].

Zachowanie personelu pielegnujacego wobec umierajacego czesto ce-
chuje oniesmielenie poczucie bezradnosci i strach. Pacjenci bojq si¢ i wsty-
dza czasem prosi¢ o pomoc religijng, bo nie wiedza jak to moze zostac
odebrane zaréwno przez innych pacjentéw, jak i personel medyczny [6].
Dzieje sig tak dlatego, ze nie posiada on przygotowania merytorycznego
dotyczacego choroby i §mierci w aspekcie teologicznym. Obawa przed ta-
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kim rozumowaniem podejmowanym przez pacjentéw sprawia, Ze czyn-
nosci pielegnacyjne wykonuje si¢ szybko, nie ma rozméw z pacjentem
lub ogranicza si¢ je do pojedynczych komunikatéw. Takie traktowanie
chorego prowadzi do poczucia lgku, samotnosci, zamykania si¢ w sobie.
Chory czuje si¢ niepotrzebny ma poczucie winy. Aby poméc choremu,
umierajgcemu w przezwyciezaniu leku, samotnosci trzeba obecnosci dru-
giego czlowieka i czasu, nalezy pamigta¢, ze dla oséb w ostatnim stadium
choroby wszystkie szczegély majg znaczenie, wszystkie gesty, wszyst-
kie drobne czynnos$ci z pozoru niewazne i banalne okazujq sie bardzo
wazne [7].

Gdy moéwi sie na temat przygotowania do $mierci zaréwno mio-
dzi, jak i starsi rozpoczynaja od uregulowania spraw egzystencjalnych
w tym sporzadzenie testamentu w ktérym bedzie rozdysponowany ma-
jatek, aby potem nie byto probleméw w rodzinie — k6tni i nieporozu-
mien. Sprawy te s3 owszem wazne, ale nie jedyne. Rzadko zdarza si¢, ze
kto§ moéwi o innych tresciach, ktére zamiesci w testamencie, a sa nimi
wartosci ponadczasowe, refleksje na temat wiary, trwania przy Bogu,
kultywowania tradycji rodzinnych i chrze$cijariskich. Ludzie przywiazuja
wielka wage do realizacji testamentu. Czlonkowie rodzin domagaja sie,
aby wszystko bylo zrealizowane co ich dotyczy, niewielu mysli o tym,
aby te tresci zapisac i przekazad, a przyjmujacy je by realizowaé w kaz-
dym wymiarze.

We wspoélczesnym, wysoce technicznie rozwinietym $wiecie, w kto-
rym dazy si¢ do maksymalizacji sprawnosci produkcyjnej i innych Zré-
det zyskéw, czesto zbyt rzadkie sg refleksje nad swojg dotychczasowa
droga zyciowa. Niepopularna staje sie refleksja dotyczaca przemijania.
Lek przed $miercia przejawia sie w réznych formach i mechanizmach
samoobrony, a niekiedy samooktamywania. Mtodzi ludzie czg¢sto dzisiaj
nie wiedzg na czym polega przygotowanie do $mierci. Dlaczego tak si¢
dzieje? Kiedys rodziny wielopokoleniowe zyly razem pod wspdélnym da-
chem i przezywaly $mier¢ dziadka, babci. Dzisiaj coraz rzadsze sg ro-
dziny wielopokoleniowe, a przewlekle chorych i starych niezdolnych do
samodzielnej egzystencji oddaje si¢ do instytucji, ktére sprawujg nad nimi
opieke dtugoterminowa [8]. Mlodzi nie chca si¢ nimi opiekowa¢, sg prze-
szkoda w awansie, albo tez tlumaczg si¢ brakiem fachowego przygoto-
wania w zakresie opieki.

Elisabeth Kiibler-Ross badajagc zachowania, odczucia i przezycia
umierajgcych opisuje nastepujaco wypowiedz jednej z pacjentek na wspo-
mniany temat: ,W pewnym momencie swego zycia us$wiadomitam sobie,
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iz urodzitam dwoje dzieci, ze dalam im dobrobyt, wychowanie, wyksztat-
cenie oraz ze mimo to pozostaly one puste, puste jak kufel po wypitym
piwie. Wtedy pomyslalam sobie, ze powinnam dla nich zrobi¢ co$ co
nie byloby tylko materialne. Dlatego wraz z moim mezem ustaliliémy,
ze wezmiemy do domu goscia, 64-letniego starca, ktéremu lekarze nie
dawali wiecej niz dwa miesigce zycia. Pragnefam, by dzieci znalazly sig
blisko niego w jego zdazaniu do $mierci, chciatam, by widziaty, doty-
kaly palcami najwazniejszego doznania w zyciu kazdego czlowieka. Gos¢
nasz pozostal z nami nie dwa miesigce, ale dwa i pét roku, pod kaz-
dym wzgledem wecielajac si¢ w nasze zycie rodzinne. Doswiadczenie to
dostarczytlo moim dzieciom niesamowitego bogactwa duchowego, owe
trzydziesci miesigecy przyczynilo si¢ wybitnie do ich dojrzalosci. W tym
nieznanym bracie przybylym, by przy nich umrze¢ moje dzieci miode
i zdrowe znalazly nowy wymiar dla wlasnego zycia; staly si¢ naprawde
doroste. To wiasnie on, 6w biedny staruszek, ztozyt nam nieoceniony dar,
nie za$ my, ktérzy skadingd pielegnowaliémy go i towarzyszyliSmy mu
z taka miloscig do jakiej byliSmy zdolni” [9]. Przygotowanie do $mierci
wigze si¢, a wladciwie rozpoczyna si¢ od myslenia o $§mierci np.: kiedy
nastapi, jaka bedzie jej przyczyna, w jakich okolicznosciach bedzie miata
miejsce, kto bedzie przy S$mierci, czy bedzie bolato, kogo pozostawig
na ziemi i inne.

Sokrates powiedzial: ,Cate zycie powinno by¢ mys$leniem o $mierci
i zaprawg do spotkania si¢ z niag”, a Andre Malraux: ,my$l o $émierci jest
mysla, ktéra dopetnia cztowieka. Nalezaloby swigtowa¢ dzieri, w ktérym
po raz pierwszy pomysleliSmy o $mierci, poniewaz byt to dzieri oznacza-
jacy przejscie do dojrzatosci” [10].

Podsumowanie

Fakt $mierci nalezy do prawdy o zyciu i nie moze by¢ ani pomijany,
ani spychany do pod$wiadomosci, ani ukrywany w procesie wychowaw-
czym czlowieka. Smier¢ jest nieuniknionym przezyciem kazdego czto-
wieka, jest procesem wynikajacym z faktu zycia. Swiadomo$¢ $mierci ma
by¢ odpowiedzialnoscig za zycie, rodzaj i jego sposéb.

Z odpowiedzialnoscia wigze sie¢ przygotowanie, ktére powinno trwac
przez cale zycie. Przygotowanie do dobrej Smierci jest mozliwe i jest za-
daniem lekarza, personelu pielegnujacego i duszpasterza. Beda to dzia-
fania medyczne, psychologiczne, wychowawcze, dzialania przez sakra-
menty. Wzajemna pomoc, wspieranie, uzupetnianie jest w stuzbie cho-
remu i umierajgcemu.
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Prawo chorego do godnej $mierci i umierania
w warunkach szpitalnych

Wstep

Czlowiek ma prawo do godnosci bez wzgledu na wyznanie, kolor
skory, wyksztalcenie. Godnosé czlowieka jest jego najwazniejsza warto-
Scig. W filozofii chrzeécijariskiej godnos¢ cztowieka jest takze jego cnota,
gdyz zostal stworzony na obraz i podobieristwo Boga [1, 2].

Prawa Pacjenta

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej méwi o poszanowaniu godno-
Sci kazdego obywatela Rzeczypospolitej Polskiej, a ochrona jej jest obo-
wigzkiem wtadz publicznych. Prawa Pacjenta wynikaja z Konstytucji Rze-
czypospolitej Polskiej i z szeregu ustaw, takich jak:

e Ustawa z dnia 30 sierpnia 1991 r. o zakladach opieki zdrowotnej,
Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodzie lekarza i lekarza dentysty,
Ustawa z dnia 5 lipca 1996 r. o zawodzie pielegniarki i potoznej,
Ustawa z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego,
Ustawa z dnia 1 lipca 2005 r. o pobieraniu, przechowywaniu i prze-
szczepianiu komorek, tkanek i narzadoéw.

Prawa Pacjenta zawarte sq réowniez w Kodeksie Etyki Lekarskiej oraz
w Kodeksie Etyki Zawodowej Pielegniarki i Poloznej Rzeczypospolitej
Polskiej, ktéry zobowigzuje pielegniarke do poszanowania godnosci oso-
bistej i zapewnienia pacjentowi humanitarnej opieki terminalnej i god-
nych warunkéw umierania z jednoczesnym poszanowaniem uznawanych

1 Zaklad Pielegniarstwa Chirurgicznego, Akademia Medyczna w Gdarisku

2 Zaklad Pielegniarstwa Spotecznego i Promocji Zdrowia, Akademia Medyczna
w Gdarnsku
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przez pacjenta wartosci. Karta Praw Pacjenta, ktéra funkcjonuje w sys-
temie jest dokumentem wyzej zacytowanych przepiséw. Kazdy pacjent
przebywajacy w szpitalu powinien mie¢ mozliwo$¢ zapoznania si¢ ze
swoimi prawami zebranymi w tej karcie. Kodeks Etyki Zawodowej Piele-
gniarki i Poloznej Rzeczypospolitej Polskiej i Ustawa o Zawodzie Pie-
legniarki i Poloznej zobowigzuje pielegniarke do zapoznania pacjenta
z przystugujacymi mu prawami [3, 4, 5, 6, 7].

Standardy jako normy $wiadczenia uslug pielegniarskich

Standard mozemy zdefiniowa¢ jako norma, wzorzec, typ, model [8].
W pielegniarstwie standard okresla si¢ jako norma, wzdr realizacji zadan
i czynnosci, ktére wchodza w zakres profesjonalnej praktyki zawodowej,
a wynikajgq one z roli zawodowej pielegniarki [9]. MozZna réwniez zdefi-
niowac to pojecie jako system kryteriéw kontroli i oceny znajdujacy za-
stosowanie w dazeniach zmierzajacych do podnoszenia poziomu jakos$ci
pielegnowania [8].

W pielegniarstwie mozemy wyrézni¢ nastepujgce standardy:

e standardy ogdlne — sa to wymogi, ktére okreslajqa podstawy teore-
tyczne pielegniarstwa. Réwniez stuza one okreélaniu ksztatcenia i kie-
runku rozwoju zawodowego,

e standardy praktyki zawodowej — s3 to normy Swiadczenia ustug,
ktére grupa zawodowa proponuje odbiorcom. Opisuja one specy-
ficzne wymagania, ktére sg niezbedne do wykonania zadan przez
pielegniarke w réznych placéwkach ochrony zdrowia,

e standardy opieki pielegniarskiej (pielggnowania) — okreslajg normy
wykonywania okreslonych zadar. Sa to zbiory czynnosci i procedury,
ktére wykonuje pielegniarka w odniesieniu do pacjenta w okreslo-
nym stanie lub sytuacji zdrowotnej [8, 9].

W kazdym standardzie zawarte sq kryteria, ktére przedstawiajg
szczegblowe informacje, dotyczace praktycznych czynnosci zmierzaja-
cych do podniesienia jakosci pielegnowania. Tworzac okres$lony stan-
dard nalezy wyznaczy¢ cele, ktére majg by¢ osiggniete. Najczesciej ujete
sq one w o$wiadczeniu standardowym [8]. Wysoki standard $wiad-
czonych ustug medycznych jest dla pacjentéw gwarancja bezpieczen-
stwa, odgrywaja coraz wigksza role w trakcie negocjowania wszel-
kich umoéw. Jakosé swiadczonych ustug medycznych stanowi podsta-
wowy warunek pozyskiwania zaufania pacjentéw, wzrostu wiarygodno-
Sci zakladu opieki zdrowotnej w oczach spoleczeristwa oraz statego roz-
woju [8, 9].
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Godnos¢ umierania

Smier jest procesem naturalnym. Proces umierania trwa réznie diugo
i zawsze koriczy si¢ $miercig, a podejmowanie w tym czasie interwen-
¢ji medycznych przedtuza konanie i pogarsza samopoczucie [10, 11, 12].
Szpital jako placowka wysokospecjalistyczna nie jest idealnym miejscem
do umierania, jednak czeé¢ pacjentéw z powodu poczucia bezpieczeristwa
pozostaje w tym okresie w szpitalu. GIéwnym celem opieki pielegniar-
skiej powinno by¢ udzielanie wszechstronnego wsparcia, gtéwnie w wy-
miarze emocjonalnym, informacyjnym i ustugowo-rzeczcowym. Czynne
zaangazowanie pielegniarek i czlonkéw rodziny w opieke nad pacjen-
tem umierajacym pozwoli mu na spokojng $mieré. Osoby umierajace po-
szukujg informacji od lekarza, pielegniarki i oséb, ktére przezwyciezyty
$mie¢. W praktyce opieke nad umierajagcym powinien sprawowac zespoét,
tymczasem pielegniarki nadal majq zbyt mato czasu dla pacjenta umiera-
jacego, gdyz wiele czasu poswigcaja na wykonywanie zleceri lekarskich
i procedur medycznych lub tez nie zawsze wytrwale podejmujg préby
komunikagcji czesto ttumaczac to zmeczeniem [10, 11, 12].

Elizabeth Kiibler-Ross, amerykariska lekarka pochodzenia szwajcar-
skiego, psychiatra wyréznita pie¢ etapéw przez ktére przechodzi chory,
zanim zaakceptuje fakt bliskiej §mierci. Pierwsza reakcja jest zaprzecze-
nie i izolacja, nast¢pnie reakcja gniewu i rozdraznienia, ktéra moze by¢
skierowana zaréwno w strone personelu medycznego, jak i rodziny i naj-
blizszych. Trzecia reakcja jest targowanie si¢, depresja i na korcu tej
drogi pogodzenie sig, ktére charakteryzuje si¢ spokojnym oczekiwaniem
na $mieré. We wszystkich etapach przez ktére przechodzi chory wazne
jest, by w poblizu byla pielegniarka gotowa do udzielenia pomocy i za-
pewnienia troskliwej pielegnacji. Obecnosé przy chorym zapewnia mu
poczucie bezpieczenistwa, uspakaja [10, 12]. Holistyczna opieka nad cho-
rym umierajacym musi obejmowac réwniez sfer¢ duchowosci. Potrzeby
duchowe czlowieka umierajacego sa bardzo wazne. Pojecie zycia ducho-
wego jest wieloznaczne i trudne. Nalezy pamietad, ze duchowo$¢ nie jest
synonimem religijnosci. Religijno$¢ uznajemy za sfere ludzkiej aktywnosci
i przezy¢, ktoérych tresciq jest Bog. Zycie duchowe jest pojeciem mieszcza-
cym w sobie przejawy zycia religijnego [13, 14]. Prawa Pacjenta umozli-
wiaja chorym przebywajacym w szpitalu réwniez na praktykowanie re-
ligii i nieograniczony kontakt z przedstawicielami swojego zwigzku wy-
znaniowego. Mozliwo$¢ kontaktu z kapelanem i uczestnictwa w nabozen-
stwach jest wazng sprawa duchowa. Zapisy méwiace o prawie korzystania
z pomocy religijnej zawarte sa w Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej,
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Ustawie o Zaktadach Opieki Zdrowotnej oraz ustawach o stosunku Pari-
stwa Polskiego do poszczegélnych zwiazkéw wyznaniowych [15]. W Kon-
stytucji Rzeczypospolitej Polskiej w art. 53 zapisano, iz:
1. Kazdemu zapewnia si¢ wolnos¢ sumienia i religii.
2. Wolnos¢ religii obejmuje wolno$¢ wyznawania lub przyjmowania re-
ligii wg wlasnego wyboru oraz uzewngtrzniania indywidualnie lub
z innymi, publicznie lub prywatnie swojej religii, uprawianie kultu,
modlitwe, uczestniczenie w obrzedach, praktykowanie i nauczanie.
Wolnos¢ religii obejmuje takze posiadanie $wiatyri i innych miejsc
kultu w zaleznosci od potrzeb ludzi wierzacych oraz prawo oséb do
korzystania z pomocy religijnej tam, gdzie si¢ znajdujg [15].
Podobny zapis znajduje si¢ w art. 19, ust. 3, pkt 3 ustawy o zaktadach
opieki zdrowotnej: W zakladach opieki zdrowotnej przeznaczonych dla
0s6b wymagajacych catodobowych $wiadczent zdrowotnych pacjent ma
réwniez prawo do opieki duszpasterskiej [15]. Osoby zarzadzajace zakta-
dem opieki zdrowotnej majg prawny obowigzek zapewnienia choremu
wykonywania praktyk.
Waznym elementem opieki pielegniarskiej jest pomoc choremu
w kontakcie z duchownym, rodzina, ostatnim pozegnaniu [13, 14, 16].
W okresie umierania kontakt z otoczeniem stabnie. Jednak obecnos¢ pie-
legniarki przy chorym czy tez osoby bliskiej dodaje odwagi w ostatnim
wydarzeniu w zyciu.

Cel pracy
Celem pracy jest poznanie opinii pielggniarek na temat panujacych
w ich oddziatach warunkéw zapewniajacych godna $mier¢ i umieranie.

Material i metoda

Badaniem objeto 35 pielegniarek zatrudnionych w jednym ze szpitali
wojewodztwa pomorskiego w oddziatach chirurgii i onkologii. W bada-
niu zastosowano metode sondazu diagnostycznego. Arkusz ankiety jest
narzedziem wilasnym.

Wyniki i oméwienie
W badanej grupie pielegniarek przedziat wiekowy miescit si¢ miedzy
20-50 lat, srednia wieku badanej grupy to 35,42 lat. Badane najczesciej
posiadaty wyksztalcenie Srednie medyczne i wyzsze zawodowe — tabela 1.
Na pytanie, czy w oddziatach w ktérych pracujg ankietowane istnieje
procedura postepowania ze zwlokami 62,85% (22 osoby) pielegniarek od-
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Tabela 1. Wyksztalcenie badanej grupy pielegniarek

L.p. Wyksztalcenie N %
1. | Wyzsze magisterskie pielegniarskie 6 17,14
2. | Wyzsze magisterskie majace zastosowanie 2 5,71

w Ochronie Zdrowia
3. | Licencjackie pielegniarskie 9 25,71
4. | Srednie Medyczne 18 51,42
Ogodtem 35 100,00

powiedzialo ,tak”, jednoczesnie wpisujac, ze wiedzg jak postapi¢ w przy-
padku zgonu nie majac formalnej procedury post¢epowania ze zwlokami
w oddziale. Pielegniarki najbardziej ubolewaja nad faktem braku odpo-
wiedniego miejsca do przechowywania zwlok. Pytane, czy w oddzia-
fach istnieje wyznaczone miejsce do przechowywania zwlok, az 82,85%
(29 os6b) udzielito odpowiedzi negatywnej. Wiasciwe miejsce do prze-
chowywania zwlok to dla pielegniarek wyraz szacunku dla zmarlego.
Wyznanie osoby umierajacej stara si¢ poznac 54,28% (19 oséb) pielegnia-
rek, natomiast sposéb postepowania ze zwlokami oséb réznych wyznan
jest dla pielegniarek nieznany — tabela 2.

Tabela 2. Znajomo$¢ postepowania ze zwlokami 0s6b réznych wyznan
w badanej grupie pielegniarek

Odpowiedzi N %
Tak 1 2,85
Nie 30 85,71
Brak odpowiedzi 4 11,42

Wsréd badanych pielegniarek 37,14% (13 oséb) odpowiedziato, ze
w ich oddziale jest gromnica, natomiast 28,57% (10 os6b) potwierdzito
zwyczaj zapalania gromnicy podczas umierania chorego. Pielegniarka po-
winna by¢ osoba proponujacq forme pozegnania z chorym tymczasem
do rzadkos$ci nalezy zapalanie Swiecy czy odmoéwienie modlitwy. W od-
dziatach, w ktérych pracuja ankietowane pielggniarki rodzinie stwarza
si¢ warunki do czuwania przy umierajgcym chorym. Okotfo potowa ba-
danych pielegniarek 48,57% (17 oséb) potwierdzila, iz posiada wiedze
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do opieki nad chorym umierajacym, natomiast pytane o czas, jaki moga
poswieci¢ choremu umierajacemu odpowiedzialy w 88,57% (31 os6b),
ze maja go zbyt mato. Wigekszos¢ czasu w ciggu dyzuru poswiecaja na
wykonywanie zleceni lekarskich oraz wypetnianie dokumentacji. Umiejet-
nos¢ radzenia sobie w sytuacji §mierci chorego wéréd pielegniarek przed-
stawia tabela 3.

Tabela 3. Umiejetnosé radzenia sobie w sytuacji $mierci chorego
w badanej grupie pielegniarek

Odpowiedzi N %
Bardzo dobrze, nie potrzebuje pomocy 6 17,14%
Dobrze, chciatabym czasem o tym porozmawiac 18 51,42%
Zle, potrzebuje wsparcia kolezanek 11 31,42%
Bardzo Zle, potrzebowatabym wsparcia psychologa 0 0,00%

Ponad pofowa badanych pielegniarek ma trudno$ci w radzeniu sobie
z wlasnymi emocjami w obliczu $mierci chorego i z tego zakresu oczekuje
najwigkszego wsparcia w postaci szkolen przygotowujacych do opieki
nad pacjentem umierajgcym.

Dyskusja

W okresie umierania najwazniejszym celem opieki pielegniarskiej jest
udzielanie wszechstronnego wsparcia zaréwno w wymiarze emocjonal-
nym, informacyjnym, jak i ustugowo-rzeczowym. Dziatania pielegniarki
powinny by¢ nakierowane na pacjenta i jego rodzine poprzez stworze-
nie wlasciwych warunkéw do przezycia ostatniej fazy zycia. Sprawujac
opieke¢ nad chorym umierajagcym pielegniarka powinna wyrazac¢ szacu-
nek wobec chorego poprzez okazywanie zrozumienia, troski, empatii,
stwarza¢ atmosfere bezpieczeristwa, troskliwosci, czuwac¢ przy chorym
a czynnosci pielegnacyjne wykonywac szczegdlnie troskliwie, delikatnie
i sprawnie uwzgledniajac zmieniajacy si¢ stan pacjenta, jego potrzeby fi-
zyczne i psychiczne z jednoczesnym poszanowaniem autonomii i wolno-
$ci w podejmowaniu decyzji. Standardy i procedury praktyki pielegniar-
skiej powinny sta¢ na strazy szeroko pojetego dobra pacjenta. Tymcza-
sem brak kompleksowych standardéw okreslajacych zadania pielegniarek
w opiece nad chorym umierajgcym, i w zakresie wsparcia psychicznego
udzielanego chorym i ich rodzinom stanowi powazny problem dla pie-
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legniarek w realizacji zadari wobec chorego umierajacego, mogacy pro-
wadzi¢ do unikania umierajgcego lub nadgorliwosci w podejmowanych
dziataniach [10, 17, 18]. Procedury post¢epowania ogdlnie akceptowane
w innych warunkach, w opiece nad chorym umierajagcym wymagaja we-
ryfikacji, glebszego zastanowienia si¢ nad skutkami ich realizacji w prak-
tyce [19]. Dbajac o tworzenie godnych warunkéw umierania musimy pa-
miegtac¢ o potrzebach psychicznych, socjalnych i duchowych umierajacych
chorych. Bledem jest zwracanie uwagi wylgcznie na somatyczne aspekty
choroby. Celem opieki powinno by¢ tagodzenie objawéw somatycznych,
a takze udzielanie wsparcia psychosocjalnego i duchowego chorym umie-
rajgcym co przyczyni si¢ do optymalizacji jakosci zycia. Leczenie nie moze
mie¢ wylfacznie na celu przedluzania okresu umierania i narazania cho-
rego na jeszcze wigksze cierpienia [20].

W badaniach witasnych 82,84% badanych pielegniarek ma trudno-
Sci w radzeniu sobie z wiasnymi emocjami w obliczu $mierci chorego
i z tego zakresu oczekuje najwi¢kszego wsparcia w postaci szkoleri przy-
gotowujacych do opieki nad pacjentem umierajagcym. Badania przeprowa-
dzone w 2007 roku przez Dobrowolska i wsp. na grupie 222 pracownikéw
ochrony zdrowia. Tylko 33 osoby (14,86%) uczestniczyly w ksztalceniu po-
dyplomowym, ktére przygotowywato do opieki nad umierajagcym, a po-
nad potowa badanych, byta zainteresowana uczestnictwem w szkoleniach
przygotowujacych do pracy z cztowiekiem bedacym u kresu zycia. An-
kietowani pracownicy ochrony zdrowia najwigeksze zapotrzebowanie na
edukacje¢ wyrazili miedzy innymi w zakresie umiejetnosci radzenia sobie
z wlasnymi emocjami w obliczu $mierci, tworzeniem godnych warunkéw
umierania, przygotowania do wspétpracy z rodzing umierajacego, opieki
nad psychiczng i duchowa sfera umierajacego [21]. Mimo postepu me-
dycyny wiele choréb prowadzi do $mierci i w tej sytuacji musimy sobie
uswiadomic¢ znaczenie potrzeb emocjonalnych chorych i znaczenie wta-
Sciwej, troskliwej pielegnaciji.

Umiejetne komunikowanie si¢ z pacjentem umierajgcym wymaga od
pielegniarki odwagi. Odwaga ta ma polegac na akceptacji wiasnej Smierci.
Jak pisze S. N. Shuler: ,Jedli my, pielegniarki, nie bedziemy potrafily
w spos6b profesjonalny zachowac si¢ w obliczu $mierci, to jak bedziemy
mogly pomdc naszym pacjentom? Jesli bedzie to stanowito problem w na-
dziemy w stanie zachowac¢ si¢ spokojnie i z opanowaniem wobec pacjenta,
ktory umiera” [19]. Akceptujacy stosunek pielegniarki do wilasnej §mierci
pozwala na stworzenie wspdlnoty tanatologicznej miedzy nig a umieraja-
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cym. Wspdlnota tanatologiczna powoduje, ze umierajacy stoi w centrum
dziatari podejmowanych w procesie pielegnowania. Od pielegniarki reali-
zujacej proces pielegnowania oczekuje si¢ empatii, ale réwniez odpowied-
niego przygotowania zawodowego i doswiadczenia zyciowego, by mogta
W sposéb szczery i otwarty komunikowac sie z czlowiekiem umierajacym.
Kazdy umierajacy chory ma prawo do umierania w spokoju, z zachowa-
niem ludzkiej godnosci [19].
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Wsparcie chorego w terminalnej fazie choroby

Wstep

Gléwnym zadaniem medycyny paliatywnej jest caloSciowa opieka
obejmujaca wszystkie sfery zycia czlowieka, powinna by¢ interdyscypli-
narna, czyli taka ktéra taczy ze sobg dzialania specjalistéw z wielu dzie-
dzin. Pielegniarka profesjonalistka, jest nie tylko cztonkiem tego wielospe-
cjalistycznego zespotu, ale niejednokrotnie peini ona funkcje przedstawi-
ciela pacjenta i jego rodziny bedacych podmiotem sprawowanej opieki [1].

Powyzsze stowa stanowia odzwierciedlenie kompetencji zawodowych
pielegniarek regulowanych Ustawg z dnia 5 lipca 1996 r. o zawodach
pielegniarki i potoznej [2]. Jednak w celu glebszych rozwazan dotycza-
cych roli zawodowej pielegniarki w odniesieniu do pacjenta opieki pa-
liatywnej warto nawigza¢ do jednej z bazowych definicji pielegniarstwa,
w ujeciu V. Henderson. Jej zdaniem pielegniarstwo jest odzwierciedle-
niem unikatowej funkgji pielegniarki, ktérg jest asystowanie czlowiekowi
w podejmowaniu tych wszystkich aktywnosci, ktére mdégltby wykonac
sam, gdyby miat potrzebng wiedze, site¢ albo wolg. Pomoc ta powinna
by¢ swiadczona w taki sposéb, aby czlowiek mégt w jak najkrétszym
czasie by¢ od niej niezalezny [2]. Zatem jedna z funkcji pielegniarki be-
dacej czlonkiem zespotu opieki paliatywnej jest utrzymywanie niezalez-
nosci pacjenta tak dlugo, jak tylko jest to mozliwe, ale réwniez towarzy-
szenie choremu i jego rodzinie. Kolejng, niezmiernie wazng, jest ocena
zapotrzebowania na wsparcie i $wiadczenie go na rzecz podopiecznych
i ich rodzin [1].

I Katedra Pielegniarstwa Wydziatu Nauk o Zdrowiu AMG
2 Katedra i Klinika Anestezjologii i Intensywnej Terapii Wydziatu Lekarskiego AMG
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Analizy wynikéw badar pokazuja, ze drugim najczesciej identyfiko-
wanym Zrédlem otrzymywanego wsparcia, zaraz po rodzinie (53,3%), sa
pielegniarki (26,6%) [3]. Z tego wzgledu blizsze poznanie roli, jaka spet-
niajg w procesie §wiadczenia wsparcia jest tak istotne.

Cel pracy

Celem pracy jest analiza poziomu wiedzy pielegniarek odnosnie
wsparcia oraz ich roli w udzielaniu wsparcia pacjentowi w terminalnej
fazie choroby.

Material i metody

Za podstawe do badan postuzyla metoda sondazu diagnostycznego
oraz metody statystyczne (Statistica wersja 8.0). Wykorzystano technike
ankiety audytoryjnej [4]. Za narzedzie badawcze postuzyt kwestionariusz
ankiety opracowania autorskiego oparty na kwestionariuszu pomiaru
otrzymywanego wsparcia spotecznego ISSB (The Inventory of Social Sup-
portive Behaviors). Jest to metoda mierzaca otrzymywane wsparcie w jego
czterech formach: wsparcie emocjonalne, informacyjne, instrumentalne
i materialne. Badany, odpowiadajac na 40 przyporzadkowanych pytan,
okredla jak czesto w ostatnim czasie byt biorcg réznych typéw wsparcia.
Kwestionariusz powstal w roku 1981 jej twércami sg: Barrera, Sandler,
Ramsay [5].

Przedmiotem badan byta grupa 60 pielegniarek/pielegniarzy pracuja-
cych w placéwkach opieki paliatywnej. Kryterium doboru respondentéw
stanowifo:

e miejsce pracy (hospicjum stacjonarne, domowa opieka paliatywna),
e zgoda na udziat w badaniu.

Badaniami objeto placéwki zajmujace si¢ opiekq domowa, jak réwniez
prowadzace dzialalnos¢ stacjonarng z obszaru miast: Gdarnska, Sopotu,
Gdyni, Wejherowa, Elblaga i Olsztyna.

Respondenci przed przystapieniem do uzupeiniania kwestionariusza
zostali zapoznani z celowoscig i tematyka badar. Badania prowadzono
od stycznia do 2008.

Wyniki

W badaniach uczestniczyto 60 os6b, z czego grupe najliczniejsza sta-
nowily kobiety 97% (58); 40% respondentéw bylo w wieku 31-35 lat.
Druga réwnie liczng grupa byly osoby po 41. roku zycia 38,3% (23). Zde-
cydowang wiekszos$¢ respondentéw stanowily pielegniarki/pielegniarze
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Ryc. 1. Wyksztalcenie repondentéw

12%

15% 39%

17%
17%

[ ]liceum med. [ policealna szkota piel. [ studia licencjackie piel |

I studia magisterskie piel. I inne

Tabela 1. Staz pracy respondentéw

W zespole

Staz pracy Catosciowy opieki

paliatywnej
Srednia 16,75 5,51
Mediana 15 4
Dominanta 15 2
Rozstep 26 20
S 6,87 4,93
Vs 41% 89%

z wyksztalceniem Srednim pielegniarskim 56% (34), 17% (10) oséb po-
siadato wyksztalcenie wyzsze licencjackie, a 15,0% (9) — wyksztalcenie
wyzsze magisterskie. 12% (7) badanych z wyksztalceniem $rednim ukon-
czyta studia nie zwigzane z pielegniarstwem. Wsréd wymienianych byty:
pedagogika studia I i II stopnia, socjologia, a takze marketing i zarzadza-
nie, co przedstawia ryc. 1.

Srednia wartos¢ calosciowego stazu pracy wyniosta 16,75 lat. Przeszto
potowa ankietowanych pracowata w zawodzie nie dluzej niz 15 lat.

W przypadku pracy w zespole opieki paliatywnej wartos¢ klasyczna
$redniej arytmetycznej wyniosta 5,5 roku. Zréznicowanie wynikéw w ba-
danej grupie jest bardzo wysokie ze wzgledu na warto$¢ wspoétczynnika
zmiennosci (Vs), ktéry wyniodst az 89% (tab. 1). Badani respondenci zostali
poddani ocenie w zakresie poziomu wiedzy nt. wsparcia. Z analizy ze-
branego materialu wynika, ze jedynie 30% (18) badanych udzielifo praw-
nej odpowiedzi w pytaniu odno$nie rodzajéw wsparcia (Pyt. 1). Wciaz
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Tabela 2. Wiedza respondentéw nt. wsparcia w ujeciu funkcjonalnym

Pyt. 1 Pyt. 2 Pyt. 3 Pyt. 4 Pyt. 5
Odpowiedzi

A B |[C|A B |[C/A| B |C|A B |[C|A B |C

a 29| 483 |1 1,713] 8| 13313 |37| 6,71 00| 4

b 10| 1673 0 004 (36| 600 |1 334 50| 3

c 3 5014 (54| 900 1| 4 6714 9| 150(3|49| 81,7 |1

d 18| 300(2| 5 8312 (12| 20,02 |12| 200|2| 8| 1332
Suma 60 | 100,0 | x | 60 {100,0 | x | 60 | 100,0 | x | 60 | 100,0 | x | 60 | 100,0 | x

Ozn.: A - liczba wskazan; B — udziat w proébie; C — ranga

Tabela 3. Potrzeby pacjenta i jego rodziny w opinii respondentéw

Pacjenta Rodziny

. udziat . udziat

liczba 1 liczba 1

. |w probie [ranga . |w probie|ranga
wskazan o wskazan o
(%) (%)

Potrzeba obnizenia leku 53 249 1 34 16,0 2
Potrzeba dostarczenia informacji 36 16,9 3 52 24,4 1
Nauczenie nowych czynnosci 16 75 4 31 14,6 3
Poszukiwanie wsparcia duchowego 38 17,8 2 21 9,9 4
Inne 6 2,8 5 0 0,0 5
Suma 149 70,0 X 138 67,3 X

zatem najwiecej trudno$é przysparza nazewnictwo i wiedza ogdlna, ob-
razuje to tab. 2.

Ocenie ankietowanych zostaly poddane takze cztery giéwne po-
trzeby: potrzeba obnizenia leku, dostarczenia informacji, nauczenia no-
wych czynnosci, a takze udzielania wsparcia duchowego. Zadaniem re-
spondentéw byto okreslenie, ktéra z potrzeb wedtug ich opinii i do$wiad-
czenia jest najistotniejsza dla pacjenta i jego rodziny.

Analiza wynikéw przedstawionych w tab. 3 wskazuje na pewne réz-
nice potrzeb w zaleznosci od formy opieki paliatywnej, jednak nie sa one
jednoznaczne. Z tego wzgledu zostaly one rozpatrywane w kategorii:
pacjent, rodzina. Wedtug badanych w odniesieniu do chorego niezwy-
kle wazng jest potrzeba obnizenia lgku (24,9%) oraz udzielania wsparcia
duchowego (17,8%). Trzecia i czwartg pozycje zajmuje potrzeba dostar-
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czenia informacji (16,9%) oraz nauczenia nowych czynnoéci (7,5%). M6-
wigc o rodzinie pacjenta, 24,4% ankietowanych wyrazato opinig, iz jedna
z wazniejszych jest: potrzeba dostarczenia informacji (24,4%), zaraz po-
tem obnizenia leku (16%), a takze nauczenia nowych czynnosci (14,6%).
Swiadczenie tych ostatnich wydaje sie by¢ niezbedne, zwlaszcza w przy-
padku pacjentéw i ich rodzin objetych domowa opieka paliatywna.

2,8% (6) z badanej grupy, podajac wlasne propozycje odpowiedzi,
bylo zdania, ze réwnie istotne w opiece nad pacjentem jest zapewnienie
mu poczucia bezpieczeristwa. Dane dotyczace tej kwestii zawiera tab. 3.

Pytania trzeciej czesci kwestionariusza ankiety w sposéb praktyczny
badaly umieje¢tnosci Swiadczenia wsparcia przez pielegniarki. W tym celu
kazdemu pytaniu przyporzadkowany jest okreslony typ wsparcia w opar-
ciu o kategorie wsparcia kwestionariusza ISSB. Na tej podstawie przedsta-
wione pytania odnosza si¢ do zdolnosci udzielania wsparcia w wymiarze
emocjonalnym, informacyjnym, instruktazowym i rzeczowym.

Z analizy pytania pierwszego wynika, ze 97% (58) badanych kaz-
dego z pacjentéw i cztonkéw ich rodzin traktuje w sposéb indywidualny.
Swiadczy to nie tylko o przestrzeganiu jednego z podstawowych praw
pacjenta, ale takze o podmiotowym podejsciu do chorego i jego proble-
moéw (ryc. 2).

Ryc. 2. Wsparcie emocjonalne

Wsparcie dotyczace: zachowania poczucia godnosci i intymnosci,
podejmowanie rozmoéw na trudne tematy, wspierania cztonkow rodziny.

|:| nie [tak [ nie mam zdania

(]

re)

O

5100 59

F 50 14 27 2 57 1 1|_|o 0=y 75 9”13
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Pyt. 3 Pyt. 7 Pyt. 8 Pyt. 9 Pyt. 10 Pyt. 11 Pyt 12

kategorie pytan

Kolejne z grupy pytan dotyczyly zachowania poczucia godnosci, in-
tymnos$ci podczas wykonywania czynnosci pielegniarskich, podejmowa-
nia rozmoéw na trudne tematy oraz wspierania cztonkéw rodziny. Anali-
zujac zestawione na rycinie 2 odpowiedzi wida¢ doskonale, ze zdecydo-
wana wigkszo$¢ respondentéw nie tylko stara si¢ wspiera¢ i mobilizowac
chorych i rodzing, ale takze podejmuje rozmowy na trudne tematy doty-
czace Smierci i przemijania.
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Ryc. 3. Wsparcie informacyjne

[Inie [Ztak M nie mam zdania

57 56
260 50

§20 10

Pyt.2 Pyt. 4 Pyt. 13

kategorie pytan

Jak wynika z analizy ryciny 3 odnosnie $swiadczenia wsparcia in-
formacyjnego przewazajaca wiekszos¢ badanych przekazuje pacjentowi
i cztonkom rodziny nie tylko porady, ale réwniez w sytuacjach kryzyso-
wych informuje o dostepnych poradniach psychologicznych oraz grupach
wsparcia.

Pytania 5 i 6 sprawdzaja mozliwosci udzielania wsparcia instrukta-
zowego. Jak wynika z danych 95% (58) respondentéw nie tylko stara si¢
wdrazac rodzing do opieki nad pacjentem, ale takze mobilizuje pacjenta
do osiggania celéw krétko i dlugoterminowych poprzez nauke samodziel-
nego wykonywania niektérych czynnosci (91%). Dzialania te maja na celu
utrzymanie niezalezno$¢ pacjenta tak dtugo, jak jest to mozliwe. Wyniki
uzyskanych badan potwierdza rycina 4.

Ryc. 4. Wsparcie instruktazowe

[Inie [Jtak [l nie mam zdania

[o]
o

58 55

[
o

N
o

N
o

udziat w prébie

o

Pyt. 5 Pyt.6
kategorie pytan

Ostatnim z analizowanych typéw wsparcia jest wsparcie rzeczowe
(pyt. 14) obejmujace pomoc w ubieganiu si¢ o Srodki pomocnicze, takie
jak: materac przeciwodlezynowy, pieluchomajtki, podkiady czy wktadki
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anatomiczne. Jest to niezwykle wazny rodzaj wsparcia zwlaszcza w od-
niesieniu do rodzin, ktére decydujac si¢ na sprawowanie opieki w srodo-
wisku domowym czgsto nie posiadaja wiedzy o mozliwosciach uzyskania
srodkéw pomocniczych oraz sposobach ich refundacji przez NFZ. Dane
zamieszczone na rycinie 5 wyraznie wskazuja, Ze 82%(49) respondentéw
deklaruje udzielanie pomocy w tej kwestii.

Ryc. 5. Wsparcie rzeczowe

Czy pomaga Pani/ Pan pacjentowi/rodzinie w ubieganiu sie o $rodki pomocnicze?

82%

[nie
0% I tak

Il nie mam zdania

18%

Badano takze umiejetnosci komunikacyjne, a takze obecnosci wiezi
spofecznych. Z analizy zebranego materialu wynika, ze 80% (48) z grupy
badanych uwaza swoje zdolnosci komunikacyjne jako wystarczajace.
Mozna zatem wnioskowa¢, ze wieloletni staz poprzedzajacy zazwyczaj
prace w opiece paliatywnej polepsza umiejetnosci komunikacyjne, ktéra
w tej dziedzinie medycyny ma szczegélne znaczenie.

W pytaniu dotyczacym wigzi spotecznych przeszio 89% (53) ankieto-
wanych jest zdania, ze zrozumienie i pomoc ze strony otoczenia umacnia
ich w $wiadczeniu wsparcia na rzecz pacjentéw w terminalnej fazie cho-
roby, ale takze posrednio stanowi zabezpieczenie przed zespolem wypa-
lenia zawodowego (burn out).

Dokonane analizy statystyczne nie potwierdzily istnienia zaleznosci
miedzy poziomem wiedzy respondentéw nt. wsparcia a wyksztalceniem
czy stazem pracy.

Natomiast stwierdzono istnienie zaleznosci pomigdzy poziomem
wiedzy nt. wsparcia a udzielaniem wsparcia rzeczowego. Wyniki ba-
dan statystycznych wskazuja, ze wartos¢ x> przy xi, = 7,8 wynosi 8,23.
Obliczona wartos¢ Cramera (0,37036) potwierdza wyrazna zaleznos¢ po-
miedzy danymi cechami. Zatem cecha zalezna przy poziomie istotnosci
p = 0,05 ma wplyw na cech¢ niezalezng. Hipoteza HO o zaleznosci ogdl-
nego poziomu wiedzy respondentéw odnosnie wsparcia a Swiadczeniem
wsparcia rzeczowego zostala potwierdzona.
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Dyskusja

Na podstawie analizy zebranego materialu odnosnie znajomosci réz-
nych rodzajéw wsparcia przez pielegniarki stwierdzono, ze znaczna czgs¢
respondentéw posiada zadawalajacq wiedze na temat badanego zagad-
nienia. Zdecydowana wigkszo$¢ badanych odpowiedziata poprawnie na
pytania dotyczace wsparcia emocjonalnego, informacyjnego, rzeczowego,
instruktazowego. Z drugiej jednak strony wcigz najwigkszym problemem
jest wiedza og6lna, a takze prawidlowe nazewnictwo. Zaledwie 30% z ba-
danej grupy zawodowej potrafilo wymieni¢ poszczegélne typy wsparcia.
Wyniki potwierdzaja réwniez opinie innych autoréw, ze poziom wie-
dzy pielegniarek odno$nie wsparcia nie zalezy od wyksztalcenia, miejsca
pracy, czy doswiadczenia zawodowego [6].

Pogtebiona analiza badar jasno i wyraznie wskazuje, ze czynnikiem
decydujacym o zdobywaniu przez badana grupe wiedzy o wsparciu i réz-
nych jego formach sg miedzyludzkie interakcje, a takze tworzenie i utrzy-
mywanie wiezi spotecznych.

Zebrany materiat zwracatl uwage na poziom stresu i problemy emo-
cjonalne z jakim borykajq si¢ pacjenci objeci domowgq opieka paliatywna,
a takze ci przebywajacy w jednostkach hospicjum stacjonarnego. Jak
wynika z licznych badan, nasilenie i czas trwania stresoréw powigza-
nych z istniejacymi relacjami spotecznymi, praca, finansami, utrzymaniem
domu w duzej mierze wplywajq na mozliwosci adaptacyjne, ale réwniez
na stan ogélnego dobrostanu psychicznego. Udowodniono, ze zaréwno
pacjenci, jak i cztonkowie ich rodzin bedac narazonym na dtugotrwaty
poziomu stresu na tle psychologiczno-socjalnym znacznie cz¢$ciej popa-
daja w stany depresyjne [7].

Ze zgromadzonych danych wynika, ze 75% ankietowanych pielegnia-
rek ocenito poziom stresu powstatego wskutek naglego pogorszenia stanu
zdrowia jako 10, przy wartosci najnizszej wynoszacej 0. Podobnie sytu-
acja ksztattowata si¢ w odniesieniu do rodziny pacjenta. Utrzymywanie
sie stresu na tak wysokim poziomie zawsze znajduje swe odzwierciedle-
nie w stanach emocjonalnych pacjenta i jego rodziny. Literatura tematu
przedstawia szereg takich reakcji o wymiarze nie tylko pozytywnym, ale
niejednokrotnie patologicznym, mogacym objawia¢ sie jako zburzenia na-
tury psychicznej [7, 8]. Za odczucia dominujace u pacjentéw bedacych
w terminalnej fazie choroby wiekszos$¢ respondentéw uznafa: lgk, nie-
pokéj, poczucie strachu oraz zalu. Analizujac rodzing chorego réwnie
czesto diagnozowanymi sa: poczucie krzywdy, pustki, a takze bunt. Ne-
gatywne stany emocjonalne oraz stres maja znaczacy wplyw na destabili-
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zacje relacji pielegniarka—pacjent, pielegniarka-rodzina i niejednokrotnie
sq przeszkodaq w prawidlowym procesie komunikacji, ktéra jak wiadomo,
stanowi jeden z gtéwnych aspektéw opieki pielegniarskiej [6]. Uzasadnio-
nym zatem jest nie tylko monitorowanie stanéw emocjonalnych i pozio-
moéw stresu, ale takze umiejetne stosowanie przez pielegniarke technik
zmniejszajacych ich nasilenie [8, 9].

Kolejng kwestig rozpatrywang w badaniach byly potrzeby pacjenta
i jego rodziny na rézne rodzaje wsparcia, a takze praktyczne umiejetno-
Sci pielegniarek w zakresie ich Swiadczenia. Zdaniem niektérych badaczy,
gléwnymi potrzebami pacjentéw w terminalnej fazie choroby jest dostar-
czanie porad i fachowych informacji odnosnie procesu opieki i zaistnia-
tych probleméw, a takze nauczenie nowych zupetnie obcych czynnosci.
Opiekunowie z reguly wymagaja wsparcia informacyjnego, a takze za-
chety do tzw. , przewentylowania uczu¢” [6].

Wyniki zebranych badan nie potwierdzaja powyzszego twierdzenia.
Wskazuja jedynie na niewielkie réznice potrzeb pacjentéw hospicjum sta-
cjonarnego i domowej opieki paliatywnej. Z tego wzgledu rozpatrywano
je w kategoriach: pacjent i rodzina. Z zebranych danych wynika, ze jedna
z wazniejszych potrzeb pacjenta jest potrzeba obnizenia leku, zaraz po
niej potrzeba wsparcia duchowego. W odniesieniu do rodziny chorego
najczesciej diagnozowanymi sa: potrzeba dostarczenia informacji, obnize-
nia leku i nauczenia nowych czynnosci. Zgodnie z istniejacymi zapotrze-
bowaniami pielegniarki starajg si¢ im sprosta¢ poprzez udzielanie réz-
nych rodzajéw wsparcia. W nawigzaniu do literatury przedmiotu wielu
autoréw ocenia poziom udzielanego wsparcia jako bardzo dobry, przy
czym czesto wskazuje sie na pewne braki zwlaszcza z zakresu udzielania
wsparcia w sferze emocjonalnej [10]. Poprzez analize konkretnych przy-
padkéw Wilkinson zauwazyt, ze w sytuacji braku wsparcia i wigzi spo-
fecznych ze strony wspétpracownikéw pielegniarki niejednokrotnie nie
radzac sobie w kontaktach z pacjentem i jego problemami uzywaja strate-
gii blokowania. Taki stan rzeczy wynikat nie tylko z ich osobistego strachu
przed $miercia, ale czgsto jak ttumaczyly, z braku czasu czy nawet zna-
jomosci podstawowych technik terapeutycznych, jakie mozna zastosowac
w kontaktach z chorym i jego opiekunami [11].

Ogolnie mozna stwierdzié, ze zdecydowana wiekszo$¢ z badanej
grupy bardzo aktywnie $wiadczy wsparcie w réznych jego formach. Swo-
ich podopiecznych starajg si¢ zawsze traktowaé w sposéb podmiotowy,
z poszanowaniem poczucia godnosci, a to jak wiadomo w duzej mierze
wplywa na psychike i stany emocjonalne pacjenta. Wyniki badari wska-
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Zuja na jeszcze jedng interesujacy zaleznos¢ odnoszacy sie do swiadcze-
nia wsparcia rzeczowego. Biorac pod uwage fakt, iz sytuacja choroby
nieuleczalnej ma olbrzymi wplyw na stan materialny rodziny, w szcze-
golnosci zas, w sytuacji gdy chorym opiekuja si¢ cztonkowie rodziny
w $rodowisku domowym — nieocenionym staje si¢ rozpoznawanie po-
trzeb socjalnych, ale réwniez swiadczenie pomocy materialnej [7]. 82% an-
kietowanych pielggniarek nie tylko pomaga uzyskiwac¢ srodki pomocni-
cze, ale w duzej mierze pomoc ta uzaleznia od istnienia sieci i wigzi
spofecznych. Wystepowanie tych relacji i wiezi nie tylko umacnia piele-
gniarke w roli Swiadczeniodawcy danych ustug, lecz réwniez moze spet-
niac istotne funkcje jako swoista terapia systemowa tzw. superwizja. Ma
to tym wigksze znaczenie, iz sytuacji cigglego obcowania z ludzkim cier-
pieniem strategie przystosowywania i radzenia sobie z sytuacjami obcia-
zajacymi pielegniarki niejednokrotnie sa nie wystarczajace i znajduja swe
odzwierciedlenie w zespole wypalenia zawodowego [8].

Analiza zebranego materiatu stuzyta réwniez ocenie mozliwosci ko-
munikacyjnych pielegniarek pracujacych w zespole opieki paliatywne;.
Zdaniem wielu autoréw pielegniarka niejednokrotnie odgrywa miejsce
kluczowe w tym procesie. Wcigz jednak niewystarczajacym wydaja sie
by¢ jej umiejetnosci komunikacyjne nabywane w trakcie procesu ksztat-
cenia. Bardzo czgsto przedstawione tam schematy rozméw s niewystar-
czajace aby moéc zastosowac je w praktyce [6]. Jak wynika z przeprowa-
dzonych badant zdecydowana wiekszos¢ respondentéw swoje zdolnosci
komunikacyjne (80%) ocenita na dobrym poziomie co sprawia, ze niejed-
nokrotnie podejmujg si¢ oni rozméw na tematy trudne nie tylko dla pa-
cjenta, ale réwniez dla cztonkéw jego rodziny. Na rozwdj takich umiejet-
nosci moze mie¢ wplyw staz zawodowy, ktéry z reguly poprzedza prace
w opiece paliatywnej, a dotyczy oddzialéw szpitalnych i praktyki srodo-
wiskowe;j.

Zdaniem Sulmasy’a i innych autoréw niepowodzenie w procesie po-
rozumiewania si¢ z pacjentem i jego rodzing niejednokrotnie stanowi
podstawe probleméw etyczno-moralnych oraz medycznych. Z analizy ze-
branych przez nich danych wynikato, ze ponad 1/3 pacjentéw bedacych
w terminalnej fazie choroby nowotworowej nie zdazyla wyrazi¢ swo-
jej opinii z zakresu mozliwosci podejmowania nadzwyczajnych dziatari
medycznych, przywracajacych zycie. Sytuacja ta miata zwigzek nie tylko
z naglym zalamaniem si¢ stanu zdrowia pacjenta, ale bardzo czgsto wy-
nikala z niepodejmowania takich rozméw przez lekarzy i personel piele-
gniarski [12]. Niemniej jednak mozliwos¢ podjecia takich wiasnie decyzji
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zar6éwno przez pacjenta, jak i cztonkéw jego rodziny stanowi podstawowy
cel opieki paliatywnej, a takze gléwny aspekt prawa cztowieka do godnej
$mierci [13].

Whnioski koricowe

1.

Badane pielegniarki reprezentowaly niewystarczajacy poziom wiedzy
ogolnej odnosnie wsparcia w ujeciu funkcjonalnym.

. Swiadczenie wsparcia emocjonalnego, informacyjnego, instruktazo-

wego, rzeczowego nie zalezy od miejsca pracy.

Poziom wiedzy respondentéw nt. wsparcia wplywa na udzielanie
wsparcia rzeczowego.

W opinii pielgegniarek najistotniejszymi potrzebami pacjenta w ter-
minalnej fazie choroby jest potrzeba obnizenia leku oraz otrzymania
wsparcia duchowego, natomiast dla rodziny chorego najwazniejsza
jest potrzeba otrzymania informacji.

Pielegniarki aktywnie Swiadcza wsparcie na rzecz pacjentéw i ich
rodzin.

Pielegniarki posiadaja wystarczajace umiejetnosci komunikacyjne,
przez co nie unikajag rozméw na tematy trudne dotyczace $mierci
i przemijania.
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Oczekiwania pacjentéw z choroba nowotworowa
wobec pielegniarek

Wstep

Zawdd pielegniarki jest zawodem szczegdlnym. Jest zawodem wy-
magajacym od wykonujacych go oséb nie tylko odpowiednich wiado-
mosci i umiejetnosci, ale réwniez wyjatkowych cech osobowosci. Pod-
miotem pracy pielegniarki jest drugi czltowiek, cztowiek dotkniety tak
trudnym dos$wiadczeniem, jakim jest choroba. Wyodrebnienie pielegniar-
stwa jako zawodu bylo réwnoczesnie poczatkiem jego profesjonalizacji,
i z czasem, stawania si¢ zawodem o coraz wiekszym znaczeniu spolecz-
nym. W przebiegu tego procesu pielegniarki zdobywaly coraz szersza
wiedzeg, rozwijaly zlozone sprawnosci pielegniarskie i przejmowaly co-
raz wieksza odpowiedzialnos¢ za chorego oraz wykonywana praktyke
zawodowg [1].

Kontakt z pacjentem wymusza od pielggniarek posiadania szeregu
umiejetnosci i odpowiednich predyspozycji osobniczych. Bowiem poziom
jakosci opieki pacjenci oceniajg przez pryzmat odpowiedzialnosci, kom-
petencyjnosci, dostepnosci, uprzejmosci i komunikatywnosci opiekuja-
cego si¢ nim personelu medycznego.

W miar¢ przemian spotecznych i kulturowych na caltym $wiecie zmie-
nialy sie réwniez relacje pacjenta z pielegniarka. Do przesziosci naleza
czasy, kiedy rola pielegniarki sprowadzata si¢ wylgcznie do wypeiniania
zaleceni lekarza i wykonywania zabiegéw pielegnacyjnych. Jest faktem,
ze zaréwno w oddziale, jak i w opiece domowej najwigcej czasu sposréd
personelu medycznego z chorym spedza pielegniarka. Powoduje to, ze
ma ona najwiecej okazji do rozméw z nim na rézne tematy. Na tej ba-

1 Klinika Onkologii i Radioterapii Akademickiego Centrum Klinicznego — Szpitala Aka-
demii Medycznej w Gdarisku
2 Zaklad Pielggniarstwa Chirurgicznego Akademii Medycznej w Gdarisku
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zie zakres obszaru dziatan pielegniarek poszerzono o dziedzine pomocy
psychologicznej [2].

Dla pielggniarek onkologicznych jednym z najtrudniejszych zadan
jest uzyskanie prawidfowej komunikacji z pacjentem dotknigtym choroba
nowotworowa. Komunikowanie jest to proces przekazywania i odbiera-
nia informacji w czasie kontaktéw bezposrednich czlowiek — czltowiek.
Droga tego procesu zaspokajanych jest znaczna czes¢ potrzeb cztowieka.
Efektywne komunikowanie jest istotnym warunkiem dobrych kontaktow
miedzyludzkich, w tym kontaktéw miedzy pielegniarkq a pacjentem [3].
Komunikowanie dokonywane jest giéwnie za pomocg stéw, lecz oprécz
mowy ludzie uzywajg zwykle innych narzedzi komunikowania sig: ge-
stow, mimiki, pantomimiki. Za pomoca usciskéw dioni, usmiechu, czy
grymasow przekazujemy nieraz bardzo subtelne odcienie naszych uczud.
Nasz ubidr, sposéb bycia, zasady zachowania si¢ w okre$lonych sytu-
acjach to przyjete przez kulture i cywilizacje systemy spolecznego komu-
nikowania sie [4, 5].

W dotychczasowym procesie ksztalcenia pielggniarek niewiele czasu
poswiecano zagadnieniu komunikowania si¢ z czfowiekiem z choroba
nowotworowa w réznych jej fazach. W konsekwencji pielegniarki maja
niekiedy klopoty w nawigzywaniu i utrzymywaniu wiasciwych kontak-
tow ze swoimi pacjentami, a takze ich rodzinami [6, 7]. Komunikacja
interpersonalna zostala uwzgledniona w programach ksztalcenia i do-
skonalenia pielegniarek dopiero od kilku lat. Wspoélczesna pielegniarka,
aby by¢ profesjonalistka w swym zawodzie musi posiada¢ umiejetnosé
wlasciwego przekazywania swojej wiedzy, pogladéw, emocji oraz uczug,
oraz odpowiednio interpretowac informacje przekazywane jej przez pa-
cjenta, a takze i jego otoczenie [8].

W ostatnich latach oczekiwania pacjentéw wobec personelu medycz-
nego staly si¢ przedmiotem licznych badan. Préby poznania tych oczeki-
wan to jeden ze sposobéw wyrazania troski o dobre samopoczucie pa-
cjentéw i ich zadowolenie z otrzymywanej opieki medycznej. Postawa
i cechy osobnicze pielggniarek maja niekwestionowany wplyw na ogdlny
poziom jakosci ustug medycznych oraz satysfakcji pacjentéw z opieki pie-
legniarskiej. Poziom satysfakcji chorego rozumiany jest jako subiektywne
odczucie stopnia zabezpieczenia jego potrzeb zdrowotnych i ocena jakosci
otrzymanego Swiadczenia diagnostycznego, leczniczego, pielegnacyjnego
czy rehabilitacyjnego. Jest wskaZnikiem zadowolenia badZ niezadowole-
nia chorego z otrzymanej opieki oraz miara spelnienia jego oczekiwan [9].
Wyniki przeprowadzonych badari, ich wnikliwa analiza moga sta¢ sie
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podstawa uruchamiania procesu doskonalenia postaw i jako$ci swiad-
czonych przez pielegniarki ustug w wielu osrodkach.

Cel pracy
Celem pracy bylo poznanie oczekiwan pacjentéw z choroba nowo-
tworowa wobec pielegniarek oddziatu onkologicznego.

Material i metody

Badaniem objeto 220 pacjentéw hospitalizowanych w latach 2007-
-2008 w Klinice Onkologii i Radioterapii Akademickiego Centrum Kli-
nicznego — Szpitala Akademii Medycznej w Gdarsku. Klinika ta ma
54 t6zka, posiada certyfikat zgodnosci z norma Zarzadzania Jakoscig ISO
9001:2000 oraz status afiliowanego osrodka Europejskiej Organizacji do
Badari nad Rakiem (EORTC). Rocznie leczonych jest tu okoto 1660 cho-
rych. Charakterystyke badanej grupy przedstawiono w wynikach.

Do badania uzyto autorski arkusz ankiety skiadajacej sie¢ z dwoch cze-
$ci, metryczki i 13 pytant zamknigtych. Udziat w badaniu byt dobrowolny,
ankiety chorzy otrzymywali od pielegniarki oddzialowej, ktérej rowniez
wypelnione ankiety oddawali.

Wyniki badan i ich oméwienie

W badanej grupie byto 127 kobiet, co stanowito 58% respondentéw
(ryc. 1). Najliczniejsza grupe — 54% badanych stanowili chorzy w prze-
dziale wiekowym 51-70 lat (ryc. 2) i z wyksztalceniem Srednim — 95 (43%)
chorych (ryc. 3). Wigkszos¢ badanych — 142 (65%) to mieszkaricy miasta
(ryc. 4).

Ryc. 1. Pleé¢ badanej grupy
42%

[ Kobiety
1 Mezezyzni
58%

Ryc. 2. Wiek badanej grupy
19% 5%

22% [ do301at
[ 31-50lat
[ 51-70 lat
I powyzej 71 lat

54%
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Ryc. 3. Wyksztalcenie badanej grupy

10% 24%
[ Podstawowe
3 —/1 Zawodowe

[ Srednie
I Wyzsze
43% 23%

Ryc. 4. Miejsce zamieszkania respondentéw

@ Miasto
1 Wies

Badanie przeprowadzone wsréd chorych hospitalizowanych w Kli-
nice Onkologii i Radioterapii Akademickiego Centrum Klinicznego —
Szpitala Akademii Medycznej w Gdarisku wskazuje, ze chorzy ocze-
kuja od opiekujacych sie nimi pielegniarek przede wszystkim cierpliwosci
- 98% respondentéw (ryc. 5).

Ryc. 5. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
by¢ osoba obdarzona wyjatkowa cierpliwoscia

2%

[ TAK
I NIE MA TO ZNACZENIA

98%

Cierpliwos¢ w przypadku pielggniarek onkologicznych jest szczegdl-
nie wazna cecha. Do szpitala trafiajq chorzy w réznych etapach przy-
stosowania si¢ do powstalej sytuacji zwigzanej z choroba nowotworowa.
Czesto pelng informacje o chorobie, o rokowaniu chory uzyskuje podczas
pobytu w oddziale, a niekiedy wrecz dowiaduje si¢ dopiero tutaj. Z tego
powodu chorzy bywaja agresywni i swdj gniew i frustracje wyladowuja
na personelu medycznym i najblizszych. Zachowanie spokoju i cierpliwa
postawa jest najwlasciwsza reakcjg pielegniarki na wrogie lub obrazliwe
zachowanie takiego chorego [10].

Pielegniarki onkologiczne sg czgsto zasypywane przez pacjentéw iich
rodziny powtarzajacymi si¢ pytaniami dotyczacymi samej choroby, jak
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réwniez prowadzonego procesu leczenia i pielegnacji. Koniecznos¢ wielo-
krotnego odpowiadania na te same pytania stawiane przez chorego i jego
rodzing wymaga od pielegniarek opanowania, cierpliwosci i umiejetnosci
zachowania spokoju.

Cecha pielegniarek réwnie wysoko ceniong przez pacjentéw onkolo-
gicznych jest odpowiedzialnosé (95% badanych) (ryc. 6). Odpowiedzial-
nos¢ w sensie ogélnym jest pojeciem rozumianym jako koniecznos¢, obo-
wigzek moralny lub prawny odpowiadania za swoje czyny i stowa, i po-
noszenia za nie konsekwencji. Odpowiedzialnoé¢ zawodowa, to moralny
lub prawny obowiazek ponoszenia konsekwencji za wykonane osobiscie
lub polecone innej osobie do wykonania, zaniedbane badZ zaniechane
czynnos$ci zawodowe [11]. Pielegniarka sprawujaca opieke nad pacjentem
onkologicznym bierze na siebie odpowiedzialno$¢ zaréwno za to co sama
zrobila, ale takze za to co polecita wykona¢ osobom jej pomagajacym oraz
czego nie wykonata, a powinna byta wykona¢ zgodnie z posiadang wie-
dza i obowigzujacymi standardami opieki pielegniarskiej.

Ryc. 6. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
by¢ odpowiedzialna
4% 1%
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Troskliwos¢ to dbalos¢ o kogos wynikajaca z wrazliwo$ci na bél i cier-
pienie, to cigglte poszukiwanie i odkrywanie nowych, lepszych rozwigzan
dla 0séb oczekujacych pomocy, to rozpoznawanie indywidualnych i zto-
zonych potrzeb kazdego chorego, a takze chronienie ludzkiej godnosci
i cztowieczenistwa [12]. Tej cechy od pielegniarek onkologicznych ocze-
kuja niemal wszyscy (93%) badani pacjenci (ryc. 7).

Kolejng cecha wymieniang najczesciej przez pacjentéw ankietowa-
nych bylo wspélczucie. Wspélczucie definiowane jest jako stan emocjo-
nalny, w ktérym jeden czlowiek solidaryzuje si¢ z inng osoba i zyczliwie
wczuwa si¢ w jej stan obejmujacy doznawane przykrosci, niepowodzenia
i cierpienie [5]. Wyniki ankiety wskazuja, ze wigkszo$¢ (93%) pacjentow
oczekuje od personelu medycznego empatii i ,solidarnosci” w przezy-
waniu trudnych chwil zwigzanych z choroba nowotworowg (ryc. 8).
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Ryc. 7. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
by¢ troskliwa
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Ryc. 8. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
by¢é zawsze wspélczujaca
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W pewnej sprzecznosci z wynikiem ankiety dotyczacym wspéiczu-
cia wigkszos¢ (87%) respondentéw uwaza, ze pielegniarka onkologiczna
powinna by¢ odporna na widok cierpienia (ryc. 9). Cierpienie zwigzane
z bardzo czesto wystepujacymi dolegliwosciami bélowymi jest stanem
szczegblnie odczuwanym przez chorych z zaawansowanym procesem no-
wotworowym. Poza wspdéliczuciem, pacjent taki oczekuje od pielggniarek
pomocy, czyli aktywnego i zdecydowanego dzialania, ktére przyniesie
ulge w cierpieniu.

Ryc. 9. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
by¢ odporna na widok cierpienia
12%
1%
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Wielu chorych onkologicznych juz w okresie ustalenia rozpoznania
odczuwa dolegliwosci bélowe. BSl ten ma charakter wielowymiarowy
i jest opisywany jako ,bdl totalny”, wszechogarniajacy, wptywajacy zna-
czaco na jakos¢ zycia i funkcjonowanie chorego [13]. Leczenie przeciw-
nowotworowe dodatkowo moze wigza¢ sie z dolegliwo$ciami wywotu-
jacymi u chorych rozdraznienie, lek i zaburzenia snu, przyczyniajac sie
do uczucia zmeczenia i pogorszenia ogdlnego samopoczucia. W takich
sytuacjach delikatnos¢, ostrozno$¢ w postepowaniu pielegniarek onko-
logicznych jest cecha szczegélnie oczekiwang przez chorych z choroba
nowotworowa. Niemal wszyscy (91%) respondenci stwierdzili, ze piele-
gniarka powinna by¢ osobg delikatng (ryc. 10).

Ryc. 10. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
by¢ delikatna
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Intonacja glosu jest podstawowym czynnikéw wyrazajacym ludzkie
emocje. Jedynie potowa ankietowanych pacjentéw Kliniki Onkologii i Ra-
dioterapii uznafa, ze pielegniarka powinna mie¢ przyjemny glos (ryc. 11).
Mozna wnioskowa¢, ze barwa glosu pielegniarki nie dla wszystkich jest
wazna. Istotniejszym jest spos6b wypowiadania stéw — ton, modulacja
glosu, pauzy i rytm wypowiedzi. Jedno stowo moze nabra¢ kilku znaczeni
w zaleznosci od tego czy wypowiadane jest tonem migkkim i cieptym,
czy szorstkim, twardym i zimnym badZ gniewnym glosem.

Ryc. 11. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
mieé przyjemny glos
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Pacjenci z chorobg nowotworowa oczekuja od pielegniarek wiedzy
psychologicznej (82% respondentéw) i umiejetnosci prowadzenia rozméw
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na tematy trudne (73%) (ryc. 12 i 13). Temat Boga, Zzycia po zyciu, sensu
dotychczasowego zycia, sensu i znaczenia cierpienia to zagadnienia po-
ruszane i rozwazane szczeg6lnie przez chorych walczacych z choroba
nieuleczalng, jaka czesto jest choroba nowotworowa. Bywa, ze chory nie
oczekuje odpowiedzi na zadawane sobie i innym pytania. Waznym jest
by kto$ go wystuchat, nie osadzajac tego co méwi. Rolg rozméwcey w ta-
kiej sytuacji jest pomoc w odnalezieniu znaczenia wydarzen, sukceséw
i porazek oraz w odnajdywaniu mitych wspomnien [14].

Ryc. 12. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
mieé wiedze psychologiczna
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Ryc. 13. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
umieé rozmawiaé na tematy trudne np.: sens zycia — sens $mierci
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Efektywne komunikowanie jest warunkiem dobrych kontaktéw mie-
dzy pacjentem a pielegniarka. Stanowi element prawidfowego przeptywu
informacji, to z kolei korzystnie wplywa na poczucie bezpieczeristwa
pacjenta w tej trudnej i stresujacej sytuacji, jaka jest choroba nowo-
tworowa [15]. Dobrej komunikatywnosci oczekuje od pielegniarek wiek-
sz05¢ (93%) badanych pacjentéw (ryc. 14).

Wzrastajaca ogélna wiedza medyczna spoteczenistwa i coraz wigksza
Swiadomos$¢ pacjentéw odnosnie przystugujacych im praw zwigzanych
z procesem pielegnacji, diagnostyki, leczenia i rehabilitacji powoduja, ze
rosng réwniez oczekiwania wobec zakresu wiedzy, umiej¢tnosci i kwali-
fikacji pielegniarek [16]. Z ankiety wynika, ze pacjenci onkologiczni ocze-
kuja od opiekujacych si¢ nimi pielegniarek szerokiej wiedzy ogdlnej od-
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Ryc. 14. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
by¢ komunikatywna
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Ryc. 15. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
zna¢ sie na wszystkim co dotyczy zdrowia i choroby
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Ryc. 16. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
nieustannie podnosi¢ swoje kwalifikacje
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nos$nie zdrowia i choroby (76% badanych) oraz cigglego podnoszenia
przez nie kwalifikacji zawodowych (89% respondentéw) (ryc. 15 i 16).

Sfera zycia prywatnego stanowi dobro osobiste kazdego czlowieka.
Obowigzek ochrony prywatnosci czlowieka, ktéry wkracza w role pa-
cjenta naklada na pielegniarke Ustawa o Zawodach Pielegniarki i Potoz-
nej, jak i Kodeks Etyki Zawodowej Pielegniarki i Potoznej. Z obowigzku
tego wynika prawo pacjenta do zachowania w poufnosci wszystkich in-
formacji zwigzanych z jego osoba, a uzyskanych w zwigzku z wykony-
waniem zawodu. Obowigzek poufnosci sfery zycia prywatnego dotyczy
réwniez informacji zawartych w dokumentacji medycznej [17]. Wigkszo$¢
pacjentéw (89%) dyskrecje ze strony pielegniarek uznalo za ceche poza-
dana i oczekiwang (ryc. 17).
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Ryc. 17. Odpowiedzi respondentéw na pytanie — Czy pielegniarka powinna
by¢ dyskretna
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Whioski

State monitorowanie i ocena oczekiwan pacjentéw wobec personelu
pielegniarskiego sprzyja rozwojowi profesjonalnego, wspoéiczesnego pie-
legniarstwa. Szybki rozwdj medycyny i pielegniarstwa, zmiany organiza-
cyjne i spoleczne, i wzrastajace oczekiwania pacjentéw z choroba nowo-
tworowa, a takze ich rodzin, stawiajg przed pielgegniarkami onkologicz-
nymi coraz to nowe zadania, na coraz to wyzszym poziomie.

W opinii pacjentéow z chorobg nowotworowa pielegniarke powinny
cechowac cierpliwoé¢, wspotczucie i delikatnosé. Dla wiekszosci bada-
nych wazne sg dyskrecja i umiejetnos¢ prawidlowej komunikagji. Pacjenci
oczekiwali od pielegniarek szerokiego zakresu wiedzy psychologicznej,
umiejetnosci prowadzenia rozméw na tematy dotyczace zycia i $mierci
oraz ustawicznego podnoszenia kwalifikacji zawodowych.

Poznanie oczekiwan pacjentéw stanowi bardzo wazne Zrédio infor-
magji, sprzyjajace sprostaniu stale rosngcych wymagan chorych i ich ro-
dzin wobec personelu medycznego.
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Triada przygotowania do $mierci
w Hospicjum im. Sw. Lazarza w Krakowie

1. Hospicjum im. Sw. Lazarza w Krakowie

Od 1981 roku w Krakowie dziala Towarzystwo Przyjaciét Chorych
,Hospicjum im. Sw. Lazarza”. Natomiast DOM-HOSPICJUM im. SW. LA-
ZARZA powstaly dzigki ofiarnosci spoteczeristwa. Zbudowano go w la-
tach 1990-1996 gtéwnie ze skladek cztonkéw i daréw przyjaciét Towarzy-
stwa z kraju i zagranicy. Instytucja ta stuzy chorym u kresu ich zycia. Ho-
spicjum wspiera jednoczes$nie rodziny chorego podczas jego ,, odchodze-
nia” oraz w okresie jej osierocenia. Przy hospicjum dziataja réwniez jed-
nostki wspomagajace, takie jak: Osrodek Wolontariatu, Osrodek Edukagji,
Zespot Wsparcia Rodziny, Klub im. dra Jana Deszcza, a takze Sekcja Po-
zyskiwania §rodkéw. Sa rézne formy opieki: domowa, ambulatoryjna, sta-
cjonarna, dzienna i grupy wsparcia dla rodzin. Opieka bezptatna dla cho-
rego i rodziny finansowana jest z kontraktu NFZ oraz ze skiadek czlon-
kéw i daréw Przyjaciét Towarzystwa, programéw wilasnych, a takze do-
chodéw dziatalno$ci Fundacji Pomoc Krakowskiemu Hospicjum. Opieke
sprawuje interdyscyplinarny zesp6t pracownikéw medycznych oraz wo-
lontariusze. Hospicjum taczy ludzi dla spetnienia idei hospicyjnej, ktorej
najwazniejszym celem jest, aby chory nie pozostawat sam i mozna bylo
mu zapewnié wszechstronng opieke: medyczng, pielegnacyjna, duchowa,
psychologiczna i socjalna.

Celem opieki jest przygotowanie do $mierci chorego, jego rodziny
i opiekunéw. Sukcesem widok spokojnie odchodzacego cztowieka w oto-
czeniu 0s6b najblizszych.

1 Instytut Pielegniarstwa i Potoznictwa, Wydziat Nauk o Zdrowiu, Collegium Medicum
Uniwersytetu Jagielloniskiego, Krakéw
2 Towarzystwo Przyjaciét Chorych, Hospicjum im. Sw. Lazarza, Krakéw
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2. Triada procesu przygotowawczego do smierci w Hospicjum
im. Sw. Lazarza w Krakowie

Przygotowanie do $mierci w opiece hospicyjnej oparte jest na pew-
nych podstawowych zasadach filozofii zycia i $mierci. Najwazniejsza
z nich jest akceptacja $mierci. Oczywiscie nie mozna powiedzie¢, aby
osoby pracujace w hospicjum byly do niej przygotowane w sferze wia-
snego odejScia, poniewaz jest to dosSwiadczenie, do ktérego przyzwy-
czai¢ si¢ nie da. Jest to raczej poziom akceptacji Smierci oséb, kto-
rymi si¢ opiekujg oraz swiadomosci tego czego doswiadczaja oni i inni
opiekunowie.

Opieke w hospicjum sprawuje zesp6t interdyscyplinarny, ktérego
naczelng zasada, oprécz podniesienia jakosci zycia podopiecznych, jest
zwracanie uwagi na fakt posiadania przez kazdego pacjenta swojej hi-
storii rodzinnej, bedacej ksiazka ze zbiorem zadan i ze nie ma schematu
w kwestii przygotowania do $mierci kazdego z nich. Bowiem w tej spra-
wie nie ma zadnych regut.

W calym procesie przygotowawczym mamy do czynienia z triada,
ktérej skladowymi jest pacjent, jego opiekunowie i zespdt interdy-
scyplinarny. Kazdy z nich caloksztaltem swojej postawy wywiera
wplyw na to, jak przebiega przygotowanie do odejScia oraz moment
Smierci.

Pacjent — to nasz podopieczny, ktéry podejmuje samodzielne prze-
mys$lenia na temat Smierci, analizuje swoje zycie, dokonuje bilansu. Wielu
sposréd pacjentéw uwaza, ze ,,choroba jest dla czlowieka nieszczeéciem,
ale to jest co$ dzigki czemu mozemy dotrze¢ do najglebszej prawdy ist-
nienia” [1]. Naszymi podopiecznymi sg czesto takze chorzy milczacy, sa-
motni z wyboru w swoich rozwazaniach i to, co w naszej swiadomosci
jest najtrudniejsze niekiedy réwniez samotni w umieraniu. Obserwujemy
réwniez grupe pacjentéw agresywnych, czasami roszczeniowych. Oto-
czenie zmaga si¢ z ogromnym gniewem ze strony chorego i wlasnymi
negatywnymi odczuciami, ktérych si¢ wstydza, maja wyrzuty sumienia.
Inng grupe tworza pacjenci lekowi, choé¢ sami nie werbalizujg takiego
stanu emocjonalnego lub mu zaprzeczaja wbrew temu, co dostrzegaja
zaniepokojeni opiekunowie. Czuja lek przed $miercia, a doktadniej przed
samotnoscia w umieraniu. Najczesciej sa niezdecydowani odnosnie swo-
ich potrzeb, a sprecyzowane i zrealizowane przez personel czy opieku-
néw nie przynoszg poprawy samopoczucia. Boja si¢ zasypia¢, czuwajg
aby kontrolowa¢ moment $mierci. Czgsto spotykamy pacjentéw, ktérzy
czuwaja w nocy, a czes¢ z nich spedza ten czas siedzac na fotelu. Nie jest
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to Swiadomy ich wybér miejsca $mierci lecz sygnat alarmowy dla nas,
personelu i opiekunéw, ze pojawit sie lek, ze cierpia, ze boja sie tego, co
nie uniknione.

Kazda z tych reakcji wymaga interwencji czasami réwniez tera-
peutycznej oraz obecnosci waznych dla niego oséb. To bardzo trudny
okres dla personelu i opiekunéw, a przeciez czasu jest niewiele. Sy-
tuacja wymaga wrazliwosci, empatii, cierpliwosci, wlasciwej oceny po-
trzeb chorego, a dokiadniej rzeczywistego zakresu pomocy jakiego
oczekuje. Najczesciej popetnianym bledem jest wigczanie leczenia far-
makologicznego z pominigciem stworzenia mozliwoéci poznania rze-
czywistej przyczyny obecnego stanu. Stworzenie wlasciwej atmosfery,
umiejetnos¢ podazania za chorym sprzyja omoéwieniu i wspdlnym
ustaleniu pozadanego przez chorego zakresu dziatani. Pamietajmy, iz
nic nie zastapi obecnosci drugiego czlowieka, a szczegélnie bliskiej
osoby.

Opiekunowie (rodzina, znajomi) — Rodzina pacjenta i jego opieku-
nowie potrzebujg takze pomocy w wyrazaniu swoich mysli i obaw. Ob-
serwujemy w naszej pracy, ze czesto potrzebuja tyle samo czasu co nasz
pacjent. Czes¢ z nich reprezentuje postawe akceptujaca aktualng sytuacje,
czg$¢ zobojetnienie czy ucieczke jako sposéb na przetrwanie, sttumienie
tego co trudne. Potwierdzeniem, iz razem jest fatwiej, to obecnos¢ przy
chorym kazdego dnia, choé¢ smutek i bol przed strata bliskiej osoby to-
warzysza niekiedy do konica i ograniczajq z ich strony sprawng opieke.
To ogromnie trudna rola dla rodziny, znajomych, ktérzy podejmujg decy-
zje o uczestniczeniu w tym procesie. Przygotowanie do $mierci przejawia
sie¢ w: obecnosci najblizszych, sprawowanej pielegnacji, utrzymaniu kon-
taktu z personelem medycznym, obserwacji stanu chorego, podejmowa-
niu trudnych tematéw (np. wystuchania ostatniej woli chorego, rozmowy
o $mierci i 0 tym co bgdzie potem, przygotowania pochéwku, napisa-
nia testamentu), stworzeniu mozliwosci wyrazania emocji, przejmowaniu
obowigzkéw chorego. Wszystkie te elementy sg sktadowa procesu przy-
gotowawczego. Sg wyrazem swiadomosci zblizajacej si¢ $mierci, co nie za-
wsze jest jednoznaczne z akceptacja jego odchodzenia. Postawy negujace,
czesto sa spowodowane miloscia, niewyobrazalnym cierpieniem $wiado-
mosci zblizajacej si¢ $mierci ukochanej osoby, braku akceptacji $§mierci
jako kresu zycia kazdego czlowieka. Opiekun boryka si¢ z kwestiami
ostatecznymi chorego oraz wiasnymi.

Personel - to zesp6t interdyscyplinarny, ktéry tworza osoby wielu za-
wodéw (lekarz, pielegniarka, duchowny, psycholog, pracownik socjalny,
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tizykoterapeuta, terapeuta zajeciowy, dietetyczka, wolontariusz, bioetyk),
nastawionych na udzielanie wszechstronnej pomocy oraz wsparcia opie-
kunom w procesie przygotowawczym do S$mierci pacjenta. Osoby te
w swojej pracy wykorzystuja wiedzg, doswiadczenie z zakresu niesie-
nia pomocy pacjentowi i jego rodzinie, jak réwniez analizy wiasnych
odczu¢ dotyczacych $mierci. Jest to raczej poziom akceptacji $mierci
os6b, ktérymi si¢ opiekuje oraz swiadomosci tego czego doswiadczaja
opiekunowie niz przygotowanie w sferze wlasnego odejscia. Trudng
sytuacja dla personelu jest samotnos$¢ w sprawowanej opiece, a wiec
wtedy, gdy przygotowanie do $mierci przebiega bez obecnosci oséb
bliskich. Zespét staje si¢ jedynym partnerem chorego. Za naczelng za-
sade uznajemy wystuchanie tego, co ma do powiedzenia pacjent i jego
opiekunowie. Pozwala to zrozumie¢ ich postawe i realizowad potrzeby.
Najbardziej niepokojacymi opiekunami i chorymi sa ci ktérzy milcza,
unikaja kontaktu niz roszczeniowi i wiecznie niezadowoleni. Oprécz
czynnika zawodowego niezbgdne jest posiadanie cech osobowosciowych
sprzyjajacych pracy z umierajgcymi i ich rodzinami. State zebrania ze-
spolu sa trzonem jakosciowego sprawowania opieki. Wymiana wiedzy
o chorym i jego rodzinie, holistyczne podejScie, przedstawienie wtia-
snych planéw pomocy, wzajemne wspieranie si¢ i spdjne dziatania po-
zwalaja poprzez wlasciwie przygotowanie chorego i jego rodziny do
$mierci. Chronig ich przed samotnym pograzeniem si¢ w rozpaczy,
cierpieniu.

3. Fazy udzielanej pomocy choremu i rodzinie w procesie
przygotowania do $mierci

Przygotowanie do $mierci jest procesem wielowymiarowym, a jego
sktadowa sa dzialania medyczno-pielegnacyjne, duchowe, psychospo-
feczne. Obejmuja potrzeby sygnalizowane przez chorego i jego opieku-
néw. Hierarchia tych potrzeb jest odzwierciedleniem indywidualno$ci
kazdego z nich. Nie zawsze sg ze sobg zbiezne cho¢ oscyluja wokét tej sa-
mej rodziny. Rzeczg niezmiernie wazng jest uwzglednienie wyboru osoby
lub 0s6b, z ktérymi pacjent i jego opiekunowie chcg wspétpracowad. Dzia-
fania powinny by¢ oparte na wywiadzie, obserwagji i analizy dokumen-
tow, ktérymi dysponujemy. Odpowiedzig na potrzebe przygotowania do
Smierci s3 wspomniane juz zespoly wielodyscyplinarne.

Przygotowanie do $mierci obejmuje nastepujace fazy: faza pierwsza —
wstepna, przygotowawcza, rozpoczyna si¢ w momencie kwalifikowania
chorego do hospicjum, (dotyczy opiekunéw; rodziny i przyjaciot), faza
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druga — obejmuje okres przyjecia chorego do Hospicjum (dotyczy cho-
rego i jego rodziny),faza trzecia — obejmuje okres pobytu chorego w Ho-
spicjum (dotyczy chorego i jego rodziny) oraz okres osierocenia (dotyczy
opiekunéw; rodziny i przyjaciét).

Wstepna faza opieki, ktéra mozna nazwacé przygotowawcza, wedtug
naszego doswiadczenia, jest momentem nawigzania pierwszego kontaktu
z opiekunami chorego. Przed przyjeciem do opieki hospicyjnej, uzysku-
jemy dane dotyczace poziomu $wiadomosSci rozpoznania i rokowania
oraz zgody na opieke hospicyjna. Doswiadczenie pokazuje, iz Swiado-
mos¢ placowki, z pomocy ktérej chce skorzystaé pacjent nie jest jedno-
znaczna z $wiadomoscig rozpoznania i zaawansowaniem procesu choro-
bowego. Oczekiwania chorego i jego opiekunéw nie zawsze mieszczg sie,
a powinny miesci¢ si¢ w mozliwosciach opieki hospicyjnej. Dokonujemy
oceny poziomu przygotowania do $mierci chorego i oséb mu towarzy-
szacych. Na tym etapie opracowujemy wstepny plan dziatania i przygo-
towujemy zespodl, aby pacjent i opiekunowie z chwilg przyjecia do opieki
nie byli anonimowi dla personelu.

W fazie drugiej, rozpoczetej z chwila przyjecia chorego do hospi-
cjum dziatania prowadzone sa dwukierunkowo: z chorym oraz jego opie-
kunami. Pierwszy kontakt, pierwsze chwile z nowym personelem, oto-
czeniem dajg nadzieje choremu i rodzinie na poczucie bezpieczeristwa
objawiajacego si¢ zrozumieniem, troska, zaangazowaniem oraz profesjo-
nalizmem pomagajacych.

Rozmowa z chorym - oceniamy stan rzeczywistej Swiadomosci roz-
poznania i rokowania oraz oczekiwan pacjenta. Okreslamy problemy i po-
trzeby chorego, te ktére sam definiuje i o ktérych dowiadujemy sie odczy-
tujac jezyk symboli, ktérego , uzywaja ludzie pograzeni w bdlu, ludzie
w szoku, ludzie ogluszeni tragediami, ktérych nie pojmuja i ktére wydaja
si¢ przerastac ich sily, ktérym nie moga sprostac” [2].

Pierwsza rozmowe przeprowadza przy przyjeciu lekarz, poswiecajac
choremu duzo czasu, wykazujac gotowos¢ i stwarzajac mozliwoé¢ wyra-
zenia wszystkich lekéw, niepokojéw dotyczacych dalszego zycia i tego, co
faczy sie z odchodzeniem. Jeden z pacjentéw podczas pierwszego kon-
taktu z opieka hospicyjna powiedziat: , opieka hospicyjna to przedsionek
raju bozego”. Potrzeba kazdego z nich jest akceptacja takimi jacy sa z na-
dzieja na lepsze chwile w tym ostatnim okresie.

Rozmowa z rodzina/opiekunami — uzyskujemy informacje doty-
czace ich $wiadomosci rozpoznania i rokowania pacjenta, podejmowa-
nych z wlasnej inicjatywy czy tez na , prosbe” chorego, sposobu jej prze-
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prowadzania oraz przekazywanych lub pomijanych tresci. Mozna zaob-
serwowac milczenie, 1zy, szukanie argumentéw zaprzeczajacych aktualnej
sytuacji oraz ogromng potrzebg ochrony chorego przed takimi myslami.
Pragna by¢ blisko chorego, ale czgsto nie sq gotowi udzwigna¢ cigzaru
rozpoczetej drogi odchodzenia osoby najblizszej. Unikamy oceny ich po-
stawy w kategoriach dobra czy zta. Zdobyta wiedza jest sprzymierzericem
skutecznej pomocy.

Faza trzecia, okres opieki czyli etap wilasciwego dzialania. Kazda
osoba z zespotu jest Swiadoma, iz potrzeby chorego i jego rodziny de-
finiowane w momencie przyjecia mogq ulec zmianie lub modyfikacji.
Bardzo wazna jest wigc stala ocena sytuacji i elastyczno$¢ podejmowa-
nych dziafai. Na tym etapie pojawia si¢ szereg trudnych spraw medycz-
nych, spotecznych, emocjonalnych, duchowych, prawnych. Swoja obecno-
Scig potwierdzamy gotowos$é podejmowania dziatari, wspieramy otwarto-
Scig prowadzenia trudnych rozméw, uczymy bycia z umierajagcym. Pacjent
bywa niekiedy nauczycielem wiasnej rodziny przysposabiajac ich do wta-
snej Smierci. Uczy poprzez swojg postawe i tres¢ wypowiedzi, zyskujac
ogromny szacunek i mitlo§¢ w oczach najblizszych, a czasami przeraza
swoja otwartoscia i bezposrednio$cia. Brak kontaktu stownego, wzroko-
wego z chorym jest Zrédlem cierpienia dla opiekunéw. Nie majg mozli-
wosci skonfrontowania wlasnych mysli i uczu¢ z chorym. Indywidualne,
z ogromnym wyczuciem podejscie do kazdej rodziny i chorego uchroni
personel przed bledami procesu przygotowawczego do $Smierci. Spokdj
i cisza, potrzeba chwilowej samotnosci sprzyja uporzadkowaniu mysli
i uslyszeniu prawdziwych potrzeb.

Przygotowanie do $émierci w $wiadomosci zespotu to podejmowanie
dziafari zmierzajacych do oswojenia opiekunéw z myslg odchodzenia pa-
gjenta, stworzenia warunkéw realizacji tego, co czujg iz stanowifoby upo-
rzadkowanie spraw w relacjach z umierajagcym, a im przyniosto ulge. To
niekiedy rachunek sumienia wspdlnego zycia w rodzinie: bledéw i nie-
powodzeri, szczescia i czynionego dobra oraz wybaczanie za to, co nie
wyszlo.

Rodziny/opiekunowie os6b zmarlych maja zapewniong kontynuacje
opieki w ramach opieki nad osieroconymi. Pierwsze spotkanie sprzyja
przedstawieniu propozycji Swiadczonej pomocy przez hospicjum. Doko-
nuja analizy tego, co zrobili na rzecz chorego, a co zostalo pominigte
i pogtebia wewnetrzny dyskomfort. To ostatni etap towarzyszenia perso-
nelu osobom, ktére stracily kogo$ bliskiego.

W opiece hospicyjnej przygotowanie do smierci jednego czlowieka
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i Smier¢ jest doswiadczeniem i nauka dla tych u ktérych proces ten nadal
trwa.

4. Dzialalnos¢é edukacyjna prowadzona przez Hospicjum

Hospicjum im. Sw. Lazarza jest organizatorem systematycznie od-
bywajacych sie¢ szkoleri na temat przygotowania do opieki nad chorym
wymagajacym opieki paliatywnej, towarzyszenie umierajgcemu czy or-
ganizowanie opieki nad chorym w domu. Uczestnikami jest mlodziez
licealna oraz dorosli. Zajecia prowadzone sa tematycznie i z uwzglednie-
niem wieku stuchaczy.

Od 25 lat prowadzone sa réwniez kursy dla wolontariuszy opieku-
néw chorych. Celem edukadji jest przygotowanie stuchaczy do zapewnie-
nia opieki osobom chorym, jak réwniez edukacja spoteczna wychowujaca
w duchu pomagania i wspierania niepetnosprawnych, oswajania z tema-
tem Smierci.

Hospicjum $w. Lazarza w Krakowie jest ponadto placéwka szkole-
niowg dla studentéw pielegniarstwa, pedagogiki, psychologii oraz braci
zakonnych. Pracownicy Hospicjum wraz z nauczycielami akademickimi
wspélpracuja w przygotowaniu przysztych pielegniarek do pracy zawo-
dowej. Uwaga jest pofozona zaréwno na zagadnienia zawodowe — spra-
wowania opieki paliatywnej i terminalnej, jak i na zagadnienia etyczne.

Innym przejawem oswajania spofeczeristwa z problemem $mierci sa
organizowane ,Pola Nadziei”. Drugim réwnie waznym zamiarem tej ak-
qji jest zwrécenie uwagi na wartos$¢ zycia oraz troske o jego jakos¢. Z tym
wigze si¢ tez dalszy cel, ktérym jest rozbudzenie wrazliwosci spoteczeni-
stwa na potrzeby pensjonariuszy hospicjow, ktérym moze byé¢ kazdy
z nas, pamietajac za$ o nich de facto pamietamy o ludzkiej godnosci
w ostatniej godzinie zycia. Akcja zatem zawiera w sobie glgbokie etyczne
przestanie.

5. Dodatkowe uwagi

Po $mierci chorego zesp6t dokonuje réwniez bilansu sprawowanej
opieki. Smier¢ kazdego chorego i rozpacz rodziny stanowia Zrédto no-
wych do$wiadczent dla zespolu. Wzajemna troska o siebie, to wlasciwa
opieka dla chorego i rodziny w ostatniej fazie choroby. Ocena sprawowa-
nej przez nas opieki po $mierci pacjenta pozwala nam zastanowi¢ si¢ nad
tym, co zostalo z naszej strony zrobione na jego rzecz, czego si¢ nauczy-
lismy, jak ta opieke oceniajg opiekunowie zewnetrzni. Jest to bilans pracy
calego zespotu hospicyjnego.
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6. Wnioski

Praca w hospicjum wymaga:

1. podmiotowego ujecia osoby chorego w kontekscie otoczenia i oséb
sprawujacych opieke (triada w miejsce dychotomii),

2. zespolowego oddzialywania opiekundw,

3. obecnosci przy chorym z uwzglednieniem oczekiwar pacjenta oraz
opiekunoéw,

4. zabezpieczenia Srodkéw medycznych stuzacych poprawieniu jakosci
zycia.

Pis$miennictwo
1. Tischner J.: Smier¢ i stowo. W: Grajcarek A.: Sztuka rozmowy z chorym.
Wydawnictwo ad vocem, Krakéw 2001, s. 17-20.

2. Elizabeth Kubler-Ross, ,,Zyciodajna $mier¢”, Ksiegarnia Sw. Wojciecha, Po-
znan 1996, s. 12.
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Jacek Imiela!

Humanistyczny szpital

Kazdy z nas kiedy$ chorowal, a jesli nie — to, najprawdopodobniej
zachoruje. Choroba jest nieszczesciem, niepokojem, wytraca nas z nor-
malnego zycia. Czlowiek, ktéry na nig zapada, odczuwa brak tego, co
dla niego najwazniejsze — stabilnosci.

Hipokrates powiedziat, ze choroba to szpecacy pigknos¢ nietad, kt6-
rego usuniecie jest zadaniem lekarza. Choroba wprowadza w nasze zy-
cie niepokdj, lek o przysztos¢, a lekarz stara sig, abysmy ten strach po-
konali.

Nasz wielki rodak Jan Pawet II méwit: Bél i choroba niosa cierpienie,
rozpacz, samotnos¢. Byt On niezwyklym czlowiekiem, ktéry potrafit zy¢
i walczy¢ z choroba — wszyscy pamietamy ostatnie miesiace Jego zycia.

Choroba moze tez nie$¢ nadzieje, wiare, mito$¢, wartosci najwazniej-
sze dla kazdego czlowieka, tylko trzeba sprébowa¢ to osiggnaé. Musza
jednak by¢ ludzie, ktérzy w tym pomoga. Kiedy chorujemy — szukamy
pomocy, radzimy sie rodziny, przyjaciot, lekarza, robimy badania. Boimy
sie, ze spotka nas nieszcze$cie. W konicu lekarz méwi — niestety, trzeba
iS¢ do szpitala. Wobec tego szukamy — dobrego szpitala, lekarza, ktéry
da gwarancje profesjonalnej pomocy.

Poczatki szpitalnictwa byly trudne: wielkie sale, zakazenia, brak dba-
fosci o chorego. Jak to wyglada dzis? Wszyscy wiemy, ze bardzo réznie.
Coraz czeSciej powstaja supernowoczesne szpitale. Ale wspaniate sale,
nagromadzenie sprzetu, technizacja — nie zawsze gwarantujg powr6t do
zdrowia. Kiedy spotykamy sie podczas otwarcia czy po remoncie nowego
oddzialu, nie jest pewne, czy to wszystko gwarantuje choremu wylecze-
nie, pewng stabilnos$¢, odsunigcie niepokoju.

1 Zaklad Pielegniarstwa Spotecznego, Wydzial Nauki o Zdrowiu, Warszawski Uniwer-
sytet Medyczny
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Jakie powinny by¢ szpitale? Oczywiscie, szpital musi by¢ przyjazny
dla chorego, powinien mie¢ odpowiednie warunki — fazienki, udogod-
nienia dla niepelnosprawnych. Chory nie moze odczuwa¢ zbyt wielkiego
stresu zwigzanego z tym, ze znalazl si¢ w szpitalu. Jest przeciez wyrwany
z wlasnego zycia, jest czlowiekiem, ktéry znalazt si¢ w nowym miejscu
razem ze swoimi niepokojami.

Na swiecie byly préby tworzenia szpitali czy oddzialéw prawie
w domu chorego. Niestety, nie powiodly si¢, bo wielu chorych wymaga
jednak szybkiej, intensywnej dziatalnosci medycznej wspartej nowocze-
sng technika. Ale we wspodlczesnych szpitalach prébuje sie sale chorych
zblizy¢é do warunkéw domowych. Jest to bardzo kosztowne, ale daje
Swietne efekty.

Postepuje sie tak dlatego, zeby cztowiek chory znajdujacy sie w szpi-
talu miat zapewnione warunki zblizone do domowych, rodzinnych. Mu-
simy pamigta¢ o tym, co chory czuje — on si¢ niepokoi, oczekuje od nas
pomocy i wierzy w to, ze t¢ pomoc otrzyma. Niestety, nie zawsze jest
to mozliwe, poniewaz czasami mamy do czynienie z chorobg nieule-
czalng. Chory obawia si¢ kalectwa mysli o tym, czy bedzie mégt pra-
cowad, jakie beda jego dalsze losy. Niepokéj przed $miercia, niepokdj
przed choroba nowotworowa jest gigantyczny. Musimy sobie z tego zda-
wac sprawe.

Szpital humanistyczny to nie tylko mury, nie tylko badania i wspa-
niafa aparatura, ale réwniez madro$¢ i humanizm ludzi, ktérzy w tym
szpitalu pracuja. To jest moim zdaniem najwazniejsze zaréwno w szpita-
lach, jak i w ogéle w stuzbie zdrowia. Jest to podstawa, na ktérej powin-
nismy budowac¢ nasza dziatalnos¢.

Czesto zapominamy, ze czlowiek to cialo i dusza. Nie mozemy leczy¢
tylko watroby, ptuc, serca czy nerek — leczymy catego czlowieka, jego
cialo i psychike.

Arystoteles méwil: Obserwuj, mysl, pomagaj, zrozum czlowieka, kto-
rego leczysz. Wielki lekarz dawnych czaséw Galen glosil: Ten, kto leczy,
powinien mie¢ autorytet, wielkq wiedze, ale powinien réwniez umie¢ zro-
zumie¢ leki i niepokoje chorego cztowieka. Wéwczas szansa na wylecze-
nie jest wigksza. Sentencja ,Primum non nocere” (Po pierwsze nie szko-
dzi¢) jest naduzywana, ale wazne jest, zeby postepowac zgodnie z tq mak-
syma. Wielki arabski lekarz Avicenna patrzyt na czlowieka catoSciowo.
Mowit, ze wazne jest wszystko: cialo, dusza, przezycia, pochodzenie, hi-
storia, warunki zycia, madros¢ — zaré6wno chorego, jak i madrosé¢ tego,
ktéry go leczy.
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By¢ moze najwazniejsze jest, aby lekarz zrozumiat cierpigcego czto-
wieka i otoczyl go ciepla atmosfera, bo nawet najbardziej wyksztatcony
doktor, ale zimny i nieprzystepny nie zaskarbi sobie zaufania pacjenta.
Prawdziwy, humanistyczny szpital tworza wtasnie tacy ludzie.

Nasza rzeczywisto$¢ bywa jednak bardzo smutna. Wielu wartoscio-
wych miodych, wyksztalconych lekarzy wyjezdza za granice w poszu-
kiwaniu godnego zarobku i mozliwosci specjalizacji. Ci, ktérzy jeszcze
zostali sa niedoceniani, a za cigzka odpowiedzialng prace otrzymuja gto-
dowe pensje. Coraz czesciej tez, naglasniajgc w prasie i telewizji poje-
dyncze skrajne przypadki, prébuje si¢ utozsamia¢ lekarzy ze ztodziejami,
a nawet zabdjcami. Czy jednak w obliczu tych tendencji mamy pozby¢
si¢ ideatéw? Czy braki finansowe maja spowodowac¢ to, Ze zaczniemy le-
czy¢ gorzej? Z cala pewnoscia nie. Medycyna jest bowiem powotaniem.
Mysle, ze wiekszo$¢ z nas pozostanie wierna swym ideatom. Nie zmie-
nia to faktu, Ze powinno si¢ nas godziwie wynagradza¢, bo nasza praca
jest bardzo wazna, trudna i odpowiedzialna. To, co robimy jest wielka
warto$cig, moze dawac satysfakcje, ale musi by¢ docenione.

Kazdy z nas musi umrze¢ — jezeli to si¢ dzieje na korytarzu w szpi-
talu, nie wéréd rodziny, nie w warunkach ludzkich, dobrych — to jest
dramat. Medycyna jest najbardziej zblizona do filozofii, bo u czlowieka,
ktéry odchodzi, z ktérego co$ ulatuje widzimy najwigksze dylematy bytu.
W zwiazku z tym, niezaleznie od wynagrodzeri, musimy zachowa¢ w my-
$lach te wielkq powinno$¢: ratujmy zawsze i z pelnym poswieceniem cho-
rego, nieszczesliwego pacjenta. Miejmy szacunek wobec $mierci. Usza-
nujmy czlowieka z jego chorobg i by¢ moze z dramatem, ktéry moze go
spotka¢ na naszych oczach.

Wielki polski pisarz Zbigniew Herbert, autor ksigzki , Wezet gordyj-
ski”, méwit: Nauka, wiedza — one nigdy nie sg catkiem pewne; sztuka jest
uswiadomienie sobie istoty pigkna, harmonii, mifoéci. A moze to trzeba
polaczy¢? Moze to wszystko razem daje obrone przed lekiem, niepoko-
jem, szanse¢ na wyprowadzenie cztowieka z jego dramatu?

Niewatpliwie medycyna jest sztuka. OczywiScie musimy zna¢ rze-
mioslo, ale sprébujmy w pracy by¢ réwniez troche artystami, bo wtedy
szansa udzielenia dobrej pomocy cierpigcemu bedzie wigksza.

Wspomnialem, Zze medycyna jest powotaniem. Warto o tym pamietag,
wykonujac te profesje, niezaleznie od trudnosci, ktére si¢ przed nami
pietrza. Profesor Andrzej Szczeklik napisat piekna ksigzke ,Catharsis”,
,buszujac” po historii medycyny i sztuki. Mysle, ze nasze zycie spoteczne
wymaga oczyszczenia. Dotyczy to takze medycyny.
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Towarzystwo Internistow Polskich propaguje hasto: ,Cztowiek jest
droga w medycynie”. Dodam, ze humanizm w medycynie — to czlo-
wiek zaréwno ten biedny, chory, jak i ten, ktéry go leczy. Jezeli pra-
cownicy stuzby zdrowia sa ludZmi madrymi wszechstronnie wyksztatco-
nymi, ale takze dobrymi i czulymi — majgq szanse w sposéb prawdziwy,
wlasnie humanistyczny, poméc biednemu, zagubionemu w nieszczesciu
choremu.

Jesli zdarzy nam sie zachorowaé, zyczmy sobie, Zeby$my trafili do
szpitala, ktéry tego typu wartosci propaguje.



Ks. J6zef Zabielskil?

Opieka hospicyjna jako stuzba zyciu

Swiadomos¢ wartosci i godnosci osoby ludzkiej kaze poszukiwaé naj-
bardziej skutecznych form ochrony ludzkiego istnienia. Warto$¢ ludz-
kiego zycia nabiera szczegdlnego znaczenia w sytuacji zagrozenia, czego
szczegllnym wyrazem jest choroba i staro$¢. Sytuacje te wyzwalajg
w czlowieku swoiste poczucie wartosci zycia oraz potrzebe jego ochrony,
ktora staje si¢ najwazniejszym wprost imperatywem moralnym. Czlowiek
gotow jest wszystko poswieci¢, aby zycie ocali¢ lub je przedtuzyé. Odnosi
si¢ to do zycia wlasnego, ale tez do zycia innych ludzi, zwlaszcza naj-
blizszych w naszej ziemskiej egzystencji. Jedng z takich form pomocy jest
opieka hospicyjna, ktéra jawi si¢ jako szczegdlna forma stuzby zyciu. Za
takim postrzeganiem troski o zycie cztowieka w hospicjum przemawia
juz samo ludzkie pragnienie, co bywa potwierdzane swiadectwem wielu
ludzi. Wyrazem tego moze by¢ przekonanie wyrazone w sfowach: , Ho-
spicjum, to wielka kuZnia mitosci”.

W niniejszej refleksji zostalo poddane etyczno-teologicznej analizie ta-
kie widzenie opieki w hospicjum, z zamiarem wykazania jej stuzebnego
charakteru wobec zycia. Tak pojmowane zagadnienie zostanie przedsta-
wione w dwdéch punktach. Najpierw skupimy sie na ukazaniu antropolo-
giczno-teologicznych podstaw troski o zycie czlowieka chorego i starego,
w drugiej za$ czesci zostana scharakteryzowane formy i sposoby stuzby
zyciu czlowieka w hospicjum.

I Uniwersytet w Bialymstoku
2 Uniwersytet Kard. Stefana Wyszyriskiego w Warszawie
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Antropologiczno-teologiczne podstawy troski o zycie
czlowieka chorego i starego

Zrozumienie istoty i normatywu opiekuriczej troski o czlowieka cho-
rego i starego domaga si¢ odwolania si¢ do wartosci i godnosci osoby
ludzkiej. Sposéb bowiem postrzegania cztowieka w kategoriach aksjo-
logicznych, rozumienie jego natury i celowosci istnienia jest warunkiem
poprawnosci traktowania osoby ludzkiej w jej sytuacjach trudnych i gra-
nicznych, jakimi sa choroba i umieranie. Bledne poglady i postawy w tym
wzgledzie owocuja propagowaniem i stosowaniem eutanazji, zaniedba-
niem leczenia lub jego znieksztalcaniem. Rozpoznawanie i uzasadnia-
nie owych normatywnych podstaw troski o czlowieka mozna dokona¢
na dwoch plaszczyznach analitycznej refleksji: antropologicznej i teo-
logicznej.

Na plaszczyZnie antropologiczno-filozoficznej czlowiek jawi sie jako
byt osobowy, kategorialnie r6zny od innych istot zywych. Stwierdzenie
faktu egzystencji bytu osobowego uswiadamia wyjatkowa wartos¢ ludz-
kiego zycia oraz wszystkiego, co na nie si¢ sktada. Zycie czfowieka nie-
rozdzielnie taczy sie z byciem osobg, z niej tez czerpie swa egzystencjalna
wartos¢ i godnos¢. Cztowiek bowiem jawi si¢ jako cos wigcej, niz tylko
zespo6t komorek, tkanek i narzadéw oraz ich funkcji i wzajemnej zalezno-
Sci. Istnienie i funkcjonowanie owych elementéw sfery cielesnej cztowieka
zakotwiczone s3 w bycie osobowym i jemu stuza, pozostajac przejawem
zycia osobowego. Winne wigc by¢ zupetnie inaczej wartoSciowane niz ko-
morki i tkanki zwierzece czy roslinne. Myslac czy méwiac o zyciu czlo-
wieka, zawsze nalezy je traktowaé w kategoriach bytu osobowego, a nie
tylko jako zywy organizm. Taka perspektywa postrzegania czlowieka
ukazuje bytowa jednosé¢ koncentrujaca si¢ wokét sfery duchowej osoby,
ktéra ozywia ludzkie ciato stanowigc zasade jego zycia. Inaczej méwiac:
czlowiekiem jest sie tylko bedac zywym, zycie za$ czlowieka uwarunko-
wane jest istnieniem ducha, ktéry ozywia ciato3. Tak rozumiana catos¢
jest bytem osobowym, majacym swojq nature, istnienie i dziafanie. Tu ma
swe ontyczne podstawy warto$¢ i godnos¢ ludzkiego zycia, tu tez maja
swe Zrédlo fundamentalne prawa osoby ludzkiej. ,,Czlowiek — stwierdza
R. Guardini — nie jest nietykalny dlatego, ze zyje. [...]. Zycie ludzkie jest

3 Por. R. Spaemann, Czy wszyscy ludzie sq osobami?, ,,Communio” (pol.), 1993, nr 3,
s. 105-106; J. Zabielski, Zycie jako wartos¢, ,Archeus. Studia z bioetyki i antropologii filo-
zoficznej”, 2 (2001), s. 6-7.
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nienaruszalne, poniewaz jest zyciem osoby. [...] Bycie osoba jest realnoscia
metafizyczng, nie psychologiczng tylko; realnos¢ ta — ze swej istoty — nie
zalezy od wieku, ani od stanu psychicznego tylko, ani tez od szczegdl-
nych talentéw, w jakie natura wyposazyta dany podmiot [...]. To wlasnie
owo bycie osoba decyduje o godnosci kazdego poszczegdlnego cztowieka.
To ono wynosi go ponad $wiat rzeczy i czyni go podmiotem [...]. Dang
rzecz traktuje si¢ jako rzecz, gdy ja si¢ po prostu posiada, gdy jej sie
uzywa, czy w korcu ja niszczy lub - gdyby to odnies¢ do ludzi - zabija.
Oto dlaczego zakaz zabdjstwa cztowieka wyraza — w formie najbardziej
lapidarnej — zakaz traktowania go na spos6b rzeczy”.

Zycie czlowieka jest zawsze zyciem osoby, stad tez wartos¢ ludzkiego
zycia posiada nature¢ wartosci osobowej, a nie rzeczowej. Innymi stowy:
zycie cztowieka jest zawsze w kategorii ,kto$”, a nie tylko ,co$”. Zacho-
wanie tej perspektywy poznawczej jest warunkiem pozostania w praw-
dzie, od tego tez zalezy egzystencjalne wartoSciowanie zycia — czyli wszel-
kie decyzje i dziatania. W tej perspektywie poznawczo-warto$ciujacej zy-
cie jawi si¢ jako wyjatkowy przedmiot mifosci; jest czyms, co cztowiek ko-
cha w sposéb wyjatkowy. Tak postrzegane ludzkie zycie ukazuje si¢ war-
toscia w podwojnym znaczeniu: jako przedmiot szacunku oraz przedmiot
mitosci. Tak pojmowana warto$¢ zycia rodzi moralna powinnos¢ usza-
nowania go jako najwyzszego dobra w kategorii débr ziemskich, a ten
szacunek winien wyrazac si¢ umifowaniem zycia. Sprawdzianem takiego
warto$ciowania zycia jest przekonanie, ze warto Zy¢ dla samego Zycia, nie
za$ tylko ze wzgledu na cos bedacego poza nim — dla kogo$ lub czegos.
To przekonanie prowadzi do poznania zycia w kategorii koniecznosci:
zycie stanowi warunek istnienia wszelkich funkcji i praw osoby ludzkiej.
Czlowiek bowiem moze realizowac swoje pragnienia i osiaga¢ warto$ci
pod warunkiem, ze zyje. Tylko realnos¢ — fakt zycia umozliwia realizacje
bytu osobowego i osiaganie szczescia. ,Zycie w czasie jest bowiem pod-
stawowym warunkiem, poczatkowym etapem i integralng czescia catego
niepodzielnego procesu ludzkiej egzystencji”®>. W tym wyraza sie jego
wyjatkowa wartos¢, ktérej nic nie moze przewyzszy¢, gdyz zycia niczym
nie da si¢ zastgpi¢. Pragnienia i potrzeby osobowej realizacji cztowiek
postrzega jako fundamentalng powinnos$¢ swej egzystencji. Ich realiza-
cja jest uwarunkowana faktem Zycia jako osobowego istnienia, na bazie
ktérego cztowiek osigga inne wartosci i dobra. Te ludzkie pragnienia nie

4 G. Guardini, I diritti del nascituro, ,Studii cattolici”, 1974, nr 5/6, s. 82-83.
5 Jan Pawet II, Encyklika Evangelium vitae, nr 2.
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ograniczaja si¢ do egzystencji ziemskiej oraz realizacji potrzeb ,zmystowo
postrzeganych” i ,,ograniczonych w czasie” W cztowieku tkwi pragnienie
wiecznego trwania i szczgdcia przekraczajacego ziemskie istnienie. Zy-
cie bowiem czlowieka ,jest czym$ wigcej niz tylko istnieniem w czasie.
Jest dazeniem ku petni zycia; jest zalazkiem istnienia, ktére przekracza
granice czasu”®.

Tu jawi kolejny wymiar kategorii koniecznosci zycia — dgzenie ku petni
oraz przekraczanie granicy czasu, co réwniez jest uwarunkowane faktem
zycia. Zeby méc osiagnaé petnie osobowego istnienia i by¢ szczesliwym
w wymiarze wiecznodci, czlowiek najpierw musi zaistnie¢ i zy¢. Spet-
nienie ostatecznych ludzkich pragniefi oraz osiggnigcie petni szczeécia
zapoczatkowane jest i oparte na fakcie osobowego istnienia — zyciu czlo-
wieka. To za$ uwarunkowane jest poprawnym rozumieniem natury bytu
osobowego i jej wlasciwym przezywaniem. Nieznajomosé w tym wzgle-
dzie wprowadza wiele nieporozumienn w odczytywanie i respektowa-
nie wartosci zycia ludzkiego. Spéjnos¢ miedzy wartoSciowaniem zycia
a pojmowaniem czlowieka jest uwarunkowana przyjeciem odpowiedniej
metafizyki osoby ludzkiej. Brak bowiem poprawnej koncepcji cztowieka
prowadzi do konfliktu, ktérego konsekwencja sq zagrozenia ludzkiego
zycia. Wspétczesnos¢ ukazuje nam szereg przyktadéw tragicznej w skut-
kach deprecjacji osoby ludzkiej. W rozumieniu osoby przechodzi si¢ od
homo sapiens do homo demens, od bezwzglednego zaufania do rozumu jako
ostatecznej instancji, do rezygnacji z rozumu. Innym przejawem btednego
pojmowania osoby ludzkiej jest przechodzenie od ubéstwiania (deifika-
i) czlowieka do jego urzeczowiania (reifikacji), podporzadkowujacego
go wytworom ludzkiej mysli. W konsekwencji czlowiek traci klucz do
samego siebie, gubi si¢ w nim humanum, jest traktowany — lub sam sie-
bie traktuje — jak rzecz. ,Jest oczywiste — przypominat Jan Pawet II -
ze w takich warunkach nie ma na $wiecie miejsca dla kogos, kto — jak
na przykiad nie narodzone dziecko albo czlowiek umierajacy — jest pod-
miotem strukturalnie stabym, wydaje si¢ zupelnie zdany na taska innych
0s6b, jest od nich catkowicie uzalezniony i umie si¢ porozumiewac tylko

z

niestyszalnym jezykiem glebokiej symbiozy uczuc””.

6 Tamze, nr 34.

7 Jan Pawet I1, Encyklika Evangelium vitae, nr 19. Por. J. Seifert, Antropologia praw czlowieka,
,Ethos” 1999, nr 1-2, s. 140; J. Zabielski, Godnos¢ i wartos¢ zycia ludzkiego we wspdlczesnym
Swiecie, ,,Studia Teologiczne” 15 (1997), s. 120-121.
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Antropologiczno-filozoficzne rozpoznanie wartosci ludzkiego zycia
znajduje swe treSciowe poglebienie w Zrédtach i argumentacji teologicz-
nej. Chrzescijariskie Objawienie uczy, ze czlowiek pochodzi od Boga,
ktéry go stworzyt ,na swéj obraz” (Rdz 1, 26). Fakt pochodzenie czlo-
wieka od Boga oraz bycie stworzonym ,na Bozy obraz i podobieristwo”
jest najwazniejszg podstawa wartosci ludzkiego zycia oraz jego godnosci.
Czlowiek bedac ,,Bozym obrazem” jest istota Swiadoma i wolna, zdolna
do poznania swego Stworcy i zycia wedlug Jego woli. Cztowiek znajduje
sie¢ pod osobista Boza opieka, sam tez jest Swiadom swego pochodzenia
i swojej , bytowej jakosci” jaka otrzymat od Boga. Wynikajaca z Bozego
aktu stwoérczego godnosc¢ cztowieka i wartosc¢ jego zycia znajduja swe po-
twierdzenie w celowosci ludzkiej egzystencji. Zgodnie z Bozym zamia-
rem, zycie czlowieka jest dazeniem ku pelni, jest zalazkiem istnienia, ktére
przekracza granice czasu: ,Bo dla nieSmiertelnosci Bég stworzyt czto-
wieka — uczynit go obrazem swej wlasnej wiecznosci” (Mdr 2, 23). W tym
stwérczym przeznaczeniu czfowieka do wiecznosci zostaje potwierdzona
i dopetniona godno$¢ osoby ludzkiej oraz wartos¢ catosci jego ziemskiej
egzystengji. ,Czlowiek — podkresla Jan Pawet II — jest powotany do pelni
zycia, ktére przekracza znacznie wymiary jego ziemskiego bytowania, po-
niewaz polega na uczestnictwie w zyciu samego Boga Wznioslos¢ tego
nadprzyrodzonego powolania ukazuje wielko$¢ i ogromng wartos¢ ludz-
kiego zycia, takze w jego fazie doczesnej. Zycie w czasie jest bowiem
podstawowym warunkiem, poczatkowym etapem i integralng czescia ca-
tego i niepodzielnego procesu ludzkiej egzystencji. Proces ten [...] zostaje
opromieniony obietnicg i odnowiony przez dar zycia Bozego, ktére urze-
czywistni si¢ w petni w wiecznosci”8.

Przekaz biblijny ukazuje nam czltowieka jako istote uzdolniong do re-
alizacji swego osobowego ideatu doskonatosci ukierunkowang na trans-
cendentnego Boga. Ten osobowy dynamizm tworzy tez podstawe do
uznania w czlowieku wartosci autotelicznej, czyli istoty zastugujacej na
uszanowanie dla jej wlasnej wewnetrznej godnosci. Racje te sprawiaja, ze
czlowiek nie moze by¢ traktowany instrumentalnie jako srodek do reali-
zacji zyciowych celé6w innych ludzi. W przekonaniu tym utwierdza fakt —
prawda o zjednoczeniu czlowieka z Bogiem w Osobie Jezusa Chrystusa.
Dzieto zbawcze Boga dokonane przez wcielonego Syna Bozego sprawia,

8 Jan Pawel II, Encyklika Evangelium vitae, nr 2. Por. W. Ockenfels, Die Beziehung zuwi-
schen Christologie und Anthropologie, w: ,Europa christlich gestalten”, red. H. Krzysteczko,
Katowice 2005, s. 91-104.
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ze warto$¢ ludzkiego zycia osiggneta nowy wymiar w tajemnicy paschal-
nej, kiedy to Chrystus obdarowat cziowieka pelnig zycia (por. J 12, 32).
Pierwotna doskonatos¢ cztowieka zostaje odnowiona i utrwalona przez
wszczepienie w Chrystusa, przez co warto$¢ ludzkiego zycia osigga
w Nim swoja pelnig. To zespolenie czlowieka z Bogiem w Chrystusie
posiada charakter ontyczny i egzystencjalny. Podkresla to §w. Pawet: ,Je-
sli wiec kto$ zyje w Chrystusie, zyje jako stworzenie nowe. Zniknat stary
czlowiek, a narodzit si¢ nowy” (2 Kor 5, 17). Na ptaszczyzZnie egzysten-
cjalnej rodzi to szczegdlne zobowiazanie moralne: ,wszczepieni w Chry-
stusa” winni ,,porzuci¢ dawnego cztowieka [...] i przyoblec cztowieka no-
wego, stworzonego wedlug Boga, w sprawiedliwodci i prawdziwej $wig-
tosci” (Ef 4, 24). Ten nowy wymiar ludzkiej egzystencji nadaje Zyciu czto-
wieka warto$¢ w kategorii sacrum stanowigcej podstawe moralnych po-
winnosci wobec czlowieka i jego zycia. Stad tez, tak pojmowana prawda
o godnosci cztowieka i o wartosci jego zycia winna wzbudza¢ , zywy i po-
wazny odzew w sercu kazdego czlowieka, tak wierzacego, jak i niewie-
rzacego, poniewaz przerastajac nieskoniczenie jego oczekiwania, zarazem
w zadziwiajacy sposéb wspoétbrzmi z nimi. Mimo wszelkich trudnosci
i niepewnosci kazdy czlowiek szczerze otwarty naprawde i dobro moze
dzigki Swiattu rozumu i pod wplywem tajemniczego dzialania taski roz-
pozna¢ w prawie naturalnym wypisanym w sercu (por. Rz 2, 14-15) $wie-
tos¢ ludzkiego zycia od poczecia az do kresu oraz dojé¢ do przekonania,
ze kazda ludzka istota ma prawo oczekiwaé absolutnego poszanowania
tego swojego podstawowego dobra”’.

Formy i sposoby hospicyjnej sltuzby zyciu czlowieka

Swiadomos$¢ aksjologicznego prymatu osoby ludzkiej prowadzi do
uznania aksjomatu godnosci ciala, co wymaga zachowania prawa za-
chowania zycia i integralnosci cielesnej czlowieka w wymiarze jego do-
czesnej egzystencji. Wyraza si¢ to w stuzbie zyciu, zwlaszcza w kran-
cowych jego momentach jakimi sa choroba i umieranie. Szczegélnym
miejscem takiej stuzby zyciu jest hospicjum, gdzie zycie cztowieka ,spo-
czywa w rekach” zespolu opieki. To oni s szczegdlnymi adresatami
wezwania Kosciofa: ,,BadZcie zawsze stugami zycia, a nigdy, przenigdy

9 Jan Pawel II, Encyklika Evangelium vitae, nr 2. Por. ]. Zabielski, Zycie jako wartosé,
art. cyt., s. 16-17.
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narzedziami $mierci”!0. Czlonkowie zespotu opieki hospicyjnej wezwa-
nie to realizujg w ramach normy sumienia, traktujac je jako podsta-
wowa norme deontologii medycznej. Stuzba zyciu wyraza si¢ to w ca-
foSciowym widzeniu chorego, we wszystkich jego wymiarach — cie-
lesnym, psychicznym i duchowym. Swiadomo$é nieuchronnej $mierci
skfania czfonkéw opieki hospicyjnej do towarzyszenia umierajacym na
tym decydujacym etapie ludzkiej egzystencji, co wyraza si¢ w trosce
o kazdy aspekt ich zycia. ,Ludziom chorym, a przede wszystkim umie-
rajacym, nie moze zabrakng¢ milosci rodziny, opieki lekarskiej i piele-
gniarzy, wsparcia przyjaciét”!l. Motywacja do takiej postugi jest swia-
domos¢, ze ,prawo do zycia w calosci przystuguje nawet najbardziej
uposledzonemu starcowi, nie traci go ten, kto cierpi na nieuleczalna
chorobe”12. Aktywno$¢ personelu hospicyjnego winna wiec cechowaé
przede wszystkim empatia i osobowa obecnosciq przy umierajacym, co
stanowi najwlasciwsza pomoc w terminalnej fazie ludzkiego zycia. Po-
sluga ta realizowana jest zaréwno w zakresie pomocy medycznej, jak tez
- a moze przede wszystkim — przyjmuje posta¢ wsparcia psychosocjal-
nego oraz duchowego.

Stuzebna pomoc medyczna

Wspélczesna medycyna dysponuje coraz wigkszymi mozliwosciami
badawczymi i wspomagajacymi ludzkie zycie, co niejednokrotnie medy-
kéw prowadzi do pewnosci siebie i checi eksperymentowania. To za$
faczy sig¢ z regresem etycznym, co wyraza si¢ napigciem miedzy medy-
cyng a wymaganiami moralnymi. Innymi stowy, wielu medykéw uzur-
puje sobie prawo zawlaszczania czlowiekiem — jego zyciem i $miercia.
,Lekarz jednak — przypominat Jan Pawet II — ma nad chorym tylko te wia-
dze i te prawa w stosunku do niego, jakich podopieczny mu udzieli”?3.

10 Jan Pawel II, Przemdwienie do personelu szpitala Fatebenefratelli, w: Jan Pawet II,
, O cierpieniu. Wypowiedzi Ojca swigtego do chorych i pracownikéw stuzby zdrowia
(1978-1982)”, Warszawa 1985, s. 152.

11 Jan Pawet I, Przemdwienie do uczestnikdw miedzynarodowego sympozjum nt. ,Opieka
nad umierajgcymi. Aspekty spoleczno-kulturowe, medyczne, pielegniarskie i duszpasterskie”,
w: W trosce o zycie. Wybrane dokumenty Stolicy Apostolskiej”, Tarnéw 1008, s. 236.

12 Papieska Rada ,Cor unum”, Niektdre kwestie etyczne odnoszqce sie do cigzko chorych
i umierajgcych (27.07.1981 r.), w: ,W trosce o zycie...”, dz. cyt., s. 437.

13 Jan Pawet II, Przemdwienie do uczestnikdw Kongresdw Wioskiego Stowarzyszenia Medycyny
Wewnetrznej i Wloskiego Stowarzyszenia Chirurgii Ogdlnej, w: Jan Pawet II, ,,O cierpieniu”,
dz. cyt., s. 113. Por. S. Olejnik, Etyka lekarska, Katowice 1995, s. 32-33.
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Wymoég ten determinuje w sposéb bezdyskusyjny zakres dziatania czion-
kéw zespotu hospicyjnego w odniesieniu do chorych i umierajacych. Po-
moc medyczna winna pozostawaé w stuzbie osoby ludzkiej z poszanowa-
niem jej godnosci. ,Chodzi tu — podkreslat Jan Pawet I — o poszanowanie
medycyny, ktéra broni cztowieka dzigki uznaniu warto$ci osoby ludzkiej,
podmiotu praw” . W postudze medycznej w hospicjum nalezy respekto-
wacé wielkos$¢, nietykalnosc i Swigtos¢ osoby, gdyz istnieje tu — bardziej niz
gdzie indziej — niebezpieczeristwo deprecjacji tychze wartosci i desakra-
lizacji bytu osobowego oraz zwigzanej z tym depersonalizacji medycyny.
Podejmowane dziatania winny respektowaé naturalng godnos¢ jednostki
ludzkiej tak, aby wykorzystywaniu medycznej wiedzy i postgpu technolo-
gicznego towarzyszy! wzrost szacunku dla integralnej wartosci poszcze-
golnego cztowieka. Stad tez medyczne poszukiwania i formy pomocy
winny zawsze zmierza¢ ku dobru catej osoby i ostatecznemu ukierun-
kowaniu ludzkiego zycia, nawet gdy bezposrednim celem jest leczenie
konkretnego organu ciata®®.

Czlonkowie hospicyjnego zespotlu , postugujac w ostatnim stadium
ziemskiej egzystencji czlowieka, odpowiadaja za wielki dar ludzkiego zy-
cia, ktére spoczywa w ich rekach. Odpowiedzialne wypetnienie dej misji
domaga si¢ poszanowania swobody sumienia, rozumianej jako podsta-
wowe prawdo jednostki do dziatan z nim zgodnych. Dla osoby wierzacej
sumienie stanowi ,najtajniejszy osrodek i sanktuarium cziowieka, gdzie
przebywa on sam z Bogiem”1¢. Dla cztonka zespotu hospicyjnego sumie-
nie oznacza stuzbe zyciu i konieczno$¢ opierania si¢ osobistym checiom
oraz zewngetrznym naciskom stanowigcym zamach na zycie. Akcentujac
wolnoé¢ sumienia, w etyce chrzescijariskiej podkresla si¢, Ze nie jest ono
norma autonomiczng i najwyzsza instancja moralng, lecz podlega normie
wyzszej jaka jest wola Boga wyrazona w naturalnym i objawionym pra-
wie moralnym. Dla zespolu medycznego oznacza to, ze w rozstrzygnie-
ciach moralnych sumienie winno odwolywac¢ si¢ do zasad etyki zawodo-
wej pracownikéw stuzby zdrowia. Naczelng norma tej etyki jest obrona

14 Jan Pawet 11, Przemdwienie do uczestnikow zjazdu Swiatowego Towarzystwa Lekarskiego,
,,L'Osservatore Romano” 4 (1983), nr 10, s. 22. Zob. K. Mastowski, Zespdt hospicyjny w stuz-
bie chorym terminalnie. Studium pastoralne na podstawie badari wybranych osrodkdw hospicyjnych
w Polsce, [mps], Lublin 2002, s. 51-52.

15 Por. Jan. Pawet II, La ricerca medica esiga la Quida dei valori morali, ,Insegnamenti di
Giovanni Paulo 117, 1984, VII, s. 1134.

16 Sob6r Watykariski 11, Konstytucja Gaudium et spes, nr 16.
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ludzkiego zycia, ,czuwanie nad tym, aby si¢ ono przeobrazato i roz-
wijalo na przestrzeni calej egzystencji, w poszanowaniu planu wyzna-
czonego przez Stwoérce”!”. Norma ta domaga si¢ catoSciowego widzenia
chorego, we wszystkich wymiarach jego ludzkiej egzystencji — cielesnym,
psychicznym i duchowym. Czlowiek umierajacy nie oczekuje od stuzby
zdrowia tylko odpowiedzialnego leczenia, lecz takze ,ludzkiego wspar-
cia ze strony brata, ktéry umie przekaza¢ wizje zycia, a takze sens cier-
pienia i $mierci”!®. W odniesieniach do czlowieka umierajacego najbar-
dziej sprawdza si¢ wlasciwa postawa medycznego zespotu hospicyjnego.
Chory nie jest tylko tzw. przypadkiem klinicznym, lecz potrzebujacym
czlowiekiem, oczekujagcym zatrzymania si¢ przy nim, wrazliwosci serca
Swiadczacego o wspdlczuciu z cierpigcym oraz pomocy w cierpieniu, ja-
kiejkolwiek by ono bytoby natury. W medycznej aktywnosci hospicyjnego
personelu nie moze zabrakna¢ mifosnej obecnosci, ktéra stanowié moze
najwlasciwsze lekarstwo w terminalnej fazie choroby. Respektujac te wy-
mogi nalezy jednak pamigta¢, ze postuga ludzkiemu zyciu w hospicjum
nie wyczerpuje si¢ na plaszczyZnie pomocy medycznej, gdyz czlowiek
nie jest tylko istotg cielesna.

Wsparcie psychospoleczne

W integralnej strukturze osobowej czltowieka wymiar psychospo-
feczny zajmuje wazne miejsce w jego egzystencji. Znaczenie tego wy-
miaru wzrasta w terminalnym stadium ludzkiego zycia. Zadaniem wiec
zespotu hospicyjnego jest ustali¢ wptyw bélu i cierpienia na psycho-
spoteczng kondycje umierajacego i postepowad zgodnie z takimi ustale-
niami, stosujac odpowiednig forme terapii'®. W ustalaniu tych dziatar na-
lezy pamietaé, ze w stanie terminalnym zagrozonych jest wiele ludzkich
potrzeb natury psychospotecznej: bezpieczeristwa, przezywania wartosci
swego zycia, oparcia u najblizszych, oczekiwan religijnych. Intensywnos¢
ich przezywania pozytywnie ostabia opieka hospicyjna charakteryzujgca
sie przyjacielskimi i partnerskimi relacjami. Co wiecej, dojrzala pomoc
w hospicjum daje cierpigcemu szans¢ zbudowania w tym trudnym cza-

17" Jan Pawel 11, Przemdwienie do uczestnikdw XV Miedzynarodowego Kongresu Federacji Sto-
warzyszeri Lekarzy Katolickich, ,L'Osservatore Romano” (pol.) 3 (1982), nr 11-12, s. 5.

18 Jan Pawet II, Homilia w Banneux, ,L'Osservatore Romano” 6 (1985), nr nadzwyczaj-
ny II, s. 42-43.

19 Ppor. Papieska Rada , Cor unum”, Niektdre kwestie etyczne odnoszqce si¢ do ciezko chorych
i umierajgcych, dz. cyt., s. 440.



182 Ks. Jozef Zabielski

sie nowej hierarchii warto$ci oraz rozpozna¢ tkwigce w nim samym —
niezauwazalne dotad — mozliwosci i potrzeby. Nalezy bowiem pamie-
ta¢, ze gdy ,ziemskie zycie zbliza si¢ ku koricowi, jest jeszcze mitos¢,
ktora potrafi znalez¢ najwlasciwsze sposoby, aby zapewni¢ [...] chorym
w tak zwanej ostatniej fazie zycia pomoc prawdziwie humanitarng i na-
lezycie zaspokoi¢ potrzeby, a przede wszystkim zlagodzi¢ ich leki i po-
czucie osamotnienia”?.

Klasycznym przykladem takiego zachowania jest ewangeliczny mifo-
sierny Samarytanin, ktéry prezentuje postawe niezwyklej empatii wyraza-
jacej sie mitosiernej pomocy bliZzniemu w jego kraricowej potrzebie. Anali-
zujac te postawe Jan Pawet II stwierdza: ,Mitosiernym Samarytaninem jest
kazdy cztowiek wrazliwy na cudze cierpienie, cztowiek, ktéry wzrusza
sie nieszczesciem bliZzniego. Jednakze mitosierny Samarytanin z Chrystu-
sowej przypowiesci nie poprzestaje na samym wzruszeniu i wspétczuciu.
Staje si¢ ono dla niego bodZcem do dziatari, ktére majg na celu przynie-
sienie pomocy poranionemu czlowiekowi. Mifosiernym samarytaninem
jest wigc ostatecznie ten, kto Swiadczy pomoc w cierpieniu, jakiejkol-
wiek byloby ono natury. Pomoc, o ile mozliwe, skuteczna. W te¢ pomoc
wklada swoje serce, nie zaluje réwniez Srodkéw materialnych. Mozna
powiedzie¢, ze daje siebie, swoje wiasne »ja« otwierajac to »ja« dla dru-
giego”?!. W odniesieniu do czlowieka umierajacego owo bycie milosiernym
wraza si¢ w obecnodci, gdyz: ,Osoba walczaca ze $miercia potrzebuje
obok siebie przede wszystkim kogo$, kto ja kocha”?2. Najtrudniejsza bo-
wiem sytuacjg dla czlowieka umierajgcego jest izolacja i samotnos¢, co
bardzo destrukcyjnie wplywa na stan psychosomatyczny. Sprzyjaja temu
wspolczesne tendencje zmierzajace do oddzielania chorego od spoteczen-
stwa, potem od rodziny, a w koricu od innych cierpigcych, co pozbawia
go wszelkiej mozliwoséci komunikowania si¢. Zapobiega¢ temu winna stu-
zebna postuga w hospicjum, gdzie samotnos¢ bywa przerwana wyrazem
twarzy lub dotknigciem reki. O zasadnodci takiej postugi niech swiadcza
prosby ludzi umierajacych: ,Poméz mi umrze¢” lub ,PosiedZ przy mnie
i potrzymaj mnie za reke”%.

20 Jan Pawel II, Encyklika Evangelium vitae, nr 88.

21 Jan Pawet II, List Apostolski Salvifici doloris, nr 28. Por. J. Zabielski, Wydobywanie dobra.
Teologia chrzescijariskiego milosierdzia, Biatystok 2006, s. 157-159.

22 Jan Pawet II, Przemdwienie podczas spotkania z uczestnikami miedzynarodowego sympozjum
nt. , Opieka nad umierajgcymi”, dz. cyt., s. 233.

23 Zob. S. Wysocki, Czy smier¢ boli, ,List” 2008, nr 10.
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Specyficznej pomocy wymagaja wystepujace w nieuleczalnej chorobie
zaburzenia natury psychicznej. Stan ten domaga si¢ pomocy psychotera-
peutycznej, ktéra ma na celu wzmocnienie ludzkiego wnetrza i polepsze-
nia jego stanu spolecznego. Pomoc ta w swym zalozeniu jest procesem
wzrostu i wyzwolenia cztowieka od otaczajacych go udrek oraz promociji
osoby w zakresie jej bytowej tozsamosci, zyciowych zadari i odpowiedzial-
nosci. Szacunek do osoby umierajacej zobowigzuje terapeute do nienaru-
szania intymnosci chorego bez jego zgody i dzialania w jej ramach. ,jak
jest niedozwolone przywlaszczanie sobie dobr drugiego cztowieka lub go-
dzenie na jego integralnos¢ cielesng bez jego zgody, tak jest niedozwolone
wejScie wbrew jego woli w jego Swiat wewnetrzny, jakiekolwiek bytyby
techniki i metody do jego stosowania”?*. Winno to si¢ wyraza¢ w ogra-
niczaniu perswazji psychoterapeutéow w zakresie wywierania nacisku na
wole chorego oraz w celowosci tego rodzaju pomocy. , Psycholog, ktéry
rzeczywiscie szuka tylko dobra pacjenta, okaze si¢ tym bardziej uwazny
na szacunek dla granic wyznaczonych jego dziataniu przez moralnos¢,
o ile on, by tak powiedzie¢, trzyma w reku wtadze psychiczne cztowieka,
jego zdolnos¢ dziatania w sposéb wolny, realizowania najwznioslejszych
wartoéci, jakie zakladaja jego przeznaczenie osobowe i jego powolanie
spoleczne”?. Takze wszyscy inni zajmujacy si¢ psychologicznym wspar-
ciem - logoterapeuci, prowadzacy poradnictwo — majg wielkie mozliwosci
pomocy, pod warunkiem, ze bedg kierowa¢ prawdziwym dobrem?.

Czlonkowie zespolu hospicyjnego nie moga zapomnie¢ o relacjach
z rodzing chorego, przyjaciéimi i innymi osobami mu bliskimi; wszyscy
oni sg poSrednimi adresatami tej postugi. Ich zatroskanie jest szczegdlnie
potrzebne i znaczace w finalnym stadium zycia umierajacego. W centrum
tej pomocy pozostaje zawsze chora osoba, ktérej dobro stanowi centralne
wyzwanie dla calego otoczenia. , Trzeba zmierza¢ do tego, aby umierajacy
mogli znajdowac¢ sie¢ wsréd swoich rodzin, w klimacie mito$ci i wspét-
uczestnictwa. To towarzyszenie jest konieczne, aby umart godnie”?. Za-
pewnienie tych warunkéw jest zadaniem najblizszego otoczenia — zwlasz-
cza rodziny — w czym winny wspiera¢ odpowiednie organizacje i insty-
tucje spoleczne. ,Niezastapiona jest rola rodziny — podkresla Jan Pawet II

24 Papieska Rada , Cor unum”, Niektdre kwestie..., dz. cyt., s. 276.

25 Tamze, s. 281.

26 Zob. Papieska Komisja Duszpasterstwa Pracownikéw Stuzby Zdrowia, Swieccy w swie-
cie cierpienia i zdrowia, Rzym 1987, nr 38.

27 VT Sympozjum Konferencji Biskupéw Europy na temat postaw wspélczesnego czto-
wieka wobec narodzin i émierci, Rzym 1989,
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— ale osoby te moga znalezé wielka pomoc w strukturach opieki spo-
fecznej, a kiedy jest to konieczne w leczeniu paliatywnym, korzystajac
z odpowiednich ustug sanitarnych i spotecznych, dziafajacych zaréwno
w miejscach zorganizowanej opieki, jak w domu”?8. Zaangazowanie tych
wszystkich 0s6b pomagajacych ma by¢é motywowane mitoscig i zawsze
przyjmowa¢ postaé stuzby ludzkiemu zyciu. , Mitos¢ praktykowana nie
tylko przez poszczegélne jednostki, lecz takze w sposéb solidarny przez
grupy i wspdlnoty, jest i zawsze bedzie potrzebna. Nikt i nic nie moze
i nigdy nie bedzie moglo jej zastapi¢, nawet zadne instytucje i inicja-
tywy publiczne, ktére przeciez nie szczedza wysitkéw, by zaspokoié —
czgsto w naszych czasach dotkliwe pod wzgledem jakosci i zakresu — po-
trzeby ludno$ci”?. Postuga mifoéci w terminalnych okresach ludzkiego
zycia wzmacnia tez i ubogaca osoby ja Swiadczace, czego wyrazem moga
by¢ stowa nieznanego autora: ,Zapomnisz moze o osobie, z ktérag sie
Smiates, lecz nigdy nie zapomnisz o osobie, z ktérg ptakates”.

Wsparcie duchowe

Sfera duchowa cztowieka chorego i umierajacego domaga sie takze
wsparcia w terminalnych momentach zycia. Zobowiazuja do tego prezen-
towane przez podopiecznych hospicjum stany i sygnalizowane potrzeby
szczegblnie takie jak: lek przed $miercig, strach przed procesem umie-
rania, watpliwoséci i trudnosci w akceptacji dobroci Boga i Jego mitosci.
Z drugiej strony, fakt umierania i blisko$¢ $§mierci ukierunkowujg zycie
czlowieka na Boga, co wyraza si¢ potrzeba przyjecia sakramentéw Swig-
tych i modlitwy. Spetnienie tych potrzeb nalezy do r6znych oséb z zespotu
hospicyjnego — $wieckich i duchownych.

Postuga duchowa w hospicjum sprowadza si¢ do pomocy choremu
w zrozumieniu sens choroby, cierpienia i $mierci. Jest to szczegélna forma
realizacji milosci, co stanowi fundamentalna zasade zyciowag postawe
chrzescijan. Prawo Kosciota katolickiego przypomina, ze kaptan — dusz-
pasterz: ,,Goraca mitosScia wspiera chorych, zwtaszcza bliskich $mierci,
wzmacniajac ich troskliwie sakramentami i polecajgc ich dusze Bogu”*.
W swej funkcji poza-sakramentalnej powinnos¢ ta odnosi si¢ do wszyst-
kich ludzi, ktérzy winni trwac przy czlowieku cierpigcym, zespoleni stu-
zebna mitoscig w umieraniu i zatobie. Nalezy jednak pamieta¢, ze ,, ponad

28 Jan Pawel II, Encyklika Evangelium vitae, nr 88.
29 Jan Pawel II, Adhortacja Apostolska Christifideles laici, nr 41.
30" Kodeks Prawa Kanonicznego (z 1983 r.), kan. 529, § 1.
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ludzka pocieche najwieksza pomoca dla umierajacego jest wiara w Boga
i nadzieja na zycie wieczne”3!.

Odkrywanie na plaszczyznie religijnej wiary sensu ludzkiego cier-
pienia oraz wiecznego wymiaru zycia nalezy do istoty duchowej postugi
ludziom w stanie terminalnym. Jest to zadanie niezwykle trudne, wyma-
gajace duchowego wysitku. Spotykajac sie z rzeczywisto$cia cierpienia
cztowiek do$wiadcza wejScia w swoisty ,$wiat cierpienia”, ktéry bytuje
wraz z czlowiekiem. Czlowiek chory, doSwiadczajac swego osobistego
dramatu, staje si¢ czastka tego $wiata, wlaczajac do niego takze oto-
czenie. Przekonanie, ze cztowiek we wlasnym doswiadcza cierpienia we
wlasnym istnieniu, ukazuje jego osobowy charakter, gdyz tylko cztowiek
,wie, ze cierpi”*. Czlowiekowi wierzacemu — chrzescijaninowi, cierpie-
nie jawi si¢ jako specyficzna forma zjednoczenia z Bogiem. Otrzymuje on
od Chrystusa i Kosciota pomoc w postaci Stowa Bozego i sakramentéw,
ktére w swych skutkach obejmujg zbawienie i umocnienie w tej trudnej
sytuacji. Na plaszczyznie wiary, cztowiek cierpigcy doswiadcza skutkéw
Bozego odkupienia i w spos6b mistyczny jednoczy si¢ z cierpieniem Je-
zusa. Taka solidarno$¢ sprawia, ze ludzkie cierpienia Chrystusa stajg sie
cierpieniami czlowieka — i odwrotnie: rany Zbawiciela sg utozsamiane
z cierpieniem ludzkim. Jest to oparte na chrzedcijariskiej prawdzie wiary,
ze ,dokonujac Odkupienia przez cierpienie, Chrystus wyniést zarazem
ludzkie cierpienie na poziom Odkupienia. Przeto tez w swoim ludzkim
cierpieniu kazdy czlowiek moze sta¢ si¢ uczestnikiem odkupiericzego
cierpienia Chrystusa”3.

Doswiadczanie bycia ,, uczestnikiem odkupiericzego cierpienia Chry-
stusa” wprowadza czlowieka w wymiar wiecznos$ci. Cierpienie i stanie-
cia ,na progu $mierci” wzbudza w czlowieku egzystencjalny niepokdj
o ludzka wiecznosé¢. Charakterystyczne pytania w tym wzgledzie posta-
wit $w. Augustyn w swoich ,Solilokwiach”: ,,Czlowieku, ktéry chcesz po-
zna¢ siebie, czy wiesz, ze istniejesz? / Wiem. / Skad wiesz? / Nie wiem. /
Czy uwazasz siebie za istote prosty, czy zlozong? / Nie wiem. / Czy
wiesz, ze si¢ poruszasz? / Nie wiem. / Czy wiesz, ze myslisz? / Tak. /
Czy wiesz, ze jeste$ nieSmiertelny? / Nie wiem. / Wyznale$ swojq nie-

31 Jan Pawet I, Przemdwienie podczas spotkania z uczestnikami miedzynarodowego sympozjum
, Opieka nad umierajgcymi”, dz. cyt., 234. Por. S. Beresford, The Hospice Handbook. A Complete
Guide, Boston 1993, s. 23.

32 Jan Pawet II, List Apostolski Salvifici doloris, nr 9.

33 Tamze, nr 19.



186 Ks. Jozef Zabielski

wiedze w wielu sprawach. A czego chcialbys sie najpierw dowiedzie¢? /
Czy jestem nieSmiertelny”3. To pytanie: Czy jestem nieSmiertelny? — naj-
bardziej niepokoi cztowieka umierajacego. Duchowa pomoc w stanie ter-
minalnym ,0znacza pomaga¢ mu w uznaniu misteryjnej obecnosci Boga
u jego boku oraz pozwoli¢ mu ja odczué: w mitosci brata ukazuje si¢ mi-
fos¢ Ojca”?. Taka postawa wyraza mitos¢ i zainteresowanie oraz utrwala
wspoélnotowy charakter ludzkiego zycia. Umierajacy czlowieka szczegdl-
nie do$wiadcza samotnosci. Bycie przy nim ma poméc mu przezwycigzy¢
ten niepokdj osamotnienia w odniesieniu do ludzi i Boga. , Tylko obecnosé
ludzka, dyskretna i czujna, ktéra pozwala choremu wypowiedzie¢ sie
i znaleZ¢ pocieszenie ludzkie i duchowe, moze wplynaé na jego uspoko-
jenie”3¢. Aby to osiggnac owo ,bycie przy chorym” nie moze by¢ statyczne,
ale winno wyraza¢ otwarto$¢ i uczestnictwo w rozterkach i obawach czlto-
wieka umierajacego. Taka postuga towarzyszenia poprzez uwazng i tro-
skliwg obecnos¢ przy umierajagcym pobudza jego ufnos¢ i dodaje otuchy;
,milczaca obecnos¢ jest czesto wszystkim, o co prosi, ale prosi o to naj-
goretszym pragnieniem”¥.

Ludzkie wsparcie, cho¢ potrzebne i skuteczne, nie jest w moznosci za-
spokoi¢ niepokoju duszy osoby umierajacej. Czlowiek wierzacy oczekuje
pomocy nadprzyrodzonej, co w przypadku chrzescijan wyraza si¢ w po-
studze sakramentalnej. Postuge te spetnia kapelan hospicjum, a urzeczy-
wistnia si¢ ona w sakramencie pokuty, Eucharystii i namaszczenia cho-
rych. Ten moment spotkania chorego z Bogiem jest najbardziej osobisty,
intymny, gdyz w nim czlowiek staje przed obliczem Boga ze swa wina,
zalem i ufnoscia. Nikt nie moze okazac skruchy za niego, ani tez w jego
imieniu prosi¢ o przebaczenie; cztowiek bowiem jest samotny w swej wi-
nie®. Owocem spotkania z przebaczajacym Bogiem jest pojednanie z Nim
i z ludZmi - z Kosciotem, ktére dokonuje si¢ w glebi ludzkiej duszy.
Dziatanie sakramentéw swigtych od poczatku chrzesScijaristwa rozumiane
bylo takze w kategoriach terapeutycznych, o czym swiadczy okreslenie —
medicina salutis. Wymiar terapeutyczny ma tez postuga kapelana hospi-

34 Gw. Augustyn, Solilokwia, cyt. za: ,Osoby”, red. M. Janion, S. Rosiek, Gdarisk 1984,
s. 18.

% Papieska Rada Duszpasterstwa Pracownikéw Stuzby Zdrowia, Karta Pracownikdw
Stuzby Zdrowia, Watykan 1995, s. 132.
36 Papieska Rada ,Cor unum”, Niektdre kwestie etyczne..., dz. cyt., s. 444.

37 Tamze, s. 448. Zob. K. Maslowski, Zespdl hospicyjny w postudze chorym terminalnie,
dz. cyt., s. 70-71.
3 Por. Jan Pawel II, Adhortacja Apostolska Reconciliatio et paenitentia, nr 31.
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cjum, ktéry posredniczy w spotkaniu z Bogiem i wprowadza umieraja-
cego w zywa strukture dialogu Odkupienia, jaki toczy si¢ miedzy Chry-
stusem Odkupicielem a czlowiekiem odkupionym i stojagcym u progu
Smierci. Postuga kapelana dotyczy tez pomocy w odkrywaniu sensu zy-
cia, ktéry ujawnia sie poprzez chrzescijariska wiare, ukazujacq podstawe
i cel ludzkiej egzystencji. Pozwala to cztowiekowi umierajgcemu uwolni¢
si¢ od poczucia winy i charakterystycznego rygoryzmu spowodowanego
stanem diugotrwalej choroby. Czltowiek, ogladajac swe zycie z punktu wi-
dzenia poglebionej religijnosci, postrzega siebie w innym $wietle — Boga
jako Wartosci Najwyzszej i celu egzystencji, co ulatwia ocene siebie sa-
mego i warto$ci swego zycia. W sakramentalnym spotkaniu umierajacy
czlowiek zostaje pojednany z Bogiem i ze sobg, co pozwala mu w wigk-
szym spokoju ducha przekroczy¢ prég $mierci. W tym stanie nie prze-
chodzi on go samotnie, ale jest prowadzony przez Boga lub — przekracza
razem z Bogiem, a to stanowi zupelnie nowa kategori¢ istnienia.

* % F

Reasumujac niniejsze refleksje i analizy, uSwiadamiamy fundamen-
talng prawde o nienaruszalnej wartosci ludzkiego zycia, ktére naznaczone
jest stygmatem cierpienia i $mierci. Te dwie rzeczywistosci — nieodfgczne
elementy ludzkiej egzystencji, nie umniejszaja ontycznej godnosci czlo-
wieka, ale stanowiag wyzwanie do szczegdlnej stuzby zyciu czlowieka
chorego i umierajgcego. Ludzkie cierpienie i §mier¢ ukazuja zycie czto-
wieka w wymiarze tajemnicy, stanowigcej réwniez egzystencjalne wy-
zwanie kazdemu z ludzi. ,Wiedza moralna — pisze ]. Miziriska — ta, ktéra
sie zyje, a nie ta, jaka si¢ tylko wyznaje, rodzi sie z b6lu. W szczegdlno-
$ci — z empatii, uczestniczenia w bélu innych ludzi, innych istot, przez
dostrzeganie potrzeby uczestnictwa w cierpieniach Bytu. Nie oznacza to
wecale cierpigtnictwa czy ascezy. Wprost przeciwnie, ludzie, ktérzy doj-
rzeli moralnie w ogniu wlasnego i cudzego cierpienia, sa w stanie sami
je przyjmowac na siebie na drodze ofiarowania. Ofiarowanie si¢ za in-
nych, Tajemnica Krzyza, dost¢pna jest takze ludziom. Jest ona — bodaj -
najwieksza z ludzkich tajemnic”®.

3 . Miziriska, Czlowiek jako tajemnica, ,,Colloquia communia”, 2005, nr 1-2, s. 12.
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Pielegnowaé w obliczu cierpienia i $mierci —
rozumieé czy kocha¢?

Jesli patrzymy na potrzeby fizyczne czlowieka z punktu widzenia
jego cierpienia w obliczu nadchodzacej Smierci, to na obecnym etapie
wiedzy medycznej, wydaja si¢ nam by¢ dosé¢ podstawowe. Jednak przy
proébie blizszej analizy probleméw psychicznych czy duchowych okazuje
sig, ze procesy, ktéore wywoluja nasze dziatania ukierunkowane na pa-
cjenta i jego rodzing, sa skomplikowane. Autorzy zastanawiaja si¢ nad
réznymi pobudkami, ktérymi sie¢ kierujemy w procesie pielegnowania,
jakie s niebezpieczeristwa zwigzane z ryzykiem nieprawidlowego roz-
poznania sygnaléw oraz jaka pelnig one role, jesli chodzi o zachowania
w obliczu cierpienia i $mierci. Tylko pozornie wystarczy pamigtad, ze
cztowiek jest wielka indywidualnoscig i nie ma nic prostszego, jak kaz-
dego traktowac indywidualnie. Doswiadczenie potoczne podpowiada, ze
mitoé¢ daje prostote serca i spokdj duszy, ze sa historie cichej dobroci
i przyjazni. Tworza je mali zazwyczaj ludzie. W takim kontekscie celem
pracy pozostaje pytanie: rozumie¢ czy kochac?

1 Zaklad Pielegniarstwa Chirurgicznego AM w Gdarisku

2 Katedra Pielegniarstwa AM w Gdarisku

3 Klinika Onkologii i Radioterapii ACK Szpital AMG

4 4 Zaklad Pielegniarstwa Spolecznego i Promogji Zdrowia AMG
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Wprowadzenie

,Powietrze, swiatlo, odpoczynek uzdrawiaja,
lecz najwigksze ukojenie
plynie z kochajacego serca”

Theodor Fontane

Kazdy czlowiek jest wielka indywidualno$cig, nie ma nic prostszego
jak kazdego traktowa¢ indywidualnie. Zycie ludzkie to niepowtarzalna hi-
storia, ale etyka i moralno$¢ podpowiadajg nam proste zasady: po pierw-
sze — nie krzywdz blizniego; po drugie — nie§ pomoc i milos¢ tam, gdzie
to mozliwe. Takie wyzwanie stoi przed pielegniarkami, lekarzami oraz
przed rodzinami i przyjaciéimi oséb, ktérych zycie nieuchronnie zmierza
do kresu.

Jak pozadane byloby wspdlne zrozumienie, ze szkoda czasu na roz-
pamietywanie popelnionych bfedéw. Na przeszios¢ nie mamy zadnego
wplywu. Nie jest rzecza mozliwg wrécenie i poprawienie czy zmienienie
tego, co zaistniato. W relacjach z pacjentem cierpigcym koncentrowac sie
nalezy na tym, co jest w danej chwili, bo chwila obecna to fundament,
na ktérym mozesz zbudowa¢ niepowtarzalng wiez [1, 2].

Dos$wiadczenie potoczne podpowiada, ze mito$¢ daje prostote serca
i spokéj duszy, ze s historie cichej dobroci i przyjazni. Tworza je mali
zazwyczaj ludzie. W takim kontekscie jak wazne pozostaje pytanie: rozu-
mie¢ czy kochac?

Podstawy ,rozumienia”

,WyobraZcie sobie te cisze,
gdyby ludzie moéwili
tylko to, co wiedzg”

Karel Capek

Jedna z gtéwnych cech, ktére odrézniaja nas od zwierzat, jest umie-
jetnos¢ rozumowania. Jest to proces polegajacy na uzywaniu informacji
(takich jak fakty, przypuszczenia lub obserwacje) w celu wyciggniecia
wnioskéw. Wyrézni¢ mozna dwa rodzaje rozumowania: formalne i nie-
formalne. Wszystkie problemy dotyczace rozumowania majg dwa giéwne
komponenty: przestanki oraz konkluzje. Przestanki sa informacjami lub
obserwacjami, uzywanymi w celu uzyskania odpowiedzi. Konkluzja za-
sadniczo jest odpowiedzia lub opinig, do ktérej doszliSmy na podstawie
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przestanek. Problemami rozumowania logicznego s te, w ktérych prze-
stanki sa okreslone i zazwyczaj jest tylko jeden zasadny wniosek. To,
czy wniosek jest uzasadniony, czy tez nie, zalezy od tego czy jest lo-
gicznie oparty na przestankach. To, ze wie si¢ jak co$ nalezy zrobi¢ nie
oznacza jeszcze, ze to zrobimy lub, ze zrobimy to dobrze. Dobre wyko-
nywanie okreslonych czynnosci wymaga bowiem pewnego wycéwiczenia
wladz do wykonywania tych czynnosci. To wyéwiczenie w przypadku
wladz duchowych nazywamy usprawnieniem. Wiadze zmystowe takze
podlegaja wyéwiczeniu, lecz w nich dokonuje si¢ to mechanicznie i sta-
nowi raczej tylko przyzwyczajenie, zwane przez specjalistow nawykiem.
Nie trudno si¢ zorientowad, ze wiedzy koniecznej do wykonywania na-
wet nawykowych czynnosci musimy si¢ kiedy$ nauczyé. W przeciwnym
wypadku trzeba by przyjaé teze, ze rodzimy si¢ juz z pewna wiedza lub
ze taka wiedze otrzymujemy w sposéb nadnaturalny. Tymczasem tego,
co umiemy musimy si¢ nauczy¢. Jednak tu pojawiajg si¢ pewne trud-
nosci z pojeciem rozumienia wiedzy. Ot6z wiedze zwykle utozsamiamy
z sama informacja na dany temat. Ale juz w starozytnosci Heraklit z Efezu
zauwazyl, ze erudycja nie sprawia rozumnosci. Ponadto erudycja nie jest
sprawnoscia, lecz jakim$ nagromadzeniem, wlasnie suma. Najbardziej po-
zadang sprawnoscig postepowania jest roztropnos¢. Polega ona na dobra-
niu odpowiednich srodkéw dla osiggniecia celu. Ten cel dziatania okresla
madrosé, a jego osiggniecie jest dzielem roztropnosci. Moralisci uwazaja
roztropno$¢ za najbardziej niezbedna w zyciu ludzkim cnote, gdyz dobre
zycie polega gléwnie na dobrym dziataniu [3, 4].

Czy jednak sama madros¢ i roztropnos¢ wystarczajg aby rozumiec
i by¢ rozumianym? Wiemy, ze nie tylko stowa co§ méwia, a samotnos¢
nie jest utomno$cig. Samotno$¢ to wyzwanie. Co w praktyce mozemy
zrobi¢ aby czlowiek chory i cierpigcy nie byt samotny? Nie ma granic
dla takiego dziatania — wszystko mozemy osiggna¢, wszystko jest dla nas
dostepne, nie ma rzeczy niemozliwych — wystarczy tylko chcie¢. To my
sami tworzymy ograniczenia, narzucamy sobie granice, ktére boimy sie
przekroczy¢.

Ujawnienie wlasnych uczué droga do ,rozumienia”
i porozumienia

Wyrazanie wiasnych uczuc jest trudne dla wigkszosci z nas. W naszej
kulturze ogdlnie jest to uwazane za oznake stabosci. Sprawia sie wéwczas
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wrazenie niekontrolowania sytuacji. Ale nawet wtedy, gdy nie wypowia-
damy sie¢ o naszych uczuciach, wptywaja one na nasze zachowanie. Poza
tym staja si¢ one widoczne w naszym zachowaniu niewerbalnym. Stad
bierze si¢ twierdzenie, ze sa uczucia, ktére wolimy predzej zdradzi¢ in-
nym, niz przyzna¢ si¢ do nich przed samym sobga. Oczywiscie nie musimy
moéwic o wszystkim, co czujemy, ale jeZeli nie ujawnimy, jakie znaczenie
maja dla nas pewne fakty lub zdarzenia, inni nie beda mogli wzia¢ tego
pod uwage.

Uczucia stanowia wazna cze$¢ nas samych. Kazdy co$ odczuwa,
w kazdej sytuacji. Jednak ukrywane sg pod powloka tajemniczo$ci. Uczué
nie ujawnia si¢ ot tak, przy wszystkich. Ale czy to jest najwazniejsze? Je-
zeli nie chcemy okaza¢, ze jesteSmy smutni, nikt nas nie pocieszy. Jezeli
nie okazemy rado$ci, mozemy zosta¢ uznani za kogo$ niewdziecznego.
Nalezy doda¢, ze nawet, gdy prébujemy nie wyraza¢ stowami, jak sie
czujemy — trudno jest w pelni skontrolowa¢ nasze zachowanie niewer-
balne ze wszystkimi nieporozumieniami, ktére moga si¢ z tym wigzac.
Powinnismy si¢ zastanowic¢, co odgrywa dla nas wigksza role — rozsadek,
czy uczucia. Proporcje te dla kazdego z nas beda inne, ale w nerwo-
wych sytuacjach najczesciej przewaza uczucie. Jezeli nasze uczucia maja
tak znaczacy wplyw na nasze zachowanie i jezeli inni z fatwoscig moga
wywnioskowac je na podstawie naszego niewerbalnego zachowania, to
wladciwie nie ma powodu ku temu, by je ukrywaé. Wyrazanie uczud
podczas rozmowy moze nadac jej szczery wymiar. Mozemy da¢ do zro-
zumienia naszemu rozmoéwcy, co dana sprawa dla nas znaczy, co oznacza
wedltug nas takie, a nie inne stanowisko [5, 6].

Wartosci jako przeciwieristwo zasady madrosci

,Boze, naucz mnie sztuki tworzenia oraz spokoju,
w ktérym moge dostrzec
piekno codziennych rzeczy: chmur, drzew”

Marion Stroud

Nie tylko w pedagogice, lecz takze w wielu kierunkach wspoétczesnej
etyki stawia si¢ cztowieka wobec wartosci, a nie wobec oséb. Mozemy juz
powiedzieé, ze wartos¢ jest celem, zadaniem, idea, a wigc konstrukcja in-
telektualng. Takie konstrukcje nie wychowuja. Nie wychowuja tez teorie
i ideologie. Wychowuja osoby. Realistyczna pedagogika proponuje wiec
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wiezi z osobami. Taka wi¢Z ma posta¢ wiary jako wzajemnego otwiera-
nia si¢ 0séb na siebie, zarazem posta¢ nadziei jako wspartego na dobru
doznawania zaufania i zyczliwosci [7].

Czy zatem relacja pielgegniarka — pacjent nie powinna by¢ podparta
wiara w cztowieka jako osoby zdolnej do mitosci? Jesli odpowiemy — tak,
to by¢ moze, nie bedziemy skazani na powigzania wytgcznie z celami, za-
daniami, czy jakas$ idea. One tylko mobilizujg intelekt, a przez niego wolg,
do podejmowania wychowujgcych nas wigzi z osobami. Wplyw na jakos¢
wiezi z chorym umierajgcym ma niewatpliwie stosunek pielegniarki do
pojmowania $mierci, a takze jej pelna zyczliwos¢ i pelne zaufanie [8].

Taka potrzeba caloSciowego spojrzenia na chorego czltowieka nie jest
nam obca, gdyz wyrasta ona z tradycji chrzescijariskiej. Wyrazit ja w 1974
roku w spos6b bardzo trafny, 6wczesny kardynat K. Wojtyta, w homilii do
pielegniarek: ,jesli troszczymy si¢ o ciato ludzkie, o chorego cztowieka,
jesli spotykamy si¢ z ludzkim cierpieniem, to zawsze wobec nas staje
caly cztowiek. I to co moze najbardziej zagraza¢ waszej pracy, to jest
pomniejszone widzenie cztowieka, widzenie ciala bez duszy” [9].

Rzeczywisto$¢ osobowa wyraza si¢ w tym, co czujemy wobec siebie
i innych. Na tym poczuciu wyrastaja rysy umystu i w dalszej kolejno-
Sci ciata. Wazne, aby czlowiek mial poczucie braku wtasnej samowystar-
czalnodci i przeSwiadczenie, ze moze go dopetni¢ drugi cziowiek. Jest to
zrédlo ,my” i ,razem”. Przekladajac t¢ mysl na wizje procesu leczenia
i pielegnowania cztowieka w obliczu nadchodzacej $mierci, odnajdujemy
Zrédlo wspdlnej drogi lekarza, pielegniarki i pacjenta. Ten szczegdlny ro-
dzaj interakcji jest sam w sobie terapeutyczny. Jest to najczeSciej najlepsza
i najskuteczniejsza pomoc, jakq mozemy nies¢ osobie potrzebujacej, umie-
rajgcemu i jego rodzinie.

Empatia jako wrodzona zdolnos¢ ludzka

,,Cisza pozwala nastuchiwaé
tego tajemniczego glosu,
ktéry méwi w nas

dla przemiany naszego zycia”

Dag Hammarskjold

Zagadnienie altruizmu od wiekéw intrygowalo filozoféw i teolo-
gow. Spor o to, czy ludzie sq rzeczywiscie zdolni do prawdziwie nie-
samolubnych zachowan, co faktycznie oznacza pytanie o to, czy jestes-
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my calkowicie i niezmiennie egoistyczni, siega samego sedna ludz-
kiej natury. Kwestig ciagle powracajaca w tym sporze jest pytanie, jak
pogodzi¢ Darwinowska logike teorii naturalnej selekcji z sytuacjami,
w ktérych cztowiek wyrzeka si¢ wlasnych korzysci, by przynies¢ ko-
rzy$¢ innemu. Te dwa fakty wydaja sie¢ pozostawaé w sprzecznosci.
Darwinowski obraz egzystencji jako trwajacej przez cate zycie walki
o przetrwanie, w ktérej kazdy pojedynczy organizm wspéizawodniczy
ze wszystkimi pozostalymi, na pierwszy rzut oka wydaje si¢ nie do
pogodzenia z istnieniem zachowan altruistycznych, zazwyczaj definio-
wanych jako dzialanie ,w taki sposéb, aby zwiekszy¢ dobrostan in-
nej jednostki kosztem wtasnej” [10, 11]. OdpowiedZ na to pytanie za-
proponowat Hamilton (1964) w pojeciu selekcji rodowej. Poniewaz jed-
nostki oraz ich krewni posiadajg stosunkowo duza ilo$¢ identycznych
genéw, zachowania altruistyczne, ktére narazajg jednostke, ale przyno-
sza korzysci czltonkom ,rodéw”, w rozwoju ewolucyjnym moga by¢
nadrzedne w stosunku do zachowarn, ktére po prostu maksymaliza-
Cja szanse przetrwania jednostek. Wedtug teorii stworzonej przez Hof-
fmana empatia jest ,reakcja afektywna bardziej odpowiadajaca cudzej
niz wlasnej sytuacji” [12]. Teoria Hoffmana jest préba wyjasnienia,
w jaki sposéb ludzkie zdolnoSci emocjonalnego reagowania na przezy-
cia innych wchodza w interakcje z rozwijajacymi si¢ u ludzi poznaw-
czymi mozliwosciami wytwarzania poszczegélnych rodzajéw odpowie-
dzi empatycznych.

Przedstawione teorie nie wykluczajg mozliwosci rozwoju wrodzonej
empatii. Krystyna de Walden-Gatuszko podaje, ze trzeba nareszcie po-
rzuci¢ bledng i bardzo powszechna opinig, ze kontakt z drugim czto-
wiekiem opiera si¢ wylacznie na spontanicznej aktywnosci i nie wymaga
zadnych umieje¢tnosci ani wysitku. Od malego szkraba, ktéry nieustannie
powtarza pytanie ,dlaczego”, do sagsiadki, ktéra zadaje to samo pyta-
nie, prébujac zrozumieé¢ swoje zycie — wszyscy chcemy dowiedzie¢ sie,
co sie z nami dzieje i co dzieje si¢ w naszym otoczeniu. Wiedza psy-
chologiczna pomaga pielegniarkom podja¢ si¢ proby zrozumienia i wyja-
S$nienia natury czlowieka, jego zachowan w chorobie i mentalnych proce-
sow, ktére sprawiaja, ze czlowiek umierajacy jest tym, kim jest. Cztowiek
jest bardzo skomplikowanym organizmem zdolnym do niesamowitych
wyczynéw [13].
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Umiejetnosé rozwiazywania probleméw w obliczu
nadchodzacej $Smierci

~Mozemy przed nasza Smiercig ucieka¢, ona i tak o nas
nie zapomni! Mozemy wypracowac¢ tyle filozofii, ile nam
sie spodoba, $mier¢ wysmieje nagromadzone przez nas
kompromisy. Bedzie nam zawsze zadawala te same
natretne pytania, o ktére rozum si¢ potyka”

J. Brehant

Procesy poznawcze, takie jak myslenie, rozumowanie, pamietanie — sg
tym, co pozwala rozumie¢ otoczenie i wptyw tego otoczenia na jednostke
oraz wplyw jednostki na otoczenie. Jednym z pierwszych sposobéw ba-
dania mys$li byta introspekcja. Jednak cztowiek jest skomplikowang istotaq
i nie wszyscy mamy te same mysli i pomysly, dlatego introspekcja jako
metoda badawcza si¢ nie sprawdzifa. Mysl nie jest czym$ namacalnym.
Aby podja¢ si¢ proby rozwigzania problemu nurtujacego chorego, nie
wystarczy zadac¢ pytanie — Co Pan mysli?

Rozwigzywanie probleméw jest SciSle zwigzane z procesem uczenia
sie. Czlowiek zaczyna rozwigzywacé problemy na bardzo wczesnym etapie
zycia poprzez stosowanie odpowiednich strategii rozwigzywania proble-
moéw. Nie kazda strategia rozwigzywania probleméw moze zosta¢ uzyta
efektywnie w odniesieniu do kazdego problemu. Do dyspozycji mamy
metode préb i bledéw, burze mézgoéw czy , krok po kroku” [14]. Metode
proéb i bledéw pozostawmy dzieciom, a burze mézgéw w naszym gabi-
necie. Pierwszym krokiem jest zatem zidentyfikowanie problemu. Mu-
simy najpierw zauwazy¢ problem, zanim bedziemy mogli si¢ zabraé¢ za
jego rozwigzywanie. Smier¢ to jednak nie kolejny krok zycia, umiera-
jac, nie jestem ,bardziej” chory; Smier¢ to krok w przepas¢, to radykalne
przerwanie cigglosci. Smier¢ nie miesci si¢ w tym, co wiem; konfron-
tacja z nig stawia nas przed sciang kompletnego niezrozumienia. Przed
tajemnica [15]. Jak zatem rozwigzaé problem, ktéry jest tak trudny, nawet
gdy chcemy o nim rozmawia¢ okazuje si¢, ze brakuje nam argumentéw.
Naukowe, empirycznie sprawdzone fakty spowodowaly, ze niemal bez-
granicznie uwierzyliémy w mozliwosci pomocy medycznej. Rzeczywiscie
sga one ogromne. Medycyna zniosta wyrazng granice pomiedzy zyciem
a $miercig. Wplyneto to na nasz sposéb postrzegania Smierci. Specjaliza-
¢ja i rozw¢j medycyny doprowadzil do instytucjonalizacji Smierci. Szpital
jest instytucja biurokratyczna nastawiona na efektywnos¢ leczenia. Zaleta
szpitali sa wysokospecjalizowane nowoczesne metody leczenia, niemoz-
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liwe do osiggniecia w warunkach domowych. Jednak ich zinstytucjona-
lizowany charakter powoduje, Ze chory umiera tam samotnie i bezoso-
bowo, w Srodowisku mu obcym. Kazda szpitalna Smier¢ jest wyrazem
nieefektywnosci szpitala jako miejsca powrotu do zdrowia. Pacjent nie
umiera ze staro$ci, umiera na konkretng jednostke chorobowa. Szukanie
przyczyn kazdej Smierci przestania jej nieuchronnosé. Rozwéj medycyny
ztudnie rozbudzil najwigksze ludzkie pragnienie unikniecia $mierci [16].

Kocha¢ cztowieka

A czy milos¢ nie jest wlasnie dlatego , potezna jak Smier¢”, ze i ona —
jak $mier¢ — burzy wszystko, co wydawalo sie, Ze rozumiemy i przerywa
nurt dotychczasowego zycia? Ciato: nasza fizyczna, krucha, nieuchronnie
zmienna, nieublaganie przemijajagca obecnos¢ jest wigc takze znakiem?
symbolem? wyciggnieciem reki? do uciekajacej sfowom i pojeciom tajem-
nicy, tajemnicy, co kryje si¢ w uSmiechu kochanej osoby, w podszytej
przerazeniem nadziei wobec zblizajacego si¢ nieuchronnie korica wszyst-
kiego, co widze, co czuje, co mysle. Smier¢ i mitoéé¢ odstaniaja zasadni-
czq nieciaglo$¢ naszej cielesnej obecnosci w Swiecie: fakt, ze w kazdym
momencie naszego zycia wszelkie znaczenie ulega zawieszeniu i (to juz
Nietzsche) ,zegar ludzkiego zycia — zegar, co odmierza rytm zdarzen:
wczoraj seminarium, dzi§ zakupy, jutro podréz — wstrzymuje oddech”.
W tej przerwie, krétszej od wszelkiej chwili, co da si¢ zmierzy¢, w tej
rysie, szczelinie, w tym rozdarciu — w tym mgnieniu oka — wszystko, co
dotad byto, staje pod znakiem zapytania i zarazem otwiera si¢ szansa na
rozpoczecie wszystkiego od nowa. Wydaje sie, ze ze wzgledu na sam ,,po-
czatek” i ostateczng ,$mier¢” a takze samg nature mitosci, Bogu chodzi
o czlowieka, a cztowiekowi o Boga — jako dobro najwyzsze [17, 18].

Zamiast podsumowania

Gdy rozwazamy proces pielegnowania w obliczu cierpienia i Smierci
jakze czesto jesteSmy wieZniami tradycji, w ktorej wstydliwie méwiono
o uczuciach, w tym i o mitosci. Wiele danych wskazuje na to, ze obok
mitosci, madros¢ ma decydujacy wplyw na percepcje otaczajacej rzeczy-
wistosci, kierunek zainteresowari, sposéb podejmowania najwazniejszych
decyzji zyciowych, a takze kierunek aktywnosci. Niektérzy definiuja ja
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jako umiejetnos¢ podejmowania trafnych decyzji w trudnych sytuacjach.
Przedstawione do tej pory rozwazania prowadza do wniosku, ze nie tylko
proste rozumienie sytuacji w ktérej znajduje si¢ chory, ale takze mitos¢ do
czlowieka jako osoby, ufatwia pacjentowi otwarcie si¢ na doswiadczenie
wartosci, ktére nadaja sens zyciu, cierpieniu i $mierci. Znacznie trudniej
jest jednak sprecyzowac sposéb pomocy choremu w otwieraniu si¢ na
wartosci. Wydaje si¢, ze przede wszystkim pielgegniarka sama powinna
by¢ otwarta na warto$ci, otwarta na przyjecie wszystkiego, co si¢ zdarzy
i gotowa do podejmowania madrych decyz;ji.
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Kompleksowa pomoc osobie umierajacej
w szpitalu

Niech kazdy czlowiek, z ktérym sie spotykasz
odejdzie od ciebie lepszy i szczedliwszy
Matka Teresa z Kalkuty

Wstep

Osoba umierajgca wymaga nie tylko sprawnosci technicznej w zna-
czeniu prawidlowej opieki pielegniarskiej, ale przede wszystkim odpo-
wiedniego towarzyszenia w sensie psychosocjalnym. Jest to niewatpliwie
bardzo trudne zadanie, dlatego obecnie wiele krajéw zajelo si¢ tym pro-
blemem organizujac coraz czesciej szkolenia i seminaria przygotowujace
do tej pracy. Rola ich jest stworzenie jakby przejscia pomiedzy nabytq
wiedza teoretyczng a praktyczna konfrontacja ze $miercig. Umiejetnosc¢
wilasciwego towarzyszenia zdobywa sig nie tylko przy 16zku umierajacego
czlowieka, ale réwniez dzigki gtebokim przemysleniom, na bazie uswia-
domienia sobie, jak mocna, stanowcza i rzeczywiscie obecna jest Smier¢
-z ktéra kazdy z nas bedzie musiat kiedys stana¢ twarza w twarz. Tylko
takie podejscie do tego zagadnienia daje mozliwos¢ dobrej opieki nad
umierajacym [1, 2].

W dobie dzisiejszych przemian problemem stato si¢ takze miejsce
odejscia. Najlepszym miejscem godnego odejscia jest oczywiscie dom
i grono najblizszych, niestety dzi$ trudne do speinienia. Z tego wzgledu
powstaly specjalne instytucje. Celem tych osrodkéw jest zapewnienie wy-
sokiej jakosci opieki nad terminalnie chorymi, ktérej nie jest wstanie za-
pewnié rodzina chorego. Opieka terminalna jest catosciowa opieka nad

1 Zaklad Pielegniarstwa Chirurgicznego AMG
2 Klinika Chirurgii Klatki Piersiowej AMG
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osobami nieuleczalnie chorymi. Zajmuje si¢ ona nie tylko umierajagcym,
ale i jego rodzing zaréwno w czasie choroby, jak i w okresie zaloby. Dazy
do zaspokojenia psychosocjalnych i duchowych potrzeb pacjenta dajac
mu mozliwos$¢ spedzania ostatniego okresu zycia posrdd rodziny i przy-
jaciot [1, 3].

Rozwiniecie

Smier¢ byla niegdy$ zjawiskiem, ktére bardzo spowszechniato, wry-
sowalo sie¢ w model codziennego zycia szpitali, uniewrazliwilfo i zru-
tynizowalo dziatania. Smier¢ byla nieakceptowana, a osoby umierajace
stanowily niejednokrotnie niepozadane i ucigzliwe zjawisko. Obecnie ob-
serwuje si¢ wielkie przeobrazenie w spojrzeniu na $mier¢, inna stafa si¢
sytuacja, w jakiej czlowiek umiera. Wiecej niz potowa ludzi umiera te-
raz w szpitalach. Dobrze znamy wspoélczesne wzory umierania w szpi-
talu. Wielokrotnie nie sa one godne czfowieka, pomimo ze wartos$¢ zy-
cia ma wymiar ponadczasowy. Dokonanie zywota przez cziowieka zo-
stalo rozdrobnione na wiele fizjologicznych proceséw, w ktérych gubi
sie¢ osobowe zjawisko umierania. Te istotne zmiany w procesie ludzkiego
umierania sprawily, ze udzielanie pomocy umierajacym, poprzez piele-
gnowania oraz dziatania, w ktére angazuje si¢ caly zespét interdyscypli-
narny jest absolutng koniecznoscia, dzi§ bardziej niezbedng niz kiedy-
kolwiek w przesziosdci. Pomoc — zamiennie oznacza wsparcie, pomaganie
innym ludziom. Pomaga¢ drugiemu cztowiekowi to robi¢ dla jego dobra
to, czego naprawde potrzebuje [1, 2]. Zakres tej pomocy jest wielokie-
runkowy i obejmuje migdzy innymi: zapewnienie ulgi w bélu, poczucia
bezpieczeristwa, afirmacje Zycia i uznanie $mierci za normalny proces.
Celem jest réwniez polaczenie psychologicznych i duchowych aspektéow
nad chorym umierajgcym, poprawa jakosci zycia oraz zapewnienie wspar-
cia rodzinie i bliskim w okresie zaloby. Wsparcie nalezy rozumie¢ jako
reakcje wczuwania sie¢ w sytuacje pacjenta i jego rodziny [1, 3]. Dawa-
nie cztowiekowi wsparcia to nic innego jak wychodzenie naprzeciw jego
potrzebom. Jest to udzielanie pomocy, w wymiarze informacyjnym, emo-
¢jonalnym i ustugowo-rzeczowym [4].

We wszystkich rodzajach pomocy (domowej, spolecznej, psycholo-
gicznej, lekarskiej, pielegniarskiej, itd.) zawsze powstaje niebezpieczen-
stwo, ze osoba, ktéra pomaga, za norm¢ udzielania pomocy bierze sa-
mego siebie i swoje wlasne zapatrywania, chociaz teoretycznie wiadomo,
ze norme te okreslajg rzeczywiste potrzeby pacjenta. Profesjonalna po-
moc wymaga podejécia holistycznego do umierajacego, czyli wspiera-
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nia go w trzech podstawowych sferach: biologicznej, psychicznej, spo-
tecznej [1, 5, 6].

Na pierwszy plan wysuwa si¢ obowigzek ztagodzenia dolegliwosci
ze strony sfery biologicznej. Do tych, ktére najczesciej spotyka sie u pa-
cjentéw z choroba nowotworowa w ostatniej fazie naleza:

e Oslabienie (astenia) — najczeSciej wystepujacy symptom. Pacjent
woéweczas traci zainteresowanie dla otoczenia. To nastepstwo wyczer-
pania sit do dtugiej walki z choroba. Z reguly wystepuje w fazie
umierania, a czasem jg poprzedza. Wtedy jest to objaw typowy i nie
ma sensu, ani mozliwoéci go zwalczad.

¢ Cierpienia fizyczne — dolegliwosci te wymagaja od oséb opiekujacych
sie umierajacym pelnej uwagi i troski; konieczne jest state zapobiega-
nie b6lom zsynchronizowane do ich napadéw, aby niepotrzebnie nie
obcigzaé chorego.

* Dusznos$¢ - to najgorszy stan, objaw zwigzany z ukladem oddecho-
wym, w jakim moze znaleZ¢ si¢ pacjent w ostatniej fazie. Jest ona me-
czaca, ale powoduje takze stany lgkowe. Fizyczne trudnosci w oddy-
chaniu rodza czesto réznego typu psychiczne wyobrazenia, np. ,ten
rak mnie zadusi”, ktére z kolei wywotuja lek [5, 6].

W przypadku wystapienia tych dolegliwosci tak réznych, opieke nad
umierajgcym musi zapewnic¢ zespoét interdyscyplinarny: pielegniarka, le-
karz, rehabilitant, itd. Wykonujac czynnosci przy chorym w ciezkim sta-
nie nalezy pamietaé, ze zmieniaja si¢ one réwnolegle z postepowaniem
choroby. Zesp6t winien wlasciwie korygowac swoje dzialania, zachowu-
jac przy tym cierpliwosé¢, dobroé¢, wyrozumiatosé, zapewniajac atmosfere
bezpieczeristwa i zaufania; pacjent powinien do korica widzie¢ zatroskang
twarz osoby sie nim opiekujacej [6, 12]. Smier¢ czlowieka powierzona
kompleksowej opiece w szpitalu powinna wyzwala¢ w osobach sprawu-
jacych opieke (pielegniarce, lekarzu) wrazliwos¢ za kazdym razem inaczej
odczuwalng, poniewaz personel medyczny nigdy w swej pracy nie moze
sie wyzby¢ czysto ludzkiej wrazliwosci.

Wielowymiarowy charakter cierpienia chorego sprawia, ze nie mozna
ograniczy¢ si¢ tylko do probleméw somatycznych, poniewaz takie po-
stepowanie nie bedzie skuteczne. Sprawujac opieke nad osobg umiera-
jaca nalezy pamieta¢ o tym, Ze jej cierpienie moze mie¢ wymiar psy-
chiczny, duchowy i spoteczny. Zatem opieka ta, to takze udzielanie wspar-
cie dla chorego w momencie, gdy traci samodzielnos¢, gdy zmaga sie
z cierpieniem, gdy nie potrafi zrozumie¢ sensu swojego cierpienia, gdy
traci nadzieje, gdy zmaga si¢ z myslg, ze jego zycie dobiega korica,
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ze musi pozostawi¢ tych, ktérych kochat, dla ktérych zyt. Przebywa-
nie z chorym umierajgcym w szpitalu jest oczywiscie trudne, ale da-
nie emocjonalnego wsparcia cztowiekowi, czesto samotnie przezywaja-
cemu ostatnie chwile zycia jest obowigzkiem moralnym personelu me-
dycznego. Dawanie czlowiekowi wsparcia polega na wychodzeniu na-
przeciw jego potrzebom [4, 5].

Wazna rolg odgrywa tez umiejetnos¢ prowadzenia procesu pielegno-
wania, ktéry umozliwia odejscie od zapewniania pomocy ,rutynowo”,
w sposéb niepeiny, przypadkowy, bez zachowania ciagtosci, przemysla-
nej, planowej, kontrolowanej i ocenianej. Jego wprowadzanie i rozwdj
umozliwiajg koncentrowanie uwagi wokoét czlowieka, jego potrzeb i pro-
bleméw pielegnacyjnych [7]. Literatura z zakresu procesu pielegnowania
pozwala stwierdzi¢, ze problemy os6b umierajacych traktowane sg bardzo
ogodlnikowo [8]. Pielegniarki powinny pamietac, ze proces pielegnowania
chorego umierajgcego musi uwzglednia¢ problemy pojawiajace si¢ we
wszystkich sferach czlowieka, nie tylko w sferze fizyczne;j.

W profesjonalnej opiece nad osobg umierajaca istotne jest réwniez
wykorzystania wiodgcych modeli pielegnowania. Wg Virgini Hender-
son zadaniem pielegniarki jest pomoc ludziom w wykonywaniu czyn-
nosci przyczyniajacych si¢ wzglednie do spokojnej Smierci. Najwigcej
czynnosci pielegniarskich dotyczy obrebu potrzeb fizjologicznych, ktére
naleza do potrzeb podstawowych, gwarantujacych cztowiekowi mozli-
wos¢ przetrwania i zycia jako istocie bio-psycho-spotecznej [9]. Koncep-
cgja Doroty Orem opiera si¢ na roli pielegniarki polegajacej na poma-
ganiu (pomaganie w pielggnowaniu) ludziom w realizowaniu ich wta-
snych potrzeb samoopiekuriczych. Wsparcie emocjonalne pielegniarki kie-
rowane na pacjenta moze polega¢ na dostarczaniu w umiejetny spo-
s6b odpowiedniej wiedzy [10]. Przedstawione modele opieki pielegniar-
skiej wskazujg na ich praktyczny wymiar. Akcentujg odpowiedzialnos$¢
pielegniarek, a przede wszystkim pomoc okazywang ludziom w god-
nej i spokojnej $mierci poprzez wlasciwie postawiony proces piele-
gnowania, wyrazony podjetymi interwencjami pielegniarskimi i inter-
dyscyplinarnymi.

Oproécz opracowania giéwnego problemu, jakim sa dolegliwosci so-
matyczne, istotng rzecza jest zwrdcenie uwagi na cze¢sto pomijany i za-
niedbany aspekt psychiczny oséb umierajacych i opiekujgcych si¢ nimi
rodzin (takze po $émierci bliskich im 0os6b w okresie przezywania zatoby).
Niezwykle waznym w pracy z umierajagcym czlowiekiem jest skupienie
sie na jego przezyciach zwigzanych ze zblizajaca si¢ Smiercig. Osoba to-
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warzyszaca pacjentowi w tak szczegélnych chwilach powinna prébowac
wkroczy¢ w Swiat jego uczué, dostrzegac jego mysli i przezycia przekazy-
wane jedynie w sposéb posredni. Przebywanie z chorym umierajacy jest
niezwykle trudne, ale danie emocjonalnego wsparcia cztowiekowi samot-
nie przezywajacemu ostatnie chwile Zycia jest obowigzkiem moralnym
personelu medycznego obecnego przy chorym [11]. Wsparcie udzielane
zaréwno osobie umierajgcej, jak i jej rodzinie jest nie do przecenienia.
Zespot interdyscyplinarny w szpitalu petni doniosla role w udzielaniu
wsparcia poprzez swdj czesty kontakt z osoba umierajaca.

Od pielegniarek, jak i pozostatej czesci zespolu zalezy atmosfera wo-
kot chorych umierajacych. Cechowa¢ ich powinna zyczliwo$¢, zrozumie-
nie, a nade wszystko nadzieja. Mozna to wyrazi¢ stowami, ale czgsciej
postugiwac sie trzeba komunikacja pozawerbalng przez dotyk, usmiech,
spos6b bycia, mimike twarzy, wyraz spojrzenia. Czlowiek w konfrontacji
ze Smiercig staje si¢ bezbronny, zagubiony i samotny. Traci znane sobie
punkty oparcia. Bliskos¢ i przyjazn ze strony zespotu zdecydowanie uta-
twiajq przejscie cztowiekowi na druga strone w atmosferze spokoju i po-
czucia bezpieczenistwa. Nalezy takze zawsze pamiegtaé¢ o potrzebach du-
chowych pacjenta, zwiazanych z wyznawana wiarg i zapewnienie wspar-
cia réwniez w tej sferze. Wazng sprawg jest umiejetne opanowanie nie-
pokoju, przygnebienia wspétpacjentéw lub, co réwniez si¢ zdarza, braku
zachowania spokoju i powagi chwili [12].

Kultura bycia zespotu opiekujacego sie chorym jest gwarancjg stwo-
rzenia wokoét umierajacego atmosfery godnej tej chwili. Obowigzek zaspo-
kojenia cztowiekowi w ostatnich godzinach jego zycia potrzeb r6znego ro-
dzaju, choc¢by byly dla nas trudne do spetnienia, wymaga z naszej strony
proby ich podjecia w kazdej chwili. Wielodyscyplinarno$¢ umozliwia:
rozpoznanie sytuacji cigzko chorego i jego rodziny, okreslenie zakresu
i rodzaju potrzebnej pomocy i wsparcia oraz zorganizowanie komplekso-
wej opieki [6, 12].

Od samego poczatku w opiece nad czlowiekiem umierajacym wazna
jest dobra komunikacja oparta na szczeroSci, prawdzie i sztuce cierpli-
wego stuchania, réwniez rodziny. Pielegniarka wspiera rodzing, stara si¢
by¢ dla niej podpora. Wspélczucie jest jedng z form wsparcia i objawem
troski (odpowiedni gest, ton glosu, stowo, dotyk powoduja uspokojenie
i ukojenie). Obowigzkiem dobrze sprawowanej opieki przy umierajagcym
i jego rodzinie jest pelna taktu obecnosé¢ do zakoriczenia zycia [13].

Istotng réwniez kwestia sa prawa w zakresie ochrony zdrowia wpi-
sane w Karte Praw Pacjenta, stworzong na podstawie zapiséw w Kon-
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stytucji i w poszczegdlnych ustawach obowigzujacych w naszym kraju.
Ten dokument gwarantuje pacjentom liczne przywileje, a tym samym na-
ktada na publiczng i prywatng stuzbe zdrowia wiele istotnych obowigz-
kéw. O idei praw pacjenta méwi sig¢ coraz czesciej z kilku powodéw. Po
pierwsze stosunki miedzy pacjentem a lekarzem, pielegniarka, czy innym
medycznym pracownikiem, coraz cze$ciej nie sg pozostawiane obyczajo-
wosci spolecznej, etyce zawodowej, czy swobodnie zawieranym umowom
miedzy pacjentem a pracownikiem medycznym, lecz stajg si¢ przedmio-
tem regulacji ustawowej [11].

Jak waznym stato si¢ dostrzezenie probleméw czlowieka umieraja-
cego Swiadczy stworzenie Karty Praw Cztowieka Umierajacego zapropo-
nowanej przez A. Barbus [14].

Karta Praw Czlowieka Umierajacego

* Mam prawo do traktowania mnie jak czlowieka az do $mierci.

¢ Mam prawo do zachowania nadziei bez wzgledu na zmiany, jakim
moze ona podlegac.

e Mam prawo do opieki oséb, ktére potrafia zachowaé nadzieje bez
wzgledu na zmiany, jakim mogtaby ona podlegac.

e Mam prawo do wyrazania uczuc¢ i emocji zwigzanych ze zblizajaca
sig¢ $mierciag w swdj wilasny sposoéb.

e Mam prawo do uczestnictwa w podejmowaniu decyzji dotyczacych
opieki nade mna.

* Mam prawo oczekiwac cigglej lekarskiej i pielgegniarskiej uwagi, na-
wet wéwczas, gdy cele ,lecznicze” beda musiaty by¢ zastapione ce-
lami , pielegnacyjnymi”.

e Mam prawo do umierania w odosobnieniu.

* Mam prawo do uwolnienia od bdélu.

* Mam prawo do rzetelnych odpowiedzi na moje pytania.

e Mam prawo nie by¢ oszukiwanym.

e Mam prawo do wspomagania mojej rodziny i wspomagania mnie
przez niag w zaakceptowaniu mojej $mierci.

¢ Mam prawo do umierania w spokoju i godnosci.

e Mam prawo do zachowania wlasnej tozsamosci i swobody moich de-
cyzji, ktére moga by¢ sprzeczne z przekonaniami innych.

e Mam prawo do poszerzania moich przezy¢ religijnych i duchowych
oraz do dyskusji o nich bez wzgledu na to, co mys$la o tym inni.

* Mam prawo oczekiwaé, ze po $mierci bedzie uszanowana $wigtos¢
ciala ludzkiego.



Kompleksowa pomoc osobie umierajacej w szpitalu 205

e Mam prawo do opieki ze strony ludzi spolegliwych, wrazliwych,
z przygotowaniem zawodowym, ktérzy bedq starali si¢ zrozumie¢
moje potrzeby i bedqa w stanie znaleZé, cho¢ odrobing zadowolenia
z tego, ze pomogli mi stana¢ twarzgq w twarz ze $miercia [14].
Znajomos¢ tych praw zdecydowanie ulatwia opieke nad chorym

umierajacym, jednak jak dotychczas prawa te nie zostaly prawnie zatwier-
dzone i niestety nie wszyscy o nich wiedza. By¢ moze w przysziosci to
sie zmieni.

Zakoriczenie

Aby opieka nad osobami umierajacymi byta naprawde petna, osoby
ja sprawujace powinny kierowa¢ si¢ stowami Matki Teresy: ,Niech kazdy
czlowiek, z ktérym si¢ spotykasz odejdzie od ciebie lepszy i szczesliw-
szy”. Dobra opieka i odpowiednie traktowanie chorego, ktéry znajduje
si¢ na granicy zycia i $mierci, wymaga nadzwyczajnego wysitku i troski
od wszystkich wchodzacych w kontakt z tym cztowiekiem. Ustawicznie
trzeba poszukiwac nowych mozliwosci pomocy i wszystkie je wyczerpac.
Nie mozna tu ustanowi¢ zadnych sztywnych regut.

Whioski

1. Umieranie i $mier¢, tak jak i opieka nad chorymi u schytku zycia ma
rézne, mniej lub bardziej odkryte, oblicza z towarzyszacym cierpie-
niem, maskowanym przez dobrg opieke.

2. Wspieranie umierajacych i ich bliskich, szczegélnie w przypadku cier-
pient egzystencjalnych stanowi bardzo wazne i trudne zadanie dla
lekarza, pielegniarki, innych cztonkéw interdyscyplinarnego zespotu.

3. Umiejetne komunikowanie si¢ oparte w szczegdlnosci na empatycz-
nym wsluchiwaniu si¢ ma istotne znaczenie w pojmowaniu historii
cierpienia i rozpoznawaniu potrzeb chorego umierajgcego i jego bli-
skich.

4. Przebywanie w zyczliwym, przyjaznym Srodowisku rozumiejacym
wage godnosci chorego i jego wartosci jako osoby, i dgzagcym do za-
spakajania wszelkich potrzeb chorego, w tym obecnosci oséb bliskich,
stanowia podstawowe prawo kazdego umierajacego chorego.
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Odczuwanie bélu wszechogarniajacego
u pacjentéw hospicjum

Wprowadzenie

J. Bonica wprowadzit pojecie b6lu nowotworowego. Zgodnie z wie-
loletnig Swiatowq tradycja jest to kazdy b6l spowodowany nowotworem,
zastosowanym leczeniem przeciwnowotworowym lub obydwiema sytu-
acjami jednoczesnie [1].

Bol nowotworowy dotyczy kazdej sfery zycia zaréwno biologicznej,
psychicznej, spolecznej, jak i duchowej. Dla opisania cierpienia u cho-
rych z bélami nowotworowymi uzywane bywa okreslenie bdl totalny.
Twycross i Lack wyréznili cztery sklfadowe bélu totalnego: czynniki so-
matyczne powodujace bdl, depresje, lek i strach. Autorzy ci podkreslili
zaréwno zlozono$¢ zjawiska, jak i koniecznosé¢ réwnoczesnego leczenia
jego wszystkich sktadowych [2, 3].

Bél fizyczny stanowi doznania z ciata, b6l psychiczny spowodowany
jest m.in. utrata dotychczasowej roli zyciowej, bezradnoscia, a takze nie-
korzystng zmiang wygladu. Bél spoteczny jest nastepstwem nieskutecz-
nosci leczenia, przedmiotowego traktowania, braku mozliwosci czynnego
wykonywania pracy zawodowej, samotnosci. B6l duchowy zwigzany jest
przede wszystkim z lgkiem egzystencjalnym oraz troska o najblizszych.
Zauwazono, ze bez zlagodzenia bélu totalnego, opanowanie bélu fizycz-
nego moze by¢ bardzo trudne lub nawet niemozliwe. Natomiast roz-
wigzanie bolesnych konfliktéw emocjonalnych, zaspokojenie podstawo-
wych potrzeb czlowieka chorego i zapewnienie mu poczucia bezpie-

1 Centrum Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie, Oddziat Krakéw

2 Zaktad Fizjologii Medycznej, Wydziat Nauk o Zdrowiu, Uniwersytet Jagielloriski, Col-
legium Medicum, Krakéw

3 Instytut Ochrony Zdrowia, Pafistwowa Wyzsza Szkota Zawodowa w Tarnowie
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Ryc. 1. Bledne kolo bélu i leku
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emocjonalna
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naciek
Nnowotworowy

bol €—— metabolity €——— napigcie mi¢§ni ¢——

(Praca zbiorowa: Problemy medycyny paliatywnej w onkologii. Wojew6dzki Zesp6t Eko-
nomii i Polityki Zdrowotnej w Lublinie, 1996 Lublin).

Ryc. 2. Bdl totalny

bél fizyczny b6l emocjonalny

(nacieki nowotworowe, (Iek rozpoznania raka,

bolowe skutki leczenia, Igk rozpoczgcia terapii,
schorzenia wspotistniejace) lek przed bolem w przysztosci,

utrudnienia biurokratyczne,

\ / nieskuteczno$¢ terapii)

BOL TOTALNY
bél socjalny \ bol duchowy
(utrata pozycji spotecznej (Igk $miereci,
pracy i zarobku, znaczenia Iek kary po $mierci,
w rodzinie, oddzielenie od przyjaciot, zmiana wygladu, bezradnos¢,
zamknigcie w szpitalu) beznadzieja)

(Praca zbiorowa: Problemy medycyny paliatywnej w onkologii. Wojew6dzki Zesp6t Eko-
nomii i Polityki Zdrowotnej w Lublinie, 1996 Lublin).

czeristwa umozliwia lepsza kontrole objawow fizycznych i skuteczniejsze
leczenie [4, 5].

Wzajemne oddzialywanie nacieku nowotworowego, bélu i leku ma
charakter blednego kota, a jego przerwanie w jakimkolwiek miejscu
zmniejsza odczucie bélu [6] (rycina 1).

B6l totalny jest to bol wszechogarniajacy, ma wymiar fizyczny, emo-
gjonalny, socjalny i duchowy, a wiec jest zjawiskiem psychosomatycz-
nym [6] (rycina 2).
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Wystepowanie i nasilenie bélu, jaki odczuwa pacjent uwarunkowane
sg przez wiele czynnikéw. Nalezg do nich lokalizacja i stadium choroby
oraz umiejscowienie przerzutéw. Bol moze by¢ wynikiem procesu cho-
robowego lub prowadzonego leczenia. Najczestszaq przyczyna bélu zwia-
zanego z obecno$cia guza sa przerzuty do kosci, ucisk na nerwy lub
naciekanie i nadmierna lepko$¢ (np. kalu), prowadzaca do niedroznosci.
Wszystkie sposoby leczenia nowotworéw moga takze przyczyniac si¢ do
wystapienia bélu [7].

Kazdy chory odczuwa bél w inny sposéb w zaleznosci od takich uwa-
runkowan, jak wiek, pte¢, model osobowosci, zdolnoé¢ percepcyijna, prég
wrazliwos$ci bélowej, ostatnie doznania bélowe. Takie czynniki psychiczne
jak strach, obawa, czy Swiadomos$¢ zblizajacej si¢ Smierci, rowniez moga
wplywaé na odczuwanie bélu. Bezsennoéé, zmeczenie, niepokéj moga
podwyzszyé prég wrazliwosci bélowej, odpoczynek, sen i odwrécenie
uwagi mogg go obnizy¢ [7, 8, 9].

W zjawisku percepcji bélu wazny jest prég czucia bélu i prég to-
lerancji bélu. Prég czucia bélu okresla takie natezenie bodZca zmysto-
wego, ktore czlowiek odbiera jako bdl. Jego stopieni jest wzglednie staty
i charakterystyczny dla kazdego czltowieka (zwykle nizszy prég czucia
bélu wystepuje u kobiet i u 0os6b w starszym wieku). Prég tolerancji
bélu dotyczy maksymalnego natezenia bélu, ktére cztowiek jest w sta-
nie znies¢ (tolerowac). Ten prog jest zmienny i zalezy od wielu czyn-
nikéw, na przyklad od stopnia koncentracji uwagi, liczby jednoczesnie
odbieranych bodzcéw, od lgku itp. Prég czucia bélu zalezy giéwnie od
czynnikéw somatycznych, a prég tolerancji — od czynnikéw psychicz-
nych [7, 8, 9, 10].

Z percepcja bolu nieodlacznie zwigzana jest jego ekspresja. Jest to
indywidualny styl odpowiedzi na bodziec bélowy, zwigzany zaréwno
z progiem czucia bdlu, jak i jego tolerancji. Ekspresja bélu, czyli spo-
s6b wyrazania na zewnatrz przykrych doznan, zalezy zaréwno od
cech etnicznych, kulturowych, jak i od witasciwosci psychicznych czlo-
wieka [10].

B6l to zjawisko bardzo zlozone, ktére na przestrzeni lat byto réznie
interpretowane. Dostrzegano w nim elementy psychiczne, potem trakto-
wano bdl jako fenomen czysto somatyczny — wrazenie zmysltowe. Obecnie
w strukturze bélu wyodrebnia sie sklfadowe: somatyczng (wrazenie zmy-
stowe), psychiczng (element poznawczy i uczuciowy) i mieszang, psycho-
somatyczna (element behawioralny) [6, 7].

Reakcja na bdl dotyczy zaréwno sfery somatycznej, psychicznej, jak
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i behawioralnej. W sferze somatycznej obserwuje si¢ przede wszystkim
reakcje migéniowe, wegetatywne i hormonalne [6, 7]. Reakcja psychiczna
na bél dotyczy zaréwno sfery poznawczej, jak i emocjonalnej. W sfe-
rze poznawczej zalezy przede wszystkim od obrazu choroby i zwig-
zanych z niaq wyobrazen. Ludzie np. lepiej znosza bdl, gdy nie facza
go ze zlym rozpoznaniem lub gdy znaja mechanizm powstawania jego
objawoéw.

Miiller podaje cztery sktadowe doswiadczenia bélowego. Sktadowa
czuciowo dyskryminacyjna odpowiada odczuciom pacjenta, do czego
upodabnia si¢ bol: ktucie, rozrywanie, razenia pradem itp. Ten aspekt
bélu odwotuje si¢ do przezytych doswiadczen, ktére stuza za punkt
odniesienia Identyfikuje si¢ lokalizacj¢ bélu (okolica ciata, gleboki, po-
wierzchowny, czy rozlany), czynniki intensyfikujace i zmniejszajace od-
czucia bélowe, charakter mechaniczny lub zapalny, wplyw pogody, zme-
czenia, stresu. Skladowa uczuciowa i emocjonalna odpowiada temu,
w jaki sposéb pacjent odczuwa bdl: przykry, krepujacy, nieprzyjemny
lub nie do zniesienia. Skfania pacjenta do poszukiwania porady leka-
rza, aby prébowa¢ uwolni¢ si¢ od bélu. Sktadowa poznawcza odpowiada
miejscu, jakie pacjent przypisuje bélowi w swoim zyciu. Odwotuje sie
do jego wyksztalcenia, kultury, pochodzenia spofecznego i sprawia, ze
kazdy nadaje przezyciu bélowemu swoje wiasne znaczenie. Sktadowa
zwigzana z zachowaniem odpowiada sposobom, w jakie pacjent wy-
raza swoéj bol. Zalezy od wielu czynnikéw: rzeczywistej lub wyobrazo-
nej przyczyny bélu (béle w banalnych chorobach lub przeciwnie, zwia-
zane z chorobg nowotworowa), mechanizmu wywotujacego (nadmiar
bodZcéw nocyceptywnych, somatycznych lub trzewnych, bél spowodo-
wany uszkodzeniem ukladu nerwowego). Moze zaleze¢ réwniez od ta-
kich czynnikéw, jak pochodzenie kulturowe, osobowos¢, czas trwania
(skarga pacjenta cierpigcego na bdl przewlekly jest wyrazana w spo-
s6b bardziej uczuciowy i emocjonalny niz skarga ofiary ostrego bédlu,
u ktérej przewaza komponenta czuciowo-dyskryminacyjna) oraz od na-
dziei chorego na odniesienie ewentualnej korzysci bezposrednio lub po-
$rednio [11].

Na zachowanie bélowe sktadajg si¢ reakcje ruchowe, stfowne i niewer-
balne, Swiadome lub nie oraz reakcje wegetatywne. W jezyku psychoana-
lizy wyraza ono zajecie psychiki przez bél i zalamanie si¢ egocentryzmu.
Jakkolwiek by byto, to b6l dominuje i musi by¢ przeanalizowany w celu
zrozumienia mechanizmoéw lezacych u jego podstaw, co stanowi gléwny
cel oceny bélu [11, 12].
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Cel pracy

Celem pracy bylo zbadanie wplywu bélu wszechogarniajacego na
sfere fizyczng, psychiczng, spoleczng chorego przebywajacego w hospi-
cjum.

Material i metody badawcze

Badaniami objeto grupe 30 pacjentéw z bélem nowotworowym to-
talnym, 53% mezczyzn i 47% kobiet, przebywajacych w Hospicjum Sw.
Brata Alberta w Dabrowie Tarnowskiej w 2006 roku.

Stan cywilny badanych przedstawiat sie nastepujaco: 47% pozosta-
walo w zwigzku malzeriskim, 33% — wdowy/wdowcy, 20% — stan wolny.
W grupie badanej przewazalo wyksztalcenie podstawowe (33%) i zawo-
dowe (33%) oraz Srednie (27%). Potowa respondentéw byta aktywna za-
wodowo przed choroba, pozostali nie pracowali. Sposréd oséb aktywnych
zawodowo przed choroba 46% os6b stwierdzilo, ze pracowato fizycznie,
34% pracowato umystowo, 20% pracowalo w rolnictwie. Zrédlem do-
chodu ankietowanych byfa renta — 66%, emerytura — 27%, zasitek choro-
bowy — 7%.

Czas pobytu pacjentéow w hospicjum byt rézny i trwat od 1 tygo-
dnia do 8 miesigcy, z czego blisko potowa chorych (47%) przebywata tam
powyzej 2 miesigcy. Zdecydowana wigkszos$¢ pacjentéw przebywajacych
w hospicjum, bo az 80% to osoby lezace, a 20% poruszalo si¢ samo-
dzielnie.

Do realizacji celu badania postuzono si¢ metoda sondazu diagno-
stycznego. Narzedziem badawczym byt autorskim kwestionariusz ankiety
sktadajacy sie z pytari problemowych, skategoryzowanych, otwartych i za-
mknietych. Badane osoby byly informowane o celu badar, anonimowo-
Sci odpowiedzi oraz instrukgcji, jak nalezy odpowiada¢ na poszczegdlne
pytania.

Badania przeprowadzone zostaty w salach, w ktérych przebywali pa-
cjenci.

Wyniki badania

Lokalizacja nowotworu u badanych pacjentéw hospicjum byta zréz-
nicowana, najczesciej dotyczyta trzustki, ptuc i Zotadka. Rycina 3 przed-
stawia szczeg6towy rozklad wystepowania nowotworu.

Chorobg nowotworowa u badanych chorych najcze¢sciej rozpozna-
wano w przeciggu ostatnich pigciu lat, najczesciej w 2004 roku u 13 os6b
i w 2003 u 8 os6b. Przyczyna decyzji respondentéw o diagnozowaniu
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Ryc. 3. Lokalizacja nowotworu
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schorzenia byto u 40% zaobserwowanie niepokojacych objawéw bedacych
bezposrednia powodem zgtoszenia sie do lekarza, u 33% — wystapienie
bélu o nieznanej etiologii, natomiast u 27% do rozpoznania doszto pod-
czas przeprowadzania badan kontrolnych

Wszyscy badani pacjenci hospicjum odczuwali bél o r6znym nasile-
niu, ktérego przyczyna byta choroba nowotworowa. U 47% chorych bdl
pojawit sie¢ w trakcie leczenia, 43% stwierdzito, ze wystapit przed rozpo-
znaniem, a 10% po rozpoznaniu choroby nowotworowe;j.

Na pytanie koniunktywne, dotyczace najczestszych miejsc lokalizacji
bélu, pacjenci odpowiadali, ze byt to: brzuch, ramiona, nogi, gtowa, plecy,
cale ciato.

Czegstotliwos¢ wystepowania bélu u pacjentéw byta wysoka, bo az
47% podawalo, iz odczuwa go kilka razy w ciagu doby, 36% gdy przestaja
dziata¢ srodki przeciwbdlowe, a u 7% ma on charakter ciagty.

W opinii badanych bdl najczesciej pojawial si¢ nad ranem (43%), wie-
czorem (30%), noca (21%), rzadko rano (3%) i w potudnie (3%). Pacjenci
najczesciej opisywali odczuwany przez siebie bdl, jako gniotacy 67%,
przeszywajacy 53%, rozlany 53%, kiujacy 40% i tnacy 17%. Zdecydowana
wigkszos¢ pacjentéw, bo az 93%, stwierdzilo, ze bdl narasta stopniowo,
a tylko 7%, ze pojawia si¢ nagle. Najczesciej wystepujacymi objawami
towarzyszacymi byto mrowienie (90%) i dretwienie (80%), rzadziej zabu-
rzenia czucia (57%) i zaburzenia widzenia (27%).
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Z badarn wynika, ze wéréd czynnikéw, ktére nasilaty bél, ankieto-
wani najczesciej odpowiadali, ze sa to: zmiana pozycji ciata 87%, wysitek
tizyczny 77%, zmiany pogody 73%, hatas 50%. Badani wskazali takze
czynniki, ktére wedlug nich wplywaly na zmniejszenie bélu. Byly nimi:
spokdj i cisza (97%), srodki przeciwbdlowe podawane w regularnych od-
stepach czasu (93%), delikatnie wykonywane zabiegi pielegniarskie (50%),
rozmowa z rodzing, znajomymi (43%).

W opinii 97% pacjentéw hospicjum bdl zaburzal rytm dnia i nocy.

Wiekszos¢ ankietowanych 63% uznalo, ze dobrze znosi bdl, w prze-
ciwienistwie do pozostatych 37%.

Oceniajac odczuwany przez siebie bol w skali od 0-10, 27% pacjentéw
wskazala nasilenie bélu na poziomie 4 punktéw, 23% — 5 i 6 punktéw.
Zadna osoba nie odczuwata bélu na poziomie 9 i 10 punktéw w skali VAS
(rycina 4).

Ryc. 4. Ocena bélu w skali VAS
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Prawie wszyscy pacjenci, bo az 97% przyjmuja wszystkie zlecone leki,
natomiast tylko 3% ich nie przyjmuje, podajac za przyczyne brak ich sku-
tecznosci.

Wigkszos¢ respondentéw 57% uznato, ze boi si¢ wystgpienia bélu,
pozostali (43%) zaprzeczylo. Ankietowani, ktérzy uznali, ze bojg si¢ wy-
stapienia bélu, swdj strach najczesciej manifestuja poprzez z1osé, niepokdj,
nadpobudliwosé, wybuchowo$é, zmienne nastroje, apatie.
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Prawie wszyscy ankietowani, bo 97%, odczuwajq bél psychiczny,
zwigzany z chorobg i lekiem przed $miercia, a tylko 3% podato, ze nie
odczuwa takiego bélu.

Najczgsciej respondenci odpowiadali, ze odczuwany przez nich bél
psychiczny dotyczy leku przed bélem i cierpieniem (83%), leku przed
$miercig (70%), a dla 30%, bdl ten zwigzany jest ze §wiadomoscig nie-
przyjemnego widoku swojego ciafa.

Zdecydowana wigkszos$¢ ankietowanych (93%), odczuwa bél spo-
teczny, tylko 7% stwierdza, ze nie odczuwa takiego bdlu.

Przyczyny bélu spotecznego zwigzane byly w zdecydowanej wiek-
szosci u badanych z wylaczeniem z zycia towarzyskiego, spolecznego
(87%), poczuciem bezuzytecznosci (83%). Wiekszosé, bo 73% ankieto-
wanych, podalo niemoznos¢ petnienia dotychczasowych rél spotecznych,
33% respondentéw zaznaczylo brak mozliwosci czynnego wykonywania
zawodu, a 27% obawia si¢ utraty stabilnosci zyciowej i 17% zmniejszenia
dochodéw. Natomiast wéréd innych odpowiedzi ankietowani najczesciej
podawali: rozigke z rodzing, brak mozliwosci swobodnego wyjazdu do
rodziny, osamotnienie.

Ponad polowa respondentéw, bo 53%, uznata, Ze ma niskie poczu-
cie wlasnej wartosci z powodu choroby, w przeciwienistwie do pozosta-
tych 47%. Az 73% czuje si¢ odrzucona przez spolfeczenistwo z powodu
choroby.

Dyskusja

Choroba nowotworowa i zwigzany z nig bél, ktéry wczesniej, czy
poZniej si¢ pojawia, maja ogromny wplyw na zycie chorego i catkowicie
je zmieniaja, niosac koniecznos¢ podporzadkowania sie¢ leczeniu dlugo-
trwalemu, ucigzliwemu i bolesnemu. Pojawiajg si¢ dolegliwosci soma-
tyczne: bél, dusznos¢, ostabienie, zmeczenie, ograniczenie sprawnosci fi-
zycznej i wiele innych zmian ukladowych. Pacjent czesto odczuwa lek,
strach, przygnebienie, wyglad jego ciata ulega zmianie, co dodatkowo
poteguje nieprzyjemne odczucia. Przezywa takze rozterki duchowe, eg-
zystencjalne, obawe przed cierpieniem, utratg sensu zycia, $miercia ciata
i duszy. Czuje si¢ ciezarem dla najblizszych, ma swiadomos¢ tego, ze
oni tez cierpia razem z nim. B6l prowadzi do wylaczenia z zycia za-
wodowego, spotecznego, przez co chory moze czu¢ si¢ bezuzytecznym.
Moga pojawic¢ si¢ takze problemy finansowe, co prowadzi do obnize-
nia jakosSci zycia pacjenta i jego rodziny, i dodatkowo nasila cierpienie.
U chorego poza przygnebieniem i lekiem, pojawiaja sie stany zniecier-
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pliwienia, rozdraznienia, a nawet depresji. Czesto dotacza si¢ patolo-
gicznie obnizony afekt, nastawienie pesymistyczne oraz uczucie bezna-
dziejnosci, co do swojej przysziosci. Fizyczne i psychiczne ograniczenia
wynikajgce z choroby, zwigkszaja u pacjenta poczucie zaleznosci i bez-
nadziejnosci [13].

Przeprowadzone badania dotyczyly problemu, jakim jest b6l nowo-
tworowy totalny, wszechogarniajacy, obejmujacy sfere bio-psycho-spo-
feczna pacjenta z chorobg nowotworowg oraz roli pielegniarki w leczeniu
tegoz wlasnie bélu.

Dane literaturowe wyraznie wskazujg, ze pacjenci z chorobg nowo-
tworowa odczuwaja bl wszechogarniajacy, totalny, obejmujacy nie tylko
sfere fizyczng, ale takze psychiczng, spoteczng i duchows [6, 13]. Powyz-
sze dane znalazly wyrazne odzwierciedlenie w moich badaniach, gdyz
prawie wszyscy pacjenci przebywajacy w hospicjum odczuwali b6l zwia-
zany z lekiem przed cierpieniem i $miercig, zal, dlaczego choroba do-
tkneta wiasnie ich, obawe o los najblizszych oraz przykre doznania zwig-
zane ze $wiadomodcig nieprzyjemnego widoku swojego ciala. Bél ten
wigzat sie takze z koniecznoscia wytaczenia z dotychczasowych rél spo-
fecznych tak zawodowych, jak i rodzinnych oraz osamotnieniem. B6l fi-
zyczny odczuwany przez chorych, w wigkszosci przypadkéw obejmowat
cale cialo, wystgpowat kilka razy w ciggu doby, cechowat si¢ ciggtoscia
i réznorodnym charakterem oraz stopniowym narastaniem.

Badania wykazaly, ze bélowi czesto towarzysza liczne, bardzo nie-
przyjemne objawy dodatkowe (np. mrowienie, dretwienie, zaburzenia
widzenia, zaburzenia czucia) oraz zaburzenie rytmu biologicznego, co
takze znajduje potwierdzenie w literaturze [14].

Whioski

1. Totalny bél nowotworowy, w zdecydowanej wigkszosci chorych
obejmuje cate cialo, wystepuje kilka razy w ciggu doby, u wszystkich ce-
chuje sie¢ ciggloscia i réznorodnym charakterem oraz stopniowym narasta-
niem, z towarzyszacymi mu licznymi, bardzo nieprzyjemnymi objawami
dodatkowymi i zaburzeniami rytmu biologicznego.

2. Do czynnikéw zmniejszajacych odczuwanie bélu fizycznego, zde-
cydowana wigkszos¢ chorych zaliczyla spokdj i cisze oraz bardzo dobra
opieke pielegniarska, dotyczacg podawania regularnie Srodkéw przeciw-
bélowych i bardzo delikatne wykonywanie zabiegéw.

3. Wigkszos¢ chorych obawia si¢ wystapienia bélu, a strach ten w zde-
cydowanej wiekszosci manifestuje si¢ negatywnymi emocjami, takimi jak:
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z108¢, niepokdj, nadpobudliwo$é, wybuchowos¢, zmienne nastroje, czy
apatia.

4. Prawie wszyscy pacjenci w zwigzku z chorobg nowotworowg od-
czuwajg bdl psychiczny, zwigzany z: lgekiem przed bdélem, cierpieniem
i Smiercig, zalem, dlaczego choroba dotknefa wiasnie jego, obawg o los
rodziny oraz $wiadomo$cia nieprzyjemnego widoku swojego ciata.

5. Choroba nowotworowa pociaga za sobg wystepowanie bélu spo-
fecznego, odczuwanego prawie przez wszystkich chorych, a zwigzanego
z koniecznosciqg wycofania si¢ z dotychczasowych rél spotecznych, tak
zawodowych jak i rodzinnych z zycia towarzyskiego, poczuciem bezuzy-
tecznosci, utratg stabilizacji ekonomicznej oraz osamotnieniem.

6. Ponad potowa pacjentéw ma niskie poczucie wtasnej wartosci spo-
wodowane chorobg, a zdecydowana wigkszoé¢ z nich, z tego powodu
czuje si¢ odrzucona przez spoleczeristwo.
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Wstep

Zycie cztowieka jest dynamicznym procesem stawania sie. Czlowiek
jest zawsze w jaki§ sposéb w drodze, choroba jest réwniez dla czto-
wieka w jaki$ sposéb byciem w drodze. Przy powaznej dtugotrwatej nie-
uleczalnej chorobie podstawowag normg wobec chorego jest ujmowanie
czlowieka cierpiacego calosciowo w kompleksie fizycznym, emocjonal-
nym, psychicznym i duchowym, czyli w aspektach wtasciwych egzysten-
¢ji ludzkiej. W pracy z chorymi o niepomysSlnym rokowaniu, personel
medyczny powinien zwrdci¢ uwage na trzy rodzaje zadan: 1) bezposred-
nie $wiadczenie ustug, 2) dostarczenie informacji na temat stanu zdrowia,
przebiegu choroby, sposobu stosowania leczenia, mozliwosci i rodzaju po-
jawiania si¢ objawéw ubocznych oraz na nawigzanie, 3) podtrzymywanie
kontaktu emocjonalnego, empati¢ i zyczliwos$¢ w bezposrednich kontak-
tach z pacjentem [1, 2, 3].

Opieka pielegniarska nad pacjentami z choroba nowotworowsa po-
winna uwzgledni¢ uwazna oceng zmiany stanu zdrowia, realizacje zlecen
lekarskich, edukacje pacjenta i jego emocjonalne wsparcie. Ocena stanu
zdrowia pacjenta i opieka nad nim beda rézne w réznych stanach zdrowia
i zagrozenia.

W przebiegu choroby nowotworowej wystepuja stany, ktére z uwagi
na stopieri zaawansowania lub niepowodzenia w leczeniu, wymagaja
szczegblnej opieki. Zasadnicze skladowe procesu pielegnowania to ocena

1 Zaktad Fizjologii Medycznej Wydzial Nauk o Zdrowiu Uniwersytet Jagielloriski Col-
legium Medicum, Krakéw

2 Centrum Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie, Oddziat Krakéw

8 Instytut Ochrony Zdrowia, Pafistwowa Wyzsza Szkota Zawodowa w Tarnowie
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potrzeb, identyfikacja probleméw, rozwigzanie ich podczas opieki, ocena
skutecznodci zastosowanego postepowania [5, 6, 7].

Dla opanowania bdélu wszechogarniajgcego potrzebna jest pomoc
i podejscie o charakterze holistycznym, udzielana wielodyscyplinarny ze-
spot terapeutyczny. Holistyczne postrzeganie podmiotu opieki to podej-
Scie skoncentrowane na osobie, uznajace, ze cztowiek stanowi niepowta-
rzalng cato$¢. Miarg skutecznosci pielegnowania bedzie zapewnienie wa-
runkéw godnego zycia z bélem, eliminowanie dyskomfortu fizycznego
i psychicznego. Wyniki opieki zaleze¢ beda od umiejetnosci znalezie-
nia tego czynnika, ktéry spowodowat zaburzenie wewnetrznej harmo-
nii i struktury swoistej chorego. Istotnym elementem opieki jest pomoc
cztowiekowi choremu w zrozumieniu siebie, ksztaltowaniu umiejetno-
$ci, mobilizowaniu sit wewnetrznych po to, aby radzit sobie z wiasnymi
problemami [5].

Objawy boélowe zalezne sa od rozlegtosci, czasu trwania i rodzaju
bélu, jak réwniez od usposobienia chorego i jego indywidualnej wraz-
liwosci. Na ogét bél zmienia czegstosé tetna chorego, powierzchownemu
boélowi towarzyszy zazwyczaj przyspieszona czynno$¢ serca. Ciezki, gte-
boki bél powoduje zwolnienie tetna, a nawet zatrzymanie czynnosci serca.
Jezeli bol obejmuje Sciany klatki piersiowej, oddychanie odbywa si¢ to-
rem brzusznym. W przypadku przewagi bélu brzusznego obserwuje sie
piersiowy tor oddychania, oddechy stajq si¢ szybsze i plytsze. Bélowi
czesto towarzyszy zwigkszenie przemian metabolicznych i podwyzsze-
nie temperatury ciata. To z kolei powoduje zwigkszenie wrazliwosci na
bodZce, przyczyniajac si¢ do zwigkszenia odczuwalnosci bélu. Zapotrze-
bowanie na tlen wzrasta, wrazliwo$¢ na bodZce réwniez zwigksza sie,
co przyczynia si¢ do dalszej intensyfikacji odczuwania bélu. Cigzkim bé-
lom mogga towarzyszy¢ mdtosci i niekiedy wymioty, uposledzona zostaje
czynno$¢ przewodu pokarmowego. Kiedy nastapi zahamowanie czynno-
Sci ktéregokolwiek z narzadéw albo cafego uktadu lub zajecie procesem
nowotworowym kosci lub nerwu, wtedy bél odczuwany przez chorego
jeszcze sie nasila [4, 6].

Bol nowotworowy rézni sie od bélu towarzyszacego innym choro-
bom. Dzieje sie tak z powodu specyfiki choroby nowotworowej, ktéra za-
burza wszystkie sfery zycia cztowieka. Ocena bélu powinna opiera¢ sie
na dokladnie zebranym wywiadzie. Osoba przeprowadzajaca ten wywiad
powinna ustali¢ przyczyne bélu, lokalizacje, czas trwania, charakter, nate-
zenie oraz czynniki nasilajace bél. Bardzo wazna jest obserwacja objawéw
towarzyszacych odczuciom bélowym, takich jak wahania tetna, przyspie-
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szenie i sptycenie oddechéw, podwyzszenie temperatury ciata, nudnosci,
czy wymioty. Nalezy pamigtac, ze bol jest zawsze taki, jakim opisuje go chory,
a nie taki, jak innym sie wydaje, Ze powinien by¢ (R. G. Twycross).

Do oceny natezenia bélu mozna zastosowaé skale stowng, w kto-
rej 0 oznacza brak boélu, 1 — bél lekki, 2 — b6l umiarkowany, 3 — bdl
silny, 4 — bdl bardzo silny. Jest to skala prosta i przydatna w rozmowie
z kazdym pacjentem [5, 7, 8, 9]. Wykorzystuje si¢ takze wizualng skale
analogowa (Visual Analog Scale), czyli odcinek o dtugosci 10 cm, ktérego
punkt 0 oznacza brak bélu, a 10 najsilniejszy mozliwy bdl [7, 8, 9, 10, 11].
Stosuje sie réwniez skale numeryczng (NRS 0-10), gdzie 0 oznacza brak
bélu, a 10 bél najsilniejszy. Pacjent sam ocenia, ile punktéw przyznaje dla
okreslenia poziomu odczuwanego przez niego bolu [6, 9, 10].

Leczenie b6lu nowotworowego nalezy podporzadkowac celom, ktére
ogolnie dzielimy na trzy szerokie kategorie: przedtuzanie zycia, osiagnie-
cie jak najlepszej jakosci zycia, poprawa funkcjonowania chorego [12].

Walka z bélem polega nie tylko na jego lagodzeniu, ale takze na
utrzymaniu wysokiego poziomu jakosci zycia. Wszystkie metody lecze-
nia bélu zmierzaja albo w kierunku usuniecia przyczyny, albo zmiany jego
odczuwania przez pacjenta. Leczenie farmakologiczne obejmuje podawa-
nie lekéw przeciwbélowych i innych, ktére albo poteguja ich dzialanie,
albo wplywaja na percepcje bélu u pacjenta. Leczenie niefarmakologiczne
obejmuje stosowanie technik oddzialywania na zachowanie pacjenta, na-
promienianie, leczenie chirurgiczne, zabiegi neurologiczne i neurochirur-
giczne oraz tradycyjng opieke pielegniarska, ktéra polega na zapewnieniu
choremu lepszego samopoczucia i prowadzeniu stalej oceny skutecznosci
leczenia [13, 14].

Okoto 90% chorych moze by¢ skutecznie leczonych farmakologicznie.
Ztotym standardem takiego leczenia jest regularne podawanie coraz silniej-
szych lekéw, kiedy slabsze przestajg by¢ skuteczne oraz kojarzenie réz-
nych lekéw przeciwbdlowych, (tzw. schemat WHO z 1986 r.). Strategia le-
czenia polega na: stosowaniu lekéw wedtug , tréjstopniowej drabiny anal-
getycznej”, podawaniu lekéw regularnie, wedlug zegara, zgodnie z ich
wiasciwo$ciami terapeutycznymi, podawaniu dodatkowych dawek lekéw
w przypadku boléw przebijajacych. Ponadto bierze sie pod uwagg, ze leki
przeciwbdlowe kojarzy sie z lekami nasilajacymi ich efekt, dziatajacymi
przyczynowo lub zmniejszajacymi efekty niepozadane. Waznym elemen-
tem strategii jest zapobieganie dzialaniom niepozadanym, przede wszyst-
kim zaparciom i ich leczenie. Droga podania lekéw nie moze przysparzaé
choremu dodatkowych trudnoéci, dlatego nalezy wybiera¢ droge doustna
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lub podskérna zawsze, kiedy to tylko mozliwe. Rozpoznanie i strategie
leczenia nalezy zawsze omoéwic¢ z chorym i uzyskac jego akceptacje [3, 8].

Zasadnicza rolg pielegniarki jest podawanie lekéw oraz obserwacja
ich skutecznosci. W zwalczaniu bélu nowotworowego WHO zaleca za-
stosowanie nastepujacych zasad: wlasciwy lek, we wlasciwym czasie, do-
ustnie, wedlug zegara, zgodnie z drabing analgetyczng, indywidualnie
z leczeniem wspomagajacym, monitorujac leczenie [10].

Cel pracy

Celem pracy bylo zbadanie, w jakim stopniu opieka pielegniarska
wplywa na leczenie wszechogarniajgcego, totalnego bélu nowotworo-
wego u pacjentéw przebywajacych w hospicjum.

Material i metody

Badaniami objeto grupe 30 pacjentéw z bélem nowotworowym total-
nym, 53% mezczyzn i 47% kobiet, przebywajacych w Hospicjum Sw. Brata
Alberta w Dabrowie Tarnowskiej w 2006 roku.

Stan cywilny badanych przedstawiat sie nastepujaco: 47% pozosta-
walo w zwigzku matzeriskim, 33% — wdowy/wdowcy, 20% — stan wolny.
W grupie badanej przewazalo wyksztalcenie podstawowe (33%) i zawo-
dowe (33%) oraz S$rednie (27%). Potowa respondentéw byta aktywna za-
wodowo przed choroba, pozostali nie pracowali. Sposréd oséb aktywnych
zawodowo przed choroba 46% oséb stwierdzilo, ze pracowato fizycznie,
34% pracowato umystowo, 20% pracowalo w rolnictwie. Zrédlem do-
chodu ankietowanych byfa renta — 66%, emerytura — 27%, zasitek choro-
bowy — 7%.

Czas pobytu pacjentéow w hospicjum byt rézny i trwat od 1 tygo-
dnia do 8 miesigcy, z czego blisko potowa chorych (47%) przebywata tam
powyzej 2 miesigcy. Zdecydowana wigkszos$¢ pacjentéw przebywajacych
w hospicjum, bo az 80% to osoby lezace, a 20% poruszalo si¢ samo-
dzielnie.

Do realizacji celu badania postuzono si¢ metoda sondazu diagno-
stycznego. Narzedziem badawczym byt autorskim kwestionariusz ankiety
sktadajacy sie z pytari problemowych, skategoryzowanych, otwartych i za-
mknietych. Badane osoby byly informowane o celu badar, anonimowo-
Sci odpowiedzi oraz instrukgcji jak nalezy odpowiada¢ na poszczegdlne
pytania.

Badania przeprowadzone zostaly w salach, w ktérych przebywali pa-
gjenci.
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Wyniki badan

Wszyscy badani odczuwali bél, spowodowany chorobg nowotwo-
rowa.

Zdecydowana wigkszo$¢ respondentéw, bo az 87% odpowiedziala,
ze pielegniarki jako pierwsze sa informowane o pojawiajacym si¢ bélu.
Tylko 10% badanych informuje jako pierwszych pacjentéw przebywaja-
cych obok nich, a 3% nikogo nie informuje (ryc. 1).

Ryec. 1. Osoby informowane przez respondentéw jako pierwsze
o pojawiajacym sie bélu

3%

[ pielggniarka
I pacjenci obok
1 nikogo nie informuj¢

87%

Wiegkszos¢ respondentéw (77%), konsultowato sie z pielegniarkami
w sprawie wystepujacego u nich bélu, 20% nie zawsze, a 3% nie robi
tego w ogdle.

Az 83% pacjentéw przyznalo, ze pielegniarki regularnie podajg im
srodki przeciwbdlowe, natomiast 17% nie wie, czy srodki przeciwbdlowe
sg im podawane regularnie.

Zdecydowana wigkszos¢, bo az 90% ankietowanych uznata, ze ko-
munikowanie z pielgegniarkami nie sprawia im trudnosci, a tylko 10% ma
trudnosci tego typu. Przyczyna tych trudnosci w opinii badanych byt brak
czasu, pacjenci odpowiadali: nie zawsze majgq czas, aby mnie wystuchac, czy
majq za malo czasu na rozmowe ze mngq.

Z przeprowadzonych badan wynika, ze pielegniarki udzielaly cho-
rym pomocy w nastepujacych czynnosciach: toaleta (87%), zmiana pozy-
qji ciata (80%), wszystkie czynnosci dnia codziennego (80%), towarzysze-
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Tabela 1. Czynnosci, w ktérych respondentom pomaga personel

pielegniarski

Czynnosci n %
Toaleta 26 87
Zmiana pozycji ciala 24 80
Wszystkie czynnosci dnia codziennego 24 80
Towarzyszenie podczas badart diagnostycznych 8 27
Asekuracja podczas chodzenia 6 20
Jestem samodzielny(a) 3 10

nie podczas badan diagnostycznych (27%), asystowanie podczas chodze-
nia (20%) (Tab. 1).

Zdecydowana wigkszo$¢ badanych, bo az 87%, twierdzilo, ze wszel-
kie zabiegi pielegniarskie s3 wykonywane delikatnie, natomiast nie-
stety 13%, uznalo, ze nie zawsze sa one tak wykonywane.

Az 90% ankietowanych, na pytanie o rol¢ pielegniarki w zwalcza-
niu bélu uznalo, Ze jest niezbedna, 10% zaznaczylo odpowiedz, ze jest
pomocna, natomiast nikt nie odpowiedzial, Ze nie jest potrzebna.

Wiegkszos¢ respondentéw, bo az 83%, byta informowana o skutkach
ubocznych terapii przeciwbdlowej, a 17% nie stwierdza takiego faktu.
Wsréd skutkéw ubocznych terapii przeciwbélowej, pacjenci najczeSciej
wymieniali: zawroty gtowy, nudnosci, wymioty, zaparcia stolca, ostabie-
nie, uzaleznienie.

Zdecydowana wigkszo$¢ pacjentéw, bo az 87%, uwazalo, ze pielg-
gniarki skutecznie monitorujg ich bél, a tylko 13% uznato, ze tak nie jest
(Ryc. 2).

Ryec. 2. Skutecznos$é monitorowania bélu przez personel pielegniarski

13%

— skutecznie
= nieskutecznie

87%
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Skutecznos¢ ta zdaniem ankietowanych, polega na tym, ze zawsze re-
aguja na sygnatl o pojawiajacym sie¢ bélu (90%), podaja regularnie srodki
przeciwbdlowe (63%), podaja Srodki przeciwbdlowe w cigglym wlewie
(20%), obserwuja moje zachowanie (67%), delikatnie wykonujg zabiegi
pielegniarskie (80%), podtrzymuja mnie na duchu (73%), pomagaja w za-
spokajaniu codziennych potrzeb zyciowych (93%), dzigki ich dziataniom
bél zmniejsza sie (87%).

Badani pacjenci w zdecydowanej wigkszosci, bo az 87% stwierdzili,
ze pielegniarki szybko reaguja na sygnat o pojawiajacych sie dolegliwo-
Sciach, problemach. Natomiast 13% uznalo, Ze nie zawsze moze liczy¢ na
szybka reakcje ze strony pielegniarki.

Zdecydowana wigkszoé¢ respondentéw (83%) uznala, ze dziatania
pielegniarskie przynosza im ulge w cierpieniu, natomiast 17% podato,
ze raczej tak, nikt z ankietowanych nie stwierdzit, ze nie przynosza ulgi
w cierpieniu (ryc. 3).

Ryc. 3. Czy dzialania pielegniarskie przynosza pacjentom ulge w cierpieniu

17% 0%

— tak
B raczej tak
1 nie

83%

Na pytanie, kto w trudnych chwilach udziela wsparcia, badani naj-
czesciej podawali, ze pielegniarki (97%), rodzina (77%), wolontariusze
(67%), kaptan (67%). Tylko 10% chorych zaznaczyto inne osoby i wymie-
nito: przyjaciét i znajomych.

Najczesciej wymienianym przez respondentéw rodzajem wsparcia
udzielanego przez personel pielegniarski bylo wsparcie fizyczne (90%),
emocjonalne (80%), psychiczne (73%) i informacyjne (70%) (Tabela 2).

Wszyscy ankietowani odpowiedzieli, iz uwazaja, ze pielegniarki sa
osobami godnymi zaufania. Swoimi obawami respondenci w pierwszej
kolejnosci dzielg sie przede wszystkim z pielegniarkami (67%), natomiast
13% uznato, ze w pierwszej kolejnosci dzieli si¢ obawami z innymi pa-
cjentami.

Badani pacjenci w zdecydowanej wigkszosci (93%) stwierdzili, ze pie-
legniarki zawsze starajg si¢ ich wystucha¢ i poméc im. Dzielenie si¢ oba-
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Tabela 2. Rodzaj wsparcia udzielanego przez personel pielegniarski

Rodzaj wsparcia n %
Fizyczne 28 93
Emocjonalne 24 80
Psychiczne 22 73
Informacyjne 21 70

Tabela 3. Kto niesie respondentom najwieksza pomoc w cierpieniu?

Odpowiedzi n %
Pielegniarki 24 80
Rodzina 20 67
Kaptan 10 33
Lekarz 5 17

wami z personelem pielegniarskim, az 67% respondentéw przynosi ulge
w cierpieniu, 10% badanych uznato, ze raczej tak, a tylko 3% nie stwierdza
takiego faktu.

Zdecydowana wigkszos¢ ankietowanych, bo az 80% odpowiedziata,
ze najwieksza pomoc w cierpieniu niosg im pielegniarki (Tabela 3).

Dyskusja

Zdecydowana wigkszo$¢ pacjentéw przebywajacych w hospicjum,
odczuwa wszechogarniajacy b6l nowotworowy, catkowicie obejmujacy
sfere bio-psycho-spoteczna.

Totalny b6l nowotworowy w zdecydowanej wigkszosci chorych obej-
muje cale ciato, wystepuje kilka razy w ciagu doby, cechuje sie ciagloscia
i r6znorodnym charakterem oraz stopniowym narastaniem. Towarzysza
mu liczne bardzo nieprzyjemne objawy dodatkowe i zaburzenia rytmu
biologicznego.

Przeprowadzone badania dotyczyly problemu, jakim jest b6l nowo-
tworowy totalny, wszechogarniajacy, obejmujacy sfere bio-psycho-spo-
feczna pacjenta z chorobg nowotworowg oraz roli pielegniarki w leczeniu
tegoz wtasnie bolu.

Jak wynika z badan, personel pielegniarski stanowi gltéwne, pod-
stawowe Zrédlo wsparcia zaréwno fizycznego, psychicznego, emocjonal-
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nego, jak i informacyjnego, dla pacjentéw cierpiacych z powodu bélu
nowotworowego, przebywajacych w hospicjum. Potwierdzaja to takze
dane literaturowe [2]. Prawie wszyscy chorzy odpowiedzieli, ze piele-
gniarki zawsze ich wystuchujg i pomagajg im, przynoszac ogromng ulge
w cierpieniu.

Prawie wszyscy pacjenci, jak wynika z badan, przyznali, ze dzigki
wszelkim dziataniom §wiadczonym przez personel pielegniarski, odczu-
wany przez nich bél zmniejsza si¢, i to wlasnie pielegniarki sa niezbedne
i pelniq pierwszoplanowa role w opanowaniu bélu wszechogarniajacego,
bio-psycho-spotecznego. Dane literaturowe takze to potwierdzaja [1].

Zadowalajacy jest fakt, ze wszyscy pacjenci uznali pielegniarki za
osoby godne zaufania i to wiasnie z nimi w pierwszej kolejnosci kon-
sultuja sie¢ w sprawie bélu. W zdecydowanej wiekszosci uznali oni
takze, ze pielegniarki skutecznie monitoruja ich bél poprzez regu-
larne podawanie lekéw przeciwbdlowych, obserwacje zachowania, wy-
razu twarzy, delikatne wykonywanie wszelkich zabiegéw pielegniar-
skich, usmiech, zyczliwos¢ oraz pomoc w realizacji codziennych potrzeb
zyciowych.

W opiece nad ciezko chorym rodzina powinna by¢ takze odbiorca
dziatari i pomocy. Pielegniarka edukuje rodzing w zakresie wykonywa-
nia czynnosci pielegnacyjnych, niezbednych do niesienia ulgi choremu.
Edukacja rodziny to takze rozmowy o koriczacym sie¢ zyciu ich bliskiej
osoby, to dokladne omdéwienie czasu, gdy trzeba bedzie sie pozegnad, to
ofiarowanie pomocy przez umozliwienie kontaktu przez 24 godziny na
dobe [7, 14, 15, 16].

Cierpienie jest najczesciej przyjmowane przez dotknietych nim, jako
nieszczescie, zlo. Nalezy jednak pamietaé, ze jest ono wpisane w zycie
kazdego z nas. Jak pisze Jan Pawet II — Cierpienie jest czyms bardziej jeszcze
podstawowym od choroby, bardziej wielorakim, a zarazem glebiej jeszcze osadzo-
nym w calym czlowieczeristwie.

Praca z pacjentem chorym na nowotwor, cierpigcym stanowi bo-
gate Zrédlo dylematéw moralnych, moga by¢ one bezpiecznie rozwigzane
tylko wtedy, gdy pielegniarka zobaczy w swym podopiecznym wolng
i niepowtarzalng osobe [11, 14, 17].

Whioski
1. Zdecydowana wigkszo$¢ chorych informuje pielegniarki jako pierw-
sze 0 pojawiajacym si¢ bélu, to wlasnie z nimi konsultuje swoje do-
legliwosci.
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Prawie wszyscy pacjenci podaja, ze to wlasnie pielegniarki dbaja o re-
gularno$¢ podawania lekéw przeciwbdélowych, wszyscy oni uznali, ze
komunikowanie z personelem pielegniarskim nie sprawia im zadnych
trudnosci.

Prawie wszyscy pacjenci uznali, Ze pielegniarki skutecznie monito-
ruja bol, a skutecznos¢ ta wigze sie z: szybkim reagowaniem na po-
jawiajacy si¢ bol, podawaniem lekéw przeciwbdlowych, obserwacja
zachowania, delikatnym wykonywaniem zabiegéw pielegniarskich,
realizacja podstawowych potrzeb zyciowych, podtrzymywaniem na
duchu.

Wszyscy chorzy uznali, ze dzigki opiece pielegniarskiej, odczuwany
przez nich bél nowotworowy zmniejsza sig, a dzialania ich przynosza
im ulge w cierpieniu.

Prawie wszyscy chorzy uznali, ze pielegniarki stanowig ich gléwne
Zrédlo wsparcia zaréwno fizycznego, psychicznego, emocjonalnego
jak i informacyjnego.

Zdecydowana wigkszo$¢ pacjentéw uznata, ze to wiasnie pielegniarki
przynosza im najwigkszg pomoc w cierpieniu i opanowaniu bélu bio-
-psycho-spotecznego.
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Formy opieki hospicyjnej na przykladzie
Hospicjum im. sw. Lazarza w Krakowie

Wstep

Poczatki ruchu hospicyjnego siegaja tradycji sredniowiecza. W $re-
dniowiecznej kulturze priorytetem bylo poswiecenie si¢ dla chorego oraz
czynienie wobec niego wszystkiego co mozliwe do ostatniej chwili jego
zycia [1]. Z okresem tym zwigzany jest rozkwit instytucji charytatywnych.
U schytku IV wieku w Bizancjum powstat najstarszy szpital chrzeScijariski
i podobnie jak péZniej powstale nosit nazwe ksenodochium (od gr. Xenos
— podrézny) lub nosocomium (od gr. Nosos — choroba i koein — piele-
gnowac). Powstajace instytucje spelnialy role azyléw dla pielgrzymoéw
wedrujacych do Ziemi Swietej. Chrzescijaristwo zachodnie role te prze-
jeto nieco pdZniej. Pierwszy przytulek powstat przy opactwie benedykty-
néw w 529 roku na Monte Casino. W odréznieniu od wschodniego nurtu
domy opieki zaczely przyjmowac nazewnictwo laciniskie hospitalis (od tac.
Hospes — gos¢) lub hospitium oznaczajacego goscinnosé, dom goscinny [2].

Inicjatorem idei hospicyjnej w nowej formie, okreslanej mianem
w 1967 roku powstato Hospicjum $w. Krzysztofa [3, 4]. Fundamentem
dziatalnosci hospicjum byto otwarcie si¢ na cztowieka umierajgcego oraz
koncepcja bélu totalnego, rozumiana jako przezycie fizyczne, psychiczne
spoteczne i duchowe [3].

Obecnie filozofia hospicjum zaklada niesienie pomocy osobom
w ostatnich fazach nieuleczalnej choroby, by mogli zy¢ w pemi i kom-
fortowo, na takim poziomie jaki jest mozliwy do osiagniecia [5]. Podej-
mowane dziatania skupiaja si¢ na jakosci zycia, a nie na jego dtugosci [6].
W planowaniu opieki wazne jest to, co mozna jeszcze dla chorego zrobic¢
a nie to, co jest juz niemozliwe do zrealizowania [5]. Opieka hospicyjna

1 Osrodek Opieki Hospicyjnej TPCH , Hospicjum” $w. Lazarza w Krakowie
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zaklada takze poszanowanie autonomii i godnosci chorego jako osoby
ludzkiej [6]. Chory i jego rodzina sg wiaczeni w proces opieki i podejmo-
wania decyzji dotyczacych dalszej terapii [5]. Istotne jest takze dgzenie do
skoordynowania opieki i poprawy komunikacji pomigdzy zespotem tera-
peutycznym a pacjentem i jego rodzing [7]. Opieka paliatywna wediug
Swiatowej Organizacji Zdrowia skupia si¢ na opanowaniu bélu i innych
objawéw, tagodzeniu cierpienia oraz poprawianiu jakosci zycia chorych
i ich rodzin w trakcie trwania choroby, jak i po $mierci chorego w okresie
osierocenia [4, 5, 8, 9]. Pojecia: opieka paliatywna i opieka hospicyjna sa
tozsame [6], a r6znica nazwy ma podtoze historyczne [10].

Obecnie wedlug danych GUS w Polsce wzrasta liczba hospicjow
i w roku 2005 bylo 56 takich instytucji, o 30 wigcej niz w roku 2000.
Wozrasta takze liczba 16zek hospicyjnych.

W roku 2005 bylo 897 16zek, to jest okoto dwukrotnie wiecej niz
w roku 2000. Liczba leczonych w roku 2005 w hospicjach wyniosta 12520
i byla 0 6736 wigksza niz w roku 2000 [11]. Najwiecej leczonych w roku
2005 odnotowano w wojewddztwie: mazowieckim (2074), pomorskim
(1970) oraz podkarpackim (1304). Najmniej leczonych w hospicjach byto
w wojewddztwie: 16dzkim (237) i $wietokrzyskim (312) [12].

Wedlug sprawozdania konsultanta krajowego w dziedzinie medy-
cyny paliatywnej za rok 2007 w Polsce dziatato 63 hospicja stacjonarne,
a $rednia liczba 16zek opieki paliatywnej, przypadajaca na 100 tys. miesz-
kanicow przekroczyla zalecana warto$¢ 5. Jednak w niektérych woje-
wodztwach wskaznik ten byt duzo nizszy, np. w zachodniopomorskim
wynidst zaledwie 1,18, a Slagskim 2,26. Obecnie dazy si¢ do wzrostu
liczby t6zek do poziomu 6-7/100 tys. mieszkaricéw w wojewddztwie
oraz zwigkszenia liczby zespoléw opieki domowej do wzorca 1 zespét
w powiecie. Lgcznie w Polsce powinno powsta¢ 200 zespotéw opieki
domowej. Istnieje takze zapotrzebowanie na poradnie medycyny palia-
tywnej (zwlaszcza w wojewddztwie: kujawsko-pomorskim, podlaskim,
podkarpackim, mazowieckim) oraz dziennych osrodkéw opieki palia-
tywnej (zwlaszcza w wojewddztwie: dolnoslgskim, lubelskim, t6dzkim,
mazowieckim, opolskim, podkarpackim, podlaskim, swigtokrzyskim oraz
zachodniopomorskim) [13].

Rozwiniecie

W Polsce poczatki opieki hospicyjnej siggaja lat 70-tych i wigza sie
z Synodem Archidiecezji Krakowskiej (1971-1978). Powstawaly wéwczas
zespoly synodalne. Jeden z nich jako temat refleksji podjat temat aktu-
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alizacji mitosci w zyciu chrzescijariskim. We wszystkich ptaszczyznach
dziatalnosci cztowieka podkreslono potrzebe niesienia mitosci ludziom
cierpigcym i umierajgcym. W 1977 roku w Krakowie powstat plan zbudo-
wania hospicjum stacjonarnego. W marcu 1981 roku odbyto si¢ zebranie
zalozycielskie stowarzyszenia hospicyjnego, ktére ostatecznie zostato za-
rejestrowane 29 wrze$nia 1981 roku pod nazwa Towarzystwo Przyjaciét
Chorych HOSPICJUM [3].

Aktualnie opieka hospicyjna realizowana jest przez Osrodek Opieki
Hospicyjnej Towarzystwa, ktéry w swojej dziatalnosci taczy §wiadczenia
w warunkach stacjonarnych oraz domowych. Opieka hospicyjna reali-
zowana jest przez nastepujace jednostki: Poradnia Medycyny Paliatyw-
nej, Hospicjum Domowe, Oddzial Stacjonarny, Poradnia Obrzeku Limfa-
tycznego oraz Oddziatl Dzienny. Jednostki realizujace swiadczenia z za-
kresu opieki geriatrycznej i dtugoterminowej to: Poradnia Geriatryczna
oraz Zesp6l Opieki Diugoterminowej. Dziatajg réwniez jednostki wspo-
magajace, takie jak: Zespét Wsparcia Rodziny, Centrum Wolontariatu
Hospicyjnego, Sekcja Edukacji, Klub dr Jana Deszcza oraz Klub dr Ma-
rii Leficzyk.

Poradnia Medycyny Paliatywnej i Hospicjum Domowe

Jednostki te specjalizujg si¢ w opiece hospicyjnej realizowanej w wa-
runkach ambulatoryjnych i domowych. Do objecia opiekg Poradni Medy-
cyny Paliatywnej wymagana jest wczesniejsza rejestracja wraz ze skiero-
waniem od lekarza rodzinnego. Warunkiem przyjecia do Hospicjum Do-
mowego jest wyrazenie Swiadomej zgody na proponowang opieke przez
chorego, a jesli jest on niezdolny do wyrazenia swojej woli, to przez jego
opiekuna. Do rejestracji wymagane jest przedstawienie dostepnej doku-
mentacji medycznej oraz skierowanie [15].

Zakres zadan Poradni Medycyny Paliatywnej i Hospicjum Domowego
obejmuje w szczegdlnosci: przyjmowanie chorych z ustalonym rozpozna-
niem, przede wszystkim cierpiacych na nowotwory ztosliwe w przed-
terminalnym i terminalnym okresie choroby oraz kwalifikowanie ich do
domowej opieki hospicyjnej, a w razie koniecznosci kierowanie do Od-
dziatu Stacjonarnego; poznanie fizycznych, psychicznych, emocjonalnych,
duchowych i socjalnych potrzeb chorych; ustalenie planu postepowania,
prowadzenie adekwatnie do stanu chorego leczenia objawowego, zabie-
gow pielegniarskich i rehabilitacyjnych; monitorowanie przebiegu cho-
roby oraz efektywnosci realizowanych $wiadczeni; udzielenie wsparcia
psychologicznego rodzinom w radzeniu sobie z trudng sytuacja, porad-
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nictwo dotyczace wzajemnego komunikowania si¢, pomoc w sprawach
socjalnych, a takze przygotowanie rodzin do $mierci bliskiej osoby i po-
moc w okresie zatoby [14].

Zespo6t Hospicjum Domowego zapewnia choremu mozliwos¢ prze-
bywania w domu ze swoimi najblizszymi w ostatnim okresie zycia.

Opieke sprawuje interdyscyplinarny zespét pracownikéw medycz-
nych, w sktad ktérego wchodza: pielegniarki, rehabilitant, psycholog, pra-
cownik socjalny, wolontariusze [14, 15]. Zespotem tym kieruje lekarz od-
wiedzajacy chorego w domu przynajmniej 1 raz w tygodniu. Pielegniarki
spotykaja si¢ z chorym cze$ciej, pomagajac rodzinie w pielegnacji i po-
dawaniu lekéw [15].

Oddzial Stacjonarny

Oddziat Stacjonarny obejmuje dwa pododdziaty. W kazdym z nich
znajduje si¢ pig¢ trzylézkowych sal.

Zadaniem Oddziatu Stacjonarnego jest sprawowanie stacjonarnej
opieki hospicyjnej majacej na celu poprawienie jakosci zycia chorych oraz
stworzenie im warunkéw do spokojnej i godnej Smierci, jak réwniez po-
maganie ich rodzinom i najblizszym.

Do szczegotowego zakresu zadan Oddziatu Stacjonarnego nalezy:
kwalifikowanie i przyjmowanie chorych z ustalonym rozpoznaniem,
przede wszystkim cierpiacych na nowotwory ztos$liwe w terminalnym
okresie choroby, ktérzy sq pozbawieni warunkéw opieki domowej lub
wykazuja objawy wymagajace opieki stacjonarnej, wymagaja opracowa-
nia i ustalenia sposobéw leczenia objawowego w warunkach stacjonar-
nych, a nastepnie moga zosta¢ wypisani do domu, beda przebywaé na
oddziale okresowo, dla umozliwienia odpoczynku zmeczonej rodzinie;
poznanie fizycznych, psychicznych, emocjonalnych, duchowych i socjal-
nych potrzeb chorych; ustalenie planu post¢epowania, prowadzenie ade-
kwatnie do stanu chorego leczenia objawowego, zabiegéw pielegniarskich
i rehabilitacyjnych; monitorowanie przebiegu choroby oraz efektywnosci
realizowanych $wiadczer; udzielenie wsparcia psychologicznego rodzi-
nom w radzeniu sobie z trudng sytuacja, poradnictwo dotyczace wzajem-
nego komunikowania si¢, pomoc w sprawach socjalnych, a takze przygo-
towanie rodzin do $mierci bliskiej osoby i pomoc w okresie Zaloby [14].

Na oddziale chorzy objeci sa opieka przez wykwalifikowany, inter-
dyscyplinarny zespét terapeutyczny, w skiad ktérego wchodza: lekarze,
pielegniarki, dietetyk, psycholog, rehabilitanci, pracownicy socjalni, tera-
peuta zajeciowy, duchowni, salowe oraz wolontariusze. Zgtoszenie cho-
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rego do oddziatu nastepuje przez dostarczenie wypelnionego wniosku
oraz kserokopii dokumentacji medycznej. Warunkiem przyjecia do Od-
dziatu Stacjonarnego jest wyrazenie Swiadomej zgody na proponowang
opieke przez chorego, a jedli jest on niezdolny do wyrazenia swojej woli,
to przez jego opiekuna.

Poradnia Obrzeku Limfatycznego

Zadaniem Poradni Obrzeku Limfatycznego jest udzielanie $wiadczen
profilaktycznych, diagnostycznych oraz leczenie zachowawcze w warun-
kach ambulatoryjnych lub domowych, jak réwniez prowadzenie badan
nad udoskonaleniem metod postepowania w obrzeku limfatycznym [14].

Oddzial Dzienny

Zadaniem Oddzialu Dziennego jest poprawa jakosci zycia niektérych
chorych sposréd znajdujacych si¢ pod opieka ambulatoryjng, domowa
i stacjonarng Osrodka, poprzez stworzenie warunkéw alternatywnego
zycia spotecznego, towarzyskiego (organizowanie rozrywek, spotkan ze
sztuka, przyroda, obchodzenie $wiat religijnych, obyczajowych i indywi-
dualnych), dzialalnos¢ kreatywna oraz rehabilitacje dostosowana do po-
trzeb i mozliwosci chorych. Waznym elementem opieki jest réowniez uta-
twienie chorym zaakceptowania wtasnej sytuacji poprzez wspieranie psy-
chiczne i duchowe, rozmowy terapeutyczne, spotkania z duchownymi.

Opieke na oddziale dziennym realizuja: lekarz, terapeuta zajeciowy,
rehabilitant, wolontariusze [14].

Poradnia Geriatryczna

W Poradni Geriatrycznej udzielane sg konsultacje lekarskie i piele-
gniarskie (takze w domu chorego) dla oséb starszych, w wieku powyzej
60. roku zycia, cierpigcych na liczne schorzenia. Ich celem jest scalenie
i zoptymalizowanie terapii poprzez indywidualne, holistyczne podejscie
do chorego z uwzglednieniem odrebnosci zwigzanych z wiekiem. Do ob-
jecia opieka wymagane jest skierowanie od lekarza prowadzacego [14, 15].
Zespot poradni tworza: lekarz, pielegniarki, wolontariusze [14].

Zesp6t Opieki Diugoterminowej

Zadaniem Zespotu Opieki Diugoterminowej jest sprawowanie opieki
nad obtoznie i przewlekle chorymi przebywajacymi w Srodowisku do-
mowym, ktérzy nie wymagaja hospitalizacji i z réznych wzgledéw nie
chca lub nie moga przebywac w zaktadach opieki diugoterminowej, a ze
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wzgledu na istniejace problemy zdrowotne wymagaja systematyczneji in-
tensywnej opieki pielegniarskiej udzielanej w warunkach domowych i re-
alizowanej przy wspétpracy z lekarzem podstawowej opieki zdrowotne;.
Do szczegbélowego zakresu swiadczen Zespolu Opieki Diugoterminowej
nalezy: zapewnienie Swiadczeri pielegnacyjnych; przygotowanie chorego
i rodziny do samoopieki edukacja zdrowotna; pomoc w pozyskiwaniu
sprzetu medycznego i rehabilitacyjnego niezbednego do pielegnacii i re-
habilitacji chorego w domu [14].

Zespo6l Wsparcia Rodziny

Zadaniem Zespotu Wsparcia Rodziny jest poprawa jakosci zycia cho-
rych znajdujacych si¢ pod opieka domowa, stacjonarng oraz dzienng
Osrodka i ich rodzin poprzez udzielanie im pomocy psychospotecznej do-
stosowanej do ich potrzeb (np. udostepnienie poradnictwa prawnego, sta-
ranie si¢ 0 pomoc materialng, organizowanie czasu wolnego, udostepnie-
nie pomocy duchowej, udzielenie chorym i ich rodzinom w razie potrzeby
informacji o ich sytuacji, z wylgczeniem informacji dotyczacych rozpozna-
nia i rokowania, udzielenie pomocy w organizowaniu pogrzebu zgodnie
z zyczeniem chorego). Do zadan Zespolu Wsparcia Rodziny nalezy takze
organizowanie i koordynowanie systemu wspierania emocjonalnego pra-
cownikéw i wolontariuszy. Zesp6t tworza pracownicy socjalni, psycholo-
gowie i wolontariusze [14].

Centrum Wolontariatu Hospicyjnego

Wolontariat Hospicyjny bierze bezinteresowny udziat w realizacji
opieki hospicyjnej, towarzyszac choremu w domu, na Oddziale Sta-
cjonarnym i Dziennym, a takze wspiera rodziny i opiekunéw chorych
w trakcie choroby i w czasie zatoby. Wolontariat zaangazowany jest takze
w prace: biurowe i administracyjne, porzadkowe, ogrodnicze, w pralni
oraz w kuchni. Istotng rolg wolontariatu jest pozyskiwanie srodkéw fi-
nansowych, rzeczowych oraz propagowanie idei hospicyjnej. Zadaniem
Centrum Wolontariatu Hospicyjnego jest réwniez organizowanie szko-
lerr dla wolontariuszy, kwalifikowanie wolontariuszy do poszczegélnych
zajeé, organizowanie i nadzorowanie ich pracy [14].

Sekcja Edukacji

Zadaniem Sekcji Edukacji jest: planowanie i organizowanie szkoleri
wewnetrznych i zewngtrznych w zakresie opieki hospicyjnej; wspétpraca
z innymi o$rodkami opieki hospicyjnej i jednostkami stuzby zdrowia
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w Polsce i za granica w sprawach dotyczacych edukacji i rozwoju opieki
hospicyjnej oraz prowadzenie biblioteki naukowej [1].

Klub dr Jana Deszcza

Zajecia organizowane w Klubie przeznaczone sg dla rodzin osiero-
conych, cztonkéw Towarzystwa, wolontariuszy, pracownikéw. W czasie
spotkan prowadzone s prelekcje na wazne, interesujace tematy, wykony-
wane sg prace na rzecz Hospicjum, organizowane sa wycieczki, spacery,
spotkania modlitewne, prowadzona jest gimnastyka dla senioréw [14, 15].

Klub Dr Marii Lericzyk

Zadaniem Klubu jest organizowanie zaje¢ terapeutycznych w tym:
organizowanie terapii zajeciowej, nauka samoobstugi, angazowanie do
uczestnictwa w zyciu kulturalnym i spolecznym, umozliwiajacych po-
trzymanie aktywnosci zyciowej i spotecznej osobom niepetnosprawnym
oraz samotnym [14].

Podsumowanie

Nalezy poszukiwaé¢ optymalnych metod i form pomocy chorym znaj-
dujacym sie¢ w stanie terminalnym, tak aby ostatni okres ich zycia nie byt
traktowany jak beznadziejne, przezywane w osamotnieniu i niezrozumie-
niu oczekiwanie na nieuchronny koniec. Konieczne staje si¢ stworzenie
takich warunkéw, aby okres ten byl przezywany jako istotna czeé¢ zycia,
mimo istniejacych trudnosci i ograniczen. Kazdy czltowiek ma prawo do
godnej $mierci. Natomiast moralnym obowigzkiem spoteczeristwa jest za-
pewnienie wlasciwej opieki i pomocy chorym oraz ich rodzinom w trakcie
trwania choroby, jak i w okresie osierocenia.
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Profilaktyka zespolu naglej $mierci 16zeczkowej

Wstep

Profilaktyka zdrowotna to dzialania majace na celu zapobieganie cho-
robom, poprzez ich wczesne wykrycie i leczenie. Ocenia sig, ze zespo6t
naglej Smierci t6zeczkowej — zesp6t naglego zgonu niemowlat (ang. Sud-
den Infant Death Syndrome — SIDS) jest gtéwna przyczyna umieralno-
$ci niemowlat w pierwszym roku zycia, w krajach wysoko rozwinietych.
Przyczyna naglego zgonu nie jest poznana, jednak istnieja czynniki ry-
zyka, ktére przy skumulowaniu si¢ mogg wywota¢ SIDS. Zadaniem pra-
cownikéw ochrony zdrowia, gtéwnie potoznych, pielegniarek pracujacych
w oddziafach neonatologii i patologii noworodka jest edukacja rodzicéw
na temat przyczyn wystepowania nagtej Smierci 16zeczkowej oraz sposo-
béw zapobiegania SIDS. Jedynie zaangazowanie calego zespotu terapeu-
tycznego we wspoétprace z rodzicami na rzecz eliminowania tych czynni-
kéw moze przynies¢ wymierny skutek.

Definicja SIDS i czynniki ryzyka

Wedtug definicji National Institute of Child Health and Human De-
velopment, zesp6t naglej Smierci 16zeczkowej okreéla sie jako nagly zgon
dziecka do 1 roku zycia, ktérego przyczyny nie mozna ustali¢ na podsta-
wie analizy wywiadu klinicznego, wyniku badania autopsyjnego, bada-
nia miejsca $mierci [1].

SIDS jest gtéwna (po wadach rozwojowych) przyczyna umieralno-
$ci niemowlat w krajach wysoko rozwinietych. Indeks zgonéw stanowi
okoto 1-3 przypadkéw na kazde 1000 dzieci zywo urodzonych. W Pol-

1 Samodzielna Pracownia Umiejetnoéci Potozniczych, Wydzial Pielegniarstwa i Nauk
o Zdrowiu, Uniwersytet Medyczny w Lublinie
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sce zagadnienie naglych zgonéw niemowlat schodzi na dalszy plan, po-
niewaz jest ono zdominowane przez inne czynniki wywotujace $mier¢
niemowlat [2, 3].

Pomimo postepu medycyny, etiologia schorzenia nie jest dokladnie
znana. Przyjmuje si¢, ze do powstania SIDS doprowadzi¢ moze réwno-
czesne dzialanie niesprzyjajacych czynnikéw, ktérych nasilenie przekra-
cza mozliwosci adaptacyjne organizmu niemowlecia [4].

Za grupy gléwnych czynnikéw zwigkszajacych ryzyko wystapienia
SIDS uznano: ukladanie dziecka do snu na brzuchu, narazenie ptodu
i niemowlat na dym tytoniowy, przegrzewanie niemowlat. Znajomos¢ po-
tencjalnych czynnikéw zagrozenia przyczynila si¢ do tworzenia od 1990
roku programu prewencji SIDS majacego na celu zmiang zachowan pie-
legnacyjnych i ochrone mlodego pokolenia przed dziataniem dymu tyto-
niowego. Dzialania takie byly prowadzone w Wielkiej Brytanii, Austrii,
Belgii, Holandii, Norwegii, Danii. W tych krajach o 50% nastgpito zmniej-
szenie wystepowania SIDS [5, 6].

Nagly zgon dziecka moze nastapi¢ migedzy 2 a 12 miesigcem zycia nie-
mowlecia, czestotliwo$é wystepowania tego zespotu wzrasta w 2—4 mie-
sigcu zycia. Przypadki nagtej Smierci 16zeczkowej przed 2 tygodniem zy-
cia i po 6 miesigcu zycia pojawiaja si¢ rzadko [7, 8].

Do wystgpienia SIDS predysponuje ple¢ meska niemowlecia - 1,5
do 2 razy czesciej niz ple¢ zeriska u dziecka. Ponadto wystapieniu tej jed-
nostki chorobowej sprzyjaja nastepujace czynniki: klimat zimowy i umiar-
kowany, jesienna, zimowa i wiosenna pora roku. Najcz¢sciej niemowleta
umierajg podczas snu nocnego. Zdarzaja si¢ jednak przypadki naglego
zgonu dziecka podczas snu w ciggu dnia [7, 9].

Czynniki wplywajace na mozliwos¢ wystapienia SIDS mozemy po-
dzieli¢ na czynniki ze strony matki i dziecka. Do czynnikéw dziatajacych
ze strony matki mozna zaliczy¢ miody wiek kobiety. Ponadto wystapienie
SIDS moze by¢ zwigzane z trudna sytuacja ekonomiczng, ztymi warun-
kami socjalnymi, brakiem higieny i wlasciwej opieki medycznej w okresie
cigzy [10]. Inne czynniki to: obcigzony wywiad potozniczy (wystepowanie
poronienia samoistnego, niedokrwistos¢, nadcis$nienie indukowane cigza,
infekcje drég oddechowych i drég moczowo-piciowych, nadci$nienie tet-
nicze, zakazenia pologowe).

Wsréd czynnikéw wplywajacych na mozliwosé wystapienia SIDS jest
tez palenie tytoniu przez kobiete podczas cigzy. Prowadzi to do niedo-
tlenienia i zahamowania rozwoju wewnatrzmacicznego ptodu. W koricu
dochodzi do przewleklego zaburzenia utlenowania tkanek, co wplywa
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niekorzystnie na rozwdj i dojrzewanie ukfadéw oraz narzadéw u rozwi-
jajacego sie ptodu.

Ekspozycja na dym tytoniowy w okresie niemowlecym sprzyja wyste-
powaniu choréb infekcyjnych ukladu oddechowego oraz pojawieniu si¢
zjawiska bezdechu obturacyjnego, a takze zaburzent w funkcjonowaniu
osrodkowego mechanizmu budzenia si¢ [3, 11, 12].

Na wystgpienie SIDS narazone sg dzieci, ktérych matki uzywaly $rod-
kéw psychotropowych. Matki narkomanki pochodza ze srodowiska, gdzie
sq ciezkie warunki spofeczno-ekonomiczne oraz socjalne. Dodatkowo sa
one narazone na niedobory zywieniowe i infekcje [1, 9].

Do grupy czynnikéw ryzyka ze strony matki zalicza si¢ réwniez ni-
ski poziom wyksztalcenia, powikiania wystepujace podczas porodu, takie
jak przedwczesne pekniecie pecherza plodowego, przedwczesne béle po-
rodowe, farmakologiczna stymulacja czynnosci porodowej [9].

Do czynnikéw ryzyka SIDS ze strony dziecka nalezy miedzy in-
nymi ple¢ dziecka. Jak wcze$niej wspomniano czeSciej dotyczy to pici
meskiej [7, 9].

Istnieje sprzezenie miedzy wystapieniem SIDS a urodzeniowa masa
ciala noworodka — niska urodzeniowa masa ciata jest czynnikiem ryzyka.
Czestos¢ wystepowania SIDS wynosi od 0,9 do 1,6 na 1000 u dzieci z masa
urodzeniowag powyzej 3000 g i od 6,5 do 13 na 1000 u dzieci z masa
urodzeniowa ponizej 1800 g. U bliZniat czestos¢ wystepowania SIDS wy-
nosi 3,87 na 1000 wzrastajac do 8,33 na 1000 wsrdd trojaczkéw. Do korica
nie jest wyjasniona kwestia czy niska urodzeniowa masa ciata wptywa
na zwigkszone ryzyko SIDS, natomiast staby przyrost masy ciata stanowi
istotny czynnik ryzyka wystapienia zespotu nagtej smierci t6zeczkowej
tylko u niemowlat z masa urodzeniowg powyzej 16 percentyla [13].

Na wystgpienie zespolu nagtej Smierci 16zeczkowej maja wplyw takze
inne czynniki, wéréd ktérych wyréznia sig: pordd przed 37 tygodniem lub
po 42 tygodniu cigzy, pordd zabiegowy ze wskazan dziecka, noworodki,
ktére w pierwszej minucie swojego zycia otrzymaly mniej niz 4 punkty
w skali Apgar, zaburzenia oddychania u noworodka po porodzie oraz
konieczno$¢ resuscytacji noworodka po urodzeniu [3, 10, 12].

Do grupy ryzyka nalezg niemowleta urodzone o czasie lub wcze-
$niaki, u ktérych gléwnie noca wystepuja bezdechy, noworodki z niska
masga urodzeniowa, dzieci, u ktérych wystapily niewytlumaczalne na-
pady sinicy tzw. ,zanoszenie si¢”, niemowleta z okresowq lub z nagla
bradykardia niewiadomego pochodzenia, dzieci, u ktérych wystepuje re-
fluks zoladkowo-przelykowy. Jesli w rodzinie wystepowaly dzieci, kt6-
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rych rodzeristwo (w tym bliZniak) zmarto na SIDS, ryzyko $mierci u ko-
lejnego dziecka zwigksza sie czterokrotnie. Czeste infekcje drég oddecho-
wych, pozycja na brzuchu podczas snu, czeste ozigbienie lub przegrzanie,
dzieci karmione sztucznie, gféwnie zageszczonymi mieszankami naleza
do grupy ryzyka naglego zgonu [5, 8, 10, 13].

Zespot naglej Smierci 16zeczkowej jest zalezny od wplywu Srodowi-
ska, w ktérym przebywa dziecko i matka. Za rodziny ryzyka uwaza si¢
rodziny niepetne oraz srodowiska, w ktérych wystepuje przemoc. Czyn-
niki ryzyka SIDS wiaze si¢ z sytuacja materialng i spoteczng rodziny, ro-
dzajem zachowan zdrowotnych i pielegnacyjnych. Zta sytuacja socjalno-
-bytowa rodzin konsoliduje si¢ z niewlasciwym stylem zycia, brakiem
wiasciwych nawykéw higienicznych i brakiem zainteresowania potrze-
bami dziecka ze strony matki i opiekunéw, co moze przyczynié sie do
wystapienia SIDS [14].

W rodzinach prawidfowo funkcjonujacych réwniez istniejg czynniki
ryzyka SIDS. Przede wszystkim bierze si¢ pod uwage metode pielegno-
wania dziecka. Szczegdlny nacisk kladzie si¢ na sposéb ukfadania i ubie-
rania niemowlaka do snu oraz na temperature otoczenia, w ktoérej prze-
bywa dziecko [15].

Ryzyko wystgpienia SIDS podczas snu w pozycji na brzuchu jest
zwigzane z nieprawidlowag wentylacja na skutek zwrécenia gltowy do
podtoza i oddychanie powietrzem z coraz to wigksza zawartoscia dwu-
tlenku wegla i zmniejszonym w takiej pozycji ukrwieniem mézgu. Re-
tencja dwutlenku wegla dziala depresyjnie na pierwotnie niesprawny
juz oérodkowy system regulacji prowadzacy do bezdechu bez podje-
cia przez dziecko préby zwrécenia gtowy na bok. Sen w potencjalnie
niebezpiecznych dla dziecka okolicznosciach, czyli uktadanie na brzu-
chu bez nadzoru lub samodzielne obracanie si¢ z pozycji na plecach
do pozycji na brzuch w czasie snu oraz brak przyzwyczajenia nie-
mowlecia do nowych warunkéw sg czynnikami podwyzszonego ryzyka
SIDS [16, 17].

Istniejgce czynniki sSrodowiskowe, ktére maja wplyw na wystapienie
SIDS mozna podzieli¢ na: prenatalne i postnatalne.

Do czynnikéw pochodzenia prenatalnego wplywajacych na zwiek-
szone ryzyko wystapienia SIDS zalicza si¢ stany patologiczne prowa-
dzace do przewleklej hipoksji i wewnatrzmacicznego opdznienia roz-
woju plodu, przede wszystkim palenie papieroséw przez matke w cigzy
oraz przebywanie w $rodowisku o duzym stezeniu dymu tytonio-
wego [3, 5, 12].
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Czynniki postnatalne uwazane sg za te, ktére wplywaja wyzwala-
jaco na wystgpienie SIDS; nalezg do nich: infekcje ukfadu oddechowego,
przewodu pokarmowego, zaburzenia réwnowagi termicznej (przegrza-
nie). Hipertermia moze wplyna¢ na wystapienie drgawek, doprowadzic¢
do zaburzern wegetatywnych lub metabolicznych w obrebie podwzgé-
rza, a nawet do $mierci dziecka. Ulozenie na brzuchu podczas snu
moze doprowadzi¢ do wystapienia zaburzen przeptywu krwi w obszarze
moézgu [3, 5, 7].

Wymienione wczesniej, zte warunki spoteczno-ekonomiczne i ich na-
stepstwa wplywaja na opdéZniony rozwdj wewnatrzmaciczny ptodu oraz
na niska ocene¢ noworodka wedlug skali Agar [7].

Istnieje kilka teorii dotyczacych SIDS. Od alergizacji na biatko mleka
krowiego poprzez immunizacje na szczepionke Di-Te-Per. Przeprowa-
dzone liczne badania histopatologiczne, immunologiczne i enzymatyczne
nie daja jednoznacznej odpowiedzi, co do ustalenia przyczyny wystepo-
wania SIDS.

Zgon dziecka, ktérego nie mozna wyjasni¢ z punktu widzenia pa-
tologii, moze by¢ spowodowany nieprawidlowa adaptacja, czyli niedoj-
rzaloscia w okreslonym okresie zycia dziecka. Pierwsze cztery miesigce
zycia sg okresem intensywnego wzrostu ciata i organéw wewngetrznych,
woéwczas u niedojrzatego dziecka, pod wptywem okreslonego czynnika
moze doj$¢ do prowokacji zespotu SIDS. Zgon z powodu naglej $mierci
16zeczkowej nie nastepuje w wyniku dzialania jednego czynnika. Pojawia
sie on jako skutek sprzezenia si¢ w okreslonym czasie kilku waznych oko-
licznosci, ktére wywotuja SIDS. Mozna powiedzie¢, ze SIDS jest procesem
wieloczynnikowym [7, 8, 10].

Profilaktyka naglych nieoczekiwanych zgonéw niemowlat

W wyniku badan epidemiologicznych poznano sposoby przyczy-
niajace si¢ do zmniejszenia ryzyka wystapienia $mierci noworodkéw
i niemowlat. Profilaktyka nagtych, nieoczekiwanych zgonéw dzieci obej-
muje: wyeliminowanie czynnikéw ryzyka SIDS, zaostrzenie nadzoru przy
udziale lekarza, pielegniarki, potoznej i rodzicéw, ewentualnie z zasto-
sowaniem, réwniez w domu, aparatury monitorujacej czynnosé¢ uktadu
oddechowego i uktadu krazenia dziecka.

W celu zapobiegania wystapienia SIDS nalezy przestrzegac nastepu-
jacych wytycznych: wyodrebni¢ dzieci z grupy ryzyka i obja¢ ich czynng
opieka medyczng. Do grupy ryzyka naleza rodziny, w ktérych wysta-
pil juz wczesniej nagly zgon niemowlecia, dzieci urodzone z cigz mno-
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gich, niemowleta z niskq urodzeniowa masa ciata i/lub niemowleta uro-
dzone przedwczesnie, niemowleta ze Srodowisk narkomandéw, niemow-
leta z ALTE (Apparent Life Threatening Evants) — sa to objawy naglego
zagrozenia zycia manifestujgce si¢ bezdechem lub drgawkami, hypotonia
réznego stopnia, zaburzeniami §wiadomosci [18, 19].

Kolejnym dziataniem jest wyeliminowanie czynnikéw ryzyka SIDS,
polegajace na szerzeniu wiedzy na temat wtasciwych zachowar zdrowot-
nych, stylu zycia w rodzinach, poprawie jakosci opieki przedporodowej,
pozytywny wplyw na polityke prorodzinna.

Dziatania prewencyjne obejmuja wdrazanie wiasciwych zachowarn
i zwyczajéw pielegnacyjnych, odnoszacych si¢ do ubierania i ukiadania
niemowlat do snu, utrzymywania wlasciwej temperatury otoczenia i po-
prawe warunkéw ekologicznych.

W celu zapobiegania i wyeliminowania czynnikéw ryzyka SIDS, spe-
cjalisci okredlili zalecenia ogdlne, poczawszy od zaleceri dotyczacych po-
zycji niemowlecia w czasie snu, gdzie preferowane jest ukladanie nie-
mowlecia w pozycji na plecach lub na boku. Wyjatek stanowia dzieci:
z wadami twarzoczaszki z zespotem Pierre-Robina, wykazujace symp-
tomy refluksu zotadkowo-przetykowego, z wiotko$cia krtani [13, 17].

Przestrzegajac zalecen pielegnacyjnych nie nalezy stosowac¢ migkkich
materacow, poduszek i poscieli z pierza. Wtasciwa temperatura otocze-
nia $pigcego dziecka powinna waha¢ sie od 17°C do 20°C. Powietrze to
powinno wykazywaé optymalna wilgotno$¢, a ubrania dziecka powinny
by¢ dostosowane do panujacych warunkéw.

Bezwzgledny zakaz palenia papieroséw obowigzuje kobiete w okresie
cigzy i karmienia piersiq Zakaz palenia dotyczy obojga rodzicéw, aby
narodzone dziecko nie stato si¢ biernym palaczem [5, 12].

Dziecko powinno by¢ karmione piersig, poniewaz taki sposéb odzy-
wiania niejako zabezpiecza przed wystapieniem nagtej Smierci 16zeczko-
wej. Polega to na tym, ze dzieci karmione naturalnie czeéciej przebywaja
przy matce, a nagle zgony wystepuja rzadziej [5, 8].

Aby opieka realizowana nad dzie¢mi z grupy ryzyka byla pelna i wita-
Sciwa, istnieje konieczno$¢ przestrzegania okreslonych wytycznych po-
przez czynny nadzér nad dzie¢mi z grup ryzyka. Nalezy prowadzi¢ wni-
kliwg analize¢ wywiadu oraz objawéw klinicznych przepowiadajacych za
wystapieniem naglego zgonu. Do objawéw tych naleza: zdarzenia zbled-
nigcia lub sinicy podczas snu, trudnosci podczas karmienia wyrazajace si¢
ospaloscig, nadmierne meczenie si¢ podczas ssania, ulewanie pokarmu.
Inne objawy niepokojace to: wydtuzony okres snu oraz trudnosci w bu-
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dzeniu si¢ ze snu. Dzieci z niewielkim opdéZnieniem rozwoju psychomo-
torycznego oraz wzmozong potliwoscia (hyperhydrosis) bez konkretnej
przyczyny naleza do grupy, na ktéra nalezy zwrdci¢ uwage podczas wi-
zyty domowej czy wizyty w poradni [5, 9, 10].

Literatura podaje przypadki naglych zgonéw niemowlat poprze-
dzone zakazeniem ukladu oddechowego objawiajace si¢ sapka, wydzie-
ling z nosa, zakazeniem przewodu pokarmowego, wyrazajace si¢ luznymi
stolcami, wymiotami, brakiem apetytu.

W zapobieganiu SIDS najwazniejsza jest znajomos¢ objawéw przepo-
wiadajacych oraz wylonienie dzieci z grupy ryzyka i objecie ich czynna
opiekaq medyczng. Dzieci te wymagaja szczegdlnego nadzoru i odpowied-
nich badan diagnostycznych. Badania te powinny by¢ przeprowadzone
w celu wykluczenia patologii w obrebie narzadéw i ukladéw. W ra-
mach profilaktyki SIDS mozna zastosowac staly nadzér poprzez mo-
nitorowanie podstawowych czynnosci zyciowych poprzez zastosowanie
12-godzinnego nocnego zapisu pneumokardiogramu. Wystepujace zabu-
rzenia czynnosci oddechowej i pracy serca sg rejestrowane w pamieci
urzadzenia.

Elektryczny nadzér w domu moze by¢ stosowany u dzieci, ktére do-
swiadczyly ALTE lub naleza do grupy ryzyka. Sprzet i monitoring sg
kosztowne, a obcigzenie psychiczne wynikajace ze stalego nadzoru jest
duzym cigezarem dla calej rodziny. Dostepne na rynku urzadzenie sygnali-
zujq skutki poglebiajacej sie przez okreslony czas osrodkowej hipoksemii,
bezdechu, bradykardii [5, 8, 18, 20].

Podsumowanie

Na zakoniczenie nalezy podkresli¢, ze zesp6t nagltego zgonu niemow-
lat jest zjawiskiem biologicznym, ktérego przyczyn w wigkszosci przy-
padkéw nie udaje si¢ wyjasni¢ mimo znacznego postepu medycyny. Dra-
maturgia tej Smierci bez patologii przejawia si¢ zawsze podobnie: , pozor-
nie zdrowe niemowle” ufozone do snu odnajdywane jest martwe. Nagte
zgony zdarzaja si¢ w réznych grupach spolecznych zaré6wno w dobrych,
jak i ztych warunkach socjalnych, a u dzieci na ogét nie ujawniajg sig
objawy, ktére moglyby swiadczy¢ o zagrozeniu dziecka nagla $mierciaq
16zeczkowa. Personel medyczny mimo daleko rozwinigtego postepu spo-
tyka si¢ z bezradnoscig i zawodnoscig réznych metod i dziafari, ktére
by skutecznie zapobiegaly tak dramatycznej Smierci. Natomiast rodzice
zmartych dzieci borykaja si¢ z ogromna strata, bélem i cierpieniem. Ze-
spot naglego zgonu niemowlat nie jest sensu chorobg czy zespotem cho-
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robowym, lecz rodzajem $mierci naturalnej, nagtej, nieoczekiwanej, nie-
przewidywalnej, ktérej adekwatnych przyczyn nie wyjasnia ani historia
przezycia, ani wyniki badari posmiertnych.

Przestrzeganie zaleceni Zespotu Ekspertéw, powotanego przez Prze-
wodniczacego Krajowego Zespotu Konsultanta Medycznego w Dziedzi-
nie Pediatrii oraz w Dziedzinie Medycyny Szkolnej, a takze Ogé6lnopol-
skiej Grupy Roboczej ds. Nagtych Zgonéw Niemowlat, wplywa na zmniej-
szenie wystepowania ryzyka nagtych zgonéw wsréd niemowlat. Zada-
niem potoznej i innych pracownikéw ochrony zdrowia pracujacych z no-
worodkami i niemowletami jest prowadzenie edukacji na temat czynni-
kéw ryzyka i promowanie zachowan pozwalajacych na eliminowanie tych
czynnikéw.
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Obrzek limfatyczny u pacjentéw objetych
opieka paliatywna

Chlonka nazywamy plyn tkankowy, o duzej zawartosci biatka prze-
mieszczajacy si¢ z przestrzeni miedzykomorkowej naczyniami chfonnymi,
przez wezly chlonne limfatyczne i pnie limfatyczne do uktadu zylnego.
Skiad chionki zalezy od funkgji i stanu narzadu, z ktérego limfa jest od-
prowadzana. Uktad chionny nalezy rozpatrywac jako heterogenng grupe
tkanek i narzadéw, stanowiaca pewngq catoéé. Nalezy do niego: komorki
(limfocyty; makrofagi); wezly chlonne; Sledziona; szpik kostny; tkanki
limfoidalne jelit, pluc i watroby, naczynia (przestrzenie miedzykomor-
kowe i okotonaczyniowe; naczynia chionne) oraz ptyny (ptyn tkankowy
oraz chtonka) [1, 2].

Zadaniem ukfadu chlonnego jest utrzymywanie odpowiedniego
sktadu ptynu tkankowego i cytoplazmy komorek, usuwanie obumartych
komorek wiasnych, transportowanie produktéw uwalnianych prze ko-
morki oraz usuwanie obcych substancji organicznych (bakterie, wirusy
grzyby) i nieorganicznych droga reakcji immunologicznych [3]. W ciggu
kazdej doby z tkanek do krazenia zylnego przemieszcza si¢ okofo 3-5 1
chionki [1].

Obrzekiem limfatycznym okreslamy zaburzenia czynnosci uktadu
limfatycznego, polegajace na odprowadzeniu z tkanek zbyt matej ilosci
plynu limfatycznego w poréwnaniu z ilo$cia, ktéra zostata tam doprowa-
dzona. Obrzek limfatyczny polega na nagromadzeniu si¢ ptynu wysoko-
biatkowego w przestrzeni tkankowej i naczyniach chtonnych, zawieraja-
cego miedzy innymi migrujace i osiadle komérki odpornosciowe. W efek-
cie dochodzi do postepujacego widknienia tkanek, odkladania kolagenu,
a takze proliferacji keratynocytéw i fibroblastéw. Zaburzenia w odplywie

1 Zaklad Pielegniarstwa Klinicznego, Uniwersytet Medyczny w Biatymstoku
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chtonki moga prowadzi¢ do kolonizacji obrzeknietych tkanek przez bak-
terie i do powstania procesu zapalnego [3]. Stata obecno$¢ nadmiaru limfy
w tkankach i procesu zapalnego powoduje witdknienie i zmiany napigcia
tkanek, a w konsekwengji utrwalenie obrzeku limfatycznego [1, 2].

Szacuje sig, ze zaburzenia w obrebie uktadu chionnego moga doty-
czy¢ okofo 300 min ludzi na $wiecie. Natomiast liczba udokumentowa-
nych przypadkéw obrzeku chtonnego dotyczy okoto 140-150 mln ogdlnej
populagji [4, 3].

Istnieja rézne klasyfikacje obrzeku limfatycznego. Uwzgledniajq one

patofizjologie powstawania obrzeku.

Tabela 1. Klasyfikacja obrzeku limfatycznego oparta na kryteriach

patofizjologicznych [3]

Obrzek
pierwotny

Wrodzony

Pojawia sie przed ukoniczeniem 1. roku zycia (choroba Mil-
roya)

Weczesny

Wystepuje miedzy 1. a 35. rokiem zycia (choroba Meige’a).
Najczesciej spowodowany jest urazem, infekcjg lub szyb-
kim wzrostem masy ciata, powodujacym niedorozwdéj drég
chionnych

Pozny

Rozpoczyna sie po 35. roku zycia. Przyczyny sa takie same
jak w obrzeku pierwotnym wczesnym. Dodatkowo przy-
czyng moze by¢ cigza po 30 r.z.

Obrzek
wtérny

Pozapalny

Moze rozwina¢ sie od kilku miesiecy do kilku lat po prze-
bytym procesie zapalnym skoéry, tkanki podskérnej, naczyn
i wezléw chlonnych (réza, dermatitis, zakazone rany, zanok-
cica, ukgszenia przez owady)

Pooperacyjny

Powstaje wskutek usuniecia lub uszkodzenia naczyn i we-
zI6w chlonnych np. w czasie mastektomii u kobiet z rakiem
sutka

Nowotworowy

Jest efektem zajecia weziéw chlonnych przez pierwotny no-
wotwor zlodliwy lub przerzuty w weztach chlonnych

Pourazowy

W wyniku uszkodzenia naczyri chionnych przez uraz
(zwichniecie), po zlamaniach leczonych zachowawczo i
operacyjnie

Po radioterapii

Dochodzi do uszkodzenia i zwl6knienia naczyn i weziow
chlonnych przez promieniowanie, powstawanie w nich
zmian pozapalnych

Mieszany
chionno-zylny

Powstaje jako powiklanie niewydolnosci zylnej — zwi6knie-
nia obrzeku zylnego, zakazenia owrzodzen

Pasozytniczy

Obrzek limfatyczny jest objawem filariozy — inwazji i za-
jecia skory oraz naczyn chlonnych przez filarie — pasozyty
przenoszone przez komary, dla ktérych czlowiek jest zywi-
cielem ostatecznym
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Wtérny obrzek limfatyczny wywolany jest najczesciej czynnikami,
ktére uszkadzaja naczynia chlonne. Bardzo czesto czynniki te naktadaja
si¢, zwlaszcza w chorobie nowotoworwej [3].

W krajach rozwinietych najczestsza przyczyna obrzeku limfatycznego
jest choroba nowotworowa oraz skutki jej leczenia. Chorych z rozpoznana
chorobag nowotworowa mozna podzieli¢ na dwie grupy. Do pierwszej
naleza pacjenci z rozpoznanym w przesztosci nowotworem, u ktérych
obrzek limfatyczny jest skutkiem ubocznym prowadzonej terapii. Do dru-
giej grupy naleza chorzy z aktywnym procesem nowotworowym, u kté-
rych obrzek limfatyczny jest wynikiem postepu choroby i przerzutéw do
weztéw chionnych [5].

Przyczyna obrzeku limfatycznego moze byé: zaczopowanie naczyn
limfatycznych komérkami nowotworowymi, usunigcie weztéw chtonnych,
stany zapalne naczyn limfatycznych, mechaniczne uszkodzenie naczyn
chfonnych w wyniku urazu lub zabiegu operacyjnego, a takze radio-
terapia [5].

Skutkiem ubocznym radioterapii jest nasilone wiéknienie, usztyw-
nienie i uszczelnienie Scian naczyn chtonnych. Prowadzi to do przeciaze-
nia naczyn chtonnych odprowadzajacych chionke do weztéw chlonnych,
a takze wigkszej podatnosci na zakazenia w obszarze objetym obrze-
kiem [5].

Czynnikiem usposabiajagcym do obrzeku limfatycznego moze byc¢ ka-
cheksja, wodobrzusze, uszkodzenie watroby, znacznego stopnia niewy-
dolnos¢ krazenia oraz niedokrwisto$¢. Najczestsza przyczyng obrzekéw
chtonnych wtérnych jest zaawansowana choroba nowotworowa lub jej te-
rapia [5].

Obrzeki limfatyczne dotycza 20% pacjentéw po operacyjnym usu-
nigciu weziéw chlonnych, 30% kobiet z rakiem piersi leczonych radio-
terapig stosowang po zabiegu operacyjnym oraz 25% kobiet leczonych
operacyjnie z powodu raka piersi. Rzadziej obrzek limfatyczny koriczyn
dolnych wystepuje u chorych po zabiegach operacyjnych w obrebie jamy
brzusznej [5].

Na podtozu przewleklych obrz¢kéw chtonnych moze rozwing¢ si¢ no-
wotér ztodliwy — miesakonaczyniak chlonny. Najczesciej wystepuje u pa-
cjentek po mastektomii. Nowotér ma postac guza, zasinienia lub martwicy
tkanki. Rozwija si¢ $rednio po 11 latach od pierowtnego zabiegu opera-
cyjnego. Ryzyko powstania tego nowotowru dotyczy okoto 10% pacjen-
tow z obrzekiem limfatycznym, ktérzy byli uprzednio leczeni z powodu
innych nowotworéw [2, 6, 7].
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W przypadku pacjentéw z zaawansowang chorobg nowotoworwa
obrzeki limfatyczne sa czestym i trudnym do leczenia objawem. Obrzeki
moga dotyczy¢ jednej lub obu koriczyn, i przylegtej czesci tutowia, okolicy
narzadéw plciowych zewngtrznych, a takze szyi lub twarzy. Ich etiologia
jest najczesciej wieloczynnikowa i obejmuje elementy lokalne i ogdlno-
ustrojowe [5].

Diagnostyka obrzeku limfatycznego powinna obejmowac: wywiad
i badanie przedmiotowe, USG tkanek migkkich i dopplerowskie, lim-
foscyntygrafie. Rzadziej wykonuje si¢ mikrolimfoangiografi¢ fluoresce-
inowa, wenografie, badanie tomografii komputerowej i rezonansu magne-
tycznego, limfografie, biopsje lub pobranie wezla chlonnego do badania
histopatologicznego [3, 5, 8, 9].

W celu wdrozenia wlasciwej terapii nalezy zebra¢ dokladny wy-
wiad, ktéry powinien uwzglednia¢ miedzy innymi: choroby wspétistnie-
jace, epizody zapalenia tkanki podskérnej lub zakrzepicy zyt glebokich
w przesztosci.

Badanie przedmiotowe obejmuje migedzy innymi: ogladanie skory,
oceng jej zabarwienia, ocieplenia. Na skorze stwierdza sie zazwyczaj nad-
mierne rogowacenie i widknienie tkanki podskérnej, a takze obecnosé
infekcji bakteryjnej lub grzybiczej. Pacjenta nalezy bada¢ w pozycji sto-
jacej i lezacej. Podczas badania nalezy zwrdci¢ uwage na: konsystencje
obrzeku, gtebokos¢ fatdow skérnych, bolesnosé tkanek, obecnosé wysieku
limfatycznego, zakres ruchu w stawach [2, 3].

W ocenie obrzeku pomocna jest klasyfikacja stopnia zaawansowania
obrzeku limfatycznego koriczyn zaproponowana przez prof. W. Olszew-
skiego (tabela 2).

Inng metoda klasyfikacji obrzeku limfatycznego koriczyn dolnych jest
klasyfikacja wg Brunnera, ktéra uwzglednia obszar obrzeku, czas jego
wystepowania, a takze obecnos¢ powiktan (tabela 3).

W 2003 roku Miedzynarodowe Towarzytwo Limfologiczne na spo-
tkaniu w Cordobie przyjelo nowy konsensus w sprawie postepowania
terapeutycznego i klasyfikacji obrzeku limfatycznego. Wedlug ustaleni In-
ternational Society for Lymphology obrzek limfatyczny klasyfikuje sie
dwustopniowo:

I stopien — powstawanie dotka w skérze pod wplywem ucisku,
zmniejszajace si¢ po uniesieniu koriczyny

IT stopiert — zwldéknienie i obrzek, niezmieniajace si¢ po uniesieniu
koriczyny [4]

Zasadniczym narzedziem stosowanym w limfologii jest pomiar obje-
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Tabela 2. Ocena zaawansowania obrzeku limfatycznego na koriczynach
goérnych i dolnych [3]

Koriczyna | 0 stopiern | Stopa a) obrzek ciastowaty
dolna
I stopient | Stopa i 1/2 goleni b) obrzek twardy
¢) z nadmiernym rogowace-
II stopiert | Stopa i cata golent niem, zwiéknieniem i wy-
ciekiem chionki
III stopiert | 1/2 uda
IV stopient | Catfa koriczyn dolnych
Koriczyna | A reka
goérna
B przedramie
C ramie
D bark

Tabela 3. Klasyfikacja obrzeku limfatycznego w obrebie koriczyn
dolnych wg Brunnera

Stopiert

Charakterystyka zmian w obrebie koriczyny dolnej

I stopiert

Lagodny obrzek obejmujacy stope i podudzie, wystepujacy pod koniec
dnia, ustepujacy samoistnie po uniesieniu koriczyny

II stopiert

Calodzienny obrzek ustepujacy samoistnie po nocy, z dodatnim objawem
Stemmera (pogrubienie faldéw skérnych nad drugim palcem stopy, trudna
w uniesieniu skoéra)

III stopiert

Staly obrzek, nie ustepujacy po elewacji koriczyny

IV stopient

Staly obrzek znieksztalcajacy koriczyne, dos¢ czesto powiklany zmianami
zapalnymi skéry (réza, wyprysk, przetoki limfatyczne)

V stopient

Tzw. sloniowacizna — olbrzymi obrzek znieksztalcajacy koniczyne z pogru-
bieniem skéry, zmianami miesniowymi (dystrofia), uposledzajacy funkcje
koniczyny

tosci koriczyn. Pomocne w réznicowaniu obrzekéw jest objaw Stemmera,
tj. poprzeczny rowek na grzbiecie palcéw stopy, zazwyczaj na paluchu
i/lub palcu drugim. Rowek ten jest widoczny miedzy dwoma poduszko-
watymi uniesieniami obrz¢ktych tkanek, ktére sg zbiornikami bogatobiat-
kowej limfy [1, 2].

Podstawowym powiklaniem obrzeku limfatycznego jest jego zakaze-
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nie. Najczeéciej rozwija sie przewlekle zaplenie skéry i tkanki podskoér-
nej, naczyn i wezléw chlonnych, ktére moze by¢ poprzedzone zapaleniem
ostrym. Biatko obecne w obrzeknietej tkance podskoérnej jest doskonata
pozywka dla bakterii [4]. Patogenami wywolujacymi stan zapalny sg za-
zwyczaj szczepy zasiedlajace skére i uktad moczowo-piciowy. Wieloletni
przebieg choroby oprécz zwidknieri i stwardnienia tkanek, prowadzi do
powstawania réznych zmian skérnych, a takze wycieku chionki. R6za i za-
palenie naczyn chlonnych, jako infekcyjne powiklania obrzeku limfatycz-
nego wystepuja u okofo 20% pacjentéw. W 35% przypadkéw wystepuja
oportunistyczne zakazenia patogenami Gram (-) i metycylinoopornym
gronkowcem ztocistym [3, 4].

Ustalajac schemat leczenia obrzeku limfatycznego nalezy wziaé pod
uwage stopieri zaawansowania choroby nowotworowej, oczekiwania pa-
cjenta, jakos¢ zycia z choroba a takze zaangazowanie samego pacjenta
i jego rodziny w procesie terapii.

Do metod terapii obrzeku limfatycznego nalezy leczenie operacyjne
oraz zachowawcze: farmakoterapia, pielegnacja skory (fagodzenie ma-
ceracji skory), intensywne leczenie urazéw, ¢wiczenia rehabilitacyjne,
kompresoterapia i reczny drenaz chlonny okreslany jako masaz limfa-
tyczny [2, 3, 5, 6].

Leczenie farmakologiczne obejmuje stosowanie antybiotykéw, lekéw
przeciwgrzybiczych, flawonoidéw. Leki flebotropowe uszczelniajg $réd-
btonek naczyr, hamuja rozwdj reakcji zapalnych, wzmagaja tonus i kurcz-
liwosc naczyn zylnych oraz limfatycznych [6]. Nie zaleca si¢ stosowania
srodkéw moczopednych, ktére zmniejszajq ilos¢ wody z obrzeku, ale po-
zostawiajq biatko w tkankach [2, 3 ,6, 9].

Istniejq rézne techniki leczenia operacyjnego obrzeku limfatycznego.
U kobiet po amputacji piersi leczenie operacyjne polega na uzyciu
by-passu migsniowo-zylnego, a takze lipoaspiracji ultradzwigkowej. Jed-
nakze ich skuteczno$¢ moze by¢ krétkotrwala, gdyz zabiegi nie maja
charakteru przyczynowego [4, 10]. Z tego wzgledu zasadnicze znacze-
nie w leczeniu obrzeku chlonnego ma leczenie zachowawcze oraz profi-
laktyka i leczenie powiktani. W ostatnim czasie popularnos¢ zyskaly ze-
spolenia zylno-limfatyczne z uwagi na dobre efekty terapeutyczne, ale
maja one zastosowanie gléwnie w przypadku poszerzenia naczyrn chion-
nych. Odmienng ketegori¢ zabiegéw stanowia operacje resekcyjne, pod-
czas ktérych usuwa si¢ fragmenty skéry wraz z obrzekla tkankg pod-
skérng. Zabiegi te wykonuje si¢ sporadycznie, zazwyczaj w przebiegu
stoniowacizny [2, 6, 7, 11].
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Podstawowe znaczenie w leczeniu obrzeku limfatycznego ma reczny
masaz limfatyczny (MLD). R6zni si¢ on tym od masazu klasycznego,
ze nie powoduje przekrwienia i wzrostu miejscowej temperatury tka-
nek. Celem drenazu jest opréznienie drobnych i powierzchownych na-
czyni chlonnych oraz obkurczenie wigkszych, glebiej potozonych naczyn.
W ten sposéb przemieszcza si¢ dosrodkowo chionke, tworzac odciazone
fozysko dla splywu chlonki z obwodu. Masaz limfatyczny polega na
wykonywanie delikatnego glaskania, rozcierania i ucisku. Masaz lim-
fatyczny na jednej koriczynie powinien trwaé okofo 20-30 minut. Dre-
naz konczyny dolnej rozpoczyna sie od obszaréw zajetych obrzekiem,
tj. brzucha, klatki piersiowej i kolejno weztéw pachwinowych. Nastepnie
masowac nalezy udo, podudzie i stope zachowujac na kazdym z tych
pozioméw dosrodkowy kierunek ruchéw [1]. Do masazu limfatycznego
nie nalezy stosowa¢ $rodkéw poslizgowych. Ogélna zasadgq wykonywa-
nia masazu limfatycznego jest opréznianie segmentu najbardziej proksy-
malnego, a potem odprowadzenie do niego obrz¢ku z nizszego pigtra
(np. opréznianie uda, przesunigcie obrzeku z goleni do uda, ponow-
nie opréznienie uda, opracowanie stopy, przesuniecie obrzeku do go-
leni i z goleni do uda). Wykonujac MLD nalezy uwzgledni¢ przeciw-
wskazania ogdlne i miejscowe. Do przeciwwskazan ogélnych naleza: ak-
tywny proces zapalny, przerzuty nowotworowe do weziéw chlonnych,
czynny proces nowotworowy oraz niewyréwnana niewydolnoé¢ kraze-
nia. Do przeciwwskazan miejscowych naleza: przy masazu szyi — nad-
czynno$¢ tarczycy, zaburzenia rytmu serca; w obrebie jamy brzusznej —
cigza, miesigczka, tetniak aorty brzusznej, uchytkowatos¢ jelit, nieswo-
iste choroby zapalne jelit. W przypadku obrzeku koriczyn dolnych prze-
ciwwskazaniem do masazu jest: zakrzepowe zapalenie zyl oraz miej-
scowe zakazenie tkanek [3]. Pacjentéw nalezy jednak uprzedzi¢, ze MLD
jest leczeniem wylacznie objawowym, w zwigzku z czym obrzek wcze-
$niej czy pdZniej z powrotem narosnie i istnieje koniecznoé¢ systema-
tycznego wykonywania zabiegéw drenazowych. Z tego tez wzgledu
bardzo korzystne jest jednoczesne stosowanie kompresjoterapii i odpo-
wiednich ¢wiczen czynnych, aby opézni¢ czas powstania obrze¢ku lim-
fatycznego [3].

Kompresjoterapia czyli tzw. terapia uciskowa obejmuje: kompresje
pneumatyczng, bandazowanie koficzyny oraz noszenie elastycznych pon-
czoch lub podkolanéwek. Kompresj¢ pneumatyczng nalezy wykonywac
bezposrednio po recznym masazu limfatycznym. Specjalnie skonstru-
owane rekawy pneumatyczne wytwarzaja zmienne ci$nienie w formie
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cyklicznych faz kompresji i dekompresji. Zabieg nie powinien by¢ bole-
sny i powodowa¢ dyskomfortu dla pacjenta [1, 12].

Po masazu limfatycznym mozna zastosowac wielowarstwowe ban-
dazowanie konficzyny za pomocg opasek elastycznych o ré6znym stopniu
ucisku. Sila nacisku zalezy od rodzaju obrzeku i tolerancji ucisku przez
chorego. Odpowiedni zatoZzone bandaze utatwiaja wnikanie ptynu $réd-
migzszowego do poczatkowych naczyrn chtonnych, co pozwala utrzymac
efekt uzyskany za pomoca masazu recznego lub kompresji pneumatycz-
nej. Bandaze nalezy zatozy¢ w taki sposéb, zeby nie powodowaly bélu,
ucisku, otar¢ naskoérka oraz ograniczenia ruchu w stawach. Na poczatku
terapii bandaze nalezy nosi¢ przez calg dobe. Jesli pacjent bardzo Zle tole-
ruje terapie uciskowa, zaleca si¢ noszenie bandazy przynajmniej w ciggu
dnia [1, 3]. Do bandazowania nalezy uzywa¢ bandazy o bardzo matej
elastycznosci z podkladem wykonanym z bawelnianej stokinetki, waty
i karbowanej gabki [3].

Gdy terapia uciskowa za pomocg bandazy przynosi pozytywne
efekty, mozna je zastgpic elastyczna poriczochg lub podkolanéwka span-
nbauer

Wyroby uciskowe produkowane sa w czterech kategoriach ucisku:

I. (20-30 mmHg) - stosowane sa w I stopniu obrzeku limfatycznego
II. (3040 mmHg) — stosowane sa w II i III stopniu obrzeku
III. (40-50 mmHg) — stosowane sa w III i IV stopniu obrzeku
IV. (50-60 mmHg) — stosowane sa w IV i V stopniu obrzeku [12].

Pozytywne efekty terapeutyczne przynosi systematyczne wykonywa-
nie éwiczen. Nalezy je wykonywa¢ w pozycji horyzontalnej na wznak,
z niewielkim uniesieniem koriczyn. Cwiczenia nalezy wykonywa¢ w poni-
czochach, podkolanéwkach lub bandazach. Powinny one trwac nie diuzej
niz 10 minut, a ich nasilenie zalezy od objetosci obrzeku. Intensywnos¢
¢wiczen nie powinna powodowac przekrwienia migéni, aby nie spowo-
dowac nasilenie obrzeku [1].

Kolejnym elementem leczenia obrzeku limfatycznego jest wiasciwa
pielegnacja skéry, ochrona przed urazami, otarciami, uciskiem, zranie-
niem. Do mycia skéry nalezy uzywac delikatnych hypoalergicznych $rod-
kéw myijacych [1].

Leczenie obrzeku limfatycznego w zaawansowanym stadium
choroby nowotworowej

Powiklania zapalno-ropne nasilaja zaburzenia w przeptywie chion-
ki [4]. Dlatego tez w opiece nad pacjentami z choroba nowotworowa
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szczegoblnie istotne znaczenie ma profilaktyka infekcji i wtasciwa piele-
gancja delikatnej i wrazliwej skéry w obrebie obrzeku limfatycznego [4].
Wazna rol¢ speinia monitorowanie ogélnych (goraczka, ogélne rozbicie,
béle migsni i stawéw, nudnosci i wymioty) i miejscowych objawéw in-
fekcji (gwattowne zwigksznie objetosci obrzeku, zaczerwienie, bolesnos¢,
podwyzszenie miejscowej cieploty ciata), w celu jak najwczesniejszego
wdrozenia antybiotykoterapii.

Terapia rehabilitacyjna w leczeniu obrzeku limfatycznego u pacjen-
tow z nowotworami nie moze powodowac przeforsowania i nadmiernego
zmeczenia. Chory powinien ¢wiczy¢ z przerwami, a rehabilitacja powinna
opiera¢ si¢ na wykonywaniu bardzo prostych éwiczen, niesprawiajgcych
pacjentowi bélu. Planujgc program rehabilitacji nalezy uwzgledni¢ wiek
i stan psychiczy pacjenta, odczuwane dolegliwosci zwigzane z choroba
nowotworowa. Cwiczenia powinny by¢ tatwe do zapamietania i niezbyt
czasochlonne. W program ¢wiczern powinna by¢é wigczona nauka od-
dychania przeponowego w celu poprawy powrotu zylnego i chtonnego
w obrebie klatki piersiowej [5].

Ze wzgledu na ciezki stan pacjenta nalezy rozwazy¢ zasadno$¢ sto-
sowanych metod terapii, ich korzysci, a takze mozliwosci psychofizyczne
pacjenta.

Bandazowanie wielowarstwowe zaleca si¢ w obrzekach o znacznym
nasileniu, przy znieksztalceniach koriczyn i obecnosci glebokich fatdéw
skérnych, przy obecnosci limfotoku, zwidknien w tkance podskérnej
i skérze oraz przy owrzodzeniach. Przeciwwskazaniem do zastosowanie
tej terapii sg: ostre epizody zapalne, zakrzepica zyt glebokich, zaawan-
sowana niewydolnos¢ krazenia oraz zaburzenia obwodowego krazenia
tetniczego [5].

W przypadku obrzeku limfatycznego koriczyny gérnej w zaawanso-
wanej chorobie nowotworowej leczy si¢ przez uniesienie koriczyny, po-
dawanie deksametazonu 2 mg 2 x dziennie oraz opioidéw. Mozna takze
zastosowac rekaw pneumatyczny. Kobietom z obfitym biustem noszacym
protezy piersi nalezy zaleci¢ noszenie 1zejszej protezy, a pod waskimi pa-
skami biustonosza umiesci¢ migkkie podkladki. Noszenie zbyt cigzkich
protez moze wywieraé zbyt duzy ucisk na obojczyk i okolice barku ha-
mujac przeplyw chlonki. Bardzo wazne jest takze wiasciwe dopasowanie
bielizny podtrzymujacej biust [4, 13].

W przypadku obrzeku koriczyny dolnej oprécz elewacji koniczyny
nalezy prowadzi¢ leczenie przeciwzakrzepowe: Clexane 80 mg 1 x dzien-
nie [4].
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Waznym elementem opieki nad pacjentem jest zapewnienie wiasci-
wej diety z ograniczeniem soli. Nie nalezy ogranicza¢ w diecie biatka.
Niedobér biatka moze prowadzic dodatkowo do ostabienia struktury
tkanki tacznej i zaostrzy¢ proces chorobowy. Dlatego tez w diecie po-
winny znaleZ¢ sie produkty zawierajace tatwo przyswajalne biatka: ryby,
kurczak [13].

Opiekujac sie¢ pacjentem nalezy réwniez pamigtaé, aby nie mierzy¢
RR, nie pobiera¢ krwi do analiz i nie wykonywac¢ iniekcji dozylnych i pod-
skérnych w obrebie koriczyny objetej obrzekiem limfatycznym. Sytema-
tycznie nalezy tez kontrolowac stan obrzeknietych tkanek i utozenie kori-
czyn. Koriczyny nie powinny by¢ narazone na urazy, ciggnigcie, a takze
ucisk. Bielizna i ubrania powinny by¢ bardzo luzne. Nie zaleca si¢ takze
noszenia paskéw, ktére hamuja przeptyw limfy [6]. Pacjentéw i jego opie-
kunéw nalezy réwniez uprzedzi¢ o koniecznosci unikania przegrzewania
tkanek, a wiec unikania termoforéw, goracych kapieli, ogrzewania za po-
mocg koca elektrycznego [13].

Podsumowanie

Okres opieki paliatywnej to czas, kiedy ze wzgledu na stan znacz-
nego zaawansowania choroby nowotoworowej wdrazane jest leczenie ob-
jawowe, ktérego celem jest fagodzenie cierpienia. Kazdy pacjent, réwniez
w terminalnej fazie choroby nowotworowej ma prawo do opieki, ktéra
zapewni mu utrzymanie najwyzszej mozliwej jakosci zycia. Waznym ele-
mentem terapii jest umiejetnos¢ udzielania wsparcia pacjentowi, aby nie
rezygnowatl z dostgpnych form terapii, ktére moga przynie$¢ ogromna
ulge w cierpieniu. Aktywny udziat pacjenta i jego rodziny w leczeniu
obrzeku limfatycznego umozliwia uzyskanie dtugotrwatego efektu tera-
pii, zmniejsza czgstos¢ powiklan, a takze poprawia jakos¢ zycia chorych.
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Rola pielegniarki w opiece paliatywnej
u pacjentek z rakiem piersi

Wstep

Najczestszym nowotworem zlosliwym u kobiet w Polsce i na swiecie
jest rak piersi. Wedlug statystyki Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO),
co roku na Swiecie rejestruje si¢ okoto 300 000 zgonéw z powodu nowo-
tworu sutka. Czesto$¢ wystepowania raka sutka rézni si¢ w poszczegol-
nych krajach. Uzaleznione jest to od sytuacji ekonomicznej i spotecznej,
stanu cywilnego, miejsca zamieszkania oraz rasy. Polska nalezy do kra-
jow o $redniej zachorowalnosci. Liczba zachorowan w ciggu roku, wéréd
kobiet w Polsce wynosi okoto 12 tysiecy. Czgéciej choruja mieszkanki du-
zych miast, takich jak Warszawa, £L.6dZ, Poznan [12, 16, 21]. Zapadalnos¢
zaczyna znaczaco wzrasta¢ w wieku 35-39 lat. W roku 2002 z powodu
raka piersi zmarto 4825 kobiet [1, 2].

Rak piersi powoduje konieczno$¢ podporzadkowania sie¢ diugotrwa-
femu, bolesnemu i ucigzliwemu leczeniu. Podstawa opieki wobec pacjen-
tek, u ktérych wystapily przerzuty odlegte (np. zlokalizowane w ptucach
lub watrobie) jest wydtuzenie zycia i ztagodzenie dolegliwosci powodo-
wanych przez nowotwor. Pielggnowanie chorych z zaawansowang cho-
roba nowotworowa wymaga od pielegniarki empatii i zrozumienia. Za-
kres pomocy jest wielokierunkowy i obejmuje: podjecie dziatari zmniej-
szajacych bdl, zapewnienie poczucia bezpieczeristwa oraz wsparcie emo-
cjonalne i duchowe.

Wedtug definicji Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) z 2002 roku
opieka paliatywna oznacza postepowanie z pacjentem z zaawansowana
chorobg przewlekla, ktérego gtéwnym celem jest poprawa jakosci zycia,

1 Zaklad Pielegniarstwa Klinicznego Uniwersytetu Medycznego w Bialymstoku
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majaca nastepowac poprzez ulzenie szeroko pojetemu cierpieniu-fizycz-
nemu, psychosocjalnemu i duchowemu. Definicja obejmuje réwniez ko-
nieczno$¢ przywroécenia pacjentkom i ich rodzinom utraconej godnosci,
poczucia bezpieczefistwa, zmniejszenie poczucia opuszczenia i leku przed
bélem [3].

Obraz kliniczny raka piersi i postepowanie terapeutyczne

Rak piersi trudno wykryé we weczesnym stadium, poniewaz nie daje
typowych objawéw klinicznych. Guzek moze by¢ tak maly, ze nie po-
woduje zadnych dolegliwosci. Ten stan moze nie zmienia¢ si¢ nawet
przez kilka lat. Guzek nowotworowy charakteryzuje si¢ nieregularnym
ksztaltem, jest twardy, silnie wtopiony w gruczot sutkowy, jest nieru-
chomy wobec podloza, niebolesny [4, 5]. Jego wielkos¢ i ksztalt jest
uzalezniony od stopnia zaawansowania i rodzaju. Najcze$ciej umiejsca-
wia si¢ w gérnych zewnetrznych kwadrantach, a najrzadziej w dolnym
wewnetrznym [5, 6].

Guz w przebiegu choroby jest najczesciej niebolesny, chociaz stwier-
dza sie u okoto 15% chorych dolegliwosci, takie jak np. ktucia lub pocia-
gniecia. Czasem dolegliwo$ci te pojawiaja si¢ jedynie w pozycji lezacej
na brzuchu. W wyjatkowych przypadkach bél jest pierwszym i jedynym
objawem raka przebiegajacego bez cech guza. Objawem miejscowym jest
wyciek z brodawki sutkowej. Wystepuje u okoto 23% ogétu chorych na
raka piersi. Zwracamy uwage na:

e charakter wydzieliny (ropna, krwista, surowicza),
¢ obecnos¢ wycieku obustronnego lub z jednej piersi,
e iloé¢ wydzieliny.

W péznych stadiach choroby wystepuja zmiany skérne w obrebie

brodawek sutkowych oraz calej piersi, takie jak:

— pogrubienie skory, jej zaczerwienienie, stwardnienie,
wciagniecia brodawek sutkowych, asymetria lub deformacja sutkéw,
owrzodzenie brodawek, nadzerki,
saczace, wypryskowe zmiany skoérne,
zmarszczenia skéry pod postacig tzw. ,skérki pomaranczy”,
zmiana ksztattu piersi [1, 2, 5, 7].
Powigkszenie, stwardnienie okolicznych weztéw chionnych dotyczy
najczesciej weztéw pachowych po stronie zajetej piersi, a w dalszych eta-
pach weztéw szyjno-nadobojczykowych oraz pachowych po stronie prze-
ciwnej [5]. Rozpoznanie raka sutka polega na szeregu badan podmioto-
wych i przedmiotowych. Ostateczne rozpoznanie stawiane jest na pod-
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stawie tacznej oceny trzech elementéw: stanu klinicznego, mammografii
i obrazu mikroskopowego materialu pobranego z chorobowo zmienio-
nego miejsca [7].

Dobér metody leczenia w zaawansowanym raku piersi uzalezniony
jest miedzy innymi od: lokalizacji i dynamiki wzrostu przerzutéw, za-
wartoéci receptoréow hormonalnych w komérkach raka, stanu ogélnego
pacjentki, wieku i choréb wspétistniejacych. Najczesciej stosuje sig: che-
mioterapig, radioterapig, hormonoterapie, chirurgie paliatywna i leczenie
wspomagajace [5, 8].

Obecnie wskazniki zgonéw na raka piersi w krajach Europy Za-
chodniej zmniejszyly sie podczas ostatniej dekady, co wiagze si¢ z roz-
powszechnieniem mammograficznych badan przesiewowych oraz udo-
skonaleniem metod leczenia. Istnieje jednak grupa chorych, gdzie nowo-
twor rozpoznawany jest w zaawansowanym stadium zmniejszajac szanse
przezycia [4].

W zaawansowanym nowotworze piersi stosuje si¢ najczesciej amputa-
cje radykalng sposobem Pateya. Chemioterapia ma za zadanie zniszczy¢
obecne w organizmie komorki nowotworowe. Stosowana jest w sposéb
cykliczny, z miesiecznymi przerwami, a leczenie trwa kilka miesiecy. Sta-
tystyki wskazujg, ze zmniejsza ryzyko $mierci o 16% [4, 5].

U pacjentek z rakiem piersi leczenie napromieniowaniem stosuje si¢
najczesciej jako uzupetnienie radykalnej operacji usuniecia piersi. Wska-
zania do radioterapii sq uzaleznione od obecnosci przerzutéw w usunie-
tych weztach chionnych oraz od wielko$ci usunigtego guza [9].

Stezenie hormonéw kobiecych moze mie¢ wplyw na rozwdj raka
piersi. Leczenie z zastosowaniem, np. lekéw z grupy antyestrogenéw (ta-
moksyfenu) zmierza do obnizenia poziomu estrogenu lub zahamowania
jego wytwarzania przez organizm. Nieliczne badania wskazuja, ze zasto-
sowanie hormonoterapii zmniejsza o okoto 20-30% umieralnos¢ na raka
piersi [4].

Postepowanie przeciwbélowe

B6l zgodnie z definicja Miedzynarodowego Towarzystwa Bolu jest to
,Mieprzyjemne, zmystowe i emocjonalne przezycie towarzyszace istnieja-
cemu lub zagrazajacemu uszkodzeniu tkanki, badZ odnoszone do takiego
uszkodzenia” [11]. Dane statystyczne z klinik onkologicznych i osrodkow
opieki paliatywnej dowodza, ze w chwili rozpoznania nowotworu z po-
wodu bélu cierpi 20-30% chorych, w czasie leczenia — 30%, natomiast
pod koniec zycia bélu doswiadcza 70-80% pacjentéw [10].
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Wyrézniamy trzy gtéwne typy bélu:

— bél nocyceptywny, wywolany przez bezposrednie dziatanie na uktad
czuciowy, nalezacy do najczesciej spotykanych,

— bol deaferentacyjny spowodowany przerwaniem przewodnictwa
bodZcéw nerwowych,

— bél ,,zapamietany” — jako rezultat b6lu zbyt diugo obecnego, ktéry
zdazyt utrwali¢ si¢ w pamigci. Leczenie b6lu w tym przypadku na-
wet w spos6b bardzo skuteczny nie jest w stanie wymazac cierpienia
Z pamieci.

B6l nocyceptywny Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) sklasyfiko-
wala w zaleznosci od nasilenia: bél staby, umiarkowany i intensywny. Za-
stosowanie lekéw zgodnie z procedurami eliminuje odczucie bélu (obec-
nie w okolo 98% przypadkéw). Zaleca sie rozpoczecie terapii przeciwbo-
lowej od lekéw najstabiej dziatajacych.

Ryc. 1. Schemat postepowania przeciwbélowego [11]

I11. B6l bardzo silny
Silny opioid
Analgetyk wspomagajacy

Lek wspomagajacy

I1. Bél o Srednim nate¢zeniu
Analgetyk nieopioidowy
Lek wspomagajacy

I. Bol ¢ stabym natezeniu
Staby opioid
Analgetyk nieopioidowy
Lek wspomagajacy

Zastosowanie terapii powinno by¢ monitorowane poprzez pomiar ci-
$nienia tetniczego krwi, tetna, czestosci oddechéw, dorazne podawanie
tlenu. Czestym lekiem przeciwb6lowym i zapewniajagcym dobry efekt
terapeutyczny jest morfina. Nalezy jednak pamieta¢ o efektach ubocz-
nych, takich jak: senno$¢, nudnosci i zaparcia. Senno$¢ powinna ming¢
w ciggu kilkunastu godzin od podania. Nudnosci to dokuczliwy objaw
dla chorego, nie powinien by¢ jednak przyczyng odstawienia morfiny.
Dla zmniejszenia nudnosci podawane sg leki przeciwwymiotne oraz pra-
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widlowe (dostosowane do zapotrzebowania) nawodnienie chorego. Wy-
stepowanie zaparé wynika z porazenia widkien gladkich jelit i hipoto-
nii zwieraczy. W celu ich zmniejszenia od rozpoczecia stosowania mor-
finy zaleca si¢ podawanie stabo dziatajacych srodkéw przeczyszczajacych
(np. czopkéw glicerynowych) [11, 12].

Dostosowana indywidualnie terapia przeciwbdélowa pozwala zacho-
waé pacjentkom pelng kontrole, prowadzi¢ zycie towarzyskie i w pelni
zachowad¢ §wiadomosé [11].

W terapii nalezy przestrzegac:

— kontroli bélu przez 24 godziny na dobe,

- dokladnego rozpoznania przyczyn bélu przed rozpoczeciem leczenia,

- dokladnej znajomosci czasu dziatania stosowanych lekéw, aby powta-
rza¢ aplikacje przed catkowita eliminacjq. Za wszelka cene nalezy
unika¢ pojawienia sie bélu.

— leczenia dziatari ubocznych zwigzanych ze stosowang terapia, ktére

réwniez moga pogarszac stan zdrowia pacjentki [11, 12].

Postepowanie wspomagajace

Polega na zwalczaniu dokuczliwych objawéw w celu poprawy jakosci
zycia pacjentki. Zaburzenia metaboliczne w raku piersi (wg III stopniowej
klasyfikacji Wallera i Caroline) naleza do pierwszej grupy z matg czestotli-
woscig wystepowania. W leczeniu stosuje si¢ farmakoterapie wplywajaca
na poprawe apetytu, motoryke przewodu pokarmowego [13]. Postepowa-
nie operacyjne, chemioterapeutyczne i radioterapia powoduja powiklania
fizyczne, takie jak: obrzek limfatyczny koriczyny, ograniczenie ruchomosci
w stawach obreczy barkowej koriczyny gornej, zmniejszenie sity miesnio-
wej, wady postawy, silny bdl, zaburzenia metaboliczne oraz miejscowe
dotyczace skory.

Niektore z lekéw cytotoksycznych wywierajg szczegdlnie silne dziata-
nie wymiotne. Czg¢sto dochodzi do owrzodzert w obrebie bfon sluzowych
jamy ustnej i przewodu pokarmowego. Sa wynikiem zmniejszonej odpor-
nosci i zakazen oraz toksycznego dziatania niektérych lekéw i radiotera-
pii. Rygorystyczne przestrzeganie higieny jamy ustnej (ptukanie sSrodkami
dezynfekujacymi, utrzymanie czystosci i zdrowia uzebienia) moze zlago-
dzi¢ objawy [12, 13].

Groznym powikfaniem podczas dozylnego podawania cytostatykéw
jest pekanie naczyn krwionosnych i wynaczynienie leku do otaczajacych
tkanek. Zabezpieczeniem jest zakladanie cewnikéw centralnych do du-
zych naczyn (najczesciej do zyly gléwnej goérnej). Konieczna réwniez
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Tabela 1. Wskaz6wki dotyczace pielegnacji skéry podczas
teleterapii [12]

Zasady pielegnacji skoéry

Sprawdzenie czy na skérze w obszarze poddawanym leczeniu nie wystepuje
rumieri, b6l oraz suche lub wilgotne zluszczanie naskérka.

Nie wolno usuwa¢ punktéw odniesienia wyznaczonych na skérze w zwiazku
z zabiegami, chyba ze zostanie wydane zalecenie

Obszar poddawany leczeniu nalezy my¢ tylko letnia wodg uzywajac miek-
kiego recznika

Na obszarze poddawanym leczeniu nie wolno stosowaé mydta, dezodoran-
téw, perfum, kosmetykéw, mocno perfumowanych balsaméw oraz prepara-
tow do pielegnacji skory.

Nalezy unika¢ noszenia obcislej odziezy na leczonych czesciach ciata.

Odziez majgca bezposredni kontakt z cialem powinna by¢ wykonana z ba-
welny.

Miejsc poddawanych leczeniu nie wolno nagrzewac ani schtadza¢

Obszar poddawany leczeniu nalezy chroni¢ przed dzialaniem warunkéw at-
mosferycznych.

W przypadku suchego zluszczania naskérka, moze by¢ zalecony balsam do
pielegnacji skory

systematyczna pielegnacja cewnika zabezpieczajgca przed zakazeniem
i powiklaniami zatorowymi [12].

Wykonanie mastektomii radykalnej bardzo czesto jest przyczyna
obrzeku limfatycznego koniczyny gornej, a w zaawansowanej chorobie
nowotworowej obrzek moze dotyczy¢ obu koriczyn. W leczeniu wykorzy-
stuje si¢ manualny masaz limfatyczny, masaz pneumatyczny oraz szereg
srodkéw farmakologicznych. Pacjentka powinna unika¢ wszelkich ura-
zOw zajetej koniczyny, z powodu mozliwosci zakazeri. Przeciwwskazane
sa wszelkie iniekcje, pobrania krwi, zabiegi chirurgiczne, a nawet pomiar
ci$nienia tetniczego krwi. Ograniczenia dotycza réwniez noszenia ubioru:
nie nalezy nosi¢ ubran i bielizny z dodatkiem wiékien sztucznych oraz
uciskajacej [12, 14].

Wszystkim pacjentom wypetnia si¢ karte objawéw i ich natgzenia
postugujac si¢ uproszczona skala Lickerta (0 — brak objawéw, 1 — objawy
stabo nasilone, 2 — umiarkowane, 3 — objawy silne). Wydolnos¢ fizyczna
ocenia si¢ w oparciu o skale ECOG i Karnofskyego [12].



Rola pielegniarki w opiece paliatywnej u pacjentek z rakiem piersi 265

Postepowanie psychoterapeutyczne

Wazne w opiece paliatywnej sa problemy natury psychicznej. Swia-
domos¢ zagrozenia zycia lub zblizajacej si¢ $mierci, osamotnienie po-
woduje obnizenie samooceny, zaburzenia w sferze emocjonalnej, stany
leku i depresji oraz bél totalny. Depresja szczegdlnie czesto wystepuje
u pacjentek z nowotworem piersi ze wzgledu na zmiane w wyobrazeniu
wlasnego ciata. Duzym stresem jest utrata wloséw podczas chemiotera-
pii. Rak piersi wymusza zmiang¢ dotychczasowych wzorcéw zachowar ze
wzgledu na utrate pelnionych rél i autonomii. U duzej grupy pacjentek
po mastektomii wigze sie¢ z ,kompleksem potowy kobiety” (half women
complex) utratg piersi jako atrybutu kobieco$ci i macierzyristwa. Poza-
dana jest bezwarunkowa akceptacja pacjenta przez rodzine [1, 8, 12].

W przypadku zaawansowanej choroby nowotworowej osoby bliskie
maja tendencje do ustalania zaleznej roli chorego. Istnieje tendencja do
wylaczania pacjentki z podejmowania waznych decyzji, w ten sposéb
zwigkszajac poczucie zaleznoéci i beznadziejnosci [12].

Istnieje koniecznos¢ profesjonalnej pomocy zaréwno pacjentce, jak
i jej rodzinie. Opieke paliatywng sprawuje zespdl interdyscyplinarny.
W sklad zespotu wchodza specjaliSci z roznych dziedzin, np. onkolo-
dzy, chirurdzy, fizykoterapeuci, psycholodzy. Pielegniarka poprzez opieke
bezposrednia ma najczestszy kontakt z pacjentka i jej rodzing, dlatego po-
winna korygowaé dzialania pielegnacyjne, zachowujac cierpliwo$é, wy-
rozumiafos¢.

Przekazanie danych pacjentce o postepujacym procesie nowotworo-
wym, zblizajacej si¢ Smierci moze wywota¢ silne emocje, dlatego wazna
jest ocena stopnia percepcji oraz zdolnosci do zrozumienia informa-
cji medycznej. Istotnym elementem jest ustalenie, czy rzeczywiscie pa-
gjent chce wiedzie¢ prawde o swojej chorobie. Wedtug K. de Walden
Gatuszko, nalezy zawsze pamigta¢ o zmienno$ci zapotrzebowania cho-
rych na informacje, ktéra wystepuje najczesciej tylko w poczatkowej fazie
choroby [2].

Podstawowym celem jest przekonanie o celowosci terapii. Autorytet
pracownikéw ochrony zdrowia (lekarzy, pielegniarek) stwarza najwigk-
sze mozliwo$ci wplywania na postawy pacjentek z rakiem piersi. Atmos-
fera zaufania i akceptacji leczenia powoduje znacznie lepsza tolerancje
objawéw ubocznych oraz zachowanie sprawnos$ci psychicznej i intelek-
tualne;j.

Niezmiernie waznym elementem w opiece jest zachecanie pacjentek
do utrzymania aktywnosci w miare indywidualnych mozliwosci. Istotna
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jest pomoc w rozwiazywaniu zyciowych trudnosci, ktére sq przyczyna
dodatkowych cierpient. Nalezy wykorzysta¢ pomoc rodziny lub organiza-
qji spotecznych [16].

Zadania pielegniarki w opiece paliatywnej

Zgodnie z ,Rekomendacjami Rady Europy” dotyczacymi organizacji
opieki paliatywnej (2003 roku) kazdy pracownik ochrony zdrowia po-
winien posiada¢ wiedz¢ i umiej¢tnosci w zakresie podstaw opieki palia-
tywnej.

Tabela 2. Powody objecia pacjentki z zaawansowanym rakiem piersi
opieka paliatywna

Zakres opieki paliatywnej

Ograniczony czas przezycia
Zwiekszajaca si¢ liczba pacjentek w wieku podesztym
Czeste i dtugie hospitalizacje

Obcigzenie chorobg i przewlekly terapig (zabieg operacyjny, chemioterapia,
radioterapia, hormonoterapia)

Ucigzliwe i liczne objawy choroby (nudnosci, wymioty, obrzeki limfatyczne,
bdl, stres)

Obnizona/zta jakos¢ zycia

Opieka nad pacjentka i jej rodzing w okresie terminalnym

Opieka paliatywna obejmuje chorych w zaawansowanej chorobie no-
wotworowej i AIDS, jak réwniez zgodnej z zaleceniami WHO, chorych
z nienowotworowymi, organicznymi schorzeniami.

Do zadan pielegniarki w opiece paliatywnej miedzy innymi nalezy:

— ustalenie diagnoz pielegnacyjnych, realizacji planu opieki na pod-
stawie zgromadzonych danych i w porozumieniu z chora, ujmujac
calosciowo pacjentke i jej rodzing,

— ocena reakcji pacjentki na podjete dzialania pielegniarskie zapew-
nienie informacji niezbednych do wspétuczestniczenia w podejmo-
waniu decyzji dotyczacych opieki pielegnacyjnej edukacja i wsparcie
pacjentki i jej rodziny,

- nadzor nad prawidlowym przygotowaniem do zabiegu operacyjnego
(jesli bedzie wykonywany) i wnikliwe postepowanie pooperacyjne,
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Ryc. 2. Struktura opieki paliatywnej

pielggniarka (w lecznictwie zamknigtym,
podstawowej opiece zdrowotnej)

psycholog / \

\ — kapelan

I

rehabilitant \ / \
fizykoterapeuta ,,amazonki”, wolontariusze, inni

lekarz (chirurg, onkolog, internista, radiolog itd.)

pacjentki

!

rodzina

- nadzér nad przebiegiem chemioterapii, pomoc w zlikwidowaniu
skutkéw ubocznych i zapobieganie wystapieniu powiklan,

- nadzor nad przebiegiem radioterapii, pomoc w zlikwidowaniu skut-
kéw ubocznych i zapobieganie wystagpieniu powikfan,

— ocena natezenia bélu za pomoca dostepnych skal np. VAS, pomoc
w jego zlikwidowaniu lub zlagodzeniu za pomoca ustalonego poste-
powania farmakologicznego,

— zachecanie i motywowanie do zachowania aktywnosci fizycznej do-
stosowanej do indywidualnej wydolnosci pacjentki,

— informowanie o mozliwosciach pomocy socjalnej,

— informowanie o zasadach protezowania piersi, doborze bielizny oso-
bistej,

— stala obecno$é¢ przy pacjentce, kontakt z jej rodzing, rozwiazywanie
biezacych problemdw,

— dokumentowanie podjetych dzialan w obowigzujacej dokumenta-
qgi [1, 12].

Podsumowanie

Opieke wspierajaca/paliatywna nalezy podejmowaé wobec pacjen-
tek z zaawansowanym rakiem piersi. Pielegniarka powinna by¢ przy-
gotowana zawodowo do realizowania zadan pielegnacyjnych i udziela-
nia wsparcia. Pomocne moze by¢ opracowanie protokoléw dotyczacych
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leczenia objawéw somatycznych i psychicznych. Podstawq dziataii po-
winny by¢ uzgodnienia wszystkich czlonkéw zespotu interdyscyplinar-
nego (lekarzy, pielegniarek, terapeutéw, psychologéw, oséb duchownych,
,amazonek”).
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Funkcjonowanie spoteczne dzieci i mlodziezy
leczonych z powodu choroby nowotworowej
— doniesienia wstepne

Wstep

Celem niniejszej pracy jest ukazanie skutkéw hospitalizacji, czestych
dtugotrwalych pobytéw poza domem rodzinnym, czyli wszystkich tych
czynnikéw, jakie mogg mie¢ negatywny wplyw na prawidlowy rozwdj
i funkcjonowanie dzieci i miodziezy leczonych z powodu choroby no-
wotworowej. Pobyt dzieci w szpitalu moze wywolywac réznego rodzaju
reakcje, np.: lek, niepokdj przed nieznanym, przed bélem, osamotnieniem.
Moze by¢ Zrédlem dodatkowego stresu, obcigzenia juz chorego organi-
zmu. Z punktu widzenia medycznego w procesie leczenia i pielegnacji
kazdy rodzaj leku jest niepozadany, bowiem jest zjawiskiem groZnym, na-
sila doznania bélowe, ostabia naturalne bariery ochronne, w konsekwen-
ji opdznia leczenie i zdrowienie organizmu dziecka. Poczucie zagrozenia
mozna zmniejszy¢ poprzez obecnos¢ bliskiej osoby, w miar¢ mozliwosci
skracac¢ pobyt dziecka w szpitalu do niezbednego minimum. Takze celem
przeprowadzenia badar jest ocena funkcjonowania spotecznego dzieci le-
czonych z powodu choroby nowotworowej na tle zdrowej populacji w po-
dobnym wieku.

Material i metody

Badania, ktére sg przeprowadzane na podstawie kwestionariusza an-
kiety, obejmujg swoim zakresem bardzo szerokie zagadnienia badawcze.
W badaniach wykorzystany jest kwestionariusz CBCL dla rodzicéw dzieci
w wieku 4-18 lat. Kwestionariusz ten jest autorstwa T. M. Achenbach, roz-

1 Zaklad Pielegniarstwa Pediatrycznego Collegium Medicum w Bydgoszczy Uniwer-
sytet Mikotaja Kopernika w Toruniu
2 Zakltad Karny w Potulicach
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budowany jest o nastepujace dane kliniczne: rozpoznanie, czas trwania
leczenia, podjete metody leczenia.

Liste Zachowar Dzieciecych (CBCL) wybrano do oceny symptoméw
behawioralnych i emocjonalnych u dzieci. Przedstawia ona 112 dziecig-
cych probleméw emocjonalnych i behawioralnych oraz 3 obszary umie-
jetnosci wykazywanych przez rodzicéw. Narzedzie to przedstawia caly
zestaw problemdéw, a symptomy sa grupowane w dwéch wymiarach:
eksternalizacji (przestgpcze i agresywne zachowanie) oraz internalizacji
(niepokdj, depresja, symptomy somatyczne, wycofanie sie).

Badania sa przeprowadzane wsréd rodzicéw dzieci i mlodziezy le-
czonych w Katedrze i Klinice Pediatrii, Hematologii i Onkologii w Byd-
goszczy, a takze po zakoriczonym leczeniu, podczas kontrolnych wizyt
w Poradni Hematologicznej Przyklinicznej.

W swoim pierwotnym zasiegu badania obejma okofo 300-osobowa
grupe dzieci w wieku od 4-18 r.z. Grupy badanych dzieci zostang po-
dzielone na 3 czgsci. Pierwsza grupa badawcza liczy¢ bedzie do 100 oséb,
beda to dzieci chore na biataczke. Druga grupa badawcza réwniez bedzie
liczy¢ do 100 os6b — stanowic ja bedq dzieci dotkniete choroba nowotwo-
rowa z wyjatkiem bialaczek i choréb, w przebiegu ktérych wystepuje
zajecie Osrodkowego Uktadu Nerwowego. Trzecia grupa — pediatryczna
grupa kontrolna obejmie swym zasiggiem do 100 dzieci, ktére nie choruja
na chorobe nowotworows.

Stan zaawansowania pracy

Obecnie przeprowadzono 95 badan wsréd rodzicéw dzieci chorych
na nowotwor, w tym 58 dotknietych biataczka i 37 dzieci z innymi choro-
bami nowotworowymi (w tym chorych na chioniaki, miesaki, guzy i ziar-
nice). Dzieci s3 w wieku 4 do 18 lat, przewage stanowig chtopcy w liczbie
53 0s6éb, natomiast dziewczynki stanowig 42 osoby badanej grupy.

Z metod leczenia dominuje chemioterapia, ktéra objeto 70 dzieci, inne
to: zabieg operacyjny, ktéry wykonano u 7 dzieci.

Réwnoczesnie prowadzone sg badania w przedszkolu i w szkotach,
otrzymano od rodzicéw facznie 61 ankiet, dzieci w wieku 4-17 lat. W gru-
pie tej dominuja dziewczynki (37 os6b), chlopcy za$ stanowiq grupe
24 0so6b.

Omoéwienie
W ostatnim dziesigcioleciu nastapit znaczacy wzrost wiedzy w he-
matologii klinicznej. Dzigki osiggnieciom biologii molekularnej, immu-
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nologii, cytogenetyki, biologii komoérki i innych dziedzin nauk podstawo-
wych uzyskano réwniez duzy postep w hematologii. Udoskonalono dia-
gnostyke wielu choréb krwi, lepiej poznano ich patogeneze i osiggnigto
istotng poprawe w wynikach leczenia.

Nowotwory wieku rozwojowego stanowia ok. 0,5-2% wszystkich no-
wotworéw wystepujacych u ludzi. Rodzaj i rozkiad wiekowy nowotwo-
réw u dzieci jest inny niz w populacji dorostych. Wynika to nie tylko
z odmiennego przebiegu klinicznego, biologii i uwarunkowar genetycz-
nych. Wedtug amerykanskich danych statystycznych w latach 1974-1991,
obejmujacych ponad 12 000 dzieci z nowotworami, rocznie liczba nowych
zachorowan na choroby nowotworowe wynosi 134 na 1 milion dzieci
w wieku do 14 lat. Czgsto$¢ nowotworéw dziecigcych wzrasta o 1% rocz-
nie. Z kolei wedtug szacunkéw Krajowego Konsultanta ds. Onkologii
Dziecigcej liczba nowych zachorowan w Polsce wynosi ok. 1200 rocznie
tj. 105-130 nowych zachorowan / 1 miIn dzieci. Najczestszym nowotwo-
rem wieku dzieciecego sa biataczki — stanowiag 30-35% wszystkich nowo-
tworéw tego okresu zycia (tj. ok. 330 przypadkéw w Polsce rocznie). No-
wotwory zlosliwe u dzieci r6znia si¢ znacznie histologia i rokowaniem od
tych wystepujacych u dorostych. Srednia zachorowalnoéé na nowotwory
zlosliwe u dzieci < 15 rz wynosi okoto 14 / 100 000. Liczba zachoro-
wan na nowotwory u dzieci generalnie nie zmienia sig, ale wzrasta nie-
znacznie liczba guzéw moézgu, bialaczek i zwojaka wspétczulnego. We-
diug Bleyer (1996) wyleczalno$¢ nowotworéw dzieciecych wzrosta z 45%
w roku 1973 do okoto 80% w roku 1995. Jednak wsréd przyczyn zgo-
néw dzieci nowotwory stanowiag drugie miejsce po wypadkach, zatru-
ciach i urazach.

Czestos¢ wystepowania poszczegdlnych choréb nowotworowych
zmienia si¢ zaleznie od wieku i plci oraz wykazuje duze zréznicowa-
nie geograficzne. W tym miejscu warto wspomnie¢, iz zapadalnos¢ na
nowotwory wigze si¢ takze z warunkami socjalnoekonomicznymi. Dla
przykladu mozna poda¢, ze ostra bialaczka limfoblastyczna czesciej zda-
rza si¢ u matych dzieci w populacjach dobrze sytuowanych i w krajach
uprzemystowionych. Natomiast postaé siatkéwczaka wiaze sie raczej ze
zlymi warunkami zycia. Objawy, takie jak: ostabienie, nieche¢¢ do za-
bawy, utrata taknienia, ubytek masy ciata, stany podgoraczkowe i go-
raczka, a takze nocne poty, béle — powinny zacheci¢ rodzicéw do wizyty
u lekarza pediatry. Moga by¢ to objawy biataczki. Biataczka jest to cho-
roba, ktéra powoduje zmiany we krwi. W Polsce kazdego roku na te
chorobe zapada mniej wiecej jedno na 15 do 25 tysiecy dzieci, najcze-
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Sciej miedzy trzecim a pigtym rokiem zycia. Na szczescie ponad dwie
trzecie dzieci poddanych terapii udaje si¢ catkowicie wyleczy¢, w miare
uplywu czasu medycyna coraz skuteczniej radzi sobie z ta choroba. Bia-
taczki s nowotworami ukladu bialokrwinkowego. Ze wzgledu na bardzo
duze podobieristwo zmian we krwi (podwyzszona leukocytoza), rézne
typy biataczek byly na poczatku traktowane jako jedna choroba. Zauwa-
zy¢ to mozna w pierwszych opisach chorych na biafaczke, przedstawione
w 1845 r. przez R. Virchowa. To wiasnie on wprowadzit okreslenie ,,cho-
roba biatej krwi”. Z biegiem lat nastaqpily postepy w diagnostyce, zaczeto
wyodrebniaé coraz to wiecej typoéw biataczek, ktére pochodzily z uktadu
granulocytowego lub limfoidalnego. Bialaczka jest najczestszg choroba
nowotworowa u dzieci (stanowi 30,8% wszystkich nowotworéw wieku
rozwojowego). Rocznie obserwuje si¢ wystepowanie jej u 41 na milion
dzieci ponizej 15 roku zycia. Wéréd biataczek dominujg postacie ostre,
ktére stanowiag 95%, postac¢ przewlekla — przewlekia biataczka szpikowa
(chronic myelocystic leukemia — CML) stanowi zaledwie 5%. Przewlekta
biataczka limfatyczna u dzieci w ogdle nie wystepuje. Wéréd biataczek
ostrych wyrdéznia si¢ ostrgq biataczke limfoblastyczng (acute lymphobla-
stic leukemia — ALL) i ostrg biataczke szpikowq (acute myeloblastic leu-
kemia — AML).

Rozpoznanie bialaczki jest trudne, wymaga statej wspoétpracy rodzi-
cow z lekarzem, a nastepnie z calym zespolem terapeutycznym. Pierw-
szoplanowga role na samym poczatku odgrywajg rodzice. Jesli zauwaza
u swojego dziecka jakie$ niepokojace objawy, nie powinni zwlekaé z wi-
zyta u pediatry. Zazwyczaj dziecko trafi na dluzszy czas do szpitala.
Tam bedzie poddane specjalistycznemu leczeniu. Czesto bedzie to pierw-
sza rozlaka z rodzicami, z najblizszymi, z rodzina, przyjaciétmi, kole-
gami. Dziecko najbardziej odczuje brak rodzicéw, a przynajmniej jed-
nego z nich. To wilasnie w pierwszych godzinach, dniach po urodze-
niu si¢ dziecka zaczynaja si¢ rozwija¢ silne wiezi uczuciowe miedzy
rodzicami a dzieckiem. Proces ten uzalezniony jest od wielu czynni-
kéw, miedzy innymi od; wlasnego doswiadczenia rodzicéw z okresu
dziecinistwa, uwarunkowari kulturowych i spolecznych, pogladéw na
wychowanie dziecka, rozwdj osobowosci, pragnienie posiadania potom-
stwa i wielu innych. Kazdy zwiazek rodzicéw z dzieckiem to takze
intensywne wigzi emocjonalne, normalnie istniejagce migdzy rodzicami
a ich dzie¢mi.

Wspélczesnie chorobe ujmuje si¢ polietiologicznie. Dostrzega sig role
czynnika psychicznego, ktéry moze pojawi¢ si¢ na kazdym etapie cho-
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roby, poczawszy od rozpoznania, w trakcie jej przebiegu, czy po zakon-
czeniu leczenia.

Choroba traktowana jest jako zalamanie czynnosci adaptacyjnych
ustroju, spowodowane czynnikami biologicznymi i psychicznymi. W kaz-
dej chorobie, niezaleznie od jej rodzaju, czasu trwania, wystepuja obcigze-
nia psychiczne. To, czy hospitalizacja bedzie dla dziecka traumatycznym
przezyciem zalezy takze od warunkéw leczenia, stosunku personelu me-
dycznego oraz od przebiegu kontaktu z rodzina.

W pediatrii od lat siedemdziesiatych funkcjonuje pojecie ,pacjenta
zbiorowego”, tj. dziecka wraz z rodzing. Pediatra leczacy dziecko musi
postrzegac je na tle sytuacji rodzinnej, socjalnej, kulturowej. Wspétpraca
z rodzing chorego dziecka stanowi istotny element catego procesu lecze-
nia, a nastepnie rehabilitacji dziecka.

Dziecko jako pacjent bardzo rézni si¢ od dorostego. Inne sg jego po-
trzeby (o ktérych mowa byfa wczesniej), jest niesamodzielne, bezbronne
i uzaleznione od dorostych. Ze wzgledu na nieuksztattowang jeszcze psy-
chike, ktéra jest wrazliwa i podatna na urazy oraz na brak umiejetnosci
radzenia sobie w sytuacjach trudnych, wymaga specjalistycznego lecze-
nia. Silne negatywne reakcje zwigzane z choroba oprécz wplywu na psy-
chikg, moga negatywnie, destruktywnie wplyna¢ na caly proces leczenia
i dalszy rozwdj dziecka. Maly pacjent jest podwdjnie narazony, czyli cierpi
somatycznie i psychicznie.

W prawie wszystkich chorobach (a na pewno nowotworowych)
dziecko doswiadcza trzech podstawowych obcigzen psychicznych: lgku,
bélu i ograniczenia aktywnosci.

Pobyt dziecka w szpitalu wywotuje u niego lek i niepokéj przed nie-
znanym, przed bélem, osamotnieniem. Moze by¢ Zrédlem dodatkowego
stresu, obcigzenia chorego juz matego organizmu. Dzieci r6znig si¢ go-
towoscia do reagowania lekiem. Kazdorazowa reakcja lekowa zalezy od
wladciwosci neurofizjologicznych i osobowosciowych dziecka, jego do-
Swiadczeri i reakcji na poszczegdlne sytuacje. U mlodszych dzieci lek
wigze si¢ z konkretng sytuacja, np. sam pobyt w szpitalu, otrzymywane
iniekcje, bolesne zabiegi. Dzieci starsze potrafia antycypowaé przysztos¢,
ich leki nie dotycza tylko danej sytuacji, ale zwigzane sa z wyobrazeniami
o przyszlym zyciu, o konsekwencjach zwigzanych z choroba.

Tresci lekéw dzieci starszych sa podobne do tych, jakie wystepuja
u dorostych — strach przed bélem, okaleczeniem, zmiang wygladu, izo-
lacja, samotnoscia, utratg kontaktu z bliskimi, uzaleznieniem od innych
i $miercig. Boja sie sytuacji, jakich juz doswiadczaly, boja sie igly, za-
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strzyku, czy powtarzanych badan, ale boja si¢ takze tego, co nieznane.
Dzieci ciezko chore przeczuwaja swojq $mieré. Zrozumienie samej istoty
$mierci, odchodzenia, jej ostatecznosci i nieodwracalnosci wystepuje do-
piero u dzieci w wieku szkolnym

Whnioski

Oczekuje, ze na podstawie przeprowadzonych badart mozna bedzie

okresli¢, jaki wplyw na psychike dziecka ma sam fakt choroby nowo-
tworowej, hospitalizacja, ktéra zazwyczaj jest dtugotrwata, a takze jakie
ograniczenia spowodowata choroba w zyciu dzieci i mtodziezy
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Wystepowanie bélu przewleklego u dzieci
z uszkodzeniem mézgu

Wedtug Miedzynarodowej Organizacji Badania Bélu bdl jest to nie-
przyjemne do$wiadczenie czuciowe i emocjonalne, zwiazane z rzeczy-
wistym lub potencjalnym uszkodzeniem tkanek lub opisywane jako takie
uszkodzenie. Definicja ta stwierdza, ze bél jest zjawiskiem czuciowo-zmy-
sfowym. Spelnia on role ostrzegawcza i wywotuje szereg reakgcji, ktérych
celem jest unikniecie dalszego dziatania bodZca uszkadzajacego oraz jego
skutkow.

Za wykrycie bodZca bélowego odpowiedzialne sa receptory bélowe.
Pobudzane sa one przez substancje draznigce, do ktérych naleza hista-
mina, potas, bradykinina, prostaglandyna, substancja P. W skérze rozréz-
nia si¢ dwie gléwne odmiany receptoréw bdlu:

— receptory odbierajgce bodZce mechaniczne i potaczone sg z wiéknami
nerwowymi A,

— wielofunkcyjne receptory bélowe (reaguja na bodZce mechaniczne,
termiczne i chemiczne) i potaczone sa z wi6knami nerwowymi C.
Biorac pod uwage podzial widkien nerwowych mozna wyréznié bez-

ostonkowe, cienkie wiékna C, ktére przewodza wolno, a ich pobudzenie
wywoluje bél wolno rozprzestreniajacy sie i bardziej rozlany. Natomiast
grubsze, posiadajace ostonke mielinowg wiékna typu A przewodza szyb-
ciej, a ich pobudzenie odpowiada bélowi trwajgcemu krétko i zlokalizo-
wanemu [10].

I Katedra i Klinika Fizjoterapii, Reumatologii i Rehabilitacji, Uniwersytet Medyczny im.
K. Marcinkowskiego w Poznaniu

2 Katedra Nauk o Zdrowiu Zaklad Psychologii Klinicznej, Uniwersytet Medyczny
im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu
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Przewodzenie bélu

Czucie bélu jest przewodzone w rdzeniu kregowym droga rdze-
niowo-wzgérzowa boczna, bedaca wypustkami komoérek rogéw tyl-
nych [10]. Wypustki tych komérek przechodza na druga polowe rdzenia
kregowego przez spoidlo szare i biale przednie do sznuréw bocznych,
w ktérych zdazaja do wzgdrza. Skrzyzowanie to dokonuje sie¢ 2-3 segmen-
ty wyzej niz miejsce wyjScia komérki rogu tylnego. Jest to klasyczna droga
rdzeniowo-wzgoérzowa opisana przez Edingera. Poza ta droga przewodze-
nia bélu istniejq jeszcze inne. Sa to ukiady neuronéw z cienkimi wiék-
nami C, ktére sa wielosynaptyczne i tworza sie¢ otaczajacq istote szara
rdzenia kregowego, w samej istocie szarej oraz w rogu tylnym rdzenia
kregowego. Jest to tak zwany wielosynaptyczny uktad wstepujacy (MAS)
prowadzacy impulsy bélowe do mézgowia, do ukladu limbicznego i do
wzgorza. Podobnie jak w nerwie, w rdzeniu kregowym wystepuja naste-
pujace uklady przewodzace bdl: szybki — monosynaptyczny wiéknami A
(gamma i delta), wolny — wielosynaptyczny wiéknami A (delta) i C [5, 7].

B6l podzieli¢ mozna wedtug nastepujacych kryteriow: ze wzgledu na
czas (ostry, przewlekly), ilosciowy (lekki, ciezki, sredni), fizjologiczny (so-
matyczny, trzewny), etiologiczny (somatyczny, psychogenny), ze wzgledu
na zmiany strukturalne (przerzuty, anemia sierpowata, zapalenie reuma-
tyczne) oraz zmiany czynnosciowe w chorobach psychiatrycznych.

B6l ostry zwigzany jest w wigkszosci przypadkéw z nadmiarem
bodZcéw nocyceptywnych, czasami z zaburzeniami funkcjonowania ukta-
du nerwowego. Pelni on role sygnatu alarmowego informujacego o za-
grozeniu. B6l przewlekly mozna odrézni¢ od bélu ostrego, zachowuje sie
on jednak jak samodzielna jednostka chorobowa, niezalezna od poczat-
kowej przyczyny, wywotujac szkodliwe nastepstwa fizyczne, psychiczne
i spoteczne [11].

Ocena zachowania dziecka z uszkodzeniem mézgu ze wzgledu
na wystepowanie bélu

Typowe zachowania bélowe u dzieci moga by¢ wyrazane za pomoca
odpowiedniej artykulacji dZzwigkéw, wyrazu twarzy, aktywnosci rucho-
wej, usposobienia, gestykulacji. Dlatego wyrézniamy: sygnaly werbalne,
zglaszane spontanicznie oraz w odpowiedzi na zadane pytania, a takze
sygnaly niewerbalne, ktére skladaja si¢ z oceny zachowania chorego (mi-
mika, artykulacja dzwigkéw, pozycja ciata, gestykulacja, aktywnos¢ ru-
chowa, reakcje psychiczne obronne oraz inne zachowania majgce na celu
zmniejszenie bolu).
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Ocena bélu przewleklego u dzieci z uszkodzeniem mézgu po-
winna by¢ prowadzona systematycznie i obejmowac nastepujace zagad-
nienia: etiologi¢ i lokalizacje bdlu; oceng jakosciowa (opisowa zrozu-
miata dla dziecka) i iloSciowa bélu (pomiar jego nasilenia); przewidy-
wany okres trwania bélu; mozliwos¢ wyboru drogi podawania lekéw
przeciwbd6lowych; ocene stanu psychicznego dziecka i jego rodziny. Re-
akcja na bdl u dzieci jest w duzej mierze uzalezniona od stopnia rozwoju
psycho-ruchowego, czynnikéw psychologicznych (poznawczych i emo-
cjonalnych); wezesniejszych doswiadczern bélowych; postawy rodzicéw
i otoczenia.

U dzieci mniejszych i niemowlat brak kontaktu stownego eliminuje
liczng grupe opisywanych metod oceny bélu, a u dzieci starszych z pet-
nym kontaktem werbalnym opisy stowne moga by¢ nieadekwatne do na-
tezenia bélu. Mimo to, ocena bélu u dzieci w warunkach klinicznych choé
nie jest tatwa, jest mozliwa i winna by¢ powszechnie stosowana. Wybér
metody jest uzalezniony przede wszystkim od wieku dziecka i mozliwo-
Sci kontaktu stownego. W praktyce codziennej u dzieci moze by¢ stoso-
wana prosta subiektywna czterostopniowa ocena bdlu, taka jak: nie boli;
lekko boli; $rednio boli; bardzo boli.

W odniesieniu do noworodkéw i dzieci mtodszych stosowana jest
gléwnie ocena ptaczu. Wykazano, ze ptacz noworodka w odpowiedzi
na bodziec bélowy ma inny charakter niz ptacz spowodowany innymi
przyczynami. Placz jest uwazany za podstawowy wskaznik bélu. Ocenie
podlega¢ moze réwniez wyraz twarzy. Mimika dziecka zawiera charak-
terystyczne elementy pojawiajace si¢ w odpowiedzi na bodziec bélowy
lub drazniacy.

U dzieci w wieku przedszkolnym wraz z rozwojem mowy i mozliwo-
Scig kontaktu werbalnego praktycznego znaczenia nabierajg skale oparte
na subiektywnej ocenie bélu.

W celu okreslenia natezenia bélu stosuje si¢ najrézniejsze skale. Naj-
bardziej popularng jest wzrokowo-analogowa skala VAS. Jest to graficzna
skala opisowa. Chory okreéla stopiei nat¢zenia bélu na odcinku o diu-
gosci 10 cm, gdzie 0 oznacza brak bdlu, a 10 najsilniejszy bél, jaki mozna
sobie wyobrazi¢.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

brak bélu najsilniejszy bol



280 Ewa Gajewska, Ewa Mojs

Modyfikacja skali VAS jest skala Wonga-Bakera. Jest to skala przy-
stosowana dla dzieci w celu okreslenia natezenia bélu. Rézni sie ona od
skali VAS tym, iz kazdemu numerowi przypisany jest odpowiedni wyraz
twarzy.

0 1 2 3 4 5
HIC WIE EOLI BOLI BOLI BOLI DUZD BOLI TAK

BOL| TROSZKE TROGZHE JESZCZE BARDZIEJ MOCHD JAK
BARDZIE] BARDZIES WOZESZ SOBIE
WYOBRAZIC

inna

numerac)a 0 2 4 il 8 10

U dzieci starszych (powyzej 12 r.z.) mozna stosowaé wyzej wymie-
niong skale klasyczng stowng, numeryczng lub analogowo-wzrokowa
oraz réznego rodzaju kwestionariusze.

Zawsze nalezy pamigtad, ze odczuwanie bdlu jest indywidualng re-
akcjg chorego i ze czasem nawet ten sam czynnik, u réznych chorych,
moze wywolywaé odmienny skutek [2, 6].

U dzieci z uszkodzeniem mézgu jednym z czynnikéw powodujacych
wystepowanie bélu jest zwigkszone napigcie migsniowe — spastycznos¢,
ktére moze prowadzi¢ do zaburzent w ustawieniu koriczyn, przykurczéw,
odlezyn.

Wedtug definicji Lance’a z 1980 roku, spastycznos¢ to zaburzenie ru-
chowe charakteryzujace si¢ wzmozeniem tonicznych odruchéw na roz-
cigganie (napiecia migsniowego), w zaleznosci od szybkosci rozciagania,
co wynika z odhamowania odruchu rozciagowego jako skladowej uszko-
dzenia motoneuronéw na wyzszym poziomie.

Jednak definicja ta nie jest do korica aktualna, gdyz stwierdzono, iz
za op6r podczas biernego ruchu koriczyny w spastycznosci przyczyniaja
sie réwniez takie czynniki, jak:

- wilasciwosci elastyczne tkanki migSniowej, Sciggien i stawodw,

- ograniczona mozliwo$¢ swiadomej kontroli ruchu przez chorego,

— zaburzenia poznawcze, brak zrozumienia polecen i wspétpracy ze
strony pacjenta.

Wedlug Pandyan i wsp. spastycznos$¢ to zjawisko zaburzonej kon-
troli czuciowo-ruchowej napigcia migSniowego, zwigzanej z uszkodze-
niem gérnego motoneuronu i objawiajacej si¢ okresowa badz utrwalona,
mimowolna, wzmozong aktywno$cia miesniowa [8].
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Cechy kliniczne uszkodzenia gérnego neuronu ruchowego obejmuja
tzw. objawy ujemne, dodatnie oraz objawy reologiczne wystepujace w ob-
rebie samych migsni (np. zanik, zwléknienie, przykurcz).

Do objawéw dodatnich zaliczamy: wygérowanie odruchéw Sciggni-
stych, klonusy, objaw Babiriskiego, spastycznos¢, skurcze zginaczy, od-
ruch masowy, wspdtskurcz (co-contraction, dyssynergia skurczéw miesni
podczas ruchéw dowolnych: np. jednoczesny skurcz agonisty i antagoni-
sty), reakcje stowarzyszone, spastyczna dystonia.

Objawy ujemne to: ostabienie sily mie$niowej (niedowtad, poraze-
nie), utrata zrecznosci ruchéw, meczliwoé¢ [1]. Na skutek diugotrwatego
wzrostu napigcia migsniowego dochodzi do zmian w mechanicznych wta-
Sciwo$ciach miesni. Scie;gna i mieénie stajg si¢ mniej podatne na rozcia-
ganie, sztywne i ulegaja zwldknieniu. Prowadzi to do utrwalonych przy-
kurczéw i deformacji. Spastycznosé¢ powoduje zmiany strukturalne we
wiéknach migsniowych, ktére polega na ich skréceniu oraz pojawieniu
sie dodatkowych potaczent miedzy wi6knami aktyny i miozyny, co powo-
duje krétkotrwalg i odwracalng pod wplywem powtarzanego rozcigga-
nia sztywno$¢ miesnia. Przemiany wewnatrzmiesniowe obejmuja takze
zmiany w obrebie tkanki tacznej (widknienie miesni z przewlekla spa-
stycznoscia), atrofie, a w koricu sztywnos¢ i niepoddajacy sie farmakote-
rapii przykurcz [9].

Za rozwdj spastycznoéci odpowiedzialne jest uszkodzenie drég poza-
piramidowych, ktére naleza do uktadu pozapiramiodwego. Przy uszko-
dzenia ,pétkulowych” czy w obrebie torebki wewnetrznej, szczegdlnie
jej przedniej odnogi dochodzi takze do uszkodzenia pobudzajacych drég,
biegnacych z kory przedruchowej oraz dodatkowych pdl ruchowych do
grzbietowej czesci tworu siatkowatego. Z tych okolic tworu siatkowatego
bierze poczatek zstepujaca siatkowa droga siatkowo-rdzeniowa, ktéra wy-
wiera hamujacy wplyw na odruchy na rozcigganie i odruchy zgieciowe.
Powoduje to odhamowanie o$rodkéw rdzeniowych i wzmozenie odru-
chéw rozciagowych [12].

Do najwigkszych jednak drég regulujacych napigcie migsniowe (kto-
rych uszkodzenie powoduje pojawienie si¢ spastycznos$ci) naleza:

— hamujaca droga siatkowato-rdzeniowa grzbietowa (sznury boczne
rdzenia, tuz za piramidowa drogg korowo-rdzeniowa boczna, hamuje
toniczne odruchy na rozcigganie),

- pobudzajace drogi: siatkowato-rdzeniowa brzuszno-przysrodkowa
oraz przedsionkowo-rdzeniowa (obie biegng w obrebie sznuréw
przednich rdzenia, pobudzaja odruchy rozciggowe).
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Polozenie hamujacej drogi siatkowato-rdzeniowej grzbietowej w bez-
posrednim sasiedztwie drogi piramidowej powoduje znacznie wigksze
jej uszkodzenie w uszkodzeniach rdzeniowych (z bardziej nasilona spa-
styczno$cig) niz przy uszkodzeniach pétkulowych. Droga przedsionkowo-
-rdzeniowa ma istotne znaczenie w utrzymaniu sztywnosci odmézdze-
niowej, natomiast nieco mniejsze w rozwoju spastycznosci [4].

Wedle réznych autoréw bél u dzieci z uszkodzeniem mézgu ma kom-
ponent pierwotnie niedokrwienny, zwigzany takze z zaburzeniami una-
czynienia nerwdéw, przechodzi w neuropatie, ktérg mozna okresli¢ jako
niedokrwienng. Rézna podatnoéé¢ widkien nerwowych na czynniki de-
strukcyjne decyduje w pewnym stopniu o pelnym obrazie klinicznym
danego zespolu neuropatycznego oraz o charakterystyce samych doznarn
boélowych. Wigkszos$¢ zespoléw okreslanych zbiorczym mianem poraze-
nia mézgowego cechuje sie deficytem zaréwno ilosciowym, jak i jako-
Sciowym w zakresie unerwienia. To moze predysponowaé¢ do wysta-
pienia zjawisk wynikajacych z odnerwienia w tym takze nadreaktyw-
nosci na neuromediatory. Czynnik odnerwieniowy staje si¢ wyraZniej-
szy przy dodatkowych mechanicznych mikrourazach oddzialywujacych
na nerwy.

W przebiegu niedokrwienia, ucisku, a takze znieczulenia przewodo-
wego w pierwszej kolejnosci uposledzeniu ulega czynnos$¢ neuronéw czu-
ciowych, nastepnie ruchowych a na konicu autonomicznych. W zwiazku
z tym faktem czynno$¢ danego efektora zalezy od wzajemnej dynamicz-
nej réwnowagi pomiedzy komponentami jego unerwienia. Mozliwe jest
tez, ze wypadnigcie funkcji czuciowych oraz ruchowych spowodowato
dominacje czynnosci wegetatywnej [2].

Do oceny stopnia nasilenia spastycznos$ci stuzg specjalne skale, np.
skala Tardieu, skala Ashwortha, zmodyfikowana skala Ashwortha, skala
napiecia migéni przywodzicieli, skala odruchéw Sciegnistych, skale cze-
stos$ci wystepowania spazmoéw miesniowych (wedtug Penna lub Snowa).

Istnieja takze skale, ktéra umozliwiaja nam ocene w zakresie mozli-
wosci funkcjonalnych pacjenta. Sg one o tyle wazne, iz daja nam informa-
cje dotyczace wykonywania czynnosci dnia codziennego oraz samodziel-
nego przemieszczania. Do skal tych zaliczamy: skale Brunnstroma, indeks
mobilnosci Rivermead, MAS (Motor Assessment Scale), FIM (Functio-
nal Independence Measure), indeks Barthel, skale Rankina oraz GMFM
(Gross Motor Functional Measure).

Do pomiaru zakresu ruchu w stawach stuzy metoda SFIR, ktéra
opublikowana zostata przez ISOM (International Standard Orthopedic
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Measurements). Badanie wykonuje si¢ za pomoca goniometru rozpoczy-
najac zawsze od pozycji zerowej stawu, ktéra jest jednoczesnie pozycja
wyjsciowq. Nalezy zwréci¢ uwage na odpowiednie ustabilizowanie i po-
zycje wyjSciowq badanej czesci ciala.

Wazna jest rowniez ocena i ré6znicowanie napieé¢ miesniowych miedzy
grupami miesniowymi koriczyn dolnych. Stuza do tego nastepujace testy:
Thomasa — daje informacje o spastycznosci lub przykurczu w migs$niu bio-
drowo-ledZwiowym, Duncan-Ely — pozwala na réznicowanie przykurczu
miesnia prostego uda od napiecia mig¢énia biodrowo-ledZwiowego, test
Silverskiolda — réznicuje napiecie w migsniu brzuchatym tydki od napie-
cia w migéniu ptaszczkowatym.

Do badania spastycznosci mozna uzy¢ réwniez metod instrumental-
nych, do ktérych naleza:

— standardowa elektromiografia (EMG),
— dynamiczna elektromiografia,
— ilo$ciowa (wielowymiarowa) ocena chodu.

Spastycznosc¢ charakteryzuje si¢ wzmozonym napigciem migSniowym
i drzeniem, ktére tacza si¢ z odczuwaniem bélu, niepetnosprawnoscia
oraz trudnosciami w prowadzeniu rehabilitacji. Jednak u wigkszosci
dzieci b6l zwigzany ze spastyczno$ciag mozna tagodzi¢ za pomocy za-
biegéw fizykalnych, ¢wiczen i zmian pozycji ciafa. Istotne sg réwniez
¢wiczenia rehabilitacyjne oraz kapiele i masaze jako Srodki zmniejszajace
napiecie mieéniowe i tym samym przykre dolegliwosci bélowe.

Na plan pierwszy w rehabilitacji dzieci z uszkodzeniem mézgu, wy-
suwa si¢ usprawnianie ruchowe jako podstawowa forma zabiegéw przy-
wracajaca w stopniu mniejszym lub wiekszym sprawnosé. Cwiczenia ru-
chowe maja na celu nie tylko wypracowanie takich wzorcéw ruchowych,
ktére mimo trwalego uszkodzenia mézgu beda najbardziej, jak to tylko
mozliwe, zblizone do prawidlowych ale réwniez beda zapobiega¢ utrwa-
laniu si¢ wzorcéw nieprawidtowych, wystepowaniu przykurczéw oraz
wtérnych deformacji w ukladzie kostno-stawowym i zwigzanych z tym
dolegliwosci bélowych.

Jest wiele metod usprawniania dzieci z uszkodzeniem mézgu. Ich do-
bor uzalezniony jest od wielu czynnikéw, ale przede wszystkim od wieku,
poziomu funkcjonalnego dziecka, jego mozliwosci i zaangazowania.

Niewatpliwe istotna sprawa w usprawnianiu tych dzieci jest to, iz
¢wiczenia ruchowe powinny zwigksza¢ wlasng aktywnos¢ dziecka, pro-
wadzi¢ do samodzielnosci, aby to osiggna¢ praca z dzieckiem musi by¢
prowadzona systematycznie.
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Innym skutecznym zabiegiem, ale dajacym krétkotrwaty efekt, ktory
rozluZznia miesnie i zmniejsza dolegliwosci bélowe jest wykorzystanie
w terapii wodolecznictwa — cieplych kapieli wodnych, réwniez zabiegi
z parafiny dobrze przegrzewaja migsnie powodujac rozluznienie.

Postep wiedzy o mechanizmach napiecia migéniowego i patomecha-
nizmie spastycznosci dat podstawe do opracowania nowych technik sty-
mulacji migéni porazonych. Coraz czestsze zastosowanie majg elektro-
stymulacje pragdami matej czestotliwoscig, wsréd nich tonoliza metoda
Hufschmidta zwana inaczej metoda podwdéjnego impulsu elektrycznego
Wedtug tej koncepcji stymuluje si¢ jednoczesnie miesnie zginacze i pro-
stowniki, czyli migénie porazone spastycznie i migénie antagonistyczne
w celu normalizacji napigcia migSniowego.

Do zmniejszenia spastycznosci wykorzystuje si¢ réwniez farmakolo-
gie. Wiekszos¢ dotychczas stosowanych lekéw ma stosunkowo niewielka
skutecznos$¢ lub obarczonych jest licznymi objawami ubocznymi kom-
plikujacymi proces leczenia. Toksyna botulinowa typu A (BTX-A) zy-
skata trwalg i jak dotad niezastgpiong pozycj¢ w leczeniu spastyczno-
Sci [13]. Toksyna botulinowa dziata w pelni tylko, gdy przykurcz mi¢énia
ma charakter dynamiczny, natomiast utrwalony (strukturalny) przykurcz
nie zostanie calkowicie zniesiony po podaniu botuliny. Obecnie wskaza-
niem do terapii toksyng botulinowq sg: przykurcz dynamiczny migsnia
tréjgtowego tydki, przykurcz migéni kulszowo-goleniowych, zmniejsze-
nie bolesnych skurczéw mieéni po zabiegu operacyjnym. Toksyna bo-
tulinowa znajduje zastosowanie jako Srodek wspomagajacy w leczeniu
deformacji kregostupa dzieci z uszkodzeniem mézgu. Podawanie botu-
liny w mieénie przykregostupowe pozwala na lepsza adaptacje do gor-
setu, zmniejszenie dolegliwosci bélowych, a czasem i na odroczenie za-
biegu operacyjnego. Rozpoczynajac leczenie toksyng botulinowq trzeba
okresli¢ cele tego leczenia, wigc: poprawe funkcji ruchowej, rozwdéj lep-
szych wzorcéw ruchowych, zmniejszenie dyskomfortu, bolesnego napie-
cia migéni, zapobiegania rozwojowi trwatych przykurczy (nie zawsze jest
to mozliwe).

Korzystny wplyw na usprawnianie dzieci z uszkodzeniem moézgu
maja zajecia hipoterapii. Cwiczenia na koniu wplywaja ogélnie na roz-
luZnienie i zmniejszenie napiecia migsniowego. W powolnym chodzie ko-
nia dziecko tatwiej dopasowuje si¢ do jego konia. RozluZniony siad daje
lepsza kontrolg¢ ruchéw glowy i tutowia, rytmiczne ruchy konia przeka-
zywane sa na jezdZca podczas jazdy. Jest to ruch podobny do ruchéw
idacego cztowieka. Juz sam kontakt z koniem oraz ¢wiczenia w formie



Wystepowanie bélu przewleklego u dzieci z uszkodzeniem mézgu 285

zabaw pozwalaja tym dzieciom zapomnie¢ o chorobie i bélu oraz pozwa-
laja wzmocnié¢ poczucie wlasnej wartosci.

Cenne uzupelnienie ¢wiczen leczniczych stosowanych w usprawnia-
niu tych dzieci stanowi terapia zajeciowa. Spelnia ona 3 funkcje: fizyczna
(lecznicza i funkcjonalna), psychiczna i zawodowa. Jest ona gtéwnie skie-
rowana na ¢wiczenia samoobstugi lub wyuczenie zawodu dla mniejszych
dzieci przyjmuje forme zabaw (malowania, wycinania), ale takze odgrywa
wazng role psychologiczna, pozwala zapomnie¢ o bélu o chorobie [3].

Inng metoda wspomagajaca rehabilitacje jest wykorzystanie zaopa-
trzenia ortopedycznego: tuski, stabilizatory, gorsety. Odpowiednio do-
brane ortezy moga zabezpieczy¢ przed powstawaniem utrwalonych de-
formagji i bélu.

W okresie gwaltownego wzrostu dziecka deformacje uktadu ruchu
zwykle sie poglebiajq i utrwalajg. Spastyczno$é¢ wplywa hamujaco na
wzrost migéni, ktére rosng wolniej niz kosci. Pojawienie si¢ utrwalonych
(strukturalnych) przykurczéw oraz zwichnigé w stawach jest wskazaniem
do leczenia operacyjnego [14].
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Edukacja rodzicé6w dziecka z wyloniona stomia
jako przygotowanie do opieki nad dzieckiem
w warunkach domowych

Wstep

Najczgstsza przyczyng wytaniania stomii u dzieci s3 wrodzone wady
rozwojowe przewodu pokarmowego: wady odbytu i odbytnicy stwier-
dzane u jednego na 4000-5000 zywo urodzonych noworodkéw, choroba
Hirschsprunga — 1:4500-5500 noworodkéw zywo urodzonych, perforacje
jelit spowodowane ich niedojrzaloscig, np. w martwiczym zapaleniu je-
lit stanowigcych 10-15% noworodkéw z masg ciata ponizej 1500 g lub
urazem mechanicznym [1, 2, 3].

Schorzenia predysponujace do wytworzenia przetoki jelitowej naleza
do choréb obcigzajacych fizycznie i psychicznie zaréwno dziecko, jak
i jego rodzicéw. Pacjenci z wyloniong stomig to grupa chorych wyma-
gajaca wyjatkowej troski i specjalistycznej opieki.

Przygotowanie rodzicéw do sprawowania opieki nad dzieckiem z wy-
foniong stomia w warunkach domowych to fundamentalne zadanie per-
sonelu medycznego, a w szczegdlnosci pielegniarki. Rodzice powinni
zna¢ zasady pielegnacji stomii, posiadaé¢ umiejetnos¢ obstugi workéw sto-
mijnych i radzi¢ sobie z problemami zycia codziennego. Wtasciwa eduka-
¢ja polaczona z profesjonalng, kreatywna, nacechowang empatia postawa
pielegniarki ma zasadnicze znaczenie dla jakosci zycia chorych dziecii ich
rodzicéw.

1 Zaklad Pielegniarstwa Pediatrycznego, Collegium Medicum w Bydgoszczy, UMK
w Toruniu
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Material i metoda

Badanie przeprowadzono wsréd rodzicéw 29 dzieci z wyloniong sto-
mig jelitowa. Najwigksza grupa badanych (41,3%) byla mieszkaricami
wsi, 27,6% mieszkato w mieScie ponizej 50 tys. mieszkaricéw, co czwarty
badany (24,1%) to mieszkaniec miasta powyzej 100 tys. mieszkaricéw,
natomiast najmniej ankietowanych (6,9%) mieszkalo w miescie powyzej
500 tys. mieszkanicow.

Najliczniejszq grupe stanowily matki w wieku 26-35 lat — 69%,
w przedziale wiekowym 36 lat i powyzej byto 17,2% badanych, a w wieku
25 lat i ponizej byto 13,8%. Wsréd ojcéw najliczniejsza grupa (62,1%) to
ojcowie w przedziale wiekowym 26-35 lat, ponad 30% badanych mialo
36 lat i powyzej, a najmniej liczng grupe (6,9%) reprezentowali ojcowie
w wieku 25 lat i ponizej.

Zaréwno wsréd matek (37,9%) jak i ojcéw (65,5%) najwiekszy od-
setek to osoby posiadajace wyksztalcenie zawodowe. Okoto 30% matek
ukoniczylo szkote Srednig i odpowiednio 24,1% matek oraz 27,6% ojcéw
wyzszg uczelni¢. Po 2 osoby obu plci miaty wyksztalcenie podstawowe.

Wiekszos¢ dzieci z wyloniong stomig jelitowa to chiopcy 69%, nato-
miast 31% dziewczynki. Najwiekszy odsetek (41,3%) stanowily niemow-
leta; nieco ponad 30% ankietowanych dzieci miescito si¢ w przedziale
wiekowym od 12 m.z. do 24 m.z.; w wieku od 4 r.z. do 8 r.z. — 13,8%;
w wieku od 12 r.z. do 17 r.z. — 10,4%.

W przypadku 12 dzieci (41,3%) przyczyna wylonienia stomii jelitowej
byta choroba Hirschsprunga. U 10 pacjentéw (34,5%) stomia byta konse-
kwencjg zaros$nigetego odbytu. Czworo dzieci (13,8%) miato wytoniona
stomie jelitowgq w przebiegu martwiczego zapalenia jelit. Z powodu in-
nych przyczyn wyltoniono sztuczny odbyt u 3 pacjentéw — 10,4%.

W momencie przeprowadzania badar ankietowych 19 dzieci nadal
miato wytoniong stomig jelitowa, natomiast 10 dzieci byto po odtworzeniu
cigglosci przewodu pokarmowego.

U hospitalizowanych dzieci przewazata kolostomia — 21 0s6b (72,4%),
ileostomie miato osmioro dzieci (27,6%).

Badanie wykonano metoda sondazu diagnostycznego przy uzyciu
narzedzia badawczego w postaci ankiety wlasnego autorstwa. Kwestio-
nariusz skladat sie z 29 pytari otwartych lub zamknietych. Pytania doty-
czyly sposobu pielegnacji stomii, diety dziecka, sprzetu stomijnego, po-
rady i opieki nad dzieckiem w warunkach domowych, powiktan stomii,
probleméw pielegnacyjnych stomii, a takze Zrédet i satysfakeji z uzyska-
nych informacji.
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Analize korelacji miedzy jakosciowymi cechami okreslonymi na pod-
stawie sformulowarni przeprowadzonej wsréd rodzicéw ankiety wyko-
nano przy pomocy programu Microsoft Excel, wykorzystujac standar-
dowe funkcje tego arkusza. W analizie statystycznej wykorzystano testy
zalezno$ci miedzy cechami dla tabel dwudzielnych lub wielodzielnych
b2, wspélczynnik korelacji Spearmana (korelacja rang) lub wspétczynnik
korelacji Persona.

Wyniki badan

W pierwszym etapie analizy wynikéw badan okreslono powikfania,
problemy pielegnacyjne oraz trudnosci w pielegnacji stomii, na ktére na-
potykaja rodzice chorych dzieci. Wyniki przedstawiono w tabeli 1, tabeli 2
oraz na wykresie 1.

Tabela 1. Powiklania stomii jakie zglaszaja rodzice dziecka ze stomia

Powikltania stomii N %

zapalenie skéry wokot stomii 13 28,9
krwawienia ze stomii 9 20,0
alergiczna reakcja na sprzet stomijny 8 17,8
obrzek stomii 5 11,1
weciggniecie stomii 4 8,9
przepuklina okotostomijna 2 44
ostra niedroznos¢ jelit 2 44
wypadanie stomii 2 44

ogbltem 45* 100,0

* liczba jest wigksza od og6lnej liczby respondentéw, poniewaz ist-
niata mozliwos$¢ zaznaczenia wiecej niz jednej odpowiedzi

Najczestszymi powiklaniem stomii zgtaszanymi przez rodzicéw byly
zmiany dermatologiczne: zapalenie skéry wokét stomii u 13 dzieci, aler-
giczna reakcja na sprzet stomijny — 8 dzieci. Pozostate powiktania: krwa-
wienie ze stomii, obrzek stomii, wciggniecia stomii, wypadanie sto-
mii, przepuklina okolostomijng oraz ostra niedroznos¢ jelit wystepowaty
znacznie rzadziej.

Jak wynika z badan problemy pielegnacyjne, ktére byly zaobser-
wowane przez rodzicéw i wystapily najczesciej to podraznienia skory
(23 osoby) oraz nieszczelno$¢ workéw stomijnych (13 oséb). Nastepnie
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Tabela 2. Problemy pielegnacyjne zglaszane przez rodzicéw dziecka

ze stomia
Problemy pielegnacyjne N %

podraznienia skéry 23 34,8
nieszczelno$¢ workéw 13 19,7
biegunki 9 13,7
glosne odchodzenie gazow 7 10,6
zaparcia 5 7,6
trudnosci w wykonywaniu irygacji 4 6,0
trudnoé¢ w doborze sprzetu 2 3,0
obstuga i wymiana workéw stomijnych 2 3,0
trudnosci w doborze ubioru 1 1,5

ogotem 66* | 100,0

* liczba jest wigksza od og6lnej liczby respondentéw, poniewaz ist-
niata mozliwo$¢ zaznaczenia wiecej niz jednej odpowiedzi

Wykres 1. Problemy wynikajace z pielegnacji stomii
14%

7%

I wyciecie otworu w
ptytce stomijnej

[ umocowanie
woreczka

[ widok stomii

58% I nie ma trudnosci
21%

wskazywano problemy zwigzane byly z funkcjonowaniem przewodu po-
karmowego tj.: biegunki (9 oséb), gltosne odchodzenie gazéw (7 oséb),
zaparcia (5 oséb). Czworo rodzicéw miato trudnoéé¢ z wykonaniem iry-
gacji u dziecka, a dwoje z wymiang workéw stomijnych. Réwniez dwie
osoby podatly, iz problem stanowit dla nich dobdér sprzetu stomijnego,
a jedna osoba miata kiopot z doborem ubioru dla dziecka z wytoniona
stomia.

Najwiecej rodzicow (58%) bioracych udziat w badaniu nie wskazato
zadnych trudnosci w pielegnowaniu stomii. Najwigkszym problemem dla
21% badanych byt wyglad stomii. Takze co piaty ankietowany miat trud-
nosci z obstuga sprzetu stomijnego: dla 14% rodzicéw bylo to wyciecie
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Tabela 3. Problem z pielegnowaniem stomii przez rodzicéw a wiek
dziecka i czas wylonienia stomii jelitowej

Wiek dziecka Cras wylo.r.lienia

stomii

liczba powikian Korelacja Pearsona 0,008 -0,164

) 0,969 0,404
N 28 28

liczba trudnosci Korelacja Pearsona 0,102 0,386

w pielegnowaniu stomii p 0,605 0,043
N 28 28

liczba probleméw Korelacja Pearsona -0,100 -0,183

pielegnacyjnych p 0,611 0,350
N 28 28

odpowiedniego otworu w plytce stomijnej, a dla 7% ankietowanych sta-
nowilo umocowanie woreczka do plytki stomijne;j.

W kolejnym etapie analizy badan ustalono zaleznos¢ zachodzaca mie-
dzy wiekiem dziecka a problemami wynikajacymi z pielegnowania stomii
przez rodzicéw — tabela 3 oraz zaleznos¢ zachodzaca miedzy wyksztalce-
niem rodzicéw a problemami wynikajacymi z pielegnowania stomii przez
rodzicéw — tabela 4.

Analiza statystyczna metoda korelacji Persona wykazata, ze jedynie
wiek, w jakim zostata wyloniona stomia ma znaczenie dla liczby zgta-
szanych trudnosci w pielegnowaniu stomii. Z prawdopodobieristwem
btedu 4,3% (p = 0,043) mozna stwierdzié, ze im dziecko bylo starsze
w momencie operacji, tym byta wigksza liczba zgtaszanych trudnosci
w pielegnacji. Zwigzek jednak nie jest zbyt silny. Wynik korelacji Persona
$wiadczy réwniez o tym, iz liczba powiktani stomii, jak réwniez liczba
probleméw pielegnacyjnych nie sg zalezne od wieku dziecka, w jakim
zostata wyloniona stomia jelitowa.

Dane uzyskane z analizy za pomoca wspétczynnika korelacji Spe-
armana pozwolily na stwierdzenie z prawdopodobieristwem bledu 5%
(p = 0,050), ze istnieje istotna statystycznie wspoéizaleznosé¢ pomiedzy
liczba deklarowanych trudnosci w pielegnowaniu stomii a wyksztatce-
niem matki. Im wyzsze wyksztalcenie matki, tym wigcej zglaszanych
trudnodci w pielggnowaniu. Natomiast wyksztalcenie matek nie ma
wplywu na liczbe probleméw pielegnacyijnych ani tez na ilos¢ wystepuja-
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Tabela 4. Problem z pielegnowaniem stomii przez rodzicéw
w zaleznosci od wyksztalcenia rodzicéw dziecka

Wyksztalcenie | Wyksztalcenie
ojca matki
liczb iklan Wspot ik
iczba powiktari sp.c.) czynni 0,036 0193
korelacji Spearmana
) 0,854 0,316
N 29 29
liczl?a trudnoéc% ) Wspc?lczynnik 0.346 0.368
w pielegnowaniu stomii | korelacji Spearmana
p 0,066 0,050
N 29 29
liczb blemé Wspot ik
l.CZ a pro : emow sp.(') czynni 0,069 0.342
pielegnacyjnych korelacji Spearmana
p 0,722 0,070
N 29 29

Tabela 5. Satysfakcja z udzielanych informacji

Osoba udzielajaca informacji
Zakres informacji lekarz pielegniarka | dietetyczka | inni rodzice
tak nie tak nie tak nie tak nie
Pielegnacja stomii 16 0 18 4 - - 0 1
Obsluga sprzetu stomijnego| 6 0 25 8 - - 3 1
Zalecenia dietetyczne 15 1 6 1 2 0 1 0
Ogoétem* 37 1 39 13 2 0 4 2

* liczba jest wigksza od ogdlnej liczby respondentéw, poniewaz istniala mozliwos¢ zazna-
czenia wiecej niz jednej odpowiedzi

cych powiktan stomii u dziecka. Nie zachodzi réwniez zalezno$¢ miedzy
wyksztalceniem ojcéw a wystgpowaniem probleméw i powiktani stomii
u dziecka badzZ trudnosci z pielegnowaniem stomii.

Nastepnym krokiem w badaniu bylo okreslenie satysfakcji rodzicéw
z zakresu i poziomu uzyskiwanych informacji od czfonkéw zespotu tera-
peutycznego w czasie hospitalizacji dziecka.

Respondenci udzielili odpowiedzi na pytanie, czy udzielone infor-
macje odnoénie pielegnacji i obstugi sprzetu stomijnego (technik zmiany
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workéw stomijnych, doboru sprzetu stomijnego, zasad refundacji sprzetu
stomijnego, mozliwo$ci wystapienia powikian oraz o funkcjonowaniu po-
radni stomijnych) oraz zalecern dietetycznych byly wystarczajace. Zdecy-
dowana wigkszosci rodzicéw jest usatysfakcjonowana otrzymanymi in-
formacjami.

Omoéwienie

W wigkszosci przypadkéw stomia jelitowa wylaniana jest u dzieci
w okresie noworodkowym lub niemowlecym. Zatem wszelkie czynno$ci
zwigzane z pielegnacja dziecka, rany pooperacyjnej i wytworzonej stomii
jelitowej wykonywane sa przez wykwalifikowany personel pielegniarski.
W okresie pooperacyjnym pielegniarka zabezpiecza rang pooperacyjna
jalowym opatrunkiem. Stomie jelitowa u matych dzieci w pierwszych
dobach po operacji ostania si¢ silikonem, natomiast u dzieci starszych
przy pomocy worka stomijnego. W celu wychwycenia ewentualnych po-
wiktani i objawéw niedroznodci jelita konieczna jest wnikliwa obserwacja
dziecka: wzdgcie i tkliwos¢ brzucha, wzrost temperatury ciata, wymioty,
pobudzenie.

Leczenie chirurgiczne zakoriczone wytworzeniem stomii stanowi
ogromne obcigzenie psychiczne dla chorego dziecka, jak i jego rodzi-
céw. Pojawiajace sie¢ problemy zwigzane sa z odczuwaniem leku przed
konsekwencjami operacji oraz trudnosciami w adaptacji do nowej sytu-
acji [4]. W pi$miennictwie mozna odnaleZ¢é hipotetyczne modele reakcji
rodzicow na fakt pojawienia sie choroby u dziecka. Wedlug tego mo-
delu rodzice poczatkowo sa w szoku. Nastepnie nie akceptuja prawdy,
prébuja zaprzeczac tej informacji. W kolejnym etapie rodzice przezywaja
gniew, pozniej poszukuja przyczyn i winnych zaistnialego stanu, maja
watpliwosci co do rozpoznania i leczenia. W koricowym etapie prze-
chodza w stan wzglednej réwnowagi i reorganizacji, s3 pelni nadziei
i darza zaufaniem personel medyczny [5]. Wszystkie te przezycia rodzi-
cow oraz sposoby radzenia sobie z zaistnialg sytuacja maja wplyw na
to, czy beda oni w stanie uczestniczy¢ w procesie leczenia, pielegnowa-
nia, jak réwniez rehabilitacji dziecka po zabiegu. Wybér odpowiedniego
czasu na prowadzenie edukacji rodzicéw ma kluczowe znaczenie dla jej
skutecznosci.

W pediatrii wystepuje pojecie , pacjenta zbiorowego”, oznaczajace iz
opieka powinno zostac objete zaréwno dziecko, jak i jego rodzice. Rodzice
dziecka z wyloniong stomia jelitowg prébuja odnalez¢ si¢ w zupelnie
nowej i trudnej sytuacji. Wskazane jest, aby pielegniarka wykorzystata
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kazda okazje do poznania obaw rodzicéw dotyczacych opieki i piele-
gnacji dziecka po wypisie ze szpitala [6]. Zebrane informacje powinny
postuzy¢ do okreslenia mozliwosci adaptacji rodzicéw do nowej sytuacji
i przygotowania ich do sprawowania opieki nad dzieckiem w warun-
kach domowych [7]. W momencie zaobserwowania gotowoéci rodzicéw
do obejrzenia rany pooperacyjnej i stomii u dziecka nalezy zachecaé ich
do uczestnictwa w procesie pielegnowania oraz rozpocza¢ ich edukagcje.
Umozliwiajac zastosowanie w praktyce zdobytej wiedzy przez rodzicow
pobudzana jest ich wyobraZnia, a tym samym zwieksza si¢ szansa na
uzyskanie lepszych efektéw [8].

Zaangazowanie rodzicow w proces pielegnacji dziecka uzaleznione
jest miedzy innymi od poziomu ich wiedzy odnoénie funkcjonowania
przetoki, ochrony skéry przed podraznieniem oraz wiasciwosci sprzetu
stomijnego. Dlatego jeszcze przed wypisaniem dziecka z wyloniona sto-
mig jelitowg do domu powinni oni opanowac¢ umiejetnos¢ sprawnej wy-
miany sprzetu, pielegnacji skéry i oceny funkcjonowania stomii [9]. Nasze
badania wykazaly, ze wigkszos$¢ rodzicéw zostata dobrze przygotowana
do opieki nad dzieckiem i nie zglasza probleméw z pielegnacja stomii.
Jednak najbardziej przykry dla rodzicéw jest widok stomii.

Do gtéwnych elementéw edukacji rodzicéw naleza: pielegnacja skoéry
woko! stomii, zasady stosowania oraz rodzaje obecnego na rynku sprzetu
stomijnego, zasady odzywiania dziecka, sposoby zwalczania przykrego
zapachu gazéw jelitowych, mozliwo$¢ wystapienia potencjalnych powi-
kiari oraz sposoby postegpowania w przypadku ich wystgpienia, mozli-
wos¢ porady w przypadku trudnosci wynikajacych z pielegnacji stomii
w warunkach domowych, koniecznosé¢ systematycznej kontroli po wypi-
sie dziecka ze szpitala przeprowadzanej w poradni przyszpitalnej, badZ
w poradniach rejonowych (Srednio, co 3—6 miesigecy w zaleznosci od in-
dywidualnych potrzeb) [10, 11, 12, 13].

Po wylonieniu stomii moga wystapi¢ powiklania weczesne (do 30 dnia
po operacji), péZzne (powyzej 30 dnia po operacji) oraz dermatologiczne.
Wsréd powiklan wezesnych wyréznia sig: obrzek stomii, krwawienie ze
stomii, niedokrwienie stomii, martwica stomii, wciggniecie stomii, zaka-
zenie rany stomijnej, przetoka okolostomijna, brak zrostu sluzéwkowo-
-skérnego. Powiklania péZne to: przepuklina okotostomijna, wypadanie
stomii, zwezenie stomii, wciggniecie stomii, wszczepy §luzéwkowe w oko-
licy stomii, przewlekla przetoka okotostomijna, skrecenie jelita w oko-
licy stomii. Natomiast dermatologiczne: wyprysk kontaktowy, stan za-
palny skéry spowodowany uczuleniem na przylepiec lub inna czes¢
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worka stomijnego, zakazenie powyzszych zmian bakteriami i/lub grzy-
bami [14, 15, 16, 17].

Z naszych badan wynika, ze rodzice zostali poinformowani o moz-
liwosci wystapienia u dziecka powiklan stomii i potrafig te powiklania
nazwac. Najczesciej wystepuja powiklania dermatologiczne — niespeina
potowa badanych wskazala zapalenie skéry wokét stomii oraz alergiczna
reakcje na sprzet stomijny, powikiania wczesne dotycza 40%, a powikiania
p6Zne okoto 13% badanych.

Istnieje koniecznoé¢ przekazania podstawowych zasad: higieny, pie-
legnacji skéry wokét stomii oraz zywienia dzieci.

Zasady dotyczacych pielegnacji skéry wokét stomii:

- mycie ragk przed wykonywaniem czynnosci przy dziecku,

— odklejanie plytki od skéry delikatne z przytrzymaniem reka skory
brzucha dziecka,

- codzienne kapanie dziecka, bez obawy, ze woda dostanie si¢ do
srodka jelita,

- dokladne mycie skéry wokét stomii woda i mydtem o pH 5,5 z uzy-
ciem miekkiej gabki lub gazy przy kazdej zmianie sprzetu,

— przed zalozeniem worka stomijnego dokladne i delikatne osuszanie
skory wokét stomii migkkim recznikiem lub gazikiem,

- dokladne ostanianie skéry wokoét stomii plytka stomijng, ktéra dziata
kojaco na skore,

— polecenie stosowania sprzetu stomijnego uznanego za bezpieczny
i sprawdzony,

- niestosowanie do odtluszczania skéry spirytusu, eteru, benzyny,

— niepozostawianie stomii bez zabezpieczenia workiem stomijnym,

— nieuzywanie oleju, masci, aby nie zmniejszaé¢ przyczepnosci worka
stomijnego [18].

Zasady dotyczace zywienia dzieci:

— zywienie uzaleznione jest od wieku dziecka i wskazan lekarza — uzy-
skanie informacji o zalecanej diecie oraz otrzymania przyktadowego
jadfospisu od oddzialowej dietetyczki,

- karmigc piersiag, matki nie powinny jes¢ cytruséw, owocéw pestko-
wych i pokarméw wzdymajacych oraz pi¢ napojéw gazowanych,

- w przypadku karmienia sztucznymi mieszankami mlecznymi, dobie-
ranie ich w zaleznosci od wieku dziecka,

- wprowadzanie nowych produktéw zywieniowych dziecku pojedyn-
czo z odstgpami kilku dni, obserwujac reakcje dziecka na nowo wpro-
wadzony pokarm,
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— TPN (trophic parenteral nutrition — z ang. troficzne zywienie pozaje-
litowe), podawane do wejécia centralnego np. typu Broviac, bedace
czesto jedynym sposobem odzywiania dzieci z zespotem jelita krot-
kiego [15].

Poczucie bezpieczenistwa daje rodzicom zapewnienie o mozliwosci
uzyskania porady w przypadku trudnosci wynikajacych z pielegnaciji
stomii w warunkach domowych oraz podanie telefonicznego kontaktu
w celu ulatwienia kontaktu z pielegniarkg stomijng badz z lekarzem. Po
wypisaniu dziecka ze szpitala niezbedne jest takze zgloszenie si¢ z dziec-
kiem do Poradni Chirurgicznej po 2 tygodniach od wypisu (pierwsza
kontrola stanu zdrowia pacjenta) oraz systematyczna kontrola dziecka
w przyszpitalnej Chirurgicznej Poradni. Wskazane jest podanie adresu
najblizszej poradni stomijnej lub nazwisko pielegniarki Srodowiskowej
zajmujacej sie pielegnacja stomii.

Whioski

1. Najczgsciej wystepujacym powiktaniem stomii byly zmiany dermato-
logiczne — zapalenie skéry wokét stomii.

2. Rodzice sa przygotowani do opieki nad dzieckiem, nie maja trudno-
Sci w pielegnowaniu stomii, jednak najwigksza trudnos¢ sprawia im
wyglad stomii.

3. Istnieje istotna statystycznie zalezno$¢ pomiedzy liczbg deklarowa-
nych trudnosci w pielegnowaniu stomii a wyksztalceniem matki.
Im wyzsze wyksztalcenie matki, tym wigcej zglaszanych trudnosci
w pielegnowaniu.

4. Zakres i poziom prowadzonej przez zespét opiekujacy sie dzieckiem
edukacji jest satysfakcjonujacy dla rodzicéw.
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Opieka nad rodzing dziecka z choroba nowotworowa
sprawowana przez pielegniarke
podstawowej opieki zdrowotnej

Wstep

Rozpoznanie choroby nowotworowej u dziecka zaki6ca normalne
funkcjonowanie rodziny. Z teorii systemowej rodziny wynika, ze wszyst-
kie osoby w rodzinie wspéttworza sie¢ wzajemnych relacji. W syste-
mie rodzinnym kazda osoba ma swoja indywidualnos¢, a jednoczesnie
nosi $lady calego systemu. Teoria ta uzasadnia istnienie wptywu choroby
dziecka na funkcjonowanie rodziny [1]. Lekarz i pielegniarka podstawo-
wej opieki zdrowotnej (POZ) jako pierwsi powinni obja¢ rodzing chorego
dziecka na nowotwor, ciggla zindywidualizowang opieka, realizujac pro-
gram kompleksowej opieki — od poczatku choroby az po kres zycia. Czesé
dziatari powinna by¢ podjeta w chwili postawienia diagnozy nieuleczal-
nej choroby. Natomiast praca z rodzing powinna rozpocza¢ sie w chwili
wstepnego rozpoznania [2].

Pielegniarka POZ spelnia wazna role w opiece nad rodzing dziecka
chorego na nowotwor. Zakres jej zadan okresla rozporzadzenie Mini-
stra Zdrowia z 2005 r. [3]. Obejmuje ona kompleksowa opieka piele-
gniarska $wiadczeniobiorcéw [zdrowych i chorych oraz dorostych i dzieci
(od 2 miesigca zycia)] w §rodowisku ich zamieszkania. W ramach udzie-
lanych Swiadczenn w zakresie promocji zdrowia, zabiegéw pielegna-
cyjnych, diagnostycznych, leczniczych i rehabilitacyjnych wspétpracuje
przede wszystkim z rodzing (opiekunami) §wiadczeniobiorcy. Swiadcze-
nia uwzgledniajace rodzine to gléwnie: organizacja grup wsparcia, mo-

1 Podhalariska Paristwowa Wyzsza Szkota Zawodowa w Nowym Targu, Instytut Pie-
legniarstwa
2 Paristwowa Wyzsza Szkota Zawodowa, Instytut Zdrowia
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nitorowanie rozwoju dziecka, profilaktyka choréb wieku rozwojowego,
prowadzenie edukacji zdrowotnej, ocena wydolnosci pielegnacyjno-opie-
kuniczej rodziny oraz jakosci zycia i wydolnosci psychofizycznej [3].

Zakres dzialan pielegniarki POZ uwzglednia zalozenia i podstawy
pracy z rodzing, ktéra jest istotnym ogniwem opieki nad chorym
dzieckiem wilaczonym w system opieki zdrowotnej. Dlatego tez celem
pracy jest ukazanie roli pielegniarki wobec rodziny dziecka chorego
na nowotwor.

Wplyw choroby dziecka na zycie rodziny

Kazda choroba dziecka, w szczeg6lnosci przewlekla, nie rokujaca po-
prawy, jest przykrym wydarzeniem zaburzajacym zycie rodziny. Jest to
sytuacja nowa, wymagajaca przebudowy zyciowych planéw i nadziei na
przyszto$¢. Zmusza do ,wmontowania” choroby w normalne zycie ro-
dziny. Wazne jest zatem, aby zespét opiekujacy si¢ rodzing rozumiat sy-
tuacje emocjonalng i rodzinng ze wszystkimi jej uwarunkowaniami, bo-
wiem ,,...nie mozna dobrze zajmowac si¢ chorym dzieckiem, nie zajmujac
sie jego rodzing, tak jak nie da sie¢ skuteczne leczy¢ ciata, gdy chora jest
dusza...” [4 s. 322].

Chore dziecko stanowi centrum rodziny, na nim skupiaja sie¢ gtéw-
nie uwaga i uczucia rodzicéw, ale i réwniez innych czltonkéw rodziny.
Postawe rodzicéw wobec chorego dziecka determinujg: okolicznosci cho-
roby (stopiert zagrozenia zdrowia, zycia, mozliwosci i zakres powrotu
do zdrowia, rodzaj leczenia, wystepujace komplikacje w czasie terapii),
a takze sposéb postrzegania rél rodzicielskich. Wazne jest réwniez, jak
dziecko postrzega samego siebie oraz czego oczekuje rodzina od cho-
rego dziecka. Choroba dziecka moze wywolaé w rodzinie zmiany wiezi
emocjonalnych zaréwno w sensie ujemnym, jak i dodatnim. Moze wy-
stapic rozluznienie lub zniszczenie wigzi emocjonalnych, ewentualnie ich
wzmocnienie. Zmiany te zaleza w znacznym stopniu od dotychczasowego
stanu rodziny. Ryzyko zaburzer réwnowagi emocjonalnej jest prawdopo-
dobne w sytuacji, gdy w rodzinie zaburzone byly relacje: rodzice-dziecko
oraz istnialy konflikty miedzy rodzicami. Zdarza si¢ réwniez, ze choroba
dziecka jednoczy rodzine o niespdjnej strukturze emocjonalnej. Choroba
dziecka pojawiajaca si¢ w rodzinie o $cislych wieziach emocjonalnych
jest doswiadczeniem, ktére po poczatkowym szoku i dezorganizacji daje
wigksza zwarto$¢ emocjonalng, poczucie bezpieczeristwa i sity do dal-
szych zmagan z choroba [5]. Choroba dziecka nagle zmusza do przeorga-
nizowania zycia calej rodziny ze zmiang opieki nad innymi dzie¢mi, rezy-
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gnacji z zaje¢ dodatkowych, a czasem nawet z pracy. Z choroba dziecka
wiaza si¢ rowniez duze obciazenia finansowe (dojazdy do klinik, leki,
dieta itp.).

Rozpoznanie choroby nowotworowej stanowi tez ogromne przezycie
dla zdrowego rodzeristwa. Problemy emocjonalne rodzenistwa zaleza od:
wieku, poziomu ich rozwoju oraz od relacji, jakie wystepowaly przed
zachorowaniem. Poczatkowo moze pojawi¢ si¢ u rodzeristwa odrzuce-
nie powaznej choroby, uczucie zazdrosci, gniewu lub agresji. Problemy
emocjonalne dotycza réwniez leku o zycie chorego dziecka oraz obawe
o zdrowie wlasne i rodzicéw. Poczucie odrzucenia choroby moze wysta-
pi¢ takze u rodzicéw dziecka.

Zbyt dilugo trwajace negatywne emocje u rodzenstwa moga pro-
wadzi¢ do reakcji nerwicowych, zaburzern psychosomatycznych, lekéw
w réznej postaci, trudnosci szkolnych. Negatywne uczucia wéréd rodzen-
stwa w wielu przypadkach sg karane prze rodzicéw, ktérzy nie rozumiejq
mechanizmu ich wystapienia. U karanych dzieci pojawia si¢ uczucie winy
i strachu przed kara, ale nie znikajg uczucia negatywne w stosunku do
chorego brata czy siostry. Wymienione obcigzenia moga wywota¢ krot-
kotrwate lub bardziej utrwalone zmiany zachowania. U mtodszych dzieci
objawia si¢ to zachowaniami regresyjnymi, takimi jak; ssanie palca, za-
przestanie chodzenia, zahamowanie mowy, pogorszenie treningu czysto-
Sci. Starsze dzieci mogg mie¢ moczenie nocne, napady zlosci i placzu,
béle glowy, brzucha, niemoznoé¢ skupienia uwagi w szkole. U rodzen-
stwa chorego dziecka moga pojawi¢ si¢ obawy przed zachorowaniem,
stad zwigkszona wrazliwo$¢ na wszelkie drobne oznaki nieprawidiowo-
$ci funkcjonowania organizmu. Niekiedy bywa i tak, ze zdrowe rodzen-
stwo koncentruje si¢ na wybitnych osiggnieciach w szkole, aby zwrdcié
uwage rodzicéw i utwierdzi¢ si¢ w poczuciu wlasnej wartosci [5, 6].

Odrebny, bardzo trudny problem, stanowi opieka nad dzieckiem
w terminalnej fazie choroby nowotworowej. Niezaleznie od tego, gdzie
ta opieka bedzie sprawowana w szpitalu, hospicjum czy w domu, nalezy
rodzinie pacjenta udzieli¢ wsparcia zaréwno medycznego, jak i psycho-
logicznego. Interdyscyplinarna, zindywidualizowang opieka nalezy objaé
rodzine chorego dziecka ze szczegdélnym uwzglednieniem potrzeb ro-
dzenistwa. W opiece tej posréd czltonkéw zespolu terapeutycznego, rola
pielegniarki POZ jest bardzo istotna. Doceniajac niezaprzeczalne znacze-
nie interdyscyplinarnej opieki, nalezy z cala moca podkresli¢, ze najistot-
niejszym elementem wspomagania psychologicznego jest stata obecnos¢
matki przy chorym dziecku [7].
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Mimo, ze $mier¢ jest zjawiskiem powszechnym i nieuniknionym za-
wsze wywoluje wstrzas i przezycia kryzysowe u oséb, ktére pozostaja
w relacjach spotecznych i wigziach emocjonalnych z osoba zagrozona
$miercig. Przezycia zwigzane z zagrozeniem $miercig wynikaja z faktu
nieuchronno$ci $mierci oraz przystosowania si¢ do zycia bez osoby zmar-
fej. Najbardziej dramatyczne jest przezywanie Smierci dziecka, gdyz traci
zycie w jego wczesnej fazie [8].

Rodzice musza ustali¢ jakiej pomocy oczekuja, aby jak najlepiej wy-
korzysta¢ wlasny potencjat w walce z chorobg dziecka i wymaganiami
leczenia. Wazne jest, aby rodzice rozumieli, Zze nie tylko oni znaja najle-
piej stan swojego dziecka, ale ich dziecko na miare swoich mozliwosci
poznawczych — réwniez powinno rozumieé swojg sytuacje.

Reakcje i postawy rodzic6w wobec choroby dziecka

Stres, doswiadczany przez rodzicéw w poczatkowym okresie cho-
roby nowotworowej jest ztozonym taricuchem reakcji psycho-fizycznych,
takich jak; lek, uczucie strachu, napigcie, poczucie winy i beznadziejno-
Sci, apatia, zal, wrogos¢, odrzucenie diagnozy. Przystosowanie rodzicéw
do choroby nowotworowej przebiega etapami. Poczatkowo odrzucaja traf-
nos$¢ diagnozy, péZniej obwiniaja si¢ o spowodowanie choroby. Rodzice
o Smierci dziecka mysla w spos6b realistyczny, jest to dla nich trauma-
tyczne przezycie, dlatego czesto na tym etapie wykorzystujqa mechanizm
zaprzeczenia [4]. Nie ma watpliwosci, ze zaprzeczenie chorobie nasila
trudnosci w adaptacji do nowej sytuacji. Zadaniem pielggniarki POZ jest
stopniowe i delikatne wprowadzenie do rozmowy elementéw realnosci
$mierci.

W kolejnym etapie pojawia si¢ gniew, zlo$¢ na lekarzy, szpital czy
Boga. Nie zawsze gniew jest nieuzasadniony. Moze by¢ wynikiem opie-
szafosci personelu, zbyt dtugim oczekiwaniem na badania, niepowodze-
niem leczenia. Zadaniem pielegniarki POZ jest rozpoznanie faktycznej
przyczyny gniewu i pomoc rodzinie w opanowaniu negatywnych emocji,
ktore nie stuza podejmowaniu konstruktywnych dziatan [9].

Nastepny etap zwigzany jest z otwarciem si¢ na informacje o faktycz-
nym stanie dziecka i gotowo$¢ przystosowania dotychczasowego stylu
zycia do warunkéw planowanego leczenia. Czesto, dopiero po uplywie
pewnego czasu moze wystapi¢ rzeczywiste zrozumienie istniejacej sy-
tuacji [6]. Pielegniarka POZ powinna umozliwi¢ rodzicom zrozumienie,
ze doznawane przez nich uczucia nie sa czyms nienormalnym, lecz do-
$wiadczanym przez wielu rodzicéw w podobnej sytuaciji.
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Nie wszyscy rodzice posiadaja umiejetno$¢ przystosowania sie¢ do
choroby dziecka. Moga u nich wystapi¢ nasilone reakcje emocjonalne
i oznaki nieradzenia sobie z obcigzeniami, jakie niesie choroba nowotwo-
rowa u dziecka. Sa to reakcje depresyjne, nasilenie wlasnych zaburzen
zdrowotnych, uzaleznienia. Nasilenie poczatkowych reakcji na chorobe
nowotworowa u dziecka moze by¢ spowodowane wczesniejszymi nega-
tywnymi do$wiadczeniami zwigzanymi z ta grupa choréb, trudnosciami
w pracy badz jej brakiem, konfliktami w rodzinie. Osoby opiekujace si¢
dzieckiem muszg mie¢ sSwiadomos$¢ tych wszystkich trudnoséci z ktérymi
styka sie rodzina dotknieta choroba dziecka, aby racjonalnie planowaé
pomoc rodzinie [6].

Stres doswiadczany przez rodzing, w momencie stwierdzenia cho-
roby nowotworowej u dziecka, najczesciej przewyzsza swoim natezeniem
wszystkie do tej pory odczuwane. Choroba dziecka jest sytuacjq kry-
zysowq, ktéra wytwarza mechanizmy radzenia sobie nie tylko z obec-
nymi trudnos$ciami, lecz réwniez z sytuacjami mogacymi wystgpi¢. Wsréd
czynnikéw wplywajacych na sposéb radzenia sobie z chorobg dziecka
mozna wymienic:

a) wczesniejsze doswiadczenia w pokonywaniu sytuacji trudnych,
b) indywidualne umiej¢tnosci radzenia sobie z trudno$ciami,

c) status spoteczno-ekonomiczny rodziny,

d) jakos¢ wiezi rodzinnych [6].

Rodzice maja poczucie radzenia sobie z sytuacja trudna, jezeli s
w stanie kierowac zyciem rodziny i kontrolowaé go. Potrzebujg do tego
wyczerpujacych informacji o chorobie, jej leczeniu i skutkach. Sami ro-
dzice najwyzej cenia dobra komunikacje z lekarzem, z zespotem opiekuja-
cym sie oraz rodzing. Rodzice najlepiej znaja swoje dziecko i maja najwiek-
szy wplyw na jego zachowanie. Dziecko samo nie posada wyobrazenia,
czym jest choroba i jaki wywrze wplyw na dalsze jego zycie. Choroba be-
dzie przez niego postrzegana na podstawie obrazu, jaki wytworza rodzice
i cale jego otoczenie. Zatem dalsze losy chorego dziecka zaleze¢ beda od
postawy jego rodzicéw. Wyréznia si¢ cztery gtéwne postawy rodzicéw:

1. nadopiekuricza,

2. pozornej akceptacij,

3. nadmiernie wymagajaca,
4. akceptagiji.

Nadopiekuriczy rodzice robig wszystko, aby wynagrodzi¢ cierpienie,
nie sprzyja to optymalnej adaptacji dziecka do choroby i leczenia. Dziecka
niezwykle szybko uczy si¢ wykorzystywaé swojq trudng sytuacje. Ro-
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dzice, kiedy nie sa w stanie sprosta¢ wymaganiom dziecka, uswiadamiajq
sobie swo6j biad.

W pozornej akceptacji rodzice rozumiejg sytuacje dziecka i koniecz-
nos$¢ wspierania go w chorobie, lecz opieke przerzucajg na inne osoby.
Stownie deklaruja akceptacje, lecz praktycznie odsuwaja si¢ od jego pro-
bleméw i napiecia wynikajacego z posiadana chorego dziecka. Dzieci bo-
lesnie rozpoznajg takie postgpowanie rodzicéw i wyrazaja to ptaczem
i zamknigciem si¢ w sobie [4]. Stajac sie¢ czasem nieznosne, chcac pod-
$wiadomie zwrdci¢ na siebie uwage rodzicéw.

W postawie nadmiernie wymagajacej, rodzice stawiajgq dziecku zada-
nia nieadekwatne do ich sit i mozliwo$ci. Swym niezadowoleniem wyra-
zajq brak realizacji zadan. Dziecko czuje si¢ winne, niegodne mifosci. Jest
ostrozne i bojaZliwe, nie wierzy w swoje mozliwosci, wycofuje sie, za-
myka w sobie. Taka postawa rodzicéw jest réwniez postawa odrzucenia.

W postawie akceptacji rodzice przyjmuja dziecko takim, jakim jest,
daja mu poczucie bezpieczeristwa i zadowolenia z siebie. Takie dzieci
znajduja w sobie dos¢ sit, aby przezwycigzy¢ wszelkie trudnosci i ogra-
niczenia wynikajace z choroby.

Postawy rodzicow czesto wymagaja zmiany. Pielegniarka POZ w ra-
mach kompleksowej opieki nad rodzing dziecka chorego na nowotwoér
zobowigzana jest do rozpoznania postaw, wielokrotnego omawiania nie-
wiadciwych zachowari, planowania korekty i oceny dokonywanej wspo6l-
nie. Nalezy mie¢ §wiadomos¢, ze rezultaty zmiany postaw rodzicow cze-
sto wymagaja czasu [4, 8].

Rola pielegniarki wobec rodziny

Pielegniarka obejmujac opieka chore dziecko na nowotwdr, realizuje
proces pielegnowania calfej rodziny. Obejmuje on cztery etapy: diagnoze
pielegniarska, planowanie opieki, realizacje planu oraz oceng i wnioski
do dalszej opieki. Pierwszym istotnym etapem tego procesu jest piele-
gniarska diagnoza rodziny. W sytuacji choroby nowotworowej dziecka
obejmuje ona trzy zakresy. Jeden zakres dotyczy informacji o funkcjo-
nowaniu rodziny jako catosci i pojedynczych w niej oséb. Jest podstawa
wyznaczania zadan ukierunkowanych na cata rodzine. Drugi zakres to
indywidualne dane prowadzace do diagnozy pojedynczego przypadku.
Wyznaczaja one konkretne dziatania pielegnacyjne. Trzeci zakres piele-
gniarskiej diagnozy rodzinnej dotyczy konsekwencji choroby dla rodziny
Wymiar ten powinien by¢ uwzgledniany przez pielegniarke pracujaca
z rodzing dziecka z chorobg nowotworows, gdyz pozwala oceni¢ wplyw
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choroby na rodzine oraz zaplanowaé wsparcie. Pielegniarska diagnoza
rodziny pozwala oceni¢ wzajemne relacje opiekuricze miedzy rodzing
a chorym dzieckiem oraz okresli¢ wydolnos¢ pielegnacyjno-opiekuricza
rodziny [9].

Pielegniarka pracujac z rodzing dziecka chorego na nowotwor, udzie-
lajac wszechstronnej pomocy powinna uwzgledni¢ [8]:

1. Wsparcie rodzicow poprzez dostarczenie im informacji o choro-
bie dziecka. Rzetelne informacje racjonalizuja stosunek rodzicéw do
dziecka, a takze wzbogacaja kompetencje w opiece nad nim.

2. Zapoznanie rodzicow z siecig instytucji, w ktérych moga uzyskac
pomoc dla swojego dziecka (fundacje, grupy samopomocowe, sto-
warzyszenia). Brak informacji o tego rodzaju placéwkach dla wielu
rodzicéw oznacza nie uzyskanie pomocy.

3. Wsparcie psychiczne, majace na celu oddzialywanie na:

— sfere emocjonalng, co skutkowaé¢ powinno fagodzeniem przy-
krych przezy¢ i stanéw emocjonalnych wywotanych choroba
dziecka oraz poprawe ich samopoczucia i wzmocnieniem psy-
chicznym,

- sfer¢ poznawcza w celu ksztaltowania adekwatnego obrazu
dziecka i jego choroby oraz zaakceptowaniu dziecka z choroba,

— sfere dazeniowo-wolicjonalng rodzicéw, w celu zmotywowania
ich do zaspokojenia wiasciwych warunkéw dostosowanych do
mozliwosci chorego dziecka.

Wsparcie psychiczne rodzicéw konieczne jest na r6znych etapach cho-
roby dziecka. Nalezy pamigta¢, ze mimo adaptacji do choroby dziecka,
epizody rozpaczy, zwatpienia, leku przed przysztoscia beda si¢ pojawiac.
Zwiazane sa one z tzw. ,trudnym rodzicielstwem” [6].

Najbardziej efektywnymi metodami wspétdziatania pielegniarki z ro-
dzing jest doradztwo, edukacja, udzielanie wsparcia choremu dziecku,
rodzinie, poszczegdlnym czlonkom, a zwlaszcza gtéwnemu opiekunowi
w konkretnych sytuacjach kryzysowych [9].

Rola pielggniarki w pracy z rodzing polega na zdobyciu jak naj-
wiekszego zaufania rodziny i umiejetnosci rozmowy z poszczegdlnymi
jej czfonkami. Warunkiem utrzymania dobrego kontaktu z rodzing jest:
umiejetnos¢ wystuchania rodzicéw, wykazanie zainteresowania, przeka-
zywanie informacji jezykiem zrozumialym bez imperatywéw, aktywne
wigczenie w proces leczenia i pielggnowania.

Rozmowy z rodzing maja na celu: ksztattowanie prawidlowych po-
staw w stosunku do chorego dziecka, pomoc w uchronieniu przed dez-
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integracjq i rozpadem, ulatwieniu powrotu do normalnego Zycia oraz
wypracowaniu programu readaptacyjnego dla dziecka. Czesto rozmowy
z pielegniarka zachecaja do wspétdziatania ze stuzba zdrowia oraz gru-
pami wsparcia. Pomaga to w wyzwoleniu si¢ z poczucia bezradnosci, za-
gubienia, poczucia winy, pretensji oraz z checi wzbudzania wspélczucia.
Wiedza na temat objawdw, leczenia, pielegnowania oraz zasad funkcjo-
nowania rodziny jako systemu pozwala zrozumie¢ chorobg i zindywidu-
alizowa¢ stawiane dziecku wymagania [10].

Na zakoniczenie nalezy podkresli¢, ze o ile w zakresie leczenia cho-
roby nowotworowej u dzieci dokonat sie¢ ogromny postep, o tyle nadal
jest jeszcze wiele do zrobienia w zakresie psychologicznego wspierania
dzieci i ich rodzin [7].

Podsumowanie
Pielegniarka Podstawowej Opieki Zdrowotnej:

¢ Jest waznym ogniwem systemu POZ oraz pracy zespolowej w opiece
nad dzieckiem i jego rodzina.

e Posiadanie wiedzy na temat systemowego funkcjonowania rodziny
oraz postaw i reakcji rodzicow wobec choroby dziecka jest niezbed-
nym warunkiem catosciowej opieki na rodzina.

e Pielegniarka, obejmujac opieka chore dziecko na nowotwor, realizuje
proces pielegnowania calej rodziny, w ktérym diagnoza pielegniar-
ska stanowi najistotniejszy etap warunkujacy udzielenie odpowied-
niej pomocy rodzinie.

* Réznorodnosé probleméw wystepujacych w rodzinie dziecka chorego
na nowotwor sprawia, ze pielegniarka POZ pelni role osoby integru-
jacej wielostronne formy oddziatywania wobec rodziny, jak réwniez
pomaga w integracji zycia rodzinnego.
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Basiulek czy zespél Edwardsa

Na konferengji katolickich ginekologéw w Warszawie, jak tez na kon-
ferencji ,, Zyciodajna §mier¢” w Bialymstoku mozna bylo obejrze¢ film po-
kazywany przez doc. Dangela pt. Basiulek. Sg to wspomnienia mamy — le-
karza pediatry, ktérej zdarzyto si¢ urodzi¢ dziecko z zespotem Edwardsa.
Najpierw podczas przesiewowych badan ultrasonograficznych w cza-
sie cigzy zostala wykryta u dziewczynki zlozona wada serca, a potem
badanie prenatalne wykazalo obecnos¢ dodatkowego chromosomu 18
w kariotypie, czyli forme zmian chromosomowych wyjasniajacych przy-
czyne wady serca i by¢ moze innych wad, ktére moga wspéiwystepo-
wac z powodu zaburzer funkcjonowania genéw. Zazwyczaj podczas stu-
diéw styszy sie o zespolach genetycznych, ale nikt tego nie bierze do
serca. Panuje powszechnie opinia, ze sq to zespoly wad rozwojowych
rzadko wystepujace. Aby osobiscie doswiadczac takich przezy¢, to jest
ponad wszelkie oczekiwania — méwila nam mama Basiulka z ekranu.
Sama ucze studentéw, ze wigkszos¢ dzieci z zespolem Edwardsa ma
ograniczong przezywalnosé. Trudno jednak jest by¢ prorokiem, jak jest
w konkretnym przypadku. Z naszego doswiadczenia wynika, ze dzieci
moga osiggnaé nawet wiek 5 lat, jak byto w przypadku jednej dziew-
czynki, a drugiej 2 lata. To byly jednak wyijatki, ale jednoczesnie sy-
gnaly, ze takie przewidywanie powinno by¢ prowadzone z duza ostroz-
noscia. Sama wewnetrznie si¢ buntuje, kiedy odmawia si¢ wykonania
zabiegu kardiochirurgicznego dziecku, ktéremu on, by¢ moze, ratuje zy-
cie, nawet na jaki$ niesprecyzowany przeciez czas. Powinnam jednak za-
wierzy¢ doswiadczeniu kolegéw z kardiochirurgii dzieciecej i ich wie-
dzy na ten temat, bo nie mam powodéw, ze jest niepetna lub nie-
rzetelna.

1 Zaklad Genetyki Klinicznej UMB
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Przy prenatalnym wykryciu u dziecka cech zespotu Edwardsa oma-
wiane sa dwie opcje: terminacja cigzy, albo mozliwos¢ opieki paliatywnej
po urodzeniu dziecka, jesli wady beda tak powazne, ze stan dziecka be-
dzie mégt by¢ uznany za letalny. Letalny to znaczy, ze nie uzyska sig
poprawy tego stanu przy jakiejkolwiek terapii. Wynika to z rozpoznania
obecnos$ci wad rozwojowych uznawanych za letalne, ktérych ani nie da sie
wyleczy¢ pomimo stosowanego leczenia, ani zastosowanie danej terapii
nie umozliwi dalszego przezycia dziecka, u ktérego te wady zostang roz-
poznane. Tak zwana uporczywa terapia moze tylko przysporzy¢ cierpient
dziecku, ktére jest w pewnym sensie juz skazane na odej$cie na drugi
brzeg. Rodzice uznajacy warto$¢ zycia dziecka, przeciwnicy terminacji
cigzy, chca jemu towarzyszy¢, pragng pozegnac swoje dziecko z godno-
Scia. Prawnie taka decyzja nalezy do matki dziecka. Mysle, ze powinni
wypowiedzie¢ si¢ obydwoje rodzice, ale prawo obejmuje matke. Mama
Basiulka opowiedziata si¢ za tq drugg opcja. Z ekranu opowiadata nam,
jak zostata przygotowana do przyjscia na Swiat dziecka, jak znosila cigze
i jak przebiegat pordd, ktéry si¢ odbyt w terminie nawet nieco pézniej-
szym niz wyliczony.

Decyzja o zachowaniu prenatalnego zycia dziecka jest jednym z waz-
nych elementéw psychologicznego przygotowania do porodu dziecka
z wadami rozwojowymi. Ono wprawdzie bedzie musiato niediugo po-
tem odejs¢, ale odejdzie w sposéb naturalny. Zdecydowanie wczeéniej
niz wigekszo$¢ ludzi, ale z godnoscia. W taki sam sposéb, jaki jest dany
kazdemu czlowiekowi. Drugim waznym elementem jest fakt, Ze mama
Basiulka nie pozostala sama z tym problemem. Byta pod opieka leka-
rzy i pielegniarek hospicjum dziecigcego. Po urodzeniu, kiedy byla juz
w domu, bo na to jej pozwalatl juz stan dziecka, mogta liczy¢ na ich
fachowa pomoc i ich opieke paliatywna. Nie byla pozostawiona samej
sobie, jak to sie dzieje tam, gdzie nie ma takich form dzieciecej opieki pa-
liatywnej, ani jej dobrodziejstw si¢ tez nie docenia. To jest bardzo wazne
wsparcie zaréwno z psychologicznego punktu widzenia, jak i sprawy
zmiany organizacji trybu zycia samej rodziny poprzez fakt urodzenia od-
miennego genetycznie dziecka i swoistych jego potrzeb. Basiulek przezyt
2 miesigce we wilasnym domu, z kochajacymi go rodzicami i bratem.
Brat dojrzewal réwniez do faktu $Smierci siostrzyczki i byt do tego odpo-
wiednio wczeénie przygotowywany, pomimo swoich niewielu jeszcze lat
zycia. Mama opowiadata nam o swoim spokoju wewnetrznym, pomimo
wielkiej straty. Miata poczucie, ze postapita zgodnie z przyjetymi warto-
Sciami, bo zrobita wszystko, co jej zdaniem, mogta w tej sytuacji zrobic.
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To bardzo wazne, ze mogta by¢ otoczona fachowa opieka ludzi, ktérzy jej
byli w stanie poméc. Mogli poméc dzigki dziatalnosci hospicjum z jego
filozofig i sercem.

Przypomnial mi si¢ inny obrazek z mojego zycia zawodowego. Wi-
zyta rodzicéw dziecka z zespolem Edwardsa, ktéra zmarto przedwcze-
$nie przed dwoma miesigcami. — ,MieliSmy zesp6l Edwardsa” zaczatl
wtedy tato. ,Urodzit si¢ przedwczesnie i zmart” — dodal. Z dalszych
informacji okazalo si¢, ze mama musiala si¢ ratowa¢ za pomoca lekéw
pod opieka psychiatréw. Wpadta w depresje, albo jej stan przygnebienia
byt tak gleboki, ze przypominat depresje. To byt ogromny bél po stracie
dziecka, stracie jej dziecka, na ktére czekala z radosciq. Poréd przed-
wczesny. Predka diagnoza wsparta badaniem kariotypu byta jak wyrok.
Dziecko bylo tak malutkie, Ze nawet nie zostato pochowane. Brak ceremo-
nii pogrzebu. Brak wlasciwie przebiegajacego procesu zatoby. Ocenitam,
ze mama potrzebowata nawet podwdjnego wsparcia w zatobie. Wspar-
cia w zalobie zaréwno po $mierci dziecka, jak i w zalobie po stracie
marzenia o genetycznie zdrowym dziecku. Jej dziecko, ktére mialo sig¢
narodzi¢, miato by¢ bez zmiany genetycznej. Jej dziecko miato realizowac
takie pragnienia, jakie s wyrazane przez innych rodzicéw. Miato by¢
ich spadkobierca biologicznym i kulturowym. Rodzice nie zdawali sobie
sprawy z potrzeby zatoby po stracie wiasnych marzen, ktére im ode-
brata diagnoza zmiany genetycznej. Dtugo rozmawialiémy wtedy o tych
sprawach. Symboliczny pogrzeb i symboliczny gréb utraconego dziecka
w katolickiej rodzinie miat by¢ pewnym rozwigzaniem ku przysztosci.

Mam wrazenie, ze wielu rodzicéw dzieci ze zdiagnozowang zmiang
genetyczng, ktére wczeénie umieraja, cierpi podwdjnie. Z powodu straty
samego dziecka i z powodu diagnozy u niego zmiany genetycznej. To
tez powinniSmy uwzgledniaé¢ w trakcie procesu porady genetycznej do-
konywanej po stracie dziecka, obojetnie w jakim wieku prenatalnym ono
odeszto na drugi brzeg.

Zespol Edwardsa akurat jest takim zespolem wspétwystepowania
cech Kklinicznych u dzieci, ktéry nie powinien si¢ w rodzinach powta-
rzaé. Przyczyna jest zwykle nierozdzielanie si¢ chromosoméw pary 18
podczas podziatéw komdérkowych. Dzieje sie to zazwyczaj jednorazowo
we wczesnych stadiach rozwoju czlowieka. Nikt tego nie moze prze-
widzieé. Tylko w wyjatkowych wypadkach mamy powtérne urodzenia
dzieci z zespotem Edwardsa. Mialam dwie takie rodziny na wiele obser-
wowanych u nas w poradni. Dzieje si¢ to wtedy, gdy ktérys z rodzicéw
jest nosicielem translokacji chromosomowej lub inwersji z udzialem chro-
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mosomu 18 i to w specjalnych formach tych translokacji. Jeszcze rzadsza
predyspozycja jest sytuacja, gdy ktérys z rodzicow ma w swoim karioty-
pie niewielka liczbe komérek z dodatkowym chromosomem 18. Wtedy
zaptodnienie takiej komorki z linii germinalnej daje poczatek ponownie
dziecku z zespolem Edwardsa. Kiedy rozmawialam z pewng mama, ja-
ki§ czas po stracie kolejnego dziecka z zespolem Edwardsa ustyszatam
zaskoczona — ,Pogodzifam si¢ z tym, bo mialam wsparcie w osobie mo-
jego meza. StaliSmy sie sobie bardziej bliscy w tym nieszczgéciu, niz to
sobie mozna bylo wyobrazi¢. Wiem teraz, Ze na niego moge zawsze liczy¢
i daje mi to poczucie sily i bezpieczeristwa. Bedziemy jeszcze mieli nasze
zdrowe dzieci”.

Reakcje na Smier¢ dziecka ze zmiana genetyczng bywaja bardzo
rozne. Nie zawsze zdajemy sobie sprawe, Ze to nie tylko cierpienia ro-
dzicow. W wielu sytuacjach rozmawiam z dziadkami, z babcia. Z jednej
strony jest akceptacja dziadkéw, z drugiej odrzucenie. Nie zawsze chca
podda¢ si¢ badaniom, gdy staramy si¢ ustala¢ nosicielstwo translokacji
chromosomowych rozprzestrzenionych w rodzinie i w rodowodzie. Bar-
dzo czesto sg to ukrywane informacje przed innymi. R6zne sq postawy
tak, jak rézne s ludzkie losy. Wynika to czesto z niewiedzy i psycholo-
gicznej postawy wobec poczucia wlasnej wartosci. Stynny obrorica zycia
francuski genetyk i przyjaciel naszego Ojca Swigtego pan prof. Jerome Le-
jeune zwykt mawia¢ ,Narodziny dziecka z zespolem genetycznym jest to
naturalne zjawisko biologiczne. Nie jest temu winna rodzina, ani mama,
ani tata” a ja dodaje¢ ,to genetyczna ruletka, ktérg kreci los”.



Alina Midro!, Olga Haus? Krystyna Kobel-Buys?,
Jolanta Wierzba*, Stanistaw Zajaczek®

Mozliwosci wspomagania rozwoju dzieci
z zespolami uwarunkowanymi genetycznie -
doswiadczenia z corocznych spotkan integracyjnych

Potrzeba spotkan

Poszukiwanie sposobéw przeciwstawienia si¢ spotecznej izolacji i de-
prywagji rodzin oséb z zespotami uwarunkowanymi genetycznie, prze-
biegajacych z niepetnosprawnoscia umyslows, przyswiecalo nam podczas
organizowania od 1996r. pierwszych konferencji integrujacych srodowi-
sko genetykéw klinicznych z przedstawicielami innych specjalnosci le-
karskich, psychologéw, terapeutéw, pedagogéw i rodzicéw skupionych
w stowarzyszeniach dziatajacych na rzecz 0s6éb z poszczegdlnymi zespo-
fami genetycznymi. Podczas Ogélnopolskiej Konferencji z udziatem kole-
gow z Zachodu pt. ,Cytogenetyka w praktyce klinicznej” w Bialowiezy
w 1996 roku kontynuowaliSmy od lat prowadzong dyskusje naukows,
jak zwiekszy¢ efektywnosé postepowania diagnostycznego, terapeutycz-
nego i poradnictwa genetycznego u 0séb z zespotami chromosomowymi.
Przy cafej fascynacji rozwojem nowych narzedzi diagnostycznych, jakie
niesie gwattowny rozwdj genetyki i realizowanie projektu poznania ge-
nomu ludzkiego, zwrdciliSmy szczegdlna uwage na spoteczne skutki po-
stawienia diagnozy choroby uwarunkowanej genetycznie w specjalnej,
po raz pierwszy, zorganizowanej sesji ,Jako$¢ zycia oséb z zespotami
genetycznymi”.
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Zespoly i zaburzenia natury genetycznej traktowane sa jeszcze jako
czynnik dyskryminujacy chorego jako osobe i negatywnie obcigzajacy ro-
dzing. Szkodliwe skutki takiego spotecznego odbioru oséb z zespotami
genetycznymi wymagaja przeciwdziatania i nalezato utworzy¢ forum wy-
miany informacji pomiedzy genetykami i rodzinami ze stowarzyszen,
a takze specjalistami nauk socjologicznych, psychologicznych, pedago-
gicznych i wychowania fizycznego wspierajacymi rozwdj dzieci niepetno-
sprawnych. Zmiany polityczne w naszym kraju, tworzenie si¢ organizacji
pozarzadowych, promowanie probleméw os6b niepetnosprawnych stwa-
rzalo sprzyjajace okolicznoéci realizowania naszych zamierzeri, aby$my
mogli poprzez komunikowanie si¢ przedstawicieli poszczegdlnych dyscy-
plin naukowych lepiej porozumiewac sig, a poprzez porozumienie zblizy¢
w naszych wspdlnych dziataniach na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia
uwarunkowang genetycznie.

Opieka wielospecjalistyczna nad osoba niepelnosprawna
i interdyscyplinarnosé genetyki klinicznej

Genetyka kliniczna jest stosunkowo nowa dziedzing dziatalnosci le-
karskiej, ktéra wymaga oprécz wiedzy Scisle genetycznej i medycznej,
takze elementéw wiedzy psychologicznej, pedagogicznej, antropologii,
statystyki, socjologii i innych w zakresie rozpoznawania takze potrzeb
zglaszajacych sie rodzin obciazonych genetycznie. Powinna cechowac¢ ja
interdyscyplinarno$¢. Rozpoznanie lub podejrzenie zespotu uwarunko-
wanego genetycznie, zwlaszcza przebiegajacego z odmiennym rozwojem
psychomotorycznym i poznawczym u dziecka sprawia, ze rodziny po-
szukuja pomocy genetyka klinicznego. Jednym z elementéw tej pomocy
jest porada genetyczna. Kazda porada genetyczna jest zlozonym proce-
sem realizowanym w kilku etapach. Obejmuje ona diagnoze fenotypowa,
analiz¢ sposobu dziedziczenia, w ktérym badamy czionkéw rodzin i okre-
slamy wielkos$¢ prawdopodobieristwa powtdrzenia si¢ zaburzenia gene-
tycznego u kolejnego potomstwa z uwzglednieniem stopnia pokrewieri-
stwa. Kolejnym elementem jest ustalenie prognozy rozwoju dziecka, jego
mozliwosci umystowych, fizycznych, ryzyka nowotworéw czy nieptod-
nosci w zaleznoéci od specyfiki choroby i rodzaju problemoéw, ktérych
rozwiazanie wymaga naszych odpowiedzi [9, 22]. Przekazywanie rodzi-
com diagnozy obecnosci zespotu genetycznego u dziecka oraz progno-
zowanie rozwoju dzieci, zwlaszcza w sferze zycia umystowego i zdolno-
Sci poznawczych, realizowane w ramach poradnictwa genetycznego, s
najbardziej znanym wspdélnym zagadnieniem genetyki i psychologii. Do-
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tychczasowa wiedza o poszczegdlnych zespofach uwarunkowanych ge-
netycznie precyzuje, w jaki sposéb je diagnozowag, jakie sa ograniczenia
dzieci w stosunku do ich réwiesnikéw. Wiedza ta natomiast nie obejmuje
danych o umiejetnosciach dzieci, ktére mozna by wykorzysta¢ w poste-
powaniu z nimi w warunkach zmienionego rytmu ich rozwoju. Ponadto
wiedza ta w matym stopniu okresla ich indywidualne potrzeby, ktére
nalezatoby zaspokaja¢ wspomagajac ich rozwdj. Caly cigzar opieki spe-
cjalistycznej i wspomagania rozwoju oséb w réznym wieku rozwojowym
spoczywa dzisiaj gléwnie na barkach pedagogéw specjalnych, terapeu-
tow i psychologéw klinicznych uzbrojonych w narzedzia diagnozowa-
nia zaburzern w réznych sferach sprawnosci umystowych, najczesciej we
wspoétpracy z rodzing lub opiekunami doméw i zakltadéw specjalnych.
Diagnozowanie i nastepnie prowadzenie terapii odbywa sie zazwyczaj
bez wnikania w biologiczne podstawy powstalych zaburzen. Z lekar-
skiego punktu widzenia jest to forma terapii objawowej i jej skutecz-
no$¢ badZz niepowodzenia moga mie¢ zwigzek z rodzajem schorzenia
genetycznego u dziecka. Ta sfera dziatalnosci, bedgca przedmiotem za-
interesowan i dzialart diagnostycznych genetyka klinicznego, pozostaje
biafa plamg w relacjach pacjent — lekarz — rodzina — terapeuta. We wspo-
maganiu rozwoju dzieci z zespotami uwarunkowanymi genetycznie ko-
nieczne jest polaczenie dzialan lekarzy genetykéw z réznymi przedsta-
wicielami specjalnos$ci medycznych oraz niemedycznych. Wazne jest, aby
dzieli¢ sie¢ wzajemnie do$wiadczeniami, aby wzajemnie uczy¢ sie¢ specy-
ficznego jezyka poszczegélnych specjalnosci. To warunkuje, aby dotych-
czasowa wielodyscyplinarnos¢ dziatania mogta przyjmowac takze formy
interdyscyplinarnosci w sferze genetyki klinicznej po to, aby pomoc, do
ktoérej jesteSmy zobowiazani odpowiadala rzeczywistym potrzebom lu-
dzi. Nie chodzi nam tutaj, aby ogranicza¢ zakres dzialania poszczegol-
nych ekspertéw, ale aby wprowadza¢ odrebne dzialania interdyscypli-
narne w rozwigzywaniu probleméw wymagajacych wiedzy na pogra-
niczu poszczegdlnych dyscyplin. Czeé¢ zadan opieki nad osobg z ze-
spofem cech klinicznych i morfologicznych uwarunkowanym genetycznie
spoczywa na innych specjalistach medycznych w zaleznosci od specyfiki
schorzenia, ale i w tych specjalnosciach coraz czesciej korzysta si¢ z no-
woczesnych zdobyczy genetyki i znajdujemy tu coraz wiecej zrozumienia
wsréd kolegéw. Od lekarzy genetykéw klinicznych wymagana jest zna-
jomos¢ elementéw poszczegdlnych specjalnosci medycznych przydatnych
do diagnozy i prognozowania genetycznego i tutaj wspéipraca pomiedzy
réznymi specjalno$ciami wymaga duzo taktu i wzajemnego zrozumie-
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nia swych rél. Ksztattowanie si¢ wzajemnych profesjonalnych kompeten-
¢ji i pokonywanie utartych przyzwyczajert z minionych epok nie zawsze
jest fatwe. Interdyscyplinarnos¢ genetyki klinicznej takze wymaga znajo-
mosci dosSwiadczen rodzicéw — swoistych ekspertéw rozwoju witasnego
dziecka. Sa oni odbiorcami naszych informacji o poszczegélnych zespo-
fach i zawito$ciach genetyki, ktérej podstawy winniémy im w sposéb
zrozumialy przedstawiaé. Z tego wzgledu organizacja naszych spotkan
obejmowala tez udzial w nich rodzicéw i niejednokrotnie dzieci zapra-
szanych na specjalne warsztaty diagnostyczne.

Czy zaburzenia genetyczne sa choroba?

Zmiany genetyczne to generalnie przyczyna wystepowania cech,
z ktérymi czlowiek przychodzi na swiat. Sg one integralna czescia czto-
wieka i jako takie nie sa uleczalne w sensie lekarskim. Ksztattuja one
fenotyp morfologiczny i behawioralny i jego elementy moga by¢ opisy-
wane przez antropologie, a wykorzystywane sa w praktyce poradnic-
twa genetycznego do diagnozy fenotypowej oséb z zespotami objawow
uwarunkowanych genetycznie. Zmianom fenotypu morfologicznego to-
warzyszgq wrodzone wady anatomiczne, ktére moga by¢ podstawa dzia-
fani chirurga, jako podstawa interwencji lekarskiej czy zmiany w obrebie
mozgowia, prowadzace do padaczki i wymagajace pomocy specjalistycz-
nej neurologa albo wrodzone zaburzenia stuchu lub widzenia, prowa-
dzone przez otolaryngologa czy okuliste. Niektérzy domagaja sie poszu-
kiwania przyczynowych sposobéw leczenia schorzern wywotanych muta-
cja danego genu i sa prowadzone préby zastosowania terapii genowe;j.
Nadzieje zwiazane z terapia genows, to takze duze uproszczenie wyni-
kajace z powszechnie akceptowanej medykalizacji odmiennosci genetycz-
nej, ktéra nazywana jest chorobg genetyczna, cho¢ nie w peini odpowiada
ogoblnie przyjetej definicji choroby [4, 16, 18, 19, 27, 28, 30]. Dyskusja na
ten temat przekracza ramy niniejszego artykutu, bowiem nawet wsréd
autoréw tej pracy wzbudza kontrowersje.

Duza czestos¢ w ogromnej ré6znorodnosci

Zwyklo sie uwazaé, ze zespoly uwarunkowane genetycznie wyste-
puja rzadko. Jednak okre$lona ogdlna czesto$¢ wystepowania tej grupy
schorzen siega az 3—4% w populacji noworodkéw [7]. W grupie oséb
w wieku rozwojowym czgstos¢ ta jest jeszcze wyzsza, gdyz nie wszyst-
kie schorzenia moga by¢ rozpoznawane w okresie noworodkowym. Nie
zawsze zdaje si¢ sobie sprawe, ze liczba znanych zespotéw uwarunkowa-
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nych genetycznie tylko jedno-genowo siega wielu tysiecy (OMIM) [35].
Przebieg rozwoju 0s6b i zakres zmian klinicznych kazdego z zespoléow
ma swoja specyfike, chociaz wiele probleméw jest wspdlnych. Uznalismy,
ze nasze forum dyskusyjne, organizujac regularnie od 1999 roku coroczne
kolejne konferencje, skoncentruje si¢ na problemach dzieci i ich rodzin
z poszczegllnymi zespolami uwarunkowanymi genetycznie. W ciggu
10 lat zgromadziliSmy interdyscyplinarng wiedze i doSwiadczenia o ze-
spotach takich, jak z. Retta, z. Pradera i Willego, z. Angelmana, z. Wolfa
i Hirschhorna, z. monosomii 5p (Krzyku Kociego), z. Russella i Silvera,
z. neurofibromatozy typu I oraz z. Cornelii de Lange [1, 18, 19, 21, 22, 29].

Poszukiwanie umiejetnosci dzieci z zespolami uwarunkowanymi
genetycznie

W Bialymstoku, na pierwszej naszej konferencji w 1999 r. poswieconej
w catosci problemom wspomagania, pt. Mozliwosci wspomagania rozwoju
dzieci z zespotami wwarunkowanymi genetycznie, pani prof. Stengel-Rutkow-
ski z Monachium wskazywala juz w wykladzie niejako programowym
na elementy psychologiczne i pedagogiczne w dziatalnosci genetyka kli-
nicznego: Based on our currently available experience with children, who
have different types of genetic syndromes, we strongly recommend, that
psychological and educational support is given to the parents together
with the genetic diagnosis. This will contribute to the prevention of se-
condary mental disabilities, which result from a widespread inability to
understand their actually present abilities and to support their needs in
the normal social environment. (Na podstawie ostatnich naszych doswiadczeri
postepowania z dziecmi z zespotami uwarunkowanymi genetycznie zalecamy, aby
razem z diagnozq schorzenia genetycznego rodzice otrzymywali wsparcie psy-
chologiczne i pedagogiczne. Jest to niezbedna sktadowa zapobiegania wtornemu
uposledzeniu umystowemu u dziecka, ktore jest wynikiem szeroko rozpowszech-
nionej niewiedzy o aktualnych mozliwosciach dziecka i realizowania jego potrzeb
w relacjach spotecznych naturalnego srodowiska).

W tym samym czasie w 1998 r. ukazat si¢ znamienny artykul Eryka
Kandela [5] wskazujacy na mozliwosci zrozumienia probleméw psychia-
trycznych poprzez badanie naukowe biologicznych determinant zachowa-
nia czlowieka w jego interakcji z determinantami spotecznymi. Udowod-
nit, Ze proces uczenia si¢ odbywa si¢ na bazie mechanizméw pobudzenia
okreslonych genéw w odpowiednich warunkach plastycznosci neuronal-
nej i nazwal to dialogiem Srodowiska z synapsa. Badania zostaly uwien-
czone w 2000 roku nagroda Nobla. Na podstawie jego odkry¢ powstaje
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pytanie, czy brak stymulacji srodowiskowej, brak uczenia si¢ u oséb izo-
lowanych spotecznie, do ktérych naleza osoby z zespofami uwarunkowa-
nymi genetycznie z niepelnosprawnoscig intelektualng, moze skutkowac
zmianami organicznymi moézgu niezaleznie od swoistoéci zmian gene-
tycznych prowadzacych do zaburzent poznawczych? [8].

Postawienie diagnozy ,uposledzony umystowo” we wczesnym dzie-
cinstwie moze mie¢ dramatyczny wplyw na perspektywe ksztaltowania
sie zdolnosci intelektualnych dziecka, realizowanych zwykle poprzez do-
Swiadczenia w procesie wychowawczym i poprzez wchodzenie w rela-
cje miedzyludzkie. Uzyskanie informacji o odmiennosci dziecka i prze-
widywanym jego zlym rozwoju umystowym powoduje zagrozenie spo-
teczna izolacja. Doszukiwanie si¢ defektéw i zalozenie braku zyciowych
szans i aspiracji powoduje zwykle zaniechanie dzialari wychowawczych
rodzicéw, a przez to wplywa na brak koniecznej stymulacji ich roz-
woju umyslowego. Dziecko pozostawione samo sobie jest wtérnie oka-
leczane psychicznie. Wéwczas na karb odmiennosci genetycznej sktada
si¢ fakt porazek w dziataniach pedagogicznych. Jezeli rozw6j dziecka
przebiega inaczej niz oczekiwano, wtedy do kompetencji wychowaw-
czych powinno naleze¢ takie wspieranie rozwoju np. poprzez pedago-
gike integracyjng, tak aby dziecko mogto uzyskiwa¢ doswiadczenia nie-
zbedne mu do funkcjonowania w otoczeniu na miare jego mozliwosci, na
miare jego potencjalu rozwojowego [20]. Niezaleznie od tego dzialania
nalezy sprawdzié, czy opéZniony rozwoéj psychoruchowy i wytworzenie
cech ,uposledzenia umystowego” nie jest sktadowa zespotu uwarunko-
wanego genetycznie [31, 32]. Stowo zespdl, z ang. syndrome, z greckiego
syndrom oznacza wspoélwystepowanie i zostalo wykorzystane do okre-
$lenia podobieristwa cech morfologicznych i klinicznych sktadajacych sie
na fenotyp oséb z podobnie zmienionym zapisem informacji genetycz-
nej. Najbardziej znanym zespotem jest zesp6t Downa i jest okreSleniem
wspotwystepowania podobnych cech zewnetrznych zaobserwowanych po
raz pierwszy przez angielskiego lekarza Langdona Downa w grupie
dzieci z uposledzeniem umysfowym i opisanych przez niego w facho-
wym piSmiennictwie. Podobiefistwo tych dzieci jest rozpoznawalne na
ulicy, ale tylko dlatego, ze takich dzieci jest znacznie wiecej niz innych
z poszczegllnymi rzadkimi zespotami genetycznymi i ten fenotyp jest
powszechnie znany.

Oczekiwania rodzicéw od lekarzy poradni genetycznej dotycza jed-
nak nie tylko diagnozy, ale i wsparcia porada, jakie czyni¢ przedsie-
wziecia, aby ich dziecko osiagnelo sukces na miare swoich mozliwosci.



Mozliwo$ci wspomagania rozwoju dzieci z zespolami uwarunkowanymi genetycznie... 321

Inaczej formutujac, oczekuja wsparcia ich kompetencji wychowawczych,
ktére pomoga dziecku wykorzysta¢ jego potencjal rozwojowy. Do tego
niezbedna jest znajomos¢ fenotypu zachowania dla okreslonego zespotu
cech klinicznych. Pojecie fenotypu zachowania (fenotypu behawioralnego)
zostalo wprowadzone w 1971 r. przez Nyhana, ktéry zwrdécil uwage
na swoistg charakterystyke zachowan pacjentéw z zespotami uwarun-
kowanymi genetycznie, na podstawie ktérej mozna wysnuwa¢ wnioski
diagnostyczne danego zespotu analogicznie do obecnosci spektrum cech
dysmorficznych (charakteryzujacych dane schorzenie). W nowszym uje-
ciu Flinta i Yule’a na fenotyp zachowania skfada si¢ charakterystyczny
zbiér cech ruchowych, poznawczych, lingwistycznych i spotecznych stale
zwigzany ze schorzeniem natury biologicznej. Sformufowanie ,stale zwia-
zany” nalezy rozumie¢ podobnie, jak okreslit je potem Plomin, ze te cechy
sq mierzalne i moga by¢ obserwowane w sposéb powtarzalny. Nalezy
tez pamieta¢ w tym kontekscie o definicji fenotypu jako fizycznej eks-
presji genéw dokonujacej si¢ w ciggu catego zycia kazdego czltowieka
w wyniku wspétdziatania czynnikéw zaréwno genetycznych jak i Sro-
dowiskowych. Istotnym wiec elementem fenotypu behawioralnego jest
jego ocena w trakcie rozwoju, jak np. ocena rozwoju psychoruchowego,
rozwoju mowy itd. Postugiwanie si¢ subiektywnymi obserwacjami i opi-
niami rodzicéw wypetniajacych znormalizowane kwestionariusze ukie-
runkowane na wyszukiwanie giéwnie negatywnych form zachowania
u dzieci majg swoje ograniczenia i sankcjonuja krzywdzace postrzega-
nie dzieci odmiennych genetycznie. Okazuje si¢, ze mato mozemy po-
wiedzie¢ o fenotypie behawioralnym na bazie dotychczasowej wiedzy
w dostepnym piSmiennictwie fachowym, ktére by odbiegato od defekto-
logicznego spojrzenia na dziecko. Z tego wzgledu wazne byto wprowa-
dzenie na naszych konferencjach referatéw i warsztatéw, ktére mogtyby
przedstawié¢ pionierskie badania, jakie z tego zakresu podjely prof. Sa-
bine Stengel-Rutkowski oraz Lore Anderlik z Kinderzentrum Uniwer-
sytetu w Monachium [27]. Stosowane sa tam metody nauczania Ma-
rii Montessori w postgpowaniu rewalidacyjnym z dzieémi z zaburze-
niami rozwoju umysfowego uwarunkowanymi genetycznie. Poprzez ob-
serwacje zachowania sie dzieci w czasie sesji diagnostyczno-terapeutycz-
nej wg Marii Montessori mozna oceni¢ tez ich umiejetnosci. Pozwala
to nastgpnie zaplanowac sposoby postepowania przygotowujace dzieci
do bardziej samodzielnego funkcjonowania w spoteczeristwie. Zdobycze
tej wiedzy powinny wzbogaci¢ poradnictwo genetyczne poprzez wspie-
ranie rodzicéw w ich kompetencjach wychowawczych, ktérego my ge-
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netycy winniSmy dostarcza¢ we wspétpracy z pedagogami. Lekarz nie
jest ekspertem w zakresie rozpoznawania poszczegdlnych form poten-
gjalu rozwojowego dziecka, tak jak psycholog czy pedagog, ale musi
mie¢ Swiadomos$¢ jego istnienia i zna¢ sposoby przekazywania tej wie-
dzy w spos6b niedyrektywny zgodny z obowigzujaca zasadg empatii.
Z uwagi na powyzsze podczas konferencji w Biatymstoku zostaly zorgani-
zowane montesorianiskie warsztaty diagnostyczno-terapeutyczne z udzia-
fem twércow metody i dokonano zapiséw na wideo tych warsztatéw,
ktére potem byly przedmiotem opracowan naukowych doktorantéw Za-
ktadu Genetyki Klinicznej w Bialymstoku. Zalezalo nam na zebraniu
danych o umiej¢tnosciach, ktére mozna by wykorzysta¢ w postgpowa-
niu z dzieémi w warunkach zmienionego rytmu ich rozwoju oraz na
okresleniu indywidualnych potrzeb, ktére nalezatoby zaspokaja¢ wspo-
magajac ich rozwdj. Skoncentrowano si¢ na badaniu jakosciowym kil-
korga dzieci z zespolem Wolfa-Hirschhorna, z zespotem Pradera i Wil-
lego i zespolem monosomii 5p (Krzyku kociego). Na podstawie ana-
lizy zapisu poszczegdlnych obrazéw na video rejestrujgcego pojedyn-
cza sekwencje terapeutyczng wyodrebniano wiele umiejetnosci, takich jak
umiejetnosci ruchowe i psychoruchowe, percepcja (pojmowanie) otocze-
nia, uwaga, kontakty i komunikacja z innymi osobami/otoczeniem, umie-
jetnosci emocjonalne, dziatania wtasne/ztozone [10]. Wyniki tych badan
demonstrowano na kolejnych konferencjach i s3 one przedmiotem odreb-
nych publikaciji [2, 3, 21, 26].

Z przeprowadzonej migdzy innymi przez dr Posmyk bezposredniej
analizy fenotypu zachowania u 6-letniego chlopca z zespotem monoso-
mii 5p (czyli z. Krzyku kociego) wynikalo, ze dziecko posiadalo sze-
reg umiejetnosci poznawczych, komunikacyjnych i spotecznych, miato
dobrze rozwinieta motoryke duza i dobra koordynacje wzrokowo-ru-
chowa [23, 24]. Miedzy innymi chiopiec potrafit dostosowa¢ sie do no-
wej, niedoswiadczanej przedtem sytuacji swobodnie wykonujac swoje
zadanie-zabawe podczas uczestniczenia w warsztatach terapeutycznych
w obecnosci 20 obcych mu 0s6b i terapeutka. Sam wybrat interesujacy go
materiat sposréd szeregu propozycji przedstawionych przez terapeutke
do zabawy-pracy, ktéra polegala na przelewaniu przez lejek zabarwio-
nego plynu z dzbanka do butelek o réznej wielkosci. Wykonywat to po raz
pierwszy w zyciu. Umiat samodzielnie, bez interwencji terapeutki, rozpo-
czynad swa pracg-zabawe. Porozumiewat sie uzywajac krétkich stéw typu:
,mama, baba, tata”. Uzywal bogatej komunikacji niewerbalnej, aby wyra-
zi¢ swoje potrzeby i emocje. Potrafit wyrazi¢ swoja aprobate, jak tez ostro
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zaprotestowaé. Chlopiec wykazywal takze dobrze rozwinieta zdolnosé
percepcji bodZcéw wzrokowych, stuchowych i dotykowych. Przeprowa-
dzona przez nas analiza wykazata obecnos¢ wielu zdolnosci i umiejetno-
Sci, ktére w istotny sposéb wzbogacily nasza charakterystyke fenotypu
zachowania 0s6b z z. monosomii 5p. Okazalo sig, ze dziecko z czesciowa
monosomia 5p nie musi by¢ koniecznie gleboko uposledzone, jak podaja
dotychczasowe podreczniki.

Uzyskane dane pozwolily na realne rozpoznawanie indywidualnych
potrzeb dzieci, a takze wyj$¢ naprzeciw oczekiwaniom rodzicéw dziecka
zglaszajacym si¢ po porade genetyczng. Naszym ideatem jest by juz przy
stawianiu diagnozy w trakcie poradnictwa genetycznego, rodzice mogli
pozby¢ sie myslenia o defekcie genetycznym i swoje spojrzenie skiero-
wacé na umiejetnosci i potrzeby dziecka, na rozwijanie ich rzeczywistego
potencjalu umystowego. W taki sposéb mozna przekresla¢ negatywny
odbiér ,uposledzenia” i zastapi¢ je wiedzg o réznorodnosci genetycz-
nych norm rozwojowych. W ten sposéb unika si¢ napigtnowania dzieci,
wychodzi naprzeciw budowaniu przez nich pewnosci siebie i samoak-
ceptacji i, mamy nadzieje, przygotowywana jest droga do ich akceptacji
w spoleczeristwie.

Formy dialogu pomiedzy specjalistami i rodzicami

Rodzice, ktérym udalo sie¢ pokocha¢ swoje dziecko, mimo jego od-
miennosci, z wlasnej inicjatywy nieraz poszukujq wsparcia, tworzac sto-
warzyszenia na rzecz oséb z okreslonymi zespolami genetycznymi, aby
poprzez doswiadczenia innych rodzicéw, jak tez poprzez kontakty ze
specjalistami zdobywa¢ wiedze niezbedng w procesie wychowawczym
i opiekuriczym wiasnego dziecka. Poszukuja i znajduja obszary normal-
nosci obecne u dzieci z uposledzeniem umystowym, o ktérych pisze prof.
Matgorzata Koscielska [6]. Poszukiwanie tych obszaréw u dzieci w za-
leznosci od rodzaju zespolu genetycznego moze by¢ pewna propozycja.
Dzieci z zaburzeniami genetycznymi rozwijaja si¢ zgodnie z ich wiasnymi
normami, ktére w poréwnaniu z dzie¢mi bez zmian genetycznych, r6z-
nig si¢ w mniejszym lub wigkszym stopniu. Mimo wszystko, jest to na-
sze dziecko z calym bagazem klopotéw, ale i tez tak, jak sami opisuja
z ,mikotajowym workiem radosnych niespodzianek” i niezwyktych ra-
dosci. Wykorzystujac rézne formy organizacyjne usifowaliSmy zbudowac
plaszczyzne dialogu pomigdzy specjalistami i rodzicami uczestniczacymi
wraz z dzieémi w konferencjach. Dialog obejmowal wymiane doswiad-
czen rodzicéw i ich konfrontacje z najnowsza wiedza nabywang przez
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specjalistéw i przekazywang rodzicom. Waznym elementem jest przy-
stepnosé jezyka fachowego, ktéry musiat by¢ na tyle zmieniony, aby byt
w tych sytuacjach zrozumialy. Szczeg6lng forma naszych spotkan byly in-
dywidualne i grupowe konsultacje medyczne i pedagogiczne pacjentéw
i /lub ich rodzin. Tak jak do wygloszenia referatéw, by spopularyzo-
waé najnowsze osiagniecia poszczegdlnych dyscyplin, tak i do konsul-
tacji zapraszaliSmy wielu specjalistéw z Europy. Goscili u nas specjali-
Sci: Sabine Stengel-Rutkowski i Lore Anderlik (Niemcy), Agatino Batta-
glia (Wiochy), Leopold Curfs (Holandia), Marjorie Goodban (USA), Bengt
Hagberg (Szwecja), Angelo Selicorni (Wtochy), Eric Smeets (Belgia), Ta-
mara Sarkassjan (Armenia), a takze przedstawiciele miedzynarodowych
organizacji rodzicéw: Kathy Hunter z IRSA w USA oraz Mieke i Rogier
le Blon z Belgii z europejskiego stowarzyszenia rodzicéw dzieci z zespo-
fem Wolfa-Hirschhorna.

SpotykaliSmy si¢ co roku: w Bialymstoku w 1999, w Olsztynie w 2000,
w Malborku w 2001, w Ciechocinku w 2002 i w 2003, w Mikoszo-
wie k/ Strzelina w 2004, w Szczecinie w 2005, w Zninie w 2006. Nie
zabraklo tez innych mniejszych naszych spotkan regionalnych: Bolesta-
wiec 2001, Gdanisk 1999, 2000, 2001, 2004, 2005, Gizycko 2000, Bielsko-
-Biata 2002, 2003, Kiczora 2003, 2005, Lobez 2005, Poznanh 2002, Szczecin
2005, Warszawa 1997, 1999, 2002, 2003, 2004, 2005, zwlaszcza z rodzi-
nami dzieci z zespolem Retta czy z zespolem monosomii 5p [10, 11, 12,
13, 14, 15, 16]. Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespo-
fem Retta (OSPOZR) zapraszalo nas wielokrotnie na turnusy rehabili-
tacyjne organizowane co roku i tam oprécz wyktadéw mogliSmy po-
znawa¢ problemy cierpigcych dziewczynek i ich rodzin [8, 18, 19, 20].
Nasze kontakty z rodzinami to zdobywanie do$wiadczenia klinicznego,
a takze udzial w akcjach informacyjnych organizowanych z inicjatywy
samych rodzicéw. Powstawal program ,Rzadkie choroby bez tajemnic”,
strony internetowe stowarzyszen, spotkania w mediach [33, 34]. Razem
tez organizowaliSmy sympozja i konferencje lub prezentowaliSmy wy-
klady i wystapienia na konferencjach i spotkaniach w réznych $rodo-
wiskach, nie tylko medycznych, w kraju i poza jego granicami [17].
W Ustce, na plazy powstawaly nawet wiersze, takie jak ten ponizej. Za-
zwyczaj nie wierzymy w umiejetnosci intelektualne dziewczynek z ze-
spolem Retta, bo nie sg czytelne ich komunikaty pozawerbalne. Skoro
nie uzywaja ani gestow rak ani nie postuguja si¢ mowa, czy to ozna-
cza, ze sa one uposledzone i nie mysla, nie czujg i nie majg marzen, jak
my wszyscy?
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Zamiast bajki

Cafa Polska czyta dzieciom
Ale kto poczyta Rettom?

Jak pokazac raczka mata

To, co by sie wiedzie¢ chcialo?
Jak pokaza¢ grupe myszek,
By zrozumiat to braciszek?
Biegna szybko raczki mate
Chca by¢ w gedcie doskonate
Ale co to? Co za pech!

Stoja! Cisza! Duzy wdech!

No i patrzcie! Kto przybywa?

Czarna wrézka na pokrzywach.

Wios sig zjezyt, straszna glowa
Zgrzytnat zab, hukneta sowa!
Koci skok... i czarna wrézka
Przemykata po paluszkach.
Kazdy palec naznaczata

I zaklecia mamrotata!

Piekne wasze raczki male

Do zabawy doskonate!

Czarna wrézka je zmieniala
Dziwna prace wyznaczata.

W koricu tak zaczarowata,

Az musialy klaska¢ z rana.
Potem $ciskac i wyginac,
Zwieraé, puszczad, poklepywac
A w potudnie prztykna¢ w nos
I na glowie wyrwac wtios!
Biedne nasze raczki mate

Byly kiedy$ doskonate

I umiaty kartke chwycig,

I do buzi co$ przemycic¢

I misiowi urwa¢ ucho

I rozprawi¢ si¢ z pielucha.
Rozczesywacé palcem wiosy

I nie krzycze¢ w niebogtosy
Potaskota¢ mame w nos

A co teraz? — Ciezki los
Zimne nasze raczki mate
Chca by¢ nadal doskonate
Chca przytuli¢ mame, tate

I siostrzyczke na dodatek
Chca zaprosi¢ wrézki biate,
Co catlujq raczki mate,
Wyréwnuja oddech wielki
Zamykajac go w butelki

W bialej sali chcg przebywag,
Byle potem juz nie miga¢

Byle potem juz nie biegac
Pelnym gestem wszedzie siggac
A na koniec, sami wiecie,
Chca powl6ezy¢ sie po $wiecie
Aby spotkaé krélewicza

Jego statek, herbu Lwica
Niech przyptynie spod bieguna
Tu, do portu, gdzie laguna,
Gdzie krélewna z malq raczka
Zateskniona za obraczka
Wyplakuje oczy modre

I marnuje serce szczodre

Cala Polska czyta dzieciom.
Kto przeczyta bajke Rettom??

Spotkania naukowcéw z rodzicami na turnusach rehabilitacyjnych
i rodzicow z naukowcami na konferencjach naukowych sg nowym
znakiem czasu. Coraz bardziej dostrzegalne sa efekty wspdlnej pracy
w krajowych i migdzynarodowych stowarzyszeniach i organizacjach po-
zytku publicznego. Wazna sprawa byla obecnosé¢ studentéw i mlodych
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lekarzy na turnusach i podczas naszych konferencji. W wyniku ta-
kich spotkari pekaly sztywne ramy standardowych relacji lekarz — pa-
cjent. Poprzez spotkania organizowane przez Ogdlnopolskie Stowarzy-
szenie Pomocy Osobom z Zespoltem Retta (OSPOZR) mozna bylo po-
zna¢ inne problemy, niz li tylko zdrowotne, dotykajace rodziny dziew-
czynek z zespolem Retta. Mozna bylo odczué, jak czesto rodziny po-
zostawione s3 same sobie, zaraz po postawieniu rozpoznania zespotu
Retta. Mozna bylo spotka¢ mlode kobiety, ktére nie miaty nawet roz-
poznania klinicznego, nie wspominajac juz o ich molekularnej wery-
fikacji diagnozy. Rodzice chcg te sytuacje zmieni¢. Zmiany zachodza
powoli, ale po 10 latach od utworzenia Polskiego Stowarzyszenia Po-
mocy Osobom z Zespotem Retta w widoczny sposéb ro$nie sSwiadomosé
spoleczna istnienia tych probleméw, a wraz z nig nadzieja na szybsze
ich rozwiazywanie.

Rodzice przeciez nam tez pomagaja wyrazajac zgode na pobieranie
materiatu do badan naukowych, dostarczajac szereg réznych informacji
do ewaluacji danych, wspieraja badania naukowe walczac o $rodki na
ich przeprowadzenie. Sami potrafig przekazywac informacje podwyzsza-
jaca Swiadomos$¢ spoteczng probleméw rzadkich schorzeri genetycznych
poprzez dziatalnoé¢ organizacji pozarzadowych.

Lekarze powinni bra¢ udzial w dziatalnosci stowarzyszen rodzicéw
i przekazywa¢ swoje doswiadczenia z tej wspotpracy do swiata medycz-
nego, jak tez do swiadomosci spotecznej. Informacja fachowa przekazy-
wana rodzicom i ogélowi spoteczeristwa winna by¢ dostosowana do po-
ziomu odbiorcy, informacje przekazywane do swiata medycznego winne
by¢ dostosowane do aktualnego poziomu wiedzy medycznej danej dys-
cypliny. Chociaz te ostatnie nakreslone zadania nie naleza do powszech-
nie uznawanych obowigzkéw przez kolegéw lekarzy, wydaje nam sig, ze
w czesci naszej spolecznosci sg akceptowane jako zwykta ludzka powin-
nos$¢ w imie ogdlnoludzkiego poczucia solidaryzmu.

Informacje uzyskiwane przez psychologéw, terapeutéw i pedagogéw
pracujacych z dzieémi z odmiennym rozwojem umystowym dotyczace
ich umiejetnosci i potrzeb powinny by¢ wykorzystywane w poradnic-
twie genetycznym do celéw prognostycznych. Potrzeba oceny genetycz-
nych przyczyn zaburzen w postepowaniu rewalidacyjnym i wychowaw-
czym 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng nadal nie jest jeszcze
doceniana w wigkszosci osrodkéw w Polsce. Z naszej strony chcieli-
bySmy zasygnalizowa¢, ze taka ocena genetycznych przyczyn zaburzer
w postepowaniu rewalidacyjnym i wychowawczym oséb z niepelno-
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sprawnoscia intelektualng potrzebna jest rodzinie i tym kolejnym oso-
bom, ktére beda poszukiwaé réwniez w przysztosci pomocy i prognozy
genetyczne;j.
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Co zmienilo si¢ w postrzeganiu niepelnosprawnosci

Najgorszg chorobg nie jest trad, czy gruZzlica,

ale swiadomos¢, ze jest sie nikomu niepotrzebnym,
przez nikogo niekochanym, przez wszystkich
opuszczonym

Matka Teresa z Kalkuty

Wzrost liczby oséb niepetnosprawnych, jaki notujemy w ciggu ostat-
nich lat w naszym kraju, nadaje temu zjawisku coraz wigksza range wsréd
innych probleméw spotecznych i zmusza do zastanowienia, w jaki sposéb
my sami odnosimy si¢ do oséb niepetnosprawnych.

Swiat ludzi pelnosprawnych jest naturalnym otoczeniem, w ktérym
wczesniej czy pdzniej dziecko niepelnosprawne musi odnalez¢ swoje miej-
sce. Wedlug Hulka, prekursora idei integracji w Polsce, dziatania na rzecz
0s6b niepelnosprawnych, a zwlaszcza dzieci, powinno sie¢ opiera¢ na
,maksymalnym wigczaniu dzieci i mlodziezy z odchyleniami od normy
do zwyklych szkét oraz placéwek o$wiatowych, umozliwiajgc im w miare
mozliwosci, wzrastanie w gronie zdrowych réwiesnikéw” [3].

Nie wszyscy jednak nadal rozumieja, Ze osoby niepelnosprawne sg
takimi samymi ludZmi, jak my wszyscy. Fakt, posiadaja rézne dysfunk-
¢je, np. narzadu wzroku lub ruchu, czy sg niesprawni intelektualnie, nie
oznacza, ze sa gorsi od nas, ktérzy uwazamy si¢ za sprawnych. W tym
kontekscie glebokiego znaczenia nabierajq stowa Marii Grzegozewskiej
,Nie ma kaleki, jest cztowiek” [cyt. za 3]. Odnosza si¢ one zaréwno do
dzieci, jak i dorostych. Odchylenia od normy rozwojowej nie determinuja

I Klinika Rehabilitacji Dzieciecej, Uniwersytet Medyczny w Bialymstoku
2 Zaklad Pielegniarstwa Ogélnego, Uniwersytet Medyczny w Biatymstoku

3 Instytut Medyczny, Paristwowa Wyzsza Szkota Informatyki i Przedsiebiorczosci
w Lomzy
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catoksztattu biopsychicznej struktury czltowieka, natomiast ograniczenia
dzieci niepelnosprawnych maja zwykle charakter czastkowy, zag miedzy
nimi i pelnosprawnymi istnieje wigcej podobienistw niz réznic. Dziecko
niepelnosprawne jest przede wszystkim osobg — dzieckiem, a nie zespo-
fem deficytéw [3].
Czym jest niepelnosprawnos¢?
Swiatowa Organizacja Zdrowia wyrdznia nastgpujgce terminy:
¢ uszkodzenie — rozumiane jako wszelkie zaburzenia czy nieprawidfo-
wodci anatomicznej, fizjologicznej lub psychicznej struktury czy funk-

Cji organizmu;

* niemozno$¢ czy niezdolno$¢ do wykonywania pewnych czynnosci;
* uposledzenie - oznaczajace sytuacj¢, w ktérej posiadane ograniczenia
uniemozliwiaja jednostce pelienie podstawowych rél spotecznych.

Wedtug Ostrowskiej i Sikorskiej: , bycie niepelnosprawnym oznacza
nieustanng konfrontacj¢ z problemami w codziennym funkcjonowaniu
w rodzinie, w pracy, w urzedzie, na ulicy. Bycie niepelnosprawnym to
czeste zmaganie si¢ z zyciem w izolacji i na marginesie spofeczenistwa.
To napotykanie barier” [8].

W opinii Zabtockiego osoba niepetnosprawna to ,,0soba, ktéra na sku-
tek ograniczeni pod wzgledem fizycznym, somatycznym lub psychicznym
ma znaczne trudnosci w wywigzywaniu si¢ z zadan, jakie stawia przed
nia zycie codzienne, szkota, praca zawodowa i czas wolny” [11].

Bulenda przez osobe niepetnosprawna rozumie: , cztowieka nie mo-
gacego samodzielnie, czesciowo lub calkowicie zapewni¢ sobie mozli-
wosci normalnego zycia indywidualnego lub spolecznego, na skutek
wrodzonego lub nabytego uposledzenia sprawnosci fizycznych lub psy-
chicznych” [2].

Niepetnosprawnos¢ moze by¢ konsekwencja wypadkoéw, choréb oraz
wad wrodzonych. Bez wzgledu jednak na przyczyne, osoby niepetno-
sprawne doswiadczajg poczucia zaleznosci (gdyz inni musza im poma-
ga¢ albo zupelnie wyrecza¢ w codziennych czynno$ciach). Majg réw-
niez klopoty w relacjach spotecznych, czego rezultatem jest ignorowanie
ich, odrzucanie lub bardziej subtelne unikanie ich przez osoby w pelni
sprawne.

W opinii Baliriskiego, niepelnosprawni sg grupa szczegdlnie nara-
zong na upokorzenia. B6l odrzucenia jest silny! Caly proces zaczyna sig,
juz w okresie dzieciristwa. Zwigzany jest z uczestnictwem w niewinnych
zabawach, w czasie ktérych moze dochodzi¢ do wySmiewania si¢ z osoby,
ktéra uznaje si¢ za niezdare. W pdZniejszym okresie zaczyna si¢ proces
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wykluczania tej osoby z grupy, np. poprzez dokuczanie, niepodawanie
pilek na boisku, zabieranie zabawek, niedopuszczanie takiej osoby do ma-
tych i wielkich tajemnic danej grupy. W konsekwencji uznaje sig, ze osoba
nie pasuje do grupy, nie jest jej cztonkiem, a wigc jest obcym, wrogiem,
ktérego trzeba zniszczyé. Grupa pokazuje swoja site wobec osamotnionej
i stabej jednostki wykorzystujac przy tym swoja przewage znecajac sie
psychicznie lub fizycznie nad nig [1].

Amerykarscy naukowcy dowiedli, iz psychicznemu odczuciu odrzu-
cenia towarzyszy takze bdl fizyczny, albowiem za jedno i drugie odpo-
wiedzialny jest ten sam osrodek w mézgu, ktéry informuje o bélu [1].
Przeprowadzili oni bezprecedensowy eksperyment polegajacy na tym, iz
do badan laboratoryjnych wykorzystali gre komputerowa i oczywiscie
ludzi, ktérzy grali w nia. U oséb przegrywajacych, odpadajacych z gry
zaobserwowano, ze w mézgu ujawniat si¢ impuls, ktéry odpowiedzialny
jest za bdl fizyczny. Pozwolito to wigec wysuna¢ im hipoteze, iz im wigksze
jest upokorzenie, tym dziatanie owego impulsu jest silniejsze, dokfadnie
wprost proporcjonalnie do odczuwanego bélu [1].

Wobec problemu niepetnosprawnosci ludzie okazujg rézne postawy.
Przyjmuje sig¢, ze moga by¢ one przychylne, nieprzychylne lub neutralne,
albo tez posrednie — niezdecydowane. Moga takze to by¢ postawy am-
biwalentne, dwuwarto$ciowe, ktére sg jednoczesnie pozytywne i nega-
tywne [6].

Problem odniesienia do oséb niepelnosprawnych ruchowo i intelek-
tualnie ewoluowal na przestrzeni wiekéw od pelnej wrogosci, do wzgled-
nej akceptacji. Pozycja tych ludzi zalezala w ré6znych spoleczenstwach od
ogolnej kultury i poziomu zycia. Wraz ze zmianami spotecznymi zaczat
zmienia¢ sie takze stosunek do niepelnosprawnych, wyrazajacy sie w idei
integracji, bedacej kolejnym etapem ewolucji sposobu odnoszenia si¢ oséb
zdrowych do uposledzonych.

Wald wyréznia trzy okresy w ksztattowaniu si¢ stosunku do niepel-
nosprawnosci intelektualnej:

* Okres demonologiczny, w ktérym traktowano uposledzenie umy-
sfowe jako przejaw sit nadprzyrodzonych, niekiedy jako kare za blizej
nieokres$lone przewinienia rodzicéw;

e Okres nozologiczny przypadajacy na XIX i poczatek XX wieku, w kt6-
rym sprecyzowano cechy charakteryzujace osoby uposledzone umy-
stowo;

e Okres dyferencjacji pojecia ,,uposledzenie umystowe” i integracji spo-
fecznej uposledzonych umystowo [10].
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W starozytnej Grecji i Rzymie, a takze w kulturze judeo-chrzescijan-
skiej, odrzucano osoby niepelnosprawne. W przekonaniach wiekszosci
spotecznosci tamtego okresu, ludzie stworzeni byli na wzér i podobien-
stwo Boga lub bogéw, w zwigzku z powyzszym musieli by¢ regularni
i piekni. Wszelka odmiennos¢ byta wiec traktowana jako kara za grzechy
rodzicéw lub uwazana za ingerencje Ztego.

Pierwsze wiadomosci o chorych umystowo i postegpowaniu z nimi po-
jawily sie¢ w piSmiennictwie egipskim, hinduskim, starozydowskim i per-
skim. Chorzy psychicznie byli przedmiotem wspélczucia, szczegélnego
zainteresowania, a nawet zastugiwali na wyréznienie i opieke ze strony
spoleczeristwa. Jedynie Zydzi uwazali chorobe psychiczna za kare zestana
przez Jahwe.

Najwczesniejsze $lady specyficznego traktowania oséb z zespotem
Downa mozna odnalezé w Meksyku, gdzie w rzeZbach, figurkach i pta-
skorzezbach Olmekéw osoby z wyraznymi cechami zespotu Downa trak-
towane byly jako istoty nadprzyrodzone, pochodzace ze zwigzku kobiety
ze Swigtym zwierzeciem totemowym — jaguarem, co sytuowato je na wy-
sokim miejscu w hierarchii spotecznej [9].

W starozytnej Grecji powszechnym zwyczajem bylo porzucanie sta-
bych, kalekich lub w inny sposéb uposledzonych dzieci, na gérze Tajgetos.
Rodziny skazywatly praktycznie w ten sposéb dziecko na Smier¢. Zwolen-
nikiem takiego postepowania byt np. Platon, filozof ateriski, ktéry uwazat,
ze dzieci kalekie nalezy ukrywaé, a nawet pozbywac si¢ ich. Natomiast
leczyli chorych umystowo w Swiatyniach na réwni z innymi chorymi.

W Sparcie nadzér panistwa nad obywatelami rozpoczynal si¢ tuz
po ich narodzinach. Jezeli noworodek przedstawiony przez ojca eforom
(tj. urzednikom panstwowym) byt staby, kaleki lub Zle rozwinigty, rodzi-
com nakazywano porzuci¢ go na cmentarzysku w gérach Tajgetu. Mégt je
stamtad zabrac jedynie litoSciwy helot (poddany chtopski), by wychowa¢
na podobnego sobie niewolnika [cyt. za 5].

W starozytnym Rzymie jedynie bogaci, w chwilach stabosci, mogli
liczy¢ na pomoc medyczng i opieke stug. Niezdolnych do pracy niewol-
nikéw poczatkowo wyrzucano po prostu na bruk. Z czasem zaczeto ich
wywozi¢ do umiejscowionej na jednej z wysp Tybru $wiatyni Eskulapa,
gdzie konczyli swe zycie. W sposéb bardzo humanitarny Rzymianie od-
nosili si¢ jednak do ludzi chorych psychicznie. Oddawali ich pod opieke
najblizszych krewnych, zalecajac stosowanie wobec nich terapii z uzyciem
wina i tagodnej muzyki. W Rzymie dzie¢mi chorymi umystowo zajmo-
waly sie matki, otaczajac wlasciwa opiekg réwniez dzieci chore. Dopiero
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w okresie rozkladu imperium rzymskiego rozpowszechnit si¢ zwyczaj
u$miercania dzieci uposledzonych umystowo [cyt. za 5].

W starozytnym Egipcie panowato przekonanie, Ze to bogowie uczy-
nili ludzi niepelnosprawnymi i zakazywano jakiegokolwiek ich przesla-
dowan, jako sprzecznych z wola béstw. Wiele wad genetycznych tra-
pilo zwlaszcza tamtejsza arystokracje, dlatego tez osoby z lekkim upo-
$ledzeniem umysfowym mogly obejmowa¢ dos¢ wazne stanowiska pari-
stwowe [9].

W Egipcie, na szczatkach Sciany $wiatyni w Memtfis, zbudowanej
okolo XV wieku p.n.e.,, mozna odnalezé uwieczniong posta¢ kaptana,
ktérego noga nosi znamiona deformacji wskazujgce na przebyta przez
niego chorobe Heinego-Medina. Mimo tego znieksztalcenia piastowat on
zaszczytng funkcje, co pozwala przypuszczad, ze w tym paristwie chorzy,
przynajmniej z pewnga forma odmiennosci w wygladzie, nie doswiadczali
nieréwnosci [cyt. za 5].

Na jednym ze wczesnych obrazéw Fra Filippo Lippi, pt. Madonna
Trivulzio (1430), artysta umiescit anioly z twarzami o rysach charaktery-
stycznych dla zespotu Downa.

Fra Filippo Lippi, Madonna Trivulzio

Uwaza sig, iz malarz wychowany w przytutku wilasnie tam spotkat
sie z osobami cierpigcymi na zesp6t Downa [9].

Podobnie w tworczoéci dwoch mistrzéw pétnocnowloskiego rene-
sansu: Giovanniego Belliniego i jego szwagra Andrei Mantegni, w licz-
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nych wersjach obrazéw Marii z Dziecigtkiem, w kilku z nich sportre-
towano matego Chrystusa, jako dziecko z zespolem Downa. Zaliczy¢ tu
mozna obrazy takie, jak np.: pt. Madonna z Dziecigtkiem (Jaskiniowa) Man-
tegni (1489-90), Madonna z Dziecigtkiem Mantegni z Museum of Fine Arts
w Bostonie, Madonna z Dziecigtkiem w Museum Poldi-Pezzoli Mantegni,
czy Madonna z Dziecigtkiem Belliniego [9].

Andrei Mantegna, Madonna z dziecigtkiem

Mantegna umiescit réwniez, na freskach pafacu ksiazecego w Man-
tui, w Camera degli Sposi, postacie matych amorkéw o twarzach dzieci
z zespolem Downa. Dodatkowo artysta dat im skrzydta motyli, ktére
w ikonografii chrzescijariskiej symbolizowaly Zmartwychwstanie [9].

Praktyka porzucania niepetnosprawnych dzieci znana byla réwniez
w Sredniowieczu, kiedy to zasilaly one najczesciej szeregi widczegow i Ze-
brakéw. W pewnym jednak momencie Sredniowiecze zmienito sytuacje
0s6b chorych i niepelnosprawnych o tyle, Ze nie byli oni zabijani. Wy-
znaczano im miejsca, gdzie mogli zy¢ i ktérych nie mogli opuszczad.
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Wystepowanie wszelkich choréb tlumaczono, jako kary za grzechy lub
jako dzialanie sit nieczystych. Psychozy, zaniki pamieci, paraliz i epilep-
sja uznane zostaly za znak oddzialywania na cztowieka zlego ducha.

Seyda pisat o tym: ,Nic innego nie mogto wnieé¢ leczenie uposle-
dzonych umystowo i psychicznie chorych przez palenie ich na stosach,
egzorcyzmy, czy inne podobne obrzedy »wypedzania diabta« oraz ska-
zywanie na tortury w ciemnicach i celach zamknigtych zwykle do korica
ich zycia” [cyt. za 5].

Obiektem przesladowarn stawali si¢ najczesciej schizofrenicy i histe-
rycy, ktérych izolowano w domach dla obtgkanych, gdzie panowaly nie-
ludzkie warunki. Ich sytuacja nie ulegta poprawie do korica XVIII wieku.
W przeciwieristwie do tych grup, duzo cierpliwosci wykazywano nato-
miast wzgledem cierpigcych na depresje [5].

W $redniowieczu funkcjonowat poglad, ze choroba psychiczna jest
dopustem bozym. W zwigzku z tym nakazywano opieke i pomoc upo-
Sledzonym umystowo, jako wyraz litosci i obowigzek dobrego chrzesci-
janina. Zaczeto takze organizowaé pierwsze przytulki dla chorych, upo-
$ledzonych i bezdomnych, przy zakonach i szpitalach [12].

Swiety Augustyn twierdzil, ze niepelnosprawnos¢ nie ma nic wspél-
nego z grzechem rodzicéw, czy ingerencja mocy diabelskich, lecz moze
by¢ jednym z przejawéw grzechu pierworodnego, ktéry sprowadzit na
ludzkoé¢ podobne nieszczeécia [9].

W okresie Renesansu, do fask powrdcily antyczne poglady o pieknie
i harmonii ludzkiego ciata. Zaczely jednak pojawiac si¢ dzieta, na ktérych
artySci umieszczali osoby niepetnosprawne, w tym réwniez z wyraznymi
cechami zespolu Downa [9].

W okresie Baroku, w Europie Pétnocnej, kontynuowano umieszczanie
na obrazach oséb z zespolem Downa, jako postaci boskich, badZ posia-
dajacych bezposredni kontakt z boskoscig (anioty, amorki). Widoczne to
jest na przykladzie tworczosci Petera Paula Rubensa, Jana Bruegla mtod-
szego, Giovanni Bellini, czy Jacoba Jordaensa, gdzie twarz malego Chry-
stusa wydaje si¢ miec¢ rysy dziecka z zespolem Downa.

W krajach europejskich pierwsze domy dla obtgkanych i umystowo
uposledzonych pojawialy si¢ w réznym okresie: Rzym — XV wiek,
Upsala — 1305, Barcelona — 1412, Esslingen — 1544, Paryz — 1656, Rosja
— 1716 rok [12].

Najstarszy szpital europejski, w ktérym od roku 1377 przyjmowano
pod opieke osoby oblgkane i uposledzone umystowo powstat w Lon-
dynie [12].
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Giovanni Bellinii, Madonna z dziecigtkiem

W krajach arabskich juz w 1173 roku powstat w Bagdadzie pierwszy
specjalny zaklad dla oséb uposledzonych [12].

Pod koniec XIII wieku powstaly réwniez zaklady w Kairze i Dioni-
zapour [12].
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W okresie Odrodzenia spoleczeristwa zajmowaly dwa sprzeczne ze
sobg stanowiska dotyczace psychicznie chorych i uposledzonych umy-
sfowo. Z jednej strony pogardzaly tymi ludZzmi, z drugiej za$ litowatly sie
nad ,nieszczesliwymi” i w imie tej litosci udzielaly im pomocy i otaczaty
opieka. Zakony Jezuitéw, Bonifratréw czy Siéstr Milosierdzia organizo-
waly opieke nad uposledzonymi w szpitalach zaktadanych przy koscio-
fach i klasztorowych [12].

Znaczaca role w rozwoju opieki nad uposledzonymi umystowo ode-
gralo zalozenie przez Sw. Wincentego & Paulo Zgromadzenia Siéstr Mi-
fosierdzia (tzw. Szarytek), ktére rozwinely we Francji akcje opieki nad
chorymi. W pézniejszym okresie Siostry Szarytki zostaly sprowadzone
do Polski przez zone¢ kréla Wiadystawa IV [4].

Inkowie byli przekonani, Zze deformacja ciala jest wynikiem dziatania
wrogich duchéw lub karg bogéw. W zwigzku z czym izolowali chorych
od reszty spoleczeristwa i wyznaczali osobom gtuchym, ociemniatym, nie-
mym, ulomnym, garbatym, miejsce do zamieszkania tylko w okreslonych
strefach i budynkach. Przeznaczano im takze ptody ziemi wylacznie z od-
powiednio wyznaczonych pdl i sadéw. Kalecy mogli wchodzi¢ w zwigzki
malzeniskie jedynie z kalekimi, niewidomi z niewidomymi, itd.

Chorzy niepelnosprawni stali sie¢ natchnieniem dla wielu malarzy,
jak np. Haig Davia Alexandera, Susan Chambers, May Lesser, Martin
McDonagh.

Peter Bruegel starszy namalowat obraz Slepcy oraz zebracy:

Peter Bruegel starszy, Kalecy
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Matka z dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie pojawia si¢
takze na obrazie O. R. Lenkiewicz:
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Chorzy niepelnosprawni byli gléwnym natchnieniem do dziet Rivya
Lehrem:

W wieku XIX i potowie XX w spoleczeristwie dominowata postawa se-
gregacji w stosunku do niepetnosprawnych. Uksztattowata si¢ ona w wy-
niku wyodrebnienia wielu typéw niepelnosprawnosci, ustalenia specy-
tiki utrudniern rozwojowych dzieci z tymi niepetlnosprawno$ciami oraz
dostrzezenia spotecznej potrzeby organizowania dla nich odpowiednich
warunkéw wychowania i nauczania. Osobom niepelnosprawnym przy-
znano prawo do rozwoju, nauki i pracy. Konieczna byta wediug éwcze-
snego spoleczeristwa rehabilitacja, ale winna ona by¢ prowadzona w spe-
cjalnych instytucjach, gdzie mozna bylo zapewni¢ najwlasciwsze metody
i srodki oddzialywan wychowawczych, dydaktycznych oraz odpowiednia
kadre. Nie mozna bylo pozostawi¢ niepetnosprawnych w zdrowym spote-
czeristwie, bo bytoby to dla nich skazanie na niepowodzenie. W zwiazku
z tym w niektérych krajach powstaty luksusowe doskonale wyposazone
osrodki dla uposledzonych. Dzigki temu, zgodnie z koncepcja segregacji,
osoby niepelnosprawne byly chronione przed trudnosciami zycia w spote-
czenistwie otwartym i chroniono spoteczeristwo przed zyciem z niepetno-
Sprawnymi.
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Osoby niepelnosprawne byly motorem nie tylko do tworzenia obra-
z6w, ale takze pisania basni, opowiadan, powiesci.

Literatura romantyczna samodzielnym bohaterem dziet uczynita lu-
dzi odrzuconych przez spoteczeristwo, chorych psychicznie.

Do pozycji, gdzie bohaterami sa osoby niepetnosprawne mozna za-
liczy¢ takie ksiazki, jak np.: Chiopiec idiota Wiliama Wardswortha (gdzie
przedstawiona jest sita mifosci macierzynskiej do dziecka, ktére praw-
dopodobnie nigdy tej milosci nie odwzajemni), Idioci Josepha Conrada
(opisujaca tragedie rodziny w ktérej rodza sie dzieci autystyczne), Le-
karz wiejski L. d’Arboville (przedstawiajgca historie chiopca autystycz-
nego, urodzonego w nast¢pstwie szoku, jakiego doznata matka dziecka
po otrzymaniu wiadomosci o $mierci meza i ojca nienarodzonego dziecka
i o cudownym , przebudzeniu” Williama pod wplywem przezy¢ zwia-
zanych ze $miercig matki), czy Nituszka Maksyma Gorkiego (ukazujaca
aspekty atrakcyjnosci dzieci autystycznych, ich pigkno, wesotos¢, odreal-
niony sposéb bycia i rado$¢ zycia).

Wspomnie¢ wypada takze o ksigzce pt. Kaj zndw sig smieje, autorstwa
Hartmuta Gagelmana, studenta muzykologii odbywajacego wojskowa
stuzbe zastepcza w zakladzie opiekuniczym, gdzie spotykat chlopca
,ktéry wypalil swoje imi¢ w jego duszy, zmusit autora by go zrozumiat,
pokochat i zaakceptowat go takim jakim byt.

W wierszu Marii Konopnickiej W piwnicznej izbie ukazany jest por-
tret malego Jasia, chorego dziecka mieszkajacego w fatalnych warunkach,
ktére znacznie przyczynily si¢ do rozwoju jego choroby.

Janko Muzykant, bohater noweli B. Prusa o tym samym tytule, zmart
bezsensownie, niepotrzebnie. Urodzit si¢ jako dziecko watle i stabe i juz
zawsze odstawatl od swoich réwiesnikéw. Byt chudy, milczacy, ,,dziki”.

Bohaterka noweli Bolestawa Prusa Katarynka jest ociemniata dziew-
czynka poruszajaca si¢ w swoistej przestrzeni zamknietej. Jej Swiat ogra-
niczajg strych (oznaczajace dla niej — blisko i jasno) i piwnica (daleko
i ciemno). Dziewczynka nie wychodzi z budynku, w ktérym mieszka.
Wedruje od piwnicy, gdzie odczuwa wilgoé, chtéd, ciemnos¢, po strych,
gdzie doswiadcza ciepfa, storica. Dla niej jedynym Swiatem jest Swiat wy-
obrazni.

O dzieciach niepelnosprawnych wspomina takze wiersz Ks. Jana
Twardowskiego Do moich ucznidw:

,Jurku z buzig otwarta, dorosty gtuptasie
gdzie sie teraz podziewasz, w jakim obcym tlumie
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czy ci znéw dokuczaja na pauzie i w klasie

i kto twe smutne oczy nareszcie zrozumie. (...)
Janku bez nogi prawej, z dusza pod rzgsami
grubasku i jakalo — osowialy, niemy (...)”

Lew Tolstoj powiedzial kiedys, ze ,wszystkie szczeéliwe rodziny
sq do siebie podobne, ale kazda rodzina dotknigta nieszczeSciem jest
nieszczesliwa na swdj wlasny sposéb”. Sytuacja rodzin posiadajacych
dziecko niepelnosprawne jest trudna, gdyz muszq oni wczeéniej zmie-
ni¢ swoje cele wychowawcze, swoje marzenia w stosunku do dziecka.
Najczgsciej nie wiedzg, jak wychowa¢ dziecko. Wychowuja je tak, jak by
byto zdrowe. Jednak gdy nie widza zadnych postepéw, staja si¢ zagubieni,
zalamani, staja si¢ bezradni. Wtedy szukaja pomocy lekarzy, rehabilitan-
tow, psychologéw. Wtedy to dociera do nich, ze najwazniejsza jest ich
akceptacja wobec wlasnego, chorego dziecka, otoczenie go miloscig, to
wszystko jest waznym warunkiem do podjecia pomocy, do normalnego
zycia. Nalezy odpowiednio przy pomocy fachowych oséb dostosowac in-
dywidualnie rehabilitacje, cykl ksztalcenia.

Ogolnie méwiac sytuacja dziecka niepelnosprawnego zalezy wiaénie
od rodziny, w ktérej si¢ znajduje. Czy jest to rodzina petna, patolo-
giczna, czy prawidlowa, ktéra bedzie potrafita je pokocha¢ i zaakcep-
towac takim jakim jest, a nie takim jakim sobie je wyobrazata. Na pewno
sytuacja rodzin posiadajacych dziecko niepetnosprawne jest lepsza gdy
mieszkaja w miescie, tam majg wiekszy dostep do fachowej pomocy, tam
dziecko nie jest zauwazane jako osoba dziwna, inna. Inaczej jednak jest
na wsi, tam dziecko postrzeganie jest jako niczym kara boska, fatum,
nie bedzie ono na pewno zaakceptowane przez spolecznosé. Nie postrze-
gajmy ludzi niepetnosprawnych, jako innych, zyjmy z nimi i pomézmy
im zy¢ z nami.

Wspblczesny spoteczny model niepetnosprawnosci odchodzi od tra-
dycyjnego postrzegania niepetnosprawnosci, jako osobistego problemu
pojedynczego czlowieka. W opinii Marszatek — ,Nie zaprzeczajac ko-
nieczno$ci indywidualnego i podmiotowego traktowania kazdej niepet-
nosprawnej osoby i podejmowania dziatan rehabilitacyjnych, wspieraja-
cych ja w likwidowaniu skutkéw uszkodzenia i dazenia do jak najpelniej-
szego wykorzystania jej zyciowych mozliwosci, osadza te dziatania w re-
aliach otoczenia spotecznego, w ktoérej przyszto osobie niepetnospraw-
nej zy¢ i funkcjonowaé. Niepetnosprawnosc¢ traktowana jest wiec obecnie
w dwéch wymiarach — indywidualnym i spotecznym, jako problem do-



344 Wojciech Kutak, Elzbieta Krajewska-Kulak

tykajacy szerokie wspdlnoty ludzi, przy czym zdecydowanie silniejszy
akcent ktadzie si¢ na wymiar spoteczny, w ktérym podkreéla si¢ réw-
noé¢ praw osoéb niepetnosprawnych do satysfakcjonujacego zycia w spo-
leczenistwie” [7].

Przemiany, ktére nastapily, takze w Polsce, w latach dziewigédzie-
siatych, stworzyly dzieciom i mlodziezy gleboko uposledzonym umy-
sfowo szansg podjecia edukacji, nawet jezeli ich osiggnigcia okazatyby si¢
minimalne. Podjete dziatania, zgodnie z zasadq wyréwnywania szans,
zapewnily osobom niepetnosprawnym dostep do edukacji oraz zblizaty
Polske do standardéw obowiazujacych w krajach Unii Europejskiej. Jed-
noczesnie staly si¢ swoistym ,wyzwaniem” dla szerokiego grona na-
uczycieli i pedagogéw specjalnych, bowiem jeszcze do niedawna dzieci
te byly powszechnie uwazane za ,niewyuczalne” i zwalniane z obo-
wigzku szkolnego.

We wszystkich dziedzinach zycia zwrécono uwage na problemy pod-
miotowosci cztowieka.

W Europie historia zorganizowanego ksztalcenia dzieci niepeino-
sprawnych liczy okoto 200 lat. W Polsce najwigksze osiggniecia peda-
gogiki specjalnej przypadaja na okres miedzywojenny. Oddzielne szkol-
nictwo dla dzieci zdrowych i niepelnosprawnych bylo traktowane przez
dtugie dziesigciolecia jako najwlasciwsze rozwigzanie.

Poczatki integracji przypadaja na lata szeS¢dziesigte XX wieku, ale
dojrzewanie do przyjecia nowego sposobu myslenia, a w rezultacie dzia-
fania, odbywato si¢ w poszczegdlnych krajach w r6znym tempie. Najwcze-
S$niej zyskata ona spoteczny akces w Stanach Zjednoczonych i w niekt6-
rych krajach skandynawskich, gtéwnie w Szwecji. W p6zZniejszym czasie
dotaczyly do nich Wielka Brytania, Wiochy, Niemcy i inne kraje. W Polsce
zwigkszone zainteresowanie problemami ludzi niepetnosprawnych dato
sie zauwazy¢ w latach siedemdziesiatych, ale nie znalazto wéwczas szero-
kiego odbicia w spotecznym dziataniu. Dopiero w latach dziewiecédziesia-
tych nastapito pozytywne spojrzenie na ten problem i szybkie powstawa-
nie kolejnych placéwek: przedszkoli, szkét integracyjnych, szkét z oddzia-
fami integracyjnymi, osrodkéw rehabilitacyjnych. Szybko okazalo sig, ze
najlepsze sa przedszkola i szkoly, gdy przyjmuja wszystkie dzieci, a na-
uczyciele stajg sie bardziej kompetentni, gdy wlaczaja do grupy kazde
dziecko.

Zdarzaja si¢ jednak nadal i takie sytuacje, ze rodzina z niepetnospraw-
nym dzieckiem zyje w izolacji spotecznej. Czesto zrywa si¢ kontakty sa-
siedzkie, kolezeniskie, a nawet rodzinne.



Co zmienilo si¢ w postrzeganiu niepetnosprawnosci 345

Czesci rodzicom udaje si¢, pomimo wielu kryzyséw, osiagna¢ naj-
wyzsza z mozliwych faz adaptacji — konstruktywnego przystosowania
sig, a wigc catkowitej i bezwarunkowej akceptacji dziecka, jego zaburzen
i stabosci. Jednak jest wiele rodzin, ktéra musi jeszcze odnalez¢é w sobie
uczucie mito$ci, wiare¢ i zaufanie we wlasne dziecko, aby rodzina mogta
prawidtowo funkcjonowadé i zy¢, a co jest najwazniejsze kochaé dziecko
takim jakie jest.

Mozna $miato stwierdzi¢, iz my wszyscy, cale spoteczeristwo, po-
winni$my wykaza¢ sie¢ wieksza wyrozumiatoscia, tolerancja, okazujac lu-
dziom tym zrozumienie i wsparcie.

Ale czy zawsze tak jest, czy zawsze wszystko wyglada idealnie? Czy
niepelnosprawni zyja w naszym spofeczenistwie, czy raczej obok nas? Czy
nigdy nie maja obaw wyjs¢ na ulice, do sklepu, kina na dyskoteke, czy
do pubu? Czy nie istniejg juz w ogdle bariery architektoniczne w naszych
szkotach, uczelniach, urzedach, sklepach, instytucjach kulturalnych?

Podsumowaniem niech beda stowa Pearla Bucka: ,,Musi by¢ akcep-
tacja i Swiadomos¢, ze w pelni zaakceptowany smutek przynosi swoje
dary. Smutek bowiem ma swoja alchemig. Moze zosta¢ przemieniony
w madrosé, ktéra nawet jesli nie daje radosci, moze jednak da¢ poczucie
szczescia”.
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Wstep

Wiekszos¢ oséb przezywajacych zatobe w ciagu pierwszych dwdéch
lat od straty bliskiej osoby zgtasza sie¢ do lekarza rodzinnego lub jest kie-
rowana do lekarza specjalisty z powodu dolegliwosci ze strony uktadu
krazenia, przewodu pokarmowego, objawéw psychicznych lub zaostrzen
choréb przewlektych. Powyzsze objawy maja najczeéciej etiologie psycho-
somatyczna i efektywnosc¢ leczenia zalezy od zastosowania kompleksowej
opieki medycznej, psychologicznej oraz duchowej. Leczenie w takiej sytu-
adji jest uzaleznione od prawidlowego zdiagnozowania Zrédta objawdéw,
jakim jest w tym wypadku przezywanie zaloby. Celem ponizszego arty-
kutu jest przedstawienie koniecznosci zwigekszania $wiadomosci lekarzy
oraz 0s6b opiekujacych sie zalobnikami w celu prawidtowego procesu ich
diagnozowania oraz leczenia.

L

Demograficzne dane wskazuja, ze w 2007 r. zmarlo w Polsce po-
nad 377 tys. os6b. GIéwnymi przyczynami zgonéw byly choroby ukfadu
krazenia i choroby nowotworowe, na trzecim miejscu znalazly si¢ urazy
i zatrucia. W ciagu ostatnich dziesieciu lat nastgpit bardzo szybki wzrost
liczby zgonéw spowodowanych nowotworami, przy jednoczesnym wzro-
Scie liczby nowych zachorowan. W 1990 r. nowotwory zlosliwe byly przy-
czyng 18,7% zgondéw, obecnie stanowia 24,8% wszystkich przyczyn.

Zmniejsza sie natomiast odsetek zgonéw spowodowanych zatruciami
i urazami, obecnie stanowi on 6,8% wszystkich zgonéw.

1 Zaklad Pielegniarstwa Klinicznego, Warszawski Uniwersytet Medyczny; Warszawskie
Hospicjum Spoteczne
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Tabela 1. Standaryzowane wspélczynniki zgonéw wg grup przyczyn
w latach 1980-2007 [1]

Chocty | ooy |z ooty | ooty
. nowo- ukladu 5 ddecho- trawien-
Rok | Ogétem | tworowe krazenia F;fog\é 0 wego nego
na 100 tys. ludnosci
1980 | 11834 201,2 597,1 81,8 64,4 41,9
1981 | 1089,4 2024 547,8 56,4 38,8
1982 | 1088,0 202,6 556,6 . 55,8 37,5
1983 | 1114,9 206,6 570,6 78,2 60,2 38,6
1984 | 1147,7 209,9 594,0 78,5 59,7 39,3
1985 | 1195,0 210,7 627,8 79,3 64,7 38,7
1986 | 1161,7 211,6 613,7 76,6 61,7 36,5
1987 | 1155,6 213,0 620,8 73,8 54,9 36,5
1988 | 1115,1 215,4 595,5 72,1 48,1 36,0
1989 | 1132,3 214,2 602,5 78,3 49,5 35,7
1990 | 1137,6 216,8 604,3 83,6 45,8 35,3
1991 | 11722 217,7 625,4 88,0 43,8 35,8
1992 | 1130,8 215,4 599,9 83,5 38,3 35,8
1993 | 1115,2 218,6 587,2 77 A 39,6 35,4
1994 | 1086,4 218,4 562,7 79,5 35,7 35,5
1995 | 1071,9 220,5 545,6 77,9 36,9 35,3
1996 | 1058,5 219,3 537,6 73,2 39,4 34,4
1997 | 1030,9 209,5 477,6 80,5 44,3 31,2
1998 | 1002,0 219,3 480,0 78,2 37,2 32,5
1999 | 1005,3 219,7 479,7 71,5 47,3 38,3
2000 962,0 225,5 458,5 67,3 47,9 38,3
2001 932,3 226,2 445,1 64,9 40,4 37,4
2002 906,7 225,8 425,1 65,2 39,0 37,2
2003 908,3 2240 426,2 63,2 42,8 37,0
2004 883,6 222,6 405,5 62,9 40,6 38,2
2005 873,2 219,7 392,6 63,2 43,6 39,3
2006 852,3 218,8 379,5 61,8 41,8 38,0
2007 859,9 220,8 381,1 60,7 43,5 38,8
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Ryc. 1. Przecietne trwanie zycia w Polsce [1]

Lata Zycia

W 2006 roku przecietne trwanie zycia dla mezczyzn w Polsce wy-
niosto 70 lat, natomiast dla kobiet 79 lat. Poréwnujac te dane z danymi
z poczatku lat 90-tych okazuje sig, ze trwanie zycia wydtuzylo si¢ o pra-
wie 5 lat dla mezczyzn oraz o ok. 4,5 roku dla kobiet [1] (ryc. 1).

Z powyzszych danych wynika, ze wigkszo$¢ oséb umiera na skutek
dtugotrwalych choréb, w wigkszosci przypadkéw w podesztym wieku.
W takiej sytuacji chorzy ci sg przez diugi czas objeci opieka ze strony
rodziny i przyjaciél, mozna by sie wiec spodziewa¢, ze ich odejécie nie
bedzie dla ich opiekunéw tak traumatycznym przezyciem, jak w sytu-
acji nagtej Smierci. Okazuje si¢ jednak, ze niezaleznie od czasu trwania
choroby $mier¢ bliskiej osoby jest zawsze silnym wstrzagsem psychicznym.

I

Wplyw silnego stresu na funkcjonowanie organizmu jest domena psy-
choneuroimmunologii. Jest to dziedzina nauki zajmujaca sie zwigzkiem
pomiedzy funkcjonowaniem osrodkowego ukladu nerwowego, hormo-
néw oraz uktadu odpornosciowego w powiazaniu z czynnikami psycho-
spotecznymi [2].

Wyniki badan psychoneuroimmunologicznych pokazuja, ze stres be-
dacy negatywnym stanem emocjonalnym wynikajacym z czynnikéw fi-
zycznych (bdl, uraz, zakazenie, dlugotrwaly wysitek) lun psychicznych
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Ryc. 2. Wplyw stresu na funkcjonowanie ukladu odpornosciowego [2]

STRES
+) )
uklad .
. os podwzgorze — przysadka - nadnercza
wspolczulny
V()
A produkciji
) glikokortykosteroidow
+ sledziona i katecholamin

» wezly limfatyczne -
* miejsca objete
procesem zapalnym

¥ aktywnosci NH
V¥ produkgji IL-2
V¥ produkcji IFN8

¥ ODPORNOSCI

(Iek, depresja) wplywa na stan odpornosci organizmu [2]. Uktad od-
pornosciowy jest hamowany poprzez aktywacje osi podwzgérze—przy-
sadka—nadnercza. W efekcie nastepuje ostabienie funkcji proliferacyjnej
limfocytéw, zmniejszenie aktywnosci komérek NK (natural killers) oraz
spadek reakcji na antygeny. W efekcie osoba poddana silnemu stre-
sowi jest bardziej podatna na infekcje. Powyzsze mechanizmy stwier-
dzono miedzy innymi w grupach oséb chorych na depresje, bedacych
w zalobie, czy u ludzi opiekujacych si¢ przewlekle chorymi z choroba
Alzheimera [2].

II1.

Sytuacja silnego dlugotrwatego stresu, jakim jest zaloba nasila do-
legliwosci w chorobach przewleklych, a takze powoduje pojawianie si¢
nowych objawoéw, takich jak:

e uczucie pustki w zotadku

e Sciskanie w klatce piersiowej lub gardle

e uczucie braku tchu

e suchos$¢ w jamie ustnej

e nadwrazliwo$¢ na dzwieki

e osfabienie mies$ni

e brak energii [3, 4].
Od strony emocjonalnej u osoby przezywajacej zalobe dominuje uczu-
cie smutku, zalu, ale takze zlosci lub poczucie winy, moga pojawié
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sie zaburzenia snu lub apetytu charakterystyczne dla zespotu depre-
syjnego [3].

Wszystkie powyzsze objawy zaréwno ze strony somatycznej, jak
i psychicznej sa symptomami prawidtowo przezywanej zatoby, natomiast
ich nasilenie zmienia sie w czasie.

e Faza pierwsza, nazywana tez fazg szoku jest stanem pojawiajacym
sie¢ bezposrednio po $mierci osoby bliskiej, mogacym trwa¢ od kilku
godzin do wielu tygodni. Jej fizjologicznymi przejawami sa: sptycony
i skrécony oddech, zaburzenia gastryczne, drzenie calego ciata, zabu-
rzenia rownowagi, kotatania serca, skoki ci$nienia.

e Faza druga, czyli faza sprzeciwu, niezgody, zalu, czasami ztosci po-
jawia sie po fazie szoku i trwa kilka tygodni. Od strony somatycznej
charakteryzuje si¢ klopotami ze snem, z apetytem, zaburzeniami ze
strony ukladu krazenia i uktadu pokarmowego.

e Faza trzecia, czyli faza dezorganizacji trwa od kilku tygodni do wielu
miesigcy i charakteryzuje si¢ spadkiem odpornosci.

e Faza czwarta okreslana jako etap reorganizacji jest czasem powra-
cania do normalnego funkcjonowania zaréwno pod wzgledem psy-
chicznym i spolecznym, jak i somatycznym [3, 4, 5, 6].

Na skutek wystgpowania wyzej wymienionych dolegliwosci, beda-
cych udzialem wigkszosci 0os6b przezywajacych zatobg, osoby te zgta-
szaja si¢ do lekarza z objawami ze strony ukladu sercowo-naczynio-
wego, oddechowego, pokarmowego lub z nietypowymi oznakami depre-
sjii. W zwigzku z tym, ze sami nie wigzag momentu wystgpienia obja-
woéw z faktem przezywania straty, a ich dolegliwosci wydaja si¢ im czy-
sto somatyczne, nie informuja oni lekarza o swoim stanie psychicznym.
W efekcie lekarz nie podejrzewajac psychosomatycznego Zrédta dolegli-
wosci rozpoczyna diugotrwaly i kosztowny proces diagnozy oraz lecze-
nia [7, 8]. Jest on takze czgsto mato skuteczny, zwlaszcza w poréwnaniu
ze skutecznodcig programéw opieki przeznaczonych dla oséb bedacych
w zalobie i obejmujacych zaréwno pomoc medyczng, jak i psychologiczna
oraz duchowsq.

Rolg lekarza jest rozpoznanie objawéw mogacych mie¢ Zrédto psycho-
somatyczne i zaproponowanie choremu zaréwno badarn diagnostycznych
oraz farmakoterapii, jak i wsparcia ze strony psychologa lub psychia-
try [9, 10].

Lekarz powinien takze zadbac o sfere emocjonalng pacjenta poprzez:

¢ wysluchanie i pozwolenie mu na wyrazenie zalu i gniewu po stracie
bliskiej osoby,
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e uzyskanie informacji na temat zmiany sytuacji rodzinnej, emocjonal-
nej i materialnej po $mierci bliskiej osoby w celu okreslenia zakresu
koniecznej pomocy,

* zapewnienie o tym, ze jego reakcje zaréwno emocjonalne, jak i so-
matyczne zglaszane przez pacjenta sq zwigzane z przezywana zaloba
i nie wynikajg z choroby psychicznej,

e upewnienie pacjenta, ze lekarz oferuje mu wsparcie w tym trudnych
dla niego chwilach,

e uzyskanie informacji na temat sposobéw radzenia sobie chorego
z wczedniejszymi sytuacjami stresujagcymi w celu okresSlenia ry-
zyka wystgpienia uzaleznieri, a wypadku uzyskania niepokoja-
cych informacji wyjaénienie pacjentowi, ze uzywki pogorsza jego
stan psychiczny i zaproponowanie fachowej pomocy psychologicz-
nej [8, 11, 12, 13].

Wazng funkcje wspierajacg osoby osierocone maja grupy wsparcia
prowadzone zazwyczaj przy hospicjach przez psychologéw zajmujacych
sie ta tematyka.

IV.

Istotng kwestig jest rozpoznawanie nieprawidlowego przebiegu za-
foby. Sytuacja taka pojawia sig, gdy zwigzek ze zmarlg osoba byt pe-
fen negatywnych emocji, wczesniej wystepowaly juz u osoby w zatobie
problemy psychiczne, osoba taka doswiadczyla w przesztosci dotkliwych
strat lub jest pozbawiona wsparcia psychicznego ze strony bliskich i przy-
jaciot [14, 15].

Ryzyko nieprawidlowych reakcji ro$nie réwniez, gdy osierocenia do-
Swiadcza osoba posiadajaca niska tolerancje sytuacji stresowych, charak-
teryzujaca si¢ brakiem umiejetnosci przyjmowania pomocy, z niskim po-
czuciem wlasnej wartosci [3].

Lekarz rodzinny lub specjalista leczacy od diuzszego czasu osobe
przezywajaca zalobe powinien zwrdéci¢ uwage na zmiany w zachowaniu
swojego pacjenta [8, 15].

Pierwszymi objawami zatoby o nieprawidlowym przebiegu, ktére po-
winny zaniepokoi¢ lekarza, sq: zbyt dtugo utrzymujacy sie zal uniemozli-
wiajacy prawidtowe funkcjonowanie spoteczne, zaniedbanie spraw zwia-
zanych z higieng osobistg. P6éZniejszym sygnalem, ale réwnie waznym
dla zdiagnozowania patologii jest brak zerwania realnej wigzi ze zmar-
tym - zatoba nie mija po roku od straty osoby doroslej i po kilku latach
od $mierci dziecka, nie nastepuja zadne postepy w jej przezywaniu, cze-
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sto stan taki jest zwigzany z nierozpoznang depresja i w zwigzku z tym
wystepuje duze ryzyko préb samobdjczych [4].
Charakterystyczne dla patologii w przezywaniu zatoby jest:
e sieganie po Srodki uzalezniajace,
e deklarowanie wystepowania takich objawéw, jakie miata bliska osoba
przed $miercia,
¢ podejmowanie préb autodestrukcyjnych lub samobdjczych.

Jesli 4 tygodnie po $mierci bliskiej osoby pojawia si¢ deklarowanie
pragnienia wilasnej Smierci, lekarz powinien zaleci¢ konsultacje psycholo-
giczng lub psychiatryczna.

W nieprawidlowo przezywanej zatobie pojawiajg si¢ réwniez zabu-
rzenia psychiatryczne:

e zesp6l depresyjny,

e zespo6t lekowy,

e zaburzenia psychotyczne (stany maniakalne, depresyjne i schizofre-
nia),

¢ zespoél stresu pourazowego (PTSD).

Po rozpoznaniu symptoméw nieprawidlowego przezywania zatoby
lekarz powinien zaproponowaé pacjentowi specjalistyczna opieke psy-
chologiczna lub psychiatryczng, pamigtajac jednak o kontynuagji leczenia
objawéw somatycznych, z ktérymi chory si¢ do niego zgtosit [3, 15].

Z obserwacji wlasnych autoréw pracy wynika, ze osoby biorgce udziat
w spotkaniach grup wsparcia dla oséb w zalobie zglaszaja liczne dole-
gliwosci somatyczne wymienione powyzej. Zazwyczaj nie informuja one
swoich lekarzy o fakcie przezywania zatoby, gdyz nie zdajac sobie sprawy
z powigzani pomiedzy stresem a dolegliwosciami ze strony organizmu
nie uznaja tej informacji za istotng dla procesu leczenia. W takiej sytu-
aqji lekarz ma przed sobg bardzo trudne zadanie zdiagnozowania za-
burzeri psychosomatycznych i objgcia tych chorych odpowiednia opieka
medyczna, psychologiczna i duchowa.

Podsumowanie

Jak wynika z powyzszych danych, wiedza lekarzy na temat prawi-
dfowych i nieprawidtowych reakcji somatycznych i psychicznych podczas
przezywania zaloby jest bardzo potrzebna ze wzgledu na liczbe chorych
zglaszajacych si¢ z problemami psychosomatycznymi zwigzanymi z prze-
zywaniem zaloby. Niestety, aktualnie wiedza na temat przebiegu zatoby
zaréwno wsréd lekarzy, jak i pacjentéw, nie jest wystarczajaca.

Rozwigzaniem powyzszego problemu bylaby lepsza edukacja leka-
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rzy lub studentéw medycyny w kierunku rozpoznawania objawéw psy-
chicznych oraz somatycznych silnego stresu, w tym stresu towarzyszacego
zatobie. W ramach grup wsparcia dla oséb w zatobie natomiast warto by-
foby przekazywac uczestnikom informacje na temat tego, jak wazne jest
poinformowanie lekarza nie tylko o dolegliwosciach, ale takze o fakcie
przezywania zatoby.
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Wiek podeszly a poczucie samotnosci

Wstep

Samotnos¢ — to subiektywnie odczuwane przez czltowieka zjawisko,
stan emocjonalny wynikajacy z powodu braku pozytywnych relacji z in-
nymi ludZzmi. Ma wydzwigk negatywny [1, 2, 3]. Moze by¢ chroniczna lub
pojawiac sie przejsSciowo w chwili zerwania wigzi emocjonalnej w warun-
kach straty bliskiej sobie osoby. Ludzie moga doswiadcza¢ chwilowych
stanéw samotnoéci mimo utrzymywania satysfakcjonujacych zwigzkéw
z innymi ludZmi. Wzrost samotnosci powoduja warunki wymuszajace
w interakcjach migedzyludzkich sztucznos¢ i plytkos¢ (duze aglomeragje),
w wyniku ktérych relacje staja si¢ niepeine, a kontakty przypadkowe
i powierzchowne [3, 4, 5].

Istnieje szereg réznych czynnikéw psychologicznych sprzyjajacych
powstawaniu poczucia samotnoséci. Wsréd nich wymienia si¢ na pierw-
szym miejscu niskg samooceng, ktéra prowadzi do unikania kontaktéw
spofecznych w obawie przed odrzuceniem, braku zaufania w stosunku do
innych i wiary we wlasne mozliwosci. Unikanie kontaktéw spotecznych
implikuje samotnos¢, konsekwencja ktérej jest negowanie wiasnej osoby
i utrwalanie niskiej samooceny. Drugim istotnym czynnikiem jest brak
umiejetnosci komunikowania si¢. Osoby posiadajace niski poziom umie-
jetnosci interpersonalnych cechuje zahamowanie i wycofanie spoleczne.
Sprzymierzericem samotnosci jest takze lek przed bliskoscig emocjonalng
oraz spotecznym ryzykiem, ktére to faczy si¢ z nawigzaniem wigzi emo-
cjonalnej z druga osoba. Znaczenie maja tez zdolnosci poznawcze warun-
kujace budowe obrazu siebie [3, 6, 4, 5].

Niepokonana samotnos¢ moze prowadzi¢ do dezintegracji osobowo-

I Katedra Pielegniarstwa Wydziatu Nauk o Zdrowiu AMG
2 NZOS-R ,PLUS-MEDIC” w Gdarisku
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Sci; rosnie poczucie wstydu, winy, braku zaufania, alienacji. Niepowodze-
nia w prébach pokonania interpersonalnych barier wzmagaja napiecie,
podnosza poziom leku, pogiebiaja samotnos¢. Uporczywosé tego stanu
powoduje ,samotnos$¢ chroniczng”, ktéra prowadzi do zaburzen psy-
chicznych i somatycznych [7, 8, 3, 6].

Mechanizmy obronne (zaprzeczenie, ttumienie, wyparcie, rézne for-
my uzaleznieri) majg na celu redukcje cierpienia; w rzeczywistosci jednak
pogtebiaja wyobcowanie spoteczne. Samotny cztowiek w obliczu niesku-
teczno$ci mechanizméw obronnych ucieka w $wiat nierzeczywisty; Swiat
zludzen i fantazji [9, 10, 3].

W zwigzku z powyzszym, samotnos¢ stanowi przedmiot zaintereso-
wan i badan réznych dyscyplin naukowych, m.in. psychologii, psychiatrii,
socjologii. Metody badan nad samotnoscia, jakimi postuguja si¢ poszcze-
golne dyscypliny wiedzy sa réznorodne; poczawszy od obserwacji a kori-
czac na wielowymiarowych, wyspecjalizowanych skalach [3, 4, 5].

Badania nad zjawiskiem samotnosci wykazaly zwigzek migdzy po-
czuciem samotnosci a stresem, depresja, zaburzeniami oceny wiasnej war-
todci, a takze wrogim nastawieniem w stosunku do innych oséb. Re-
zultatem badani prowadzonych w tej dziedzinie jest nie tylko zglebie-
nie istoty ,samotnosci”, ale takze dziatalnos¢ praktyczna i terapeutyczna
obejmujaca préby zapobiegania oraz eliminowania stanéw samotnosci
i izolacji [7, 11]

W definiowaniu samotnosci raczej przewazaja skojarzenia tego pro-
blemu z osobami dorostymi lub starymi i odnoszace si¢ do obiektywnych,
istotnych dla ludzkiego losu wydarzen zyciowych, takich jak: Smier¢ bli-
skiej osoby, wdowienistwo czy choroba skutkujaca izolacja. Obserwacja
zycia codziennego i analiza dostepnej literatury wskazuje na powstawa-
nie i poglebianie si¢ poczucia samotnosci wraz z wiekiem, ubozeniem,
czy pogarszajacym si¢ stanem zdrowia; niemniej jednak, nalezy mie¢ na
wzgledzie wyniki badant naukowych, ktére dowodza, Ze jest to problem
pojawiajacy sie niezaleznie od wszystkiego.

Fakt ten ma istotne znaczenie dla holistycznej koncepgji opieki piele-
gniarskiej sprawowanej w my$l zasad nowoczesnego pielegniarstwa. Rola
pielegniarki w tym zakresie jest rozpoznawanie symptomdéw poczucia sa-
motnosci, poszukiwanie sposobéw radzenia sobie z nig oraz podejmowa-
nie czynno$ci minimalizujgcych jej skutki.

Cel pracy

Celem pracy jest badanie poczucia samotnosci wsréd oséb w star-

szym wieku.
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Material i metody

W przeprowadzonym badaniu zostata zastosowana metoda sondazu
diagnostycznego, wykorzystano technike ankietowa. Narzedziem badaw-
czym byl kwestionariusz ankiety skladajacy si¢ z dwoch czesci: czgs¢
pierwsza — to autorski kwestionariusz ankiety charakteryzujacy badana
grupe, czes¢ drugg stanowi Skala Samotnosci Rascha. Do analiz staty-
stycznych wykorzystano test niezaleznosci x?.

Skala Samotnosci Rascha jest powszechnie stosowanym narzedziem
do pomiaru poczucia samotnosci. Punktem wyjscia konstruowania mo-
delu jest zalozenie, ze gléwna role w powstawaniu poczucia samotnosci
odgrywa cyt. ,...kognitywna ocena obszaru deficytu zwigzkéw spotecz-
nych...” [3]. W badaniu przeprowadzonym w okresie miesigcy; stycznia
i lutego 2008 roku uczestniczyli mieszkaricy miasta Gdariska zamieszku-
jacy w rejonie udzielania $wiadczeri zdrowotnych pielegniarki srodowi-
skowo-rodzinnej zatrudnionej w Niepublicznym Zakladzie Opieki Sro-
dowiskowo-Rodzinnej , PULS — MEDIC”.

Doboru 0séb badanych dokonywano na podstawie wieku; kryterium
zakwalifikowania do badania byt wiek powyzej 65 r.z. W badaniu uczest-
niczyto 100 oséb.

Wyniki

Grupe badawcza stanowily osoby powyzej 65 roku zycia; z czego 79%
to osoby bedace w przedziale wiekowym 65-75 lat; 13% — osoby w wieku
76-85 lat; natomiast w przedziale wiekowym powyzej 86 lat nalazto si¢
8% ankietowanych.

Dobér 0s6b do badania wg kryterium wiekowego odbywat si¢ w spo-
sob losowy (do udzialu w badaniu byly zapraszane osoby zgtaszajace sie
w danym okresie z r6znych powodéw do lekarzy rodzinnych wspétpracu-
jacych z pielegniarka srodowiskowo-rodzinna; w/w kwalifikacja elimino-
wata koncentrowanie si¢ na jednej grupie wiekowej umozliwiajac wglad
i zaprezentowanie przekroju mieszkaficéw rejonu zapobiegawczo-leczni-
czego miasta Gdariska w wieku powyzej 65 r.z), kobiety stanowily 53%
a mezczyzni 47% grupy badawczej.

W przeprowadzonym badaniu zalozono nastepujace hipotezy:

1. Deprywacja potrzeb kontaktu spotecznego zalezy od wieku, plci oraz
aktualnej sprawnosci fizycznej, poziomu wyksztalcenia.

2. Sytuacyjne poczucie odrzucenia spolecznego zalezy od stanu finan-
sowego.

3. Poczucie utraty grupy towarzyskiej zalezy od aktywnos$ci zawodowe;j.
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4. Poczucie zwiazku z grupa zalezy od sposobu prowadzenia gospo-
darstwa domowego (wspdlne — oddzielne).
5. Poczucie znaczacych zwigzkéw z ludZmi zalezy od aktualnego stanu
cywilnego.
6. Poczucie znaczacych zwiazkéw z ludZmi zalezy od posiadania po-
tomstwa.
Analiza statystyczna uzyskanych wynikéw w badanej grupie za po-
mocg testu niezaleznosci x? wskazuje, iz:
— deprywacja potrzeby kontaktu spotecznego nie zalezy od wieku, pici,
sprawnosci fizycznej, poziomu wyksztalcenia,
— sytuacyjne poczucie odrzucenia spolecznego nie zalezy od stanu fi-
nansowego,
— poczucie utraty grupy towarzyskiej nie zalezy od aktywnosci zawo-
dowej,
— poczucie zwigzku z grupa zalezy od sposobu prowadzenia gospo-
darstwa domowego (wspdlne — oddzielne),
— poczucie znaczacych zwigzkéw z ludZmi zalezy od aktualnego stanu
cywilnego.
Natomiast istnieje zaleznos$¢ pomiedzy poczuciem znaczacych zwigz-
kéw z ludZmi a posiadaniem potomstwa, co przedstawia ponizsza ta-
bela 1.

Tabela 1. Poczucie znaczacych zwiazkéw z ludZmi, a posiadanie

potomstwa
Posiadanie potomstwa / . | Catkowicie | CzgSciowo | ;. . _ . Raczej |Catkowicie
sq osoby z ktérymi zwigzani d 4 Nie wiem| . d . d
sa ankietowani zgodne zgodne niezgodne | niezgodne
Tak 35 29 4 6 3
Nie 3 6 9 3 2

X° = 22,621 X{posa) = 9488 X > X{o0su

Whniosek: Hipoteza H, zostala odrzucona, poniewaz x? jest wigksze
niz X7, 5.4y Krytyczne. W zwigzku z tym nalezy stwierdzi¢, ze poczucie
znaczqeych zwigzkow z ludZmi zalezy od posiadania potomstwa.

Dyskusja
Zaréwno samotno$d, jak i interakcje pomiedzy ludZzmi prowadzace
do powstawania poczucia samotnosci sq badane w réznych dziedzinach
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wiedzy, w réznych kontekstach, a zadaniem badajacego zjawisko samot-
nosci jest doskonalenie metod badawczych, ktére pozwolityby wykrywac
jej réznorodne symptomy [3, 4, 5].

Zrealizowane w niniejszej pracy badania dotyczg stosunku respon-
dentéw do takich zagadnieri, jak: 1) deprywacja potrzeby kontaktu spo-
fecznego, 2) sytuacyjne poczucie odrzucenia spolecznego, 3) poczucie
utraty grupy towarzyskiej, 4) poczucie zwigzku z grupa, 5) poczucie zna-
czacych zwiazkéw z ludZmi.

Analiza uzyskanych wynikéw podskal samotnosci Skali Samotnosci
Rascha wskazuje na negatywne zjawiska wystepujace w badanej grupie,
gdyz 46% respondentéw w zakresie deprywacji potrzeby kontaktu spo-
fecznego doswiadcza poczucia zyciowej pustki i bezsensu; 32% sygna-
lizuje sytuacyjne poczucie odrzucenia spotecznego; 33% badanych po-
twierdza posiadanie poczucia utraty grupy towarzyskiej; 5% nie posiada
pozytywnych relacji miedzyludzkich; 5% respondentéw nie posiada zna-
czacych zwigzkéw z ludZmi.

Mowi tez o aspektach pozytywnych, poniewaz wskazuje, ze 54% re-
spondentéw w zakresie deprywacji potrzeby kontaktu spolecznego nie
skarzy si¢ na samotnos¢ wynikajaca z braku w swoim otoczeniu zyczli-
wych sobie 0s6b, 68% nie czuje si¢ odrzucona spolecznie w zaistnialych,
réznych sytuacjach zyciowych, 67% funkcjonuje w grupie towarzyskiej
utrzymujac poprawne relacje z jej cztonkami, 69% respondentéw posiada
poczucie satysfakcjonujacego zwiazku z grupa, 73% ma poczucie posia-
dania znaczacych zwigzkéw z ludZmi.

W latach osiemdziesigtych ubieglego wieku, dla potrzeb Centralnego
Programu Badarn Podstawowych (CPBP 090905) na reprezentatywnej gru-
pie 265 0s6b powyzej 65. roku zycia w Katowicach przeprowadzono ba-
danie, celem ktérego bylo wylonienie najwazniejszych trudnosci z jakimi
borykaja sie starsi ludzie. Wsréd przebadanych oséb (brano pod uwage
skfonnosé¢ badanych do wspétpracy, przyzwyczajenia i zdolnosci adap-
tacyjne); poczucie osamotnienia deklarowato ok. 30% kobiet oraz 20%
mezczyzn, przy czym obiektywna samotnosé stwierdzono u 12% kobiet
i 8% mezczyzn [12].

Podobne wyniki zostaly uzyskane w badaniu przeprowadzonym
przez CBOS (Badanie , Aktualne Problemy i Wydarzenia”, przeprowa-
dzone w okresie 4-10 sierpnia "99). W obwieszczonym komunikacie
,Czy grozi nam samotno$¢ w ttumie?” — Warszawa 1999, na podsta-
wie przeprowadzonego sondazu diagnostycznego przedstawiono analize
z ktérej wynika, ze wigkszosci Polakéw (w oparciu o badania wiasne:
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— ok. 60%) raczej nie grozi ,samotno$¢ w tlumie” — maja grono przy-
jaciol, znajomych — kogos, kto zapewnia im wsparcie psychiczne oraz
konkretng pomoc w trudnych sytuacjach zyciowych. Swiadczy o tym za-
kres wzajemnej pomocy, jakiej doswiadczyli badani w ciggu ostatnich
dwunastu miesiecy. Mimo to prawie dwie trzecie (63%) ankietowanych
ma poczucie, ze po przelomowym roku 1989 pogorszyly sie ich rela-
gje z innymi ludZzmi. Za podstawowy objaw tego zjawiska uznajg brak
czasu (40%) na wzajemne kontakty zaréwno z rodzing, jak i przyja-
ciéimi, kolegami czy sasiadami co w zwiazku z tym powoduje osta-
bienie wszelkich wiezi. Na ogét wigze sie to z wigkszym zaabsorbowa-
niem zyciem zawodowym (31%), przepracowaniem, obawg przed utrata
pracy, a takze z silniejszym niz dawniej nastawieniem na zarabianie pie-
niedzy (25%). Respondenci dobitnie podkreslaja, ze w ostatniej deka-
dzie postepuja niekorzystne zmiany w osobowosci i postawach Polakéw,
pogarsza si¢ stosunek do drugiego czlowieka (35%). Okazuje si¢ tez,
ze spora grupa badanych nie ma w swoim $rodowisku wsparcia spo-
tecznego [4, 13, 5].

Na podstawie przeprowadzonego badania mozna stwierdzi¢, ze
w/w sytuacja przedstawia si¢ podobnie: 10% ankietowanych nie posiada
w swoim otoczeniu wsparcia psychicznego, a 12% nie moze liczy¢ na
jakakolwiek pomoc w trudnych sytuacjach zyciowych.

Wyniki obecnego badania takze i w tym wzgledzie nie odbiegaja
znacznie od opinii CBOS, jako ze w przeprowadzonym sondazu uzy-
skano poréwnywalny wynik; w ,V” podskali samotnosci (poczucie zna-
czacych zwigzkéw z ludZzmi) 5% respondentéw twierdzi, ze nie posiada
znaczacych zwigzkéw z ludZmi, a w przypadku klopotéw nie moze li-
czy¢ na pomoc wielu os6b, gdyz nie ma wystarczajaco duzo znajomych,
z ktérymi czuje si¢ zwigzany.

Dla poréwnania mozna wskaza¢ wynik badania, ktére zostalo prze-
prowadzone w kwietniu 2007 roku wsréd oséb po pieédziesigtym roku
zycia, na reprezentatywnej probie 1800 respondentéw z calej Polski, me-
toda PAPI (Paper and Pencil Interview). Badanie, ktérego autorem jest
prof. Zbigniew lzdebski zostalo zrealizowane przez TNS OBOP przy
wsparciu firmy Eli Lilly [5].

Z przeprowadzonych badan na prébie oséb po pieédziesigtym roku
zycia wynika, ze badani mieszkajagcy w miastach powyzej 500 tysiecy
mieszkaficéw uskarzajg si¢ na brak bliskich (16%) czeSciej, niz miesz-
karicy mniejszych miast i wsi — w przypadku oséb starszych samotnos¢
w wielkim mie$cie potwierdza si¢. Pomimo, ze wsréd oséb po pieédzie-
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sigtym roku zycia dwie trzecie badanych (66%) nie narzeka na brak bli-
skich i zyczliwych im 0s6b w swoim otoczeniu, to jednak odczuwajacy
samotnos¢ stanowig az 33% ogdtu badanych (w tym 2% caly czas odczuwa
samotnos¢, 9% czesto, a 22% od czasu do czasu. Wg TNS OBOP, uczucie
osamotnienia wzrasta wraz z wiekiem: istotnie czesciej doswiadczaja go
osoby po siedemdziesiatym roku zycia (14%). Rzadziej na samotnos¢ na-
rzekajg osoby lepiej wyksztalcone (6% z wyksztalceniem wyzszym - 14%
z wyksztalceniem podstawowym i nizszym) [5].

Otrzymane wyniki badann wlasnych wydaja si¢ by¢ uzasadnione;
trudno bowiem oczekiwaé, aby np. wszystkie osoby w starszym wieku
byly skazane na samotnos¢, czy tez przebywajace na zastuzonej emery-
turze musialy cierpie¢ z powodu poczucia samotnosci. Bywa tez przeciez
i tak, ze ci, ktérzy nie posiadaja stalego partnera zyciowego, wlasnego
potomstwa, realizuja si¢ w innych sferach zycia i sg szczesliwi. Na ogot;
co wynika z obserwacji oraz wypowiedzi pacjentéw, osoby niesprawne
fizycznie przebywajace w otoczeniu zyczliwych im oséb réwniez potrafia
odnalezé w swoim polozeniu sens zycia.

Przekonujacym argumentem wykluczajacym zalezno$¢ powstawa-
nia poczucia samotnosci zaleznie od wieku sa badania przeprowadzone
w USA w 1984, gdzie w grupie 506 dzieci 10% deklarowalo poczucie
samotnosci. Uwazano woéweczas, ze liczba dzieci posiadajacych poczucie
samotnosci szybko wzrasta (za: J]. Rembowski, Samotnosé 1992), co nie-
stety potwierdza si¢ w dzisiejszych czasach; ot6z badania prowadzone
wsréd polskiej mlodziezy w jednej ze szkdt Srednich wskazuja, ze na
105 uczniéw az 21 odpowiedzialo twierdzaco na postawione pytanie:
czy odczuwasz samotnos$¢ w twoim zyciu? Stanowi to 20% badanych.
Poza tym, 58 0s6b przyznalo, ze takze odczuwa samotno$é, cho¢ rza-
dziej, 36% badanych uczniéw stwierdzilo, ze samotno$¢ wplywa na nich
negatywnie [3, 4].

W definiowaniu samotnosci raczej przewazaja skojarzenia tego pro-
blemu z osobami dorostymi lub starymi i odnoszace si¢ do obiektywnych,
istotnych dla ludzkiego losu wydarzen zyciowych, takich jak: Smier¢ bli-
skiej osoby, wdowieristwo czy choroba skutkujaca izolacja. Rzadziej nato-
miast, méwi sie o mozliwosciach przezywania poczucia samotnosci przez
dzieci i mlodziez. Wspédlczesna kultura Zachodu, ktérej wzorce ostatnio
przyjely sie¢ w Polsce, raczej nie sprzyja zyciu w kole [3, 4, 5].

Wprawdzie, analiza uzyskanych wynikéw przeprowadzonego bada-
nia wyklucza determinujagcy wplyw zmiennych, takich jak: pte¢, wiek,
stan cywilny, posiadanie potomstwa, sprawnos¢ fizyczna, wyksztatcenie,
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stan finansowy, aktywno$¢ zawodowa, sposéb prowadzenia gospodar-
stwa domowego; nie nalezy zapominacd jednak, ze sg to czynniki majace
znaczny wplyw na ksztattowanie poczucia samotnosci.

Jak zostalo wspomniane wyzej; wg TNS OBOP, uczucie osamotnie-
nia wzrasta wraz z wiekiem: znacznie czesciej doswiadczaja go osoby
po siedemdziesiatym roku zycia (14%). Rzadziej na samotno$¢ narze-
kaja osoby lepiej wyksztalcone (6% z wyksztalceniem wyzszym — 14%
z wyksztalceniem podstawowym i nizszym). Pofowa 0séb po pigeédzie-
sigtym roku zycia (56%) raczej rzadko popada w stany przygnebienia
i depresji, co czwarty badany (22%); od czasu do czasu. Co dziesiaty
badany (12%) bardzo cze¢sto uskarza si¢ na stany przygnebienia lub de-
presje. Osoby po siedemdziesigtym roku zycia znacznie czgéciej mie-
waja okresy zlego samopoczucia psychicznego, niz pieédziesieciu — czy
szeécédziesieciolatkowi. Wyniki badania pokazuja, Ze miejsce zamieszka-
nia wplywa na samopoczucie psychiczne badanych: najczesciej na zly
jego stan uskarzajg si¢ mieszkancy duzych aglomeracji miejskich (powy-
zej 500 tysigcy mieszkanicéw — 18%). Osobami bardziej narazonymi na
przechodzenie przez okresy zlego samopoczucia psychicznego sa osoby
samotne: osoby owdowiate (20%), w separacji (17%), a takze kawalerowie
i panny (16,5%) [5].

Postepujacemu i przybierajacemu na sile w ostatniej dekadzie starze-
niu si¢ ludnosci Polski, towarzyszy zanikanie rodziny dwu-trzypokolenio-
wej, samotnos¢ osob w wieku podeszlym, nieporadnos¢ fizyczna, takze
uzaleznienie od opieki otoczenia [3, 4, 5].

W opinii CBOS, liczba 0oséb znajdujacych sie w takiej psychospotecz-
nej sytuacji na ogoét wigze si¢ z potozeniem spotecznym respondentéw;
przede wszystkim z poziomem wyksztalcenia oraz pozycjq spoteczna i za-
wodowg, a takze z wysokoscig dochodéw przypadajacych na kazda osobg
w rodzinie i stosunkiem do wifasnych warunkéw materialnych. Zalezy
takze od wielkosci miejsca zamieszkania badanych [4].

Ogolnie mozna przyjaé, ze im gorsza sytuacja spoleczno-ekono-
miczna oraz mniejsze miejsce zamieszkania, tym wigksza liczba oséb
deklaruje brak wsparcia spolecznego lub niepewnos¢ w tym wzgledzie.
Odnosi sie to réwniez czesciej do bezrobotnych, oséb przewlekle chorych
(rencisci), w starszym wieku, a takze — mezczyzn. Do szczegdlnie zagro-
zonych o0s6b nalezg przedstawiciele grup najstabszych spotecznie: miesz-
karicy wsi (30%), rolnicy (34%), ankietowani posiadajacy wyksztalcenie
podstawowe, osoby osiggajace najnizsze dochody w rodzinie (po 31%),
negatywnie oceniajacy swoje warunki materialne (30%), bezrobotni (27%),
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osoby w wieku powyzej 55 lat (29%) i rencisci (31%) [4]. Analiza powy-
zej przedstawionych wynikéw réznych badan nad poczuciem samotnosci
nasuwa wniosek, ze uzyskane wyniki obecnego badania, przeprowadzo-
nego dla potrzeb wspétczesnego pielegniarstwa przy uzyciu Skali Samot-
nosci Rascha, nie ujawniaja zbytnich rozbieznosci w interpretacji tego
zjawiska. Fakt ten ma istotne znaczenie dla ksztaltowania pogladéw na
temat samotnosci, tym bardziej, ze w sprawie zjawiska samotnosci ist-
nieje rozmaitos¢ stanowisk, wiele definicji prébujacych odzwierciedlic jej
istote i nie ma jednomys$Inosci w tym wzgledzie [3].

Whioski koricowe

1. W badanej grupie nie stwierdzono zaleznosci pomiedzy deprywacja
potrzeb kontaktu spolecznego a wiekiem, picig, ogélng sprawnoscia
tizyczng i poziomem wyksztalcenia.

2. Sytuacyjne poczucie odrzucenia spolecznego nie zalezy od stanu fi-
nansowego.

3. Poczucie utraty grupy towarzyskiej nie zalezy od aktywnosci zawo-
dowe;j.

4. Poczucie zwiazku z grupa nie zalezy od sposobu prowadzenia go-
spodarstwa domowego (wspdlne — oddzielne).

5. Poczucie znaczacych zwigzkéw z ludZmi nie zalezy od aktualnego
stanu cywilnego.

6. Poczucie znaczacych zwiazkéw z ludZmi zalezy od posiadania po-
tomstwa. Osoby posiadajace dzieci maja wyzsze poczucie zwigzkéw
z ludZmi.
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Tadeusz Kaczmarek!, Jerzy T. Marcinkowski?

Smier¢ spoteczna
Czes¢ I. Wymiary i kategorie Smierci

Zadna ludzka istota nie moglaby znies¢ na state
moralnego osamotnienia. Musiataby oszale¢.

Joseph Conrad, W oczach Zachodu

Wymiar psychologiczny, kulturowy i spofeczny $mierci

Nie istnieje pewnie kultura, ktéra traktowataby $mier¢ cztonka spo-
fecznosci po prostu jako zwykla oczywistos¢ i pozbawiona bytaby jakiej-
kolwiek, kulturowo przejawiajacej sie formy, chocby i skromnej, radzenia
sobie z tym faktem. Mozna nawet powiedzie¢, ze problem leku przed
$mierciqg jest kluczowym problemem kazdej kultury. Bowiem $mier¢ ni-
gdy nie jest postrzegana w kategoriach li tylko biologicznych — zawsze
ma swoj wymiar psychologiczny, kulturowy i spoteczny.

Mozna przypuszczaé, ze juz czlowiek pierwotny zastanawiat si¢ nad
istota Smierci, tak jak zastanawiat si¢ nad istotq narodzin, ognia, burzy
i wielu innych zjawisk. OdpowiedZ znajdowal w magii i pierwotnych
wierzeniach religijnych. Dzi$, po wielu tysigcach lat, uzbrojony w nauke
i technike cztowiek zna juz odpowiedz na wiele z tych pytan. Jednakze
$mier¢ i jej konsekwencje stanowia dlari nadal zagadke i budza lek nie
mniejszy niz w naszym ,,prymitywnym” przodku. Religia zmniejsza cie-
zar gatunkowy umierania poprzez interpretacje Smierci jako pewnego
etapu ludzkiej egzystencji, jej ziemskiego korica, bowiem w ujeciu religij-
nym jest to kres istnienia cztowieka w historii doczesnej i jednoczesnie
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poczatek ,,spraw ostatecznych”, tj. sadu, oczyszczenia i zmartwychwsta-
nia. Ale dla znacznej liczby 0s6b niewierzacych, ktére takiej interpretacji
nie uznajg, wiara nie moze petni¢ roli mechanizmu tagodzacego stres
zwigzany ze $miercig. Totez i filozofowie, rozwazajacy miedzy innymi
istote czlowieka jako bytu o szczegélnych cechach, nie mogli pomingé
zagadnienia $mierci. Jednakze nie tylko filozofowie zajmowali si¢ proble-
mem $mierci. Smieré doczekata sie réwniez wielu opracowar psycholo-
gicznych; w Stanach Zjednoczonych powstat nawet specjalny dziat psy-
chologii, zwany psychologig $mierci.

Tanatopsychologia — to stosunkowo nowa dziedzina nauki, ktéra wy-
odrebnita si¢ z tanatologii, przy czym znaczna cz¢s$¢ zainteresowar tana-
topsychologicznych koncentruje si¢ wokét takich zagadnien, jak kultu-
rowe uwarunkowania $§mierci czy zjawisko $mierci spofeczne;j.

Kategorie Smierci

Niezaleznie od aspektu religijnego i filozoficznego, wyréznia sie trzy
kategorie $mierci:

e Smier¢ biologiczng czlowieka, stwierdzang z chwila, gdy zamiera
praca jego mozgu,

e Smier¢ prawng, oparta na prawomocnym orzeczeniu stosownych
wladz oraz

¢ Smier¢ spoleczng, ktéra nastepuje wéwczas, kiedy otoczenie traktuje
dana osobe jak zmarlg [38, 39, 40, 43].

Biologiczne, psychiczne i spoleczno-kulturowe
aspekty umierania

Lek przed $miercig jest jednym z najbardziej pierwotnych przezy¢
i u czlowieka nabiera on szczegblnego znaczenia, gdyz opiera si¢ nie
na rzeczywistym przezyciu wlasnej Smierci, lecz na antycypacji praw-
dopodobieristwa jej nastapienia, z uwagi na jej oczywistqg powszechnosé
i nieuchronnos¢. Zaniepokojenie $miercig zasadza si¢ na dwoéch podsta-
wowych instynktach biologicznych: instynkcie zachowania gatunku oraz
instynkcie zachowania wtasnego zycia. Jeszcze innym Zrédiem lgku przed
$miercig jest perspektywa osamotnienia, ktéra moze sprzyjac nasilaniu si¢
leku tanatycznego [1, 5].
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Smier¢ jest zdarzeniem, ktére mozna bardzo dokladnie okresli¢
w czasie, natomiast umieranie to proces rozciagly w czasie zakoriczony
$miercig, podczas ktérego dochodzi do zanikania czynnosci zyciowych
ustroju.

Umieranie mozna rozpatrywaé w trzech aspektach: psychicznym, bio-
logicznym i spoteczno-kulturowym. Wszystkie trzy rodzaje umierania sa
procesami majacymi swdj rytm, czas trwania i koricza si¢ $miercia czlo-
wieka jako osoby ludzkiej, organizmu biologicznego i niepowtarzalnej
jednostki danego spoteczenistwa i cywilizacji.

Psychologiczne modele umierania

Ze wzgledu na swiadomos¢ umierania wyréznia si¢ cztery zasadni-
cze psychologiczne modele umierania:

1. Model zamknietej Swiadomosci — jest to model komunikacji, w kt6-
rym chory nie jest Swiadomy tego, ze umiera, ale otaczajace go osoby
maja tego pelng swiadomosé i czynia wszystko, by chory pozostat
w swojej nieSwiadomosci.

2. Model podejrzenia — gdy pacjent podejrzewajacy, ze jest nieuleczal-
nie chory, stara si¢ wszelkimi sposobami potwierdzi¢ badZ odrzuci¢
swoje podejrzenia.

3. Model wzajemnego udawania — wydaje si¢ by¢ najczesciej funkcjo-
nujacy. Chory, mimo zaprzeczen jest Swiadomy swojego stanu, zdaje
sobie sprawe, Ze umiera, jednak nie rozmawia o zblizajacej si¢ Smierci;
podobnie zachowuje si¢ jego najblizsze otoczenie.

4. Model swiadomosci otwartej — wystepuje wtedy, gdy zaréwno chory,
jak i jego najblizsi majg petna swiadomos¢ zblizajacej sie Smierci, a ich
starania ograniczaja si¢ do pomocy w fagodzeniu objawéw S$miertel-
nej choroby i adaptacji chorego do stanu ,bycia umierajacym”. Ten
model jest podstawowy w pracy hospicjéw.

Etapy, w jakie $mier¢ i umieranie odbierane sa z punktu widzenia pa-
¢jenta, najpetniej opisata i skategoryzowala Elizabeth Kiibler-Ross. Etap I
poczatkowa reakcja na wies¢ o nieuchronnej $mierci jest zaprzeczenie.
Etap II: gdy pacjent w koricu uswiadomi sobie swoje potozenie i je zaak-
ceptuje, jego reakcja przybiera posta¢ gniewu i sprzeciwu. Etap III: Po eta-
pie gniewu nastgpuje czas negocjacji — pacjent szuka sposobéw zmiany
swojego polozenia i nadziei na powrét do zdrowia. Etap IV: gdy ,ne-
gocjacje” nie przynosza pozadanego rezultatu pacjent przechodzi w etap
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depresji. Jest w pelni Swiadomy zblizajacej si¢ nieuchronnie $mierci i roz-
waza wszelkie aspekty swojego odejscia z tego $wiata. Ostatnim V etapem
wedlug tej badaczki jest pogodzenie sie z losem, kapitulacja i akcepta-
cja zblizajacej si¢ nieuchronnie $mierci. Oczywiscie zupeinie odmiennie
sytuacja si¢ przedstawia w odniesieniu do samobdjcow.

Pragnienie wycofania si¢ z zycia spolecznego
w obliczu $mierci

Silny stres i wiele intensywnych doznan emocjonalnych wywotanych
wiescig o zblizajacej si¢ Smierci czgsto sprawia, ze umierajgcy pragnie cal-
kowicie wycofa¢ sie z zycia spotecznego. OczywisScie zdarzaja si¢ postawy
diametralnie r6zne: cheé zatatwienia jak najwiecej waznych spraw przed
$miercia, chociazby majatkowych, sporzadzenie testamentu, itp.

Izolacja spoteczna moze by¢ reakcja na obawy odebrania wiadomosci
o $mierci przez innych lub tez sposobem osiggnigcia takiego stanu psy-
chicznego, ktéry jest pacjentowi niezbedny do akceptacji zblizajacego sie
kresu zycia. Czesto takze rodzina i znajomi réwniez obawiajg si¢ kon-
frontacji z umierajacym i ograniczaja lub unikaja kontaktéw z nim.

A przeciez, wobec zblizajacej si¢ $mierci, wigkszos¢ ludzi potrze-
buje jednak kogo$, kto bedzie miat odwage przyjé¢, odwiedzi¢, pozwoli¢
im moéwié, stuchaé i da¢ poczucie swojej obecnosci. Wspoélczesnie coraz
czegSciej Swiadomos¢ umierania zostaje jednak zastagpiona przez ukrywa-
nie prawdy przed chorymi terminalnie, falszywe pocieszanie chorego,
ktérego nie powiadamia si¢ o jego faktycznym stanie. Czesto nie ma
on zatem nawet mozliwosci aby psychicznie przygotowac sie do swej
$mierci [1, 2, 38, 44].

Zaloba po $mierci bliskiej osoby

Smier¢ bliskiej osoby stanowi dla jej otoczenia bolesny cios; oczywi-
Scie poza patologicznymi wieziami rodzinnymi. Mianem zaloby okresla
sie te formy wyrazania zalu po stracie, ktére przyjete sa w danej kulturze.
Ma ona rézna forme w poszczegolnych spoteczeristwach. W kulturach
Zachodu przyjelo sig, ze osoby najblizsze zmarlemu powinny wyrazac
zal po stracie poprzez odbywanie zafoby, a krewni i przyjaciele powinni
czud si¢ zobowigzani do $wiadczenia materialnej pomocy i emocjonal-
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nego wsparcia zalobnikom. Z uplywem czasu rozmiar tej pomocy za-
zwyczaj si¢ zmniejsza i najblizsza rodzina zmarlego pozostaje sama ze
swoim zalem. Przyjmuje si¢, ze okres zaloby obejmuje trzy nastepujace
etapy: 1) zerwanie wigzi ze zmarlym, 2) przystosowanie do srodowiska
zycia bez osoby zmartlej i 3) tworzenie si¢ nowych relacji interpersonal-
nych (zaréwno z zyjacymi, jak i zmarlym). OczywiScie zdarzajq si¢ przy-
padki, ze osoba osierocona nigdy nie bedzie w stanie przystosowac si¢
do zycia bez osoby zmarlej.

Znamienne jest coraz powszechniejsze zaniechanie okresu zaloby,
ktéra dawniej nastepowata po pogrzebie. Dzi§ coraz czeéciej odrzuca sie
jej publiczne praktykowanie, a w niektérych krajach nawet nie sktada si¢
kondolengji po ceremonii pogrzebowej. Wspélczesne spoteczeristwo po-
niekad wymusza na zalobnikach, aby swa zalobe uczynili czym$ prywat-
nym. Bélu dzi$ nie nalezy okazywac publicznie — obnoszenie si¢ z zatoba
uwaza si¢ nawet za co$ niestosownego, za dowdd stabosci charakteru.
Spoteczeristwo wywiera swoisty nacisk i usuwa ze swego pola widze-
nia $mier¢ i rzeczy z nig zwigzane, w tym ludzi pograzonych w smutku
po stracie kogos bliskiego. Skutki tego sq z psychologicznego punktu
widzenia bardzo niekorzystne, bowiem: 1) nie daje to najblizszym mozli-
wosci przejScia swoistego katharsis, 2) wokot rodziny zmarlego wytwarza
si¢ pustka — szczegdlnie wokét ludzi starych. Kiedy$ wspierano osobg no-
szaca zalobe, a wizyty w domu zatoby przywracaly rozerwane wiezy spo-
feczne. Wspotczesnie spoleczeristwo opuszcza i izoluje zalobnika, milkna
telefony, ustaja wizyty, zostawia si¢ go samego z jego bdlem [1, 3, 4,
38, 44, 47].
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Smieré spoleczna.
Czes¢ I1. Smieré spoleczna ostateczng konsekwencja
wykluczenia spolecznego

Aby zy¢ samemu trzeba by¢ bogiem
lub zwierzeciem.

Arystoteles, Polityka, 1253, a. 29 [15]

Istota $mierci spotecznej

Wymienione i opisane w czesci pierwszej pojecia, zachowania ludzkie
i rytualy odnosza si¢ w zasadniczej mierze do potocznego pojmowania
$mierci, jako $mierci biologicznej, ale jak juz wspomniano, wyréznia si¢
trzy zasadnicze kategorie Smierci: Smierc¢ biologiczng, Smierc¢ prawng oraz
$mier¢ spoteczna, o ktérej mowi sie¢ wtedy, kiedy otoczenie traktuje dang
osobe jak zmarly. I zazwyczaj pojecie Smierci spotecznej stosowane jest
w kontekscie poprzedzajacej ja Smierci biologicznej i prawnej.

Jednak pojecie ,$mierci spofecznej” mozna odnosi¢ réwniez do sy-
tuacji, kiedy biologiczna egzystencja czlowieka pozostaje zachowana,
a nawet niezakiécona, a mimo to otoczenie traktuje okreslona osobe
jak nieobecna, jak ,zmarlg”. Sytuacje takie mogg mie¢ miejsce w réz-
nych okolicznosciach i przybiera¢ rézne formy i natezenie — od sytuacji
,spotecznego wykluczenia” poprzez analogie do $mierci biologicznej —
stan swoistej ,,agonii spolecznej”, by w koricu osiagna¢ faze ,spotecz-
nej $émierci”. Tak rozumianej ,$mierci spolecznej” moga towarzyszy¢ po-
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stawy, emocje i zachowania jednostki oraz otoczenia bardzo zblizone do
towarzyszacych ,$mierci biologicznej”. A ,$mier¢ spoleczng” w tak ro-
zumianym aspekcie nalezaloby zatem ujmowac jako zaprzeczenie ,zycia
spotecznego”.

Istota zycia spolecznego

Zycie spoteczne zazwyczaj definiuje sie jako ogét zjawisk wynikaja-
cych ze wzajemnego oddzialywania jednostek i zbiorowo$ci przebywa-
jacych na odpowiednio wyodrebnionej przestrzeni, przy czym wyréznia
si¢ trzy zasadnicze podstawy zycia spolecznego: 1) przyrodnicze, 2) eko-
nomiczne (gospodarcze) oraz 3) kulturalne.

Zycie spoleczne przejawia sie w czterech zasadniczych wymiarach:

1. jednostki;

2. malej grupy spolecznej (rodzina, grupa przyjaciét itp.);

3. spolecznosci (spolecznosc¢ lokalna, sasiedzka, grupy nieformalne, or-
ganizacje, stowarzyszenia itp.);

4. calego spoteczenistwa (naréd, paristwo).

Wymienia si¢ trzy podstawowe zasady, ktére winny ksztattowac zy-
cie spoteczne: 1) zasad¢ dobra wspdlnego, 2) zasade pomocniczosci oraz
3) zasade solidarnosci.

1. Zasada dobra wspdlnego — zobowiazuje ludzi do wspétpracy dla
dobra wspdlnego w zakresie tak mniejszych, jak i wigkszych spofecz-
nosci.

2. Zasada pomocniczosci — zobowiazuje do , uzupelniajacej pomocy”
wiekszych spotecznosci w stosunku do mniejszych, a wszystkie spo-
tecznosci dla osoby ludzkiej, ktéra jest Zrédlem, fundamentem i celem
wszelkiego zycia spotecznego.

3. Zasada solidarnosci — zobowiazuje jednostki i spotecznosci ludzkie
do uwzglednienia obydwu tych aspektéw zycia spotecznego, tj. dobra
wspdlnego i dobra osoby ludzkiej.

Ponadto, te trzy wymienione zasady winny by¢ podporzadko-
wane zasadzie nadrzednej — zasadzie sprawiedliwosci spotecznej, jako
obowiazujacej normie stosunkéw zachodzacych miedzy jednostkami
a takze grupami spofecznymi, regulujacej ich wzajemne uprawnienia
i obowigzki.
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WiezZ spoleczna

Czynnikiem, ktéry skupia jednostki, podgrupy i inne elementy skta-
dowe zbiorowosci w cafos¢ spoteczng zdolng do egzystencji i rozwoju,
jest zorganizowany system stosunkéw, instytucji oraz srodkéw kontroli
spofecznej, okres§lany mianem wiezi spolecznej. Podkresla si¢ przy tym,
ze podstawowe znaczenie dla spofecznego funkcjonowania jednostki po-
siada wyksztalcenie wigzi spofecznych o charakterze poziomym, tacza-
cych réwnoprawne i niezalezne jednostki oraz matego i $Sredniego szcze-
bla grupy spoleczne zachowujace swa odrebnos¢ i tozsamos¢ kulturowa
i spofeczng, a nawet ekonomiczng i polityczng. Taka bowiem pozioma
struktura wigzi umozliwia najbardziej optymalny i niezalezny rozwdj
poszczegdlnych podmiotéw spotecznych, wymiane kulturowa, integracje
spoleczeristwa, itp.

Kazda zbiorowos¢, jezeli ma trwad, istnie¢, rozwijaé sig, musi by¢
wewnetrznie zorganizowana i uporzadkowana oraz musi posiadaé wigz
powodujaca jej wewnetrzng spéjnos¢, zapewniajgcg zaspokajanie po-
trzeb indywidualnych i zbiorowych - stad tez wigZ ta traktowana jest
jako fundament spoleczeristwa demokratycznego [8, 9, 11, 14, 15, 16,
17, 18, 19, 20, 31].

Czlowiek moze si¢ prawidlowo osobowo rozwing¢ tylko przez kon-
takt z innymi ludZmi, w ramach spofecznosci organizujacej si¢ dla
spelnienia wspdlnych celéw. Szczegdlne znaczenie dla rozwoju i pra-
widlowego spolfecznego funkcjonowania czlowieka ma jego aktywnos¢
spoleczna i zawodowa, ktéra nalezy rozumie¢ jako jego uczestnictwo
w zyciu spolecznym i w procesie pracy. A pelny, harmonijny roz-
woj czlowieka wymaga zaspokojenia jego, wzajemnie nakladajacych
si¢, potrzeb zaréwno fizycznych i duchowych, jak réwniez intelektu-
alnych i spolecznych — co ilustruje schemat potrzeb wg S. R. Co-
veya (ryc. 1).

Potrzeby te ukladaja si¢ w swoistq hierarchie waznosci, poczaw-
szy od fundamentalnych dla ludzkiej egzystencji elementarnych po-
trzeb fizjologicznych, po potrzeby szacunku, uznania i poczucia samo-
realizacji — co ilustruje znana piramida hierarchii potrzeb wg Maslowa
(ryc. 2) [10].
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Fizyczne Intelektualne |

Ryc. 1. Schemat potrzeb wg S. R. Coveya®

potrzeby samorealizacji
(rozwoj osobisty, awans)

potrzeby szacunku i uznania
(poczucie wiasnej wartosci, status w spoleczenstwie)

potrzeby spoleczne
(przynaleznosé do grupy, mitosé, akceptacja)

potrzeby bezpieczenstwa
(stabilnos¢, ochrona)
potrzeby fizjologiczne
(pozywienie, sen, wypoczynek)

Ryc. 2. Hierarchia potrzeb wg A. Maslowa*

3 Srutowska D., Rachwat T. (red.): Podstawy przedsigebiorczosci — multimedialny
CD-ROM dla liceum ogodlnoksztalcacego, liceum profilowanego i technikum. Wyd. Nowa
Era i Young Digital Poland, Warszawa — Gdarsk 2005; opracowane na podstawie: Co-
vey S. R, Merrill R. A., Merrill R.: Najpierw rzeczy najwazniejsze, Warszawa 2001.

4 Srutowska D., Rachwat T. (red.): Podstawy przedsigbiorczoéci — multimedialny
CD-ROM dla liceum ogodlnoksztalcacego, liceum profilowanego i technikum. Wyd. Nowa
Era i Young Digital Poland, Warszawa — Gdarisk 2005.
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Dazenia do sprawiedliwosci spolecznej

Rozwazania i dyskusje nad najlepszym wzorem rozwoju spoteczno-
-gospodarczego, gwarantujagcym dobrobyt, peten rozwdj jednostki i har-
monijny rozwdj spoleczenstwa, trwaja w kulturze zachodniej co naj-
mniej od momentu pojawienia si¢ kapitalizmu i oscyluja one po-
miedzy dwoma biegunami: postulatami catkowitej wolnosci jednostki
oraz przekonaniem o konieczno$ci interwencjonizmu i kontroli ludzkich
dziatan.

Wspblczesnie idee rozwoju spoleczno-gospodarczego przybieraja al-
bo formy gloryfikacji zglobalizowanych rynkéw swiatowych, albo formy
odgornej regulacji ze strony panistwa narodowego lub struktur ponad-
paristwowych. Zasadom gospodarki wolnorynkowej zarzuca sie¢ jednak
ignorowanie potrzeb spotecznych i ekologicznych wskazujac, ze wolny
rynek — w ktérym gospodarka staje si¢ sfera autonomiczng porzadku
spolecznego — prowadzi do niekorzystnych zjawisk: wzrostu ubdstwa,
powstawania konfliktéw i niepozadanych relacji spotecznych, a w konse-
kwengji do rozpadu wigzi spolecznych.

Optymalnego rozwigzania, ktére miatoby by¢ kompromisem pomie-
dzy zasadami rynku, paristwa i spoteczeristwa poszukuje dzi$, m.in. Unia
Europejska. Wsréd nich jest koncepcja ,zréwnowazonego rozwoju”, ktéra
opiera si¢ na uznaniu trzech réwnowaznych pryncypiéw: 1) rozwoju go-
spodarczego, 2) szacunku dla srodowiska naturalnego i 3) sprawiedliwo-
Sci spotecznej. Koncepcja zréwnowazonego rozwoju okreslana jest réw-
niez jako tzw. ekonomia spoteczna lub tez , gospodarka spoteczna” albo
idea dobra wspdlnego, rozumianego jako likwidacja bezrobocia, wyréw-
nywania elementarnych warunkéw zyciowego startu, wiedzy i podstawo-
wej ochrony zycia oraz zniesienia skrajnych dysproporcji miedzy bieda
a bogactwem.

Idee pokrewne ekonomii spotecznej znalez¢é mozna takze w spotecz-
nej nauce Kosciola katolickiego, ktéry glosi, ze zasady regulujace sys-
tem spolfeczno-ekonomiczny powinny uwzglednia¢ sprawiedliwos¢ spo-
feczng, ktéra spoteczna nauka Kosciola rozumie jako istnienie mozliwosci
,pozwalajacych zrzeszeniom oraz kazdemu z osobna na osiaggniecie tego,
co im si¢ nalezy, odpowiednio do ich natury i powofania”>.

5 Katechizm Kosciola Katolickiego 1994, s. 445.
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W Polsce transformacja ustrojowa po 1989 roku wraz z bedaca jej
konsekwencja przyjeta konstytucyjnie zasada, ze podstawe ustroju go-
spodarczego Polski stanowi ,spoleczna gospodarka rynkowa”®, wprowa-
dzita zasady gospodarki wolnorynkowej, generujacej znaczne zréznico-
wanie spoleczne, wynikajace m.in. ze statusu wyksztalcenia, mozliwosci
ekonomicznych oraz indywidualnej zdolno$ci przystosowania si¢ do neo-
liberalnej wersji polskiego wolnego rynku.

Ostatnie kilkanascie lat to nie tylko transformacja ustrojowo-gospo-
darcza, ale i spoleczna, w tym zwlaszcza ksztattowanie si¢ nowego typu
spofeczeristwa, tzw. informacyjnego, czasami okres$lanego pojeciem ,,spo-
teczeristwa wiedzy”, ktére zwigzane jest z niezwyklym rozwojem tech-
niki, w tym zwlaszcza zwigzanej z komunikowaniem (w szczegdlnosci
poprzez telefony komoérkowe i Internet), obiegiem i przetwarzaniem in-
formacji. Ale transformacja systemowa ujawnifa wiele zjawisk, ktére do
tej pory pozostawaly na marginesie spotecznego zainteresowania — jed-
nym z nich jest zjawisko ubdstwa.

Ubéstwo jest jedng z najbardziej znaczacych przyczyn powstawania
réznorakich patologii zycia spotecznego, powodujacym dysproporcje po-
miedzy poszczegdlnymi warstwami spolecznymi, a w konsekwengji cze-
sto prowadzi do frustracji i spofecznej marginalizacji. Ubéstwo mozna
zdefiniowa¢ jako ,stan ponizej pewnego zmiennego w czasie progu do-
chodowego lub progu realizacji potrzeb w odniesieniu do jednostki, ro-
dziny lub grupy spolecznej”. Ze wzgledu na etiologie, pochodzenie i pod-
foze ubo6stwo dzieli sie na:

1. ubéstwo zawinione - jest udzialem m.in. ludzi z tzw. marginesu
spotecznego (alkoholikéw, narkomanéw), oséb, ktére nigdy nie pra-
cowaly, itp.,

2. ubéstwo niezawinione — moze dotyczy¢ takich oséb, jak: bezrobotni
nie z wiasnej winy, emeryci, renciéci, osoby z rodzin niepetnych, rol-
nicy.

Grupami spolecznymi w Polsce szczegdlnie dotknietymi bezrobo-
ciem, a co za tym idzie najbardziej narazonymi na wykluczenie spoteczne,
sq: kobiety, ludzie zamieszkali na wsi, mtodziez do 25. roku zycia i osoby
niepelnosprawne.

Wsréd czynnikéw powodujacych popadanie w diugotrwale ubdstwo
najczesciej wymienia si¢ takie, jak:

6 Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r., Art. 20 (Dz. U. Nr 78,
poz. 483).
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¢ niekorzystne uwarunkowania spoteczne rodziny, a zwlaszcza: pocho-
dzenie robotnicze lub chiopskie, niski poziom dochodéw, duza liczba
dzieci w rodzinie; czgsto zla sytuacja mieszkaniowa;

¢ uzaleznienie si¢ od wszelkich substancji psychoaktywnych, jako swo-
istej ,ucieczki od swojej egzystencji”; wystepowanie alkoholizmu,
narkomanii w rodzinie;

* niskie wyksztalcenie (niskie dochody rodzicéw wplywajg na los ucza-
cych sie dzieci), brak odpowiednich kwalifikacji zawodowych, a tym
samym znikome realne szanse na rynku pracy;

e niepelnosprawnosé¢ wszelkiego rodzaju, fizyczna, psychiczna, umy-
stowa;

e podeszly wiek, przewlekla choroba, samotnos¢.

W wielu przypadkach problemy te nie wystepuja pojedynczo, ale na-
warstwiaja sie potegujac niekorzystng sytuacje zyciowa i spoteczng jed-
nostki, prowadzac czesto do stanéw niebezpiecznej frustracji, depres;ji
a niekiedy agresji, rodzacych przerézne patologie spofeczne. Ubédstwo,
zagrazajace nie tylko pojedynczym osobom, ale calym rzeszom spo-
fecznym, jest jednym z najwazniejszych obecnie probleméw spotecznych
[10, 22, 29, 37].

Normy spoleczne

Zycie spoleczne, rzadzi sie pewnymi normami je regulujacymi. Sg to
normy réznego rodzaju, o réznym pochodzeniu, mocy oraz czgsto obwa-
rowane catkiem odmiennymi sankcjami. Norma — to przepis okreslajacy,
jak powinien postepowad kazdy cztonek, ktéry nalezy do danej grupy
czy do okreslonej spotecznosci. Wyréznia si¢ nastepujace rodzaje norm
spotecznych:

* normy prawne - dotyczg wszystkich obywateli, s3 sankcjonowane
przez panstwo i zawarte w odpowiednich przepisach;

e normy moralne — oparte sa na zasadach , dobra” i ,zta” i nie sg po-
parte sankcjami paristwa, moga mie¢ charakter grupowy; podlegaja
tzw. sankgji rozproszonej (wyszydzanie, izolacja w srodowisku, itp.);

e normy religijne — obowiazuja czlonkéw danego wyznania; ich nie-
przestrzeganie powoduje okreslone sankcje religijne;

e normy obyczajowe — istnieja w §wiadomosci spofecznej i sa przeka-
zywane z pokolenia na pokolenie; zwigzane sg z okreslong trady-
Gja, a karg za ich nieprzestrzeganie moze by¢ izolacja w Srodowisku,
oSmieszenie, itp.;
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e normy zwyczajowe — wynikaja z nawykow charakterystycznych dla
calego spoteczeristwa lub tylko pewnych jego grup, bywaja niekiedy
spisane, ale najczeéciej wynikaja z nasladownictwa innych; karg za
ich nieprzestrzeganie jest zgorszenie, oSmieszenie drwiny itp.;

e wyrdznia si¢ takze pojecie ,norm grupowych”, ustalanych wedtug
kryteriéw intereséw danej grupy, konsolidujacych dana grupe. Za-
kiada sig, ze raz ustalone i przyjete normy wywieraja wplyw na za-
chowanie si¢ cztonka jakiej$ nowej grupy nawet wtedy, kiedy opusz-
cza on grupe, w ktérej dang norme sobie przyswoil.

Normy spoteczne — to podstawowy instrument tzw. kontroli spotecz-
nej. Kontrola spofeczna okresla sig, stosowany przez wszelkie zbiorowosci
spoleczne, system miar, sugestii, sposobéw, nakazéw i zakazéw, perswazji
i form nacisku a takze r6znych form uznania, wyréznieri i nagréd, ktére
maja na celu zmotywowanie jednostek do dzialania zgodnego z kryte-
riami i wartosciami obowigzujacymi w danej zbiorowosci. Zadne spote-
czeristwo nie moze istnie¢ bez kontroli spolecznej. Wéréd form kontroli
mozna wyrézni¢ kontrolg instytucjonalng, jaka sprawuje panistwo, a takze
kontrole spoteczng i organizacyjng. Poteznymi instrumentami kontroli
spofecznej w grupach wszelkiego rodzaju sa mechanizmy perswazji, dez-
aprobaty, plotki, oSmieszenia, utraty prestizu. Wreszcie jednym z najbar-
dziej wyniszczajacych srodkéw karania, jakimi rozporzadza spotecznosé
ludzka, jest otaczanie kogo$ pogarda, poddanie go ostracyzmowi i spo-
tecznej izoladji [8, 11, 13, 14, 16, 17, 18, 19, 20, 21].

Niedostosowanie spoleczne

Ujawnianie i demonstrowanie przez jednostke zachowan niezgod-
nych z normami wspoélzycia spolecznego i normami prawnymi, moze
w konsekwencji prowadzi¢ do zjawiska niedostosowania spolecznego
— pojecia bardzo zlozonego, na ktére sklada sie wiele kryteriéw. Pro-
ces spofecznego nieprzystosowania moze wyksztalci¢ sie w trojaki
sposob:

1. Pierwszy z nich powstaje na zasadzie utrwalonych reakcji na sy-
tuacje stresowe, gdy pewne zachowania zmierzaja do zmniejszenia fru-
stracji poprzez roztadowanie wewnetrznych napiec i moga by¢ wyrazem
dazenia do kompensacji niepowodzen zyciowych badz tez moga stanowic¢
wyraz rezygnacji z wysitkéw i dziatan, ktére koriczyly si¢ w przesziosci
niepowodzeniami, moga by¢ forma ucieczki, itp.
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2. Drugi typ nieprzystosowania spolecznego wystepuje woéwczas,
gdy dziecko uczy si¢ w najblizszym Srodowisku norm i zachowan nie-
zgodnych z podstawowymi zasadami wspdéizycia spolecznego. Proces
uczenia odbywa si¢ poprzez mechanizm identyfikacji, czyli upodob-
niania si¢ do oséb bliskich i wazniejszych oraz poprzez internaliza-
cje, czyli ,uzewnetrznienie”, przyjecia za swoje wymagan i potrzeb
otoczenia.

3. Przejawy niedostosowania spofecznego moga by¢ takze wynikiem
nawykowych niewlasciwych reakcji przez ,uczenie” zachowan niezgod-
nych z normami wspétzycia spotecznego czy prawami.

O tym, czy pojedyncze symptomy zachowan niezgodnych z normami
wspoélzycia spolecznego i normami prawnymi przeksztalcajg si¢ w ze-
spoly tych objawéw, prowadzac w konsekwencji do niedostosowania spo-
fecznego, decyduje wiele czynnikéw o podiozu nie tylko psychologicz-
nym, ale takze biologicznym i spotecznym. Szczegdlnie wazne miejsce
w rozwazaniach nad zjawiskiem niedostosowania spotecznego zajmuje
srodowisko rodzinne. Takze szkota, obok rodziny, jest gtéwnym czynni-
kiem ksztattowania osobowo$ci dziecka i jest nastepna, po Srodowisku
domowym, spotecznoscia, z ktéra ono styka si¢ i pierwsza, ktéra wpro-
wadza go w stosunki miedzy ludZzmi i przygotowuje do pelnego uczest-
nictwa w zyciu grupy spofeczne;j.

Wykluczenie spoteczne

Brak dostatecznego przystosowania spotecznego lub tym bardziej nie-
dostosowanie spoteczne, moga w konsekwencji prowadzi¢ do zjawiska
spolecznego wykluczenia [7, 12].

Zdefiniowanie, na czym polega wykluczenie spoleczne nie jest 1a-
twe; mozna je traktowac zaréwno jako proces, jak i pewien istniejacy stan
rzeczy. Generalnie méwimy o nim wtedy, gdy jacy$ ludzie czy grupy
ludzi nie maja mozliwosci pelnego udziatu w zyciu spofecznym, ponie-
waz albo nie majaq pelnych praw uczestniczenia, albo nie moga korzystac¢
z formalnie przypisanych im praw, albo istnieja innego typu bariery (,,pro-
blemy z zasobami”), ktére uniemozliwiajq im pelne uczestniczenie w zy-
ciu spotecznym. Pojecie wykluczenia spofecznego jest pojeciem wzgled-
nym, moze mie¢ cechy sytuacji obiektywnej lub tylko subiektywne po-
czucie wykluczenia i winno by¢ rozumiane jako ograniczone uczestnictwo
w stosunku do jakiejs normy, standardu spotecznego.
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Wykluczenie spoleczne bywa rozpatrywane przede wszystkim
w aspekcie praw socjalnych, zatrudnienia, ochrony zdrowia, warunkéw
bytowania.

Wykluczenie spoteczne wigze si¢ bardzo czesto z ograniczonym do-
stepem do ,,zasobéw” i to dwukierunkowo — wykluczenie spoteczne za-
myka dostep do zasobdéw, a z kolei ograniczony dostep do zasobéw po-
woduje w konsekwencji wykluczenie spofeczne (,,zasobem” jest wszystko
to, co znajduje si¢ w dyspozygcji jednostki czy grupy) [7, 23].

Z badan przeprowadzonych przez Pentor wynika, ze tylko co trzeci
ankietowany (33%) deklaruje znajomo$¢ pojecia ,,wykluczenie spofeczne”,
przy czym w grupie tej jest wiecej os6b w Srednim wieku, lepiej wy-
ksztalconych i sytuowanych. ,Wykluczenie spoteczne” najczesciej koja-
rzy si¢ ludziom z wygnaniem, odizolowaniem jednostki, wylgczeniem
ze spoleczeristwa i brakiem akceptacji w srodowisku. Kolejnym najcze-
Sciej wskazywanym rozumieniem pojecia ,wykluczenie spofeczne” jest
brak mozliwosci korzystania z zycia spotecznego, a w dalszej kolejno-
Sci nieangazowanie si¢ w sprawy spoleczne i niemoznos$¢ brania udziatu
w wyborach.

Ubéstwo materialne jest jednym z trzech powodéw, ktére zdaniem
respondentéw zaréwno bardzo silnie wptywaja na wykluczenie spofeczne
w Polsce, jak i sa wyraZnie obecne w ich otoczeniu. Pozostale dwa powody
to bezrobocie i alkoholizm.

Bezrobotni to podstawowy przyklad grupy wykluczonej spotecznie.
Chodzi tutaj przede wszystkim o wykluczenie — z uwagi na niskie do-
chody — w ekonomicznej, ale réwnoczesnie i w plaszczyznie spofeczne;.
Mowiac o wykluczeniu ma si¢ na mysli ludzi bezrobotnych przez dtugi
czas, powyzej 2 lat — w ich przypadku mamy juz bowiem do czynienia
z bardzo réznorodnymi procesami natury psychologicznej, zawodowej
(problem utraty kwalifikacji), zdrowotnej, ktére sg nieodwracalne badz
trudno odwracalne. Ponadto, bieda, niski poziom wyksztalcenia rodzi-
céw, ich zly stan zdrowia powoduja, ze takze ich dzieci wchodza w Zycie
z okreSlonym niekorzystnym bagazem i juz na starcie wchodza w zycie
jako wykluczeni. Wykluczenie rodzi zjawisko dyskryminacji, czyli $wia-
domego odrzucania oséb, ktére odznaczajg si¢ cechami tego ,innego”,
,,obcego” [23, 24].

Ze wszystkich analiz statystycznych i z przeprowadzanych badan wy-
nika wyraznie, ze jednym z najwazniejszych czynnikéw ryzyka popad-
nigcia w biede jest fakt zamieszkiwania na wsi i w malych miastecz-
kach. Szczegdlnym i odrebnym przypadkiem wiejskiej biedy jest bieda
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dawnych osiedli pegeerowskich. Wraz z zamknieciem panstwowych go-
spodarstw rolnych (PGR-6w) pracownicy stracili nie tylko stalg i pewna
prace, nie tylko srodki do zycia, ale zalamat si¢ caly ich dotychczasowy
sposéb zycia. Ujawnily si¢ cechy okreslane przez badaczy jako bezradnos¢
zyciowa, niesamodzielno$¢, bezwolnosé. Syndrom ,,pegeerowca”, bedacy
mentalnym dziedzictwem PGR-6w, zawiera oprécz powyzszych cech tak-
ze alkoholizm.

Wiele dzieci z tych rodzin ma problemy z nauka, wiele koriczy edu-
kacje na poziomie szkoly podstawowej. Brak kwalifikacji lub tez niski
poziom wyksztalcenia sprzyja trwatemu wykluczeniu z rynku pracy
badz tez skazuje na prace niskoptatna, dorywcza, czesto w ramach sza-
rej strefy. Sprzyja dziedziczeniu biedy, a wiec odtwarzaniu w nastep-
nym pokoleniu tych mechanizmdéw i tych zachowan, ktére nie pozwalaja
wydosta¢ si¢ z kregu biedy i bezrobocia. Stad wskazuje sig, ze jednym
ze sposobéw zniwelowania réznic cywilizacyjnych, ktérych dwa symbo-
liczne bieguny stanowia wyksztalceni mtodzi ludzie z wielkich miast
i ich réwieénicy ze wsi, jest stworzenie im powszechnego dostepu do
Internetu. ,Wykluczenie cyfrowe” moze bowiem w konsekwencji pro-
wadzi¢ do wykluczenia spotecznego. Problem wyksztalcenia, zdobycia
kwalifikacji pozadanych na rynku pracy, w duzej mierze zalezny od ma-
terialnych mozliwosci rodziny, dotyczy zresztq w takim samym stopniu
dzieci i mlodziezy ze $rodowisk wielkomiejskich, dotknietych bezrobo-
ciem i ubéstwem [28, 29].

Kolejna grupa spoleczna, obarczona znacznym ryzykiem spofecz-
nego wykluczenia — to osoby niepelnosprawne, ktére bardzo czesto zyja
na marginesie zycia spolecznego, sa izolowane lub tez same nie podej-
mujg aktywnosci spotecznej. Wedtug danych rzadowych w Polsce zyje
ok. 5,5 miliona 0séb niepelnosprawnych. Lek przed nieznanym, niecheé
przed podejmowaniem wyzwan, odsuwanie si¢ na margines zycia spo-
fecznego — to najczestsze reakcje na problem wiasnej niepelnosprawnosci.
Ale jeszcze wigksze znaczenie w marginalizacji spotecznej oséb niepet-
nosprawnych ma stosunek do nich reszty spoleczenstwa. Czgsto obok
odrzucenia spotecznego spotyka si¢ réwnie krzywdzaca postawe pobtaz-
liwej tolerancji dla os6éb niepelnosprawnych. Wprawdzie w ostatnich la-
tach mozna zaobserwowaé nowe podejécie do niepetnosprawnosci, ale
nadal osoby niepelnosprawne napotykaja na wiele barier, poczawszy od
psychologicznych i edukacyjnych, a skoriczywszy na technicznych i ar-
chitektonicznych, ktére utrudniajg lub wrecz uniemozliwiaja ich peing
integracje spoleczna. Nalezy takze zwrdéci¢ uwage na réwnie niekorzystne



382 Tadeusz Kaczmarek, Jerzy T. Marcinkowski

postawy demonstrowane przez niepelnosprawnych — czesto bowiem , ety-
kieta” niepetnosprawnosci zaczyna funkcjonowaé jako samospeliniajace
si¢ proroctwo, gdy osoby niepelnosprawne przyjmuja postawy pasywne,
porzucajg swoje ambicje i plany zawodowe, same izolujg si¢ spolecznie
i w konsekwencji skazujg na spoleczng marginalizacje. Petna integracja
spofeczna oséb niepetnosprawnych wymaga zatem nie tylko zmiany po-
staw wobec nich reszty spoleczeristwa, ale takze postaw ich samych wobec
ich spotecznego funkcjonowania [25, 48].

W przypadku oséb starszych, zwlaszcza ludzi ubogich, wsréd kto-
rych duza grupe stanowig kobiety i mieszkaricy wsi, problem spotecznego
wykluczenia zwigzany jest z osamotnieniem i izolacja ludzi starszych
i okredlany bywa jako ,nozyce $mierci spotecznej”. Gerontologia spo-
feczna, nauka m.in. o spotecznych skutkach starzenia si¢ spoteczeristwa,
wyraZnie podkresla spoteczng potrzebe starari o utrzymanie i przedtuze-
nie aktywnosci zyciowej ludzi starych. Najbardziej dotkliwe jest wyklu-
czenie starych ludzi w naszym kraju w wymiarze ekonomicznym i spo-
fecznej Swiadomosci. Czesto doswiadczaja oni — w zwigzku z utratg rél
zyciowych i towarzyszacego im ,bélu przemijania” — stanu okreslanego
jako ,czeSciowa $mier¢ spoteczna”. Przejécie na emeryture oséb z wyso-
kich stanowisk (np. dyrektoréw duzych firm, profesoréw uniwersytetow)
jest przez nie bardzo bole$nie odczuwane — zwtaszcza gdy ich nastepcy
nie zycza sobie ich obecnosci w poprzednim miejscu pracy. Dobrym oby-
czajem uniwersyteckim jest zapewnianie emerytowanym kierownikom
wlasnego pokoju i pozwalanie im na dalsza dziatalno$¢ naukowa. Ztym,
ze wyklucza sig ich z glosowar na radach wydziatéw, takze w sprawach
stricte naukowych.

Wraz z zanikiem rodzin wielopokoleniowych, emigracji zarobkowej
mlodych ludzi, zanika naturalny system opieki i oparcia dla ludzi starych.
Zmianie ulegla takze struktura prestizu w rodzinie, co wigze si¢ z prze-
mianami warto$ci spolecznych otaczajacych staros¢é. Zamiast symbolu ma-
drosci zyciowej, doswiadczenia i rozwagi — coraz czesciej staros¢ utozsa-
mia si¢ z niedofeznoscig, nieproduktywnoscia, uzaleznieniem od innych.
Lansowanie takich wartosci, jak: sita, mfodos¢, sprawnosé, sukces — a to
jest powszechne w §rodkach masowego przekazu — odwraca nasza uwage
od starosci, a zatem takze choréb i Smierci, ktére sg jej udziatem. Starsi
ludzie podkreslajg, ze w codziennych kontaktach z otoczeniem czesto do-
$wiadczaja niecheci. I cho¢ blizsze kontakty — z rodzing, z sasiedztwem
— sq zazwyczaj dobre, to w sferze zycia publicznego, szerszego i pelniej-
szego funkcjonowania spotecznego, sa czesto traktowani obojetnie, nie-
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chetnie czy wrecz nieprzychylnie. A przeciez nalezy wyraZnie podkresli¢,
ze juz w niedalekiej przysziosci nie bezrobocie, a zniedol¢znienie starcze
i samotnos¢ stang si¢ w najwigkszymi spofecznymi bolgczkami. Juz teraz
bardzo czesto starszy czlowiek zostaje w zyciu zupeltnie sam i coraz cze-
Sciej zdarzajq sie sytuacje, jak ta opisana w nastepujacej notce prasowe;:
,Na ulicy zmart nagle starszy czlowiek. Policjanci znaleZli w jego kie-
szeni starannie ztozong kartke, a na niej adresy z catej Polski, wszystkich,
ktérych trzeba zawiadomicé. Smier¢ w samotnosci, na ulicy, klatce schodo-
wej czy przy $mietniku (...). Problemy z ustaleniem tozsamosci niezyjacej
osoby, potem dlugie poszukiwania kogokolwiek z rodziny. Jeszcze kilka
lat temu takie sytuacje nalezaly do rzadkosci. Teraz policjanci méwig juz
o tym jak o zjawisku” [23, 30, 32, 33, 36, 39].

Wykluczenie spoteczne moze nastapi¢ nie tylko w zwiazku z ubé-
stwem, brakiem wyksztalcenia czy niepelnosprawnoscia. Dzi$ juz nie
trzeba nikomu $cina¢ gtowy, aby wyeliminowaé go na trwale z zycia
publicznego. Wystarczy odebranie dobrego imienia, pozbawienie wia-
rygodnosci, pozbawienie prestizu wynikajacego ze sprawowanego do-
tad stanowiska. Zyjemy w spoteczeristwie informacyjnym — $rodki ma-
sowego przekazu, zwlaszcza telewizja, dysponujq bronig zdolng do-
kona¢ politycznej i spolecznej egzekucji, réwnie skutecznej jak ta fi-
zyczna, skazujacej czlowieka na $mier¢ spolteczna. Przykiadem szcze-
gélnym w naszym kraju jest np. zjawisko tzw. dzikiej lustracji, gdzie
niesluszne pomdéwienia drugiej osoby moga spowodowaé trwale odsu-
nigcie jej na margines spofeczny. Etykietka donosiciela, nawet niestusz-
nie przypigta, utrata pozytywnego wizerunku, na wiele lat politycznie
i spotecznie degraduje takq osobe, niekiedy prowadzac nawet do jej ,spo-
fecznej Smierci”.

Pamigé¢ — i ta jednostkowa, i ta spofeczna — to dla cztowieka jeden
z filaréw jego tozsamosci. Tres¢ pamigci zbiorowej nie jest ustalona raz
na zawsze, lecz podlega cigglym zmianom, nieustannej selekcji i reduk-
¢ji. Zapomnienie jest nadzwyczajng karg — skaza¢ na zapomnienie, to
pograzy¢ w nicosci, w niebycie. Pamig¢ spoteczna okazuje si¢ w tym uje-
ciu bardzo nietrwatym i podatnym na zafalszowania miejscem zapisow
i Zrodtem wiedzy. Bez pamieci spotecznej my$l o $mierci bytaby dla czto-
wieka jeszcze ciezsza — kres zycia oznaczalby kres wszelkiego istnienia,
ostateczne zniknigcie, wymazanie, wykreslenie, zaprzeczenie owego Non
omnis moriar. Skazani na zapomnienie, cho¢ fizycznie nadal obecni, fak-
tycznie skazani zostajg na $mier¢ spoteczna, obejmujacg réwniez Smierc¢
polityczna [34, 37, 41, 42, 45, 46].
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Na izolacje, wykluczenie spoleczne, a niekiedy — w skrajnych
przypadkach — nawet $mier¢ spoleczng narazeni s3 m.in. emigranci
i uchodzcy. Podstawowym czynnikiem ograniczajgcym ich mozliwosci
adaptacji do nowego Srodowiska oraz szanse na rynku pracy jest znaczna,
a najczesciej catkowita nieznajomosé jezyka kraju, do ktérego trafili, ktéra
w istotny sposéb utrudnia lub wytacza komunikacje, a co za tym idzie
ogranicza aktywnos¢ juz na etapie poszukiwania zatrudnienia oraz wy-
znaczajgca bardzo waski zakres zadan zawodowych, jakich taka osoba
moze si¢ podjaé. Takze réznice kulturowe i ograniczona §wiadomos¢ re-
aliéw spotecznych i kulturowych kraju emigracji, utrudnia integracje i ro-
dzi narastanie poczucia izolacji oraz odrzucenia, a w rezultacie skfania
czgsto do przyjmowania postawy zamknigcia i wrogosci. W gre wchodzi
tutaj w sporej mierze specyficzny rodzaj wykluczenia spotecznego, zro-
dzonego z rasowej czy tez kulturowej dyskryminacji, czyli Swiadomego
odrzucania oséb, ktére odznaczajg si¢ cechami tego ,innego”, , obcego”.

W Polsce na przykiad w 2005 roku ztozonych zostalo prawie 7000
wnioskéw o nadanie statusu uchodzcy, a jedynie 285 os6b uzyskato sta-
tus uchodzcy i zwigzang z nim mozliwo$¢ przystapienia do programu
integracyjnego i otrzymania pomocy finansowej. Osoby, ktére otrzy-
maly zgode na pobyt tolerowany w Polsce, musza samodzielnie pokonac
wszystkie trudnosci zwigzane z rozpoczeciem swojego zycia w naszym
kraju [26, 23].

Podsumowanie

Smier¢ spoleczna, bedaca ostateczng konsekwencja spolecznego wy-
kluczenia, moze by¢ skutkiem zaréwno biedy, braku wyksztalcenia czy
niepelnosprawnosci, jak réwniez efektem swoistej dyskryminacji z po-
wodu odmiennosci kulturowych, religijnych czy nawet politycznych,
moze by¢ tez skutkiem dyskryminacji z powodu odmiennych orientacji
seksualnych czy tez spolecznej stygmatyzacji z powodu pewnych patolo-
gicznych uzaleznieri i zachowan lub tez z powodu pewnych schorzeri, na
przyklad nosicielstwa wirusa HIV. Nalezy pamieta¢, ze kazde wyklucze-
nie musi rodzi¢ frustracje i grozi pojawieniem si¢ wielu innych niebez-
piecznych zjawisk spotecznych, takich jak uzaleznienia, r6znego rodzaju
patologie i przestepczosc [23, 24, 27, 35].

I tak jak $Smier¢ biologiczng poprzedzaja okreslone etapy prowadzace
do niej, tak w przypadku $mierci spolecznej takimi etapami beda ko-
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lejno: spoteczna obojetnos¢, nietolerancja, dyskryminacja, izolacja, spo-
feczne wykluczenie, a w koricu ,agonia spoteczna” poprzedzajaca spo-
feczng sSmier¢.

A sam proces ,spolecznego umierania” zaréwno wedlug odczu¢ do-
Swiadczajacej tego jednostki, jak i reakcji otoczenia tak bardzo moze przy-
pomina¢ emocje i zachowania towarzyszace biologicznej $mierci, ze ter-

4

min ,spofeczna $mier¢” znajduje w opisywanych sytuacjach spotecznego
wykluczenia pelne uzasadnienie.
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Problem glodu w Afryce

Zycie ludzkie stanowi pierwszorzedna wartos¢,
ktéra nalezy uznac i szanowac.
Bog nie zada od nas rzeczy, ktére nas przerastaja.

Jan Pawet 11

Zrédto: http://flickr.com/photos /benheine /1516689616/

Afryka — kraj pierwotnie zamieszkany przez Buszmendw, przybylych
tu prawdopodobnie w I tysigcleciu p.n.e. Po nich pojawili si¢ tu Hotentoci,
a od IX w. naplywatly ludy Bantu, ktére zepchnety Buszmenéw i Hoten-
totéw na poludniowy zachéd. Pierwsi Europejczycy w Afryce pojawili

1 Zaklad Pielegniarstwa Ogdlnego, Uniwersytet Medyczny w Bialymstoku
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sie u schytku XV wieku (Iadowanie zeglarzy portugalskich. Diaza 1487
w Zatoce Stolowej i Vasco da Gamy 1497 w Natalu) [1].

Afryka — drugi pod wzgledem wielkosci kontynent na Ziemi, o po-
wierzchni 30,316 mln km?, czyli 20,3% powierzchni globu. Zamieszki-
wany przez 1/8 6sma populacji Ziemi. Jej Srodkowa czes¢ przecina réw-
nik, a pétnocne i potudniowe krarice ladu siegaja umiarkowanych szero-
kosci geograficznych. Polozenie 4/5 powierzchni Afryki w strefie mie-
dzyzwrotnikowej wywiera duzy wplyw na s$rodowisko przyrodnicze.
Caly kontynent posiada klimat goracy lub cieply z wyjatkiem niewiel-
kich obszaréw wysoko wzniesionych. Dla przyrody i gospodarki czlo-
wieka zasadnicze znaczenie ma wystepujaca tu okresowos¢ zjawisk, po-
legajaca na wystepowaniu pér suchych i deszczowych. W uksztattowaniu
powierzchni dominuja wyzyny — zajmuja bowiem 70% obszaru konty-
nentu [1].

Afryka, jest jak wielki dom z licznymi pokojami.
Kazdy pokéj to inne, odmienne wnetrze,
a kazde wnetrze to niepowtarzalny zapach Ziemi,
sita i duch Czlowieka.
Afryka otwiera swoje drzwi i nigdy ich nie zamyka.
Afryka nigdy sie nie koriczy...

Dorota Lajlo

Zrédlo: http:// gfx filmweb.pl/blog/835135/238714.1.jpg

Afryka — kraj, w ktérym mali Afrykanczycy to czesto dzieci ulicy,
ktore nie majg nikogo bliskiego i pozbawione sq milosci. Rzadko ktére
sie uczy, gdyz szkoét jest mato, a nauka jest droga...
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W odlegtym Kamerunie
Kongo albo Rwandzie
czekajgc na pomocng dtori
zyjq dzieci o skdrze czarnej

a jest ich bardzo duzo

w postrzepionych koszulkach
marzq o rzeczach prostych

o kredkach i otdwkach
codziennie glod im doskwiera
a wody brakuje do picia

to marzy im sie po prostu
zwykta lekcyjna tablica

biedne bose i nie umyte
biegajq po ulicach

zyjq z dnia na dzieni bez celu
nie majqc oparcia w rodzicach
,czarne dzieci ulicy”

tak czesto sq nazywane

nie majq godnego zycia

prawa ich nie sq przestrzegane
a jednak z usmiechem na buzi
kazde z nich marzy skrycie

ze jakis bialy cztowiek
odmieni na zawsze ich zycie [2]

Afryka — panstwo, w ktérym w roku 1511 ludnos¢ liczyta 95 min.
0s6b, w 1920 roku — 120 mln, w 1950 roku - 217 miln, w 1970 roku -
350 mln, a obecnie 810 mln. Tempo przyrostu ludnosci w Afryce jest
wiec bardzo szybkie [1].

Szybki przyrost ludnosci Ziemi uwaza si¢ dzi$ za najpowazniejszy
problem wspdtczesnosci, wiaze sie¢ bowiem z wyczerpywaniem zasobéw
naturalnych, degradacja srodowiska naturalnego, zarzewiem konfliktéw
gospodarczych, politycznych i spotecznych, przyczyng katastrof ekolo-
gicznych itp. Jest to problem nie tylko krajowy, wystepujacy zwlaszcza
w krajach rozwijajacych sig, ale takze globalny [3].

Obecnie obserwuje si¢ zjawisko, okreslane jako ,eksplozja demogra-
ficzna”, kiedy to ludnos¢ zamieszkujaca Ziemie w krétkim czasie dra-
stycznie zwigkszyta swoja liczebno$¢. Szacuje sig, iz w czasach prehisto-
rycznych w neolicie Ziemi¢ zamieszkiwato tylko okoto 10 milionéw ludzi,
liczba ta wzrastata bardzo powoli i przed 6000 lat nie przekraczata okoto



392 Katarzyna Van Damme-Ostapowicz i inni

20 milionéw. Jednak juz w chwili narodzin Chrystusa na Ziemi mieszkato
okoto 170 milionéw, w roku chrztu Polski byto juz 260 milionéw ludnosci,
a gdy Kolumb odkrywat Ameryke — 425 milionéw. Od tej pory liczba ta
bardzo szybko wzrastata:

e w 1900 byto juz 1,64 miliarda ludzi

e w 1927 (po 27 latach) — 2 miliardy

e w 1960 (po 33 latach) — 3 miliardy

e w 1974 (po 14 latach) - 4 miliardy

e w 1987 (po 13 latach) — 5 miliardéw

e w 1996 (po 9 latach) jest nas obecnie okolo 6,1 miliarda

e w 2030 prognozowana ilos¢ ludzi bedzie wynosi¢ powyzej 10 miliar-

déw [4].

Powyzsze zestawienie wyraZnie ukazuje, jak szybko i w coraz krot-
szym okresie czasu przybywa ludnosci na Ziemi, zwigzane jest z roz-
wojem warunkéw ekonomicznych, postepem medycyny i higieny, opieki
spolecznej, ktére to zahamowaly wysoka Smiertelno$¢ przy niezmiennie
wysokiej stopie urodzen. Problem eksplozji demograficznej moze by¢ jed-
nak przyczyng gtodu w krajach Trzeciego Swiata tym bardziej, ze okoto
40% ludnosci globu ziemskiego zamieszkuje kraje rozwijajace sie [4].

Afryka — najbiedniejszy kontynent na kuli ziemskiej, dotkniety wie-
loma plagami, takimi jak malaria oraz AIDS, a takze miejsce, gdzie naj-
wieksza czes¢ ludnosci cierpi niedozywienie lub nawet gtéd.

Gdy jestem glodny, jest to problem materialny;
gdy kto$ inny gtoduje, jest to problem duchowy.
Chleb dla mnie - to sprawa materialna.

Chleb dla drugich — to juz sprawa duchowa

Mikotaj Aleksandrowicz Bierdiajew

Uwaza sieg, iz gdyby zebra¢ wszystkich glodujacych na $wiecie, za-
ludniliby oni caly kontynent, a liczba jego mieszkaricéw bytaby wieksza
od ludnosci Ameryki Péinocnej i Europy Zachodniej razem wzietych [5].

Szacuje sig, ze:

e co 3,6 sekundy kto$ umiera z glodu

e okoto 815 milionéw ludzi w $wiecie cierpi gt6éd i niedozywienie

e tylko w 32 z 99 badanych przez FAO krajéw rozwijajacych si¢ zanoto-
wano w minionych 10 latach spadek ilosci niedozywionych. W Chi-
nach ich ilo$¢ spadata o 76 milionéw, ale w Kongo proporcja wzrosta

z 35% w latach 1990-92 do 64% w latach 1997-1999
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w oé$miu krajach zachodnioafrykarnskich, w tym w Burkina Faso,
jednym z najbiedniejszych krajow na Swiecie, liczba chronicznie
glodujacych zmniejszyta si¢ znaczaco w latach 1980-1996. Ale
w Afryce centralnej, wschodniej i potudniowej liczba glodujacych
rosta.

1/12 ludzi na $wiecie choruje z niedozywienia, w tym 160 milionéw
dzieci ponizej pigtego roku zycia (FAO)

wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) 1/3 ludnosci $wiata
jest dobrze odzywiona, 1/3 jest niedozywiona, a 1/3 gloduje

na subkontynencie indyjskim zyje blisko potowa gltodujacych ludzi na
Swiecie. W Afryce i pozostalej czesci Azji tacznie — ok. 40%. Reszta
glodujacych zyje w Ameryce Laciniskiej i innych czesciach Swiata
(Hunger in a Global Economy)

3 miliardy ludzie na $wiecie usiluje przezy¢ za 2 dolary dziennie.
Blisko 1/4 ludzi — 1,3 miliarda — zyje za mniej niz 1 dolar dziennie.
Tymczasem aktywa 358 miliarderéw przewyzszaja faczne dochody
roczne krajow, ktére zamieszkuje 45% ludnosci $wiata. Suma akty-
wow trzech najbogatszych ludzi swiata jest wieksza, niz taczny PKB
wszystkich krajéw najmniej rozwinigtych

aby pokry¢ niezaspokojone potrzeby Swiata w zakresie higieny i zyw-
nosci, wystarczy 13 miliardéw dolaréw — tyle, ile ludzie w USA i Unii
Europejskiej wydaja co roku na perfumy

co roku umiera z gtodu 15 milionéw dzieci

18 tysiecy dzieci umiera z gtodu codziennie

niedozywienie powoduje 55% z wszystkich zgonéw dzieci na Swiecie
— proporgdja, jakiej nie osiggneta zadna choroba zakazna od czaséw
cholery

okolo 183 milionéw dzieciach wazy mniej, niz powinny w swoim
wieku

niedozywienie dotyka polowe dzieci ponizej piatego roku zycia
w Azji potudniowej i 1/3 dzieci w Afryce subsaharyijskiej

tylko w r. 1997 w krajach ubogich uratowano zycie co najmniej 300 tys.
dzieci dzigki programowi uzupetniania witaminy A w pozywieniu
za cene jednego pocisku rakietowego szkola petna gtodnych dzieci
moglaby przez 5 lat wydawaé codzienny positek potudniowy

w latach 1990-tych ponad 100 milionéw dzieci zmarto z choréb
i gtodu. Mozna bylo temu zapobiec za cen¢ dziesigciu bombow-
cow Stealth lub za dwudniowe Swiatowe wydatki na cele woj-
skowe [5].
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Gl16d jest najbardziej ekstremalng forma ubéstwa, w ktérej cztowiek
nie moze zaspokoi¢ elementarnych potrzeb zyciowych [6, 7]. W ciagu
ostatnich 5 lat zabrat wiecej ludzkich istnieri niz miato to miejsce w wy-
niku wojen, rewolugji i morderstw w ciggu minionych 150 lat! [5].

Glod oznacza nie tylko brak pozywienia, ale réwniez niedobér
okoto 40 podstawowych sktadnikéw niezbednych do utrzymania zdrowia.
Ich niedobér powoduje przedwczesna smieré, niekoniecznie wynikajaca
z braku pozywienia w ogdle [4, 7, 8].

W dobie niepohamowanego rozwoju techniki, kazdego dnia na
oczach calego $wiata, umierajq najbardziej niewinne istoty. Jeszcze bar-
dziej przerazajace jest to, ze problem gtodu mozna bytoby rozwigza¢, gdy-
bysmy zechcieli potaczy¢ swoje sity w dzialaniu na rzecz najubozszych.

Papiez Benedykt XVI w przestaniu na 60-lecie FAO (Food and Agri-
culture Organization) napisat: ,G16d i niedozywienie to najpowazniejsze
zgorszenie, jakie trapi wcigz jeszcze rodzing ludzka”. Benedykt XVI, po-
dobnie jak Jan Pawet II oraz wczesniejsi jego poprzednicy przypomina,
ze ,Wszyscy mamy obowigzek otoczy¢ opieka miliony naszych braci, kt6-
rych egzystencji zagraza brak niezbednego minimum” [9].

Gl6d nie jest jedynym problemem trapiacym mieszkaricéw Afryki.
W biednych krajach tego kontynentu brak jest lekéw lub sa one bardzo
drogie. Wiele dzieci nie jest objetych opiekq lekarska. Sq miejsca, gdzie
jeden lekarz przypada na kilkanascie, a nawet kilkadziesiat tysiecy miesz-
karicow — np. w Kenii na 20 tysiecy, w Ghanie na 25 tysiecy, a w Burkina
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Faso az na 250 tysiecy. W Afryce 26% dzieci nie przezywa 5. roku zycia
z powodu malarii, biegunek i zakazeni uktadu oddechowego [10, 12].

Wykrywanie i likwidacja wielu choréb w tym kraju wymaga dobrze
funkcjonujacego sytemu opieki zdrowotnej, a w szczegélnosci dobrze wy-
szkolonych ludzi (réwniez w lecznictwie podstawowym), dostepu do le-
kéw, odpowiedniego wyposazenia materiatowego i technicznego [11].

Woijny, niesprawiedliwa wymiana handlowa, zadluzenie, negatywne
skutki globalizacji, niewolnictwo i podobne problemy powoduja ne-
dze, sieroctwo, gléd, cierpienie i przedwczesng $mieré¢ ogromnej rzeszy
dzieci [9, 10].

Gdyby pozwoli¢ rozwina¢ si¢ rolnictwu,

mozna by wyzywié¢ 12 miliardéw ludzi.

Innymi stowy:

jesli jakies dziecko w tej chwili umiera z gtodu,

to znaczy, ze zostalo z premedytacja zamordowane.
Jean Ziegler, wyslannik ONZ d.s. zywnosci

Za gtéwne przyczyny glodu w Afryce uwaza sieg:

e poziom technologizacji produkcji rolnej — praca na roli opiera si¢ na
pracy ludzkich rak. — tylko 15% gruntéw moze rodzi¢ plony. Brak
ziemi powoduje, ze jest eksploatowana w nadmiarze, co zwigksz
tempo jej erozji

e katastrofalny poziom zdrowia mieszkaricéw. Niski poziom medycyny,
trudny dostep do podstawowych ustug medycznych i liczne plagi
(cholera, biegunka, malaria) oraz AIDS skutecznie niszczg podstawy
spofecznej egzystencji

e skrajna bieda — przez caly XX wiek Afryka zmagala si¢ z problemem
ubdstwa, jednak bez wyraznych efektéw. W 2002 roku w Mozambiku
69% populacji zyto ponizej granicy ubéstwa. W latach 1996-2001 ub6-
stwo w spoleczenistwie Zambii wzrosto z 69% do 86%, a w Malawi
z 60% do 65%

e katastrofy ekologiczne, niesprzyjajaca pogoda, tornada, gradobicie,
ciezkie opady i mréz w Lesoto, ostra susza w Mozambiku, ciezkie
ulewy, cyklony to tylko niektére przyczyny niszczenia upraw, zapa-
sow, opuszczania doméw

e brak racjonalnej polityki rolnej [13].

Afryka — najwiekszy na $wiecie sierociniec... AIDS to najwiekszy na
tym kontynencie zabdjca, nie majacy kodeksu honorowego, nie majacy za-
sad, nie majacy litosci — zabijajacy z premedytacjg, bez wzgledu na wiek
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i pte¢ ofiary. Spotkanie z tq choroba to wyrok $mierci, ale... z mozliwo-
Scia odroczenia. Wyrok $mierci, ale z mozliwoscia ulzenia w cierpieniu.
Wyrok émierci, ale z szansa na normalne zycie... [13].

Zrédlo: http: //flickr.com/photos/31105938@N03 /2969899366 /

Na skutek dziatait wojennych w Rwandzie, az 58% dzieci stracito ojca
lub matke, a 39% — oboje rodzicéw. Obecnie najtrudniejsza sytuacja jest
w Sudanie. Wiele afrykariskich dzieci to dzieci wojny, dzieci ulicy lub
niewidzialne w oczach $wiata — dzieci pozbawione tozsamosci [9].

Afryka — kraj zr6znicowany.

W Angoli p6t miliona ludzi cierpi gtéd. Wedtug Swiatowego Pro-
gramu Zywnosciowego (WFP) przezycie miliona innych jest calkowicie
zalezne od pomocy zywnosciowej. Ludzie walczacy z glodem jedza, co-
kolwiek znajda. Organizacja Lekarze bez Granic ocenila, Ze co najmniej
100 tys. ludzi cierpi z powodu ostrego niedozywienia [13].

W Zambii ponad 4. mIn ludzi walczy z glodem, a Zzywnos¢ catkiem
sie wyczerpuje. Wysoka zachorowalnosé na AIDS powoduje, ze duzo lu-
dzi jest szczeg6lnie wrazliwych na gtéd. Tysigce miodych oséb, ktére po-
winny pracowaé na polach, zmarfo [13].
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W Zimbabwe ok. 6 mln ludzi (potowa ludnosci kraju) potrzebuje po-
mocy. Jest tu tez najwyzszy odsetek zachorowan na AIDS z wszystkich
dotknietych pandemia krajéow [13].

W Mozambiku ok. 500 tys. ludnosci potrzebuje pomocy [13].

W Malawi ok. 3. mIn ludzi stangto wobec gtodu, przewaznie na potu-
dniu kraju. Z 27 okregéw, 14 dotknetly powodzie, 6 innych — susza. Mala-
wia potrzebuje 485 tys. ton zywnosci, by pokonac rozleglty gtéd. W kraju
zniwo zbiera takze AIDS [13].

W Lesoto, wedtug ONZ, ok. 0,5 mln 0s6b bedzie tam potrzebowac
pilnej pomocy zywnos$ciowej [13].

W Suazi, w niewielkim, gérzystym kraju, giéd dotknat 150 tys. os6b
z liczacej ok. 1 mln ludnosci kraju. Panuje tam najgorsza od pigciu lat
susza. Przy tym 1/3 ludnosci choruje na AIDS. Zmarto tak wiele ludzi,
ze 10% gospodarstw domowych prowadza sieroty oraz starsi, niezdolni
juz do pracy ludzie [13].

W raporcie Organizacji ds. Wyzywienia i Rolnictwa (FAO) stwier-
dzono, iz wielko$¢ Swiatowej produkcji zywnosci jest bliska osiggnie-
cia historycznego maksimum, ale jej dystrybucja pozostaje wciaz prze-
razajaco nieréwnomierna. Wedtug dyrektora FAO Jacquesa Dioufa gtéd,
niedozywienie, niepewnos$¢ co do przysziosci zagraza milionom mez-
czyzn, kobiet i dzieci w réznych regionach z przyczyn naturalnych
lub z powodu okolicznosci o charakterze politycznym lub ekonomicz-
nym. Na podstawie badan przewiduje si¢, ze Afryka powinna zwigk-
szy¢ produkcje zywnosci o 300%, by w roku 2050 moglta wyzywié
wszystkich mieszkaricow. W Europie zas zapotrzebowanie na zywnos¢
spadnie [4].

Na podstawie wynikéw badan prowadzonych przez FAO przyjmuje
sig, ze dobowe minimum organizmu ludzkiego wymaga spozycia po-
karméw dajacych 2300-2700 kcal i ok. 80 g biatka — w tym co najmniej
1/3 biatka zwierzecego. Powyzsza norma ulega niewielkim zmianom
w zaleznosci od klimatu, wieku, pici i wykonywanego zawodu. Wedlug
szacunkéw FAO — 25% ludnosci §wiata odzywia sie niewystarczajaco —
gtéd utajony, w tym 10% gloduje — gtéd jawny. Gtéd to dtugotrwatly nie-
dobér sktadnikéw pokarmowych. Giéd utajony spowodowany jest bra-
kiem biatka w pozywieniu i prowadzi do ostabienia zdolnosci fizycznych
i umystowych organizmu [13].

Duzym krokiem naprzéd w poprawie sytuacji zdrowotnej na catym
Swiecie byto uchwalenie w roku 2000, przez przywédcéw 189 panistw na
szczycie Organizacji Narodéw Zjednoczonych tzw. Millennium Develop-
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ment Goals (Milenijne Cele Rozwoju) [10]. Zadania Millennium Develop-
ment Goals na lata 2000-2015 sa nastepujace:
e zredukowac: liczbe¢ gtodnych (do polowy), gingcych dzieci do lat 5-ciu

(0 2/3), matek ginacych przy porodzie (o 3/4), nowych zakazern HIV

(o potowe)

e zapewni¢: powszechna edukacje podstawowa, réwnouprawnienie ko-
biet

¢ obnizy¢: zapadalno$¢ na malarie i inne choroby zakazne, liczbe oséb
zyjacych w slumsach, liczbe 0s6b nie majacych dostepu do bezpiecz-
nej wody, liczbe 0oséb nie majacych dostepu do podstawowych lekéw

e zahamowa¢ degradacj¢ Srodowiska, m.in. przez uzywanie na opat
drzew i krzewéw

e zwigkszy¢: transfer nowoczesnych technologii wspétprace partnerska

i miedzynarodowsq [11, 15, 16, 17].

Jednakze, realizacja powyzszych zadan natrafia na trudnosci w utrzy-
mywaniu gotowosci do partnerskiej wspotpracy, w braku woli politycznej
realizacji zadari, w braku dostatecznych funduszy (roczny koszt realiza-
¢ji programu kalkulowany jest na 121 miliardéw dolaréw) oraz w nie
zawsze pozytywnym przyjmowaniu programu przez samych zaintereso-
wanych tj. przez najbiedniejsze spotecznosci. Podejscie czgéci mieszkan-
cow Afryki do choroby jest bowiem odmienne od naszego. Afrykanie
uwazaja, ze dusza i cialo tworza jeden zwarty kompleks, stad czesto do-
minuje podejscie metafizyczne, rytualne, gleboka wiara w dzialanie sit
niewidocznych, istnienie urokéw i ré6znych odmian stygmatyzmu socjal-
nego [16].

Podsumowujac warto napisaé, iz likwidacja glodu w Afryce powinna
by¢ celem nadrzednym, wynikajacym przede wszystkim z przestanek
etyczno-moralnych.

Eliminacja klgski glodu wymaga glebokiego przewartosciowania
dotychczasowych pogladéw, zmiany polityki ekonomicznej wszystkich
paristw. Istnieje potrzeba uswiadomienia wagi problemu wszystkim lu-
dziom, ugrupowaniom $wieckim i religijnym, kotom biznesu oraz wszyst-
kim rzadom, a ponadto zacheta do wspétpracy i zjednoczenia si¢ w dzia-
faniach, mogacych wyeliminowac klgske gtodu w Afryce jest nieodzowna.

O randze problemu $wiadczy fakt, iz 16 pazdziernika zostat uznany
za Swiatowy Dziert Zywnosci i Walki z Glodem. Papiez Benedykt XVI,
w swym przestaniu skierowanym do Jacquesa Dioufa, dyrektora general-
nego Organizacji Narodéw Zjednoczonych ds. Wyzywienia i Rolnictwa
(FAO), napisat:
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,Skuteczna walka z glodem na $wiecie wymaga o wiele wiecej, niz
tylko badari naukowych nad tym, jak przeciwdziata¢ zmianom klima-
tycznym czy zapewnié przeznaczenie produkgcji rolnej przede wszystkim
na cele zywnosciowe. Konieczne jest odkrycie na nowo znaczenia osoby
w jej wymiarze indywidualnym i wspélnotowym. Obecne $wiatowe za-
soby moglyby wystarczy¢ na zaspokojenie wzrastajacych potrzeb zyw-
nosciowych ludzkosci. Jak to mozliwe, ze tylu ludzi nadal cierpi gi6d?
Do powodéw nalezy pogoni za konsumpcja i brak woli politycznej, by
doprowadzi¢ do korica negocjacje celem zahamowania egoizmu poszcze-
golnych paristw i grup krajow czy potozenia kresu spekulacji cenami zyw-
nosci. Wéréd przyczyn jest tez korupcja w zyciu publicznym i rosngce wy-
datki zbrojeniowe. W relacjach migdzynarodowych konieczna jest spra-
wiedliwo$¢ spoteczna. Kazdy winien by¢ swiadomy, ze dobra stworzenia
przeznaczone sa dla wszystkich. Istotnym warunkiem zwigkszenia po-
ziomu produkcji, zagwarantowania tozsamosci wspdélnotom tubylczym,
a takze pokoju i bezpieczenistwa na Swiecie jest zapewnienie dostepu do
ziemi. Dziata si¢ wéwczas dla dobra ludzi pracujacych na roli i promuje
ich prawa” [18].

Zrédto: http: //flickr.com/photos /xx876xx /2399022359 /
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Departament ds. Pomocy Humanitarnej Komisji Europejskiej prze-
znaczyl 160 mIn. euro na walke z glodem na $wiecie. To najwyzsza kwota
jaka w swojej historii Unia Europejska przekazata na ten cel. Dzigki temu
pomoc zywnosciowg otrzyma okofo 18,7 mln najbardziej potrzebujacych
ludzi w péinocnej Afryce, na Kaukazie i Bliskim Wschodzie [19].

Pomoc zywnos$ciowa kierowana bedzie do miejsc, w ktérych jest naj-
bardziej potrzebna. Na podstawie specjalnej analizy okreslono 17 najbar-
dziej dotknigtych glodem krajéow. Sa to: Burundi, Kenia, Nepal, Afgani-
stan, Kolumbia, Sudan, Czad, Somalia oraz regiony palestyriskie — Za-
chodni Brzeg i Strefa Gazy [19].

Gdy ktos gloduje, ... to nie jest brak pokarmu,

to brak sprawiedliwosci!

Dla gtodnych zawsze brak pieniedzy, na wojne nigdy
John Maynard Keynes
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Pielegniarka wobec nieuleczalnie chorego
na AIDS

Podmiotem moich rozwazan bedzie czlowiek cierpigcy na nieule-
czalng chorobg, AIDS. Zesp6t nabytego niedoboru odpornosci jest korico-
wym stadium zakazenia wirusem HIV. Do zakazenia moze dojs¢ przez:
kontakty seksualne, przetaczanie zakazonej krwi, a takze preparatéw
krwiopochodnych, uzywanie zakazonych igiet i strzykawek wéréd nar-
komanéw, zakazenie plodu przez matke na drodze wertykalnej [1]. Wi-
rus HIV nalezy do rodziny retrowiruséw, ktéry bardzo tatwo mutuje sie.
W budowie wyrdznia si¢ otoczke, czyli cz¢$¢ powierzchniowg oraz czeséé
rdzenna, ktéra zawiera DNA z odwrotng transkryptaza [2, 3]. Okres wy-
legania wirusa jest zréznicowany. Od zakazenia wirusem HIV do wysta-
pienia AIDS moze uplyna¢ kilka miesiecy lub lat [4]. Pierwsze objawy
pojawiaja si¢ po dwdch, trzech tygodniach od momentu zetknigcia si¢
z wirusem. W wyniku zakazenia wirusem HIV wyodrebni¢ mozna kilka
stadiow choroby. Pierwsze stadium choroby — pierwotna infekcja HIV,
okreslana jako zesp6t mononukleozopodobny. Drugie stadium, serokon-
wersja — czyli pojawienie si¢ przeciwcial we krwi chorego. Trzecie stadium
to przewlekta infekcja bezobjawowa. Czwarte stadium to objawowa infek-
cja HIV. W pigtym stadium dochodzi do AIDS - zespotu nabytego nie-
doboru (rzadziej uposledzenia) odpornosci, (ang. Acquired Immunode-
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4 Katedra Pielegniarstwa Akademii Medycznej w Gdarisku
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ficiency Syndrome lub Acquired Immune Deficiency Syndrome). W tym
stadium reakcje immunologiczne ulegajq zaburzeniu. To czesto przesadza
o losie osoby, ktéra jest zakazona wirusem HIV [4].

W klinicznym pelnoobjawowym AIDS charakterystyczne jest to,
ze dochodzi do zakazeri oportunistycznych, ktére wystepuja prawie
u wszystkich chorych. Oprécz zakazen oportunistycznych wywotanych
bakteriami i wirusami, spotyka si¢ zakazenia pierwotniakowe. Przykta-
dem moze by¢ toksoplazmoza i pneumocystodoza. Toksoplazmoza osrod-
kowego uktadu nerwowego (OUN) objawia si¢ napadami drgawek i zmia-
nami w psychice. Zakazenia grzybicze — kandydozy wystepuja u 50%
chorych na AIDS. Sg to plesniawki, zapalenia przetyku i zapalenia warg.
W przelyku moze to powodowaé nadzerki, ktére w wyniku powikian
moga przebi¢ Sciane przelyku i spowodowaé krwotok. Z zakazen wiru-
sowych wyrézni¢ mozna cytomegalie. Wywoluje ja wirus herpes, jest on
jednym z najczestszych drobnoustrojéw oportunistycznych AIDS. Atakuje
on §linianki, ptuca, mézg, nerki i watrobe. W zakazeniach bakteryjnych
na uwage zasluguje zakazenie pratkami Kocha. Osoby zakazone wiru-
sem HIV tatwiej zapadajg na gruZzlice. GruZzlica wyprzedza u tych cho-
rych rozwdj petnoobjawowego AIDS. Czesto jest to postaé pozaplucna
i jest to, np. gruzlica weztéw chionnych lub gruzlica OUN, ale moze
tez mie¢ posta¢ uogdlniong — rozsiang. Chorzy w tej uogdlnionej po-
staci zglaszaja narastajagce wyczerpanie, meczliwo$é, béle glowy i pod-
wyzszong temperature ciata. Ta rozsiana posta¢ to polowa zakazen gruz-
liczych réznego typu. Zmiany skérne spotykane u chorych na AIDS to
bardzo czgsto tojotokowe zapalenia skéry. Moze pojawi¢ si¢ tupiez ré-
zowy Gilberta. Skéra owlosiona tez dotknieta jest zmianami — dochodzi
do przedwczesnego siwienia i lysienia plackowatego. Inne zmiany skérne
to tuszczyca, ktéra mocno uaktywnia si¢ w tym stadium choroby. Naj-
czgstszy nowotwor chorych na AIDS to migsak Kaposiego. Zmiany no-
wotworowe lokalizujg si¢ gtéwnie na koriczynach dolnych, ale moga tez
dotyczy¢ narzadéw wewnetrznych. W okresie pézniejszym dochodzi do
pojawienia si¢ na skérze zmian grudkowych, naciekéw i rozrastajacych
sie guzéw. Migsak Kaposiego to takze najczestszy nowotwor przewodu
pokarmowego na calej jego dtugosci. Giéwnie lokalizuje si¢ w okolicy
wpustu, w odbycie i w dwunastnicy. Zmiany wystepuja w postaci guz-
kéw i polipéw. Chory moze wigc odczuwac béle zofadka, ktére sa bardzo
uporczywe. Posta¢ ptucna migsaka Kaposiego moze nie dawaé objawéw.
Czegsto przebieg choroby przypomina zapalenie ptuc, gdyz pojawia sig su-
chy kaszel, dusznos¢, krwioplucie. Jezeli nowotwor rozmiarami obejmuje
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calg tkanke ptucng, moze by¢ bezposrednig przyczyng zgonu chorego.
U chorych na AIDS widoczne sq zmiany w ukladzie nerwowym. Sa to
zaburzenia psychiczne i neurologiczne. Sq one spowodowane migdzy in-
nymi przez aseptyczne zapalenia opon mézgowo rdzeniowych. Chorzy
skarza si¢ na béle glowy, nadwrazliwo$¢ na swiatlo, goraczke czy bdle
pozagatkowe oczodoléw, wystepuja tez bdle stawéw. Z powodu zmian
chorobowych toczacych sie w OUN dochodzi do otepienia w sferze funk-
¢ji poznawczych. Nastepuje tez utrata pamieci, zaburzenie koncentragji,
spowolnienie myslenia, depresja, apatia. W funkcji motorycznej zaburze-
nia dotycza niepewnego chodu, ostabienia koriczyn dolnych, pojawienia
sie drgawek. U chorych na AIDS stwierdza si¢ tez zmiany w gruczo-
fach dokrewnych, miedzy innymi w nadnerczach, tarczycy i trzustce.
W ukladzie moczowym wystepuje zesp6t nefropatii. Charakterystyczny
objaw to biatkomocz powyzej 3,5 grama/dobe. Szybko dochodzi do nie-
wydolnosci nerek i mocznicy. Zmiany stwierdza si¢ takze w ukladzie
krazenia [2, 5].

Ten ogrom powiktan, jaki moze pojawic¢ si¢ u chorego powoduje, ze
jednym z probleméw natury psychicznej jest poczucie beznadziejnosci
zwigzane z zagrozeniem zycia. Z kolei u oséb opiekujacych si¢ chorym,
szczegblnie dotkliwymi emocjami, jakie mogg si¢ pojawia¢ wobec oséb
chorych na AIDS sa strach i wrogos¢. Wywotane sg migdzy innymi za-
kaZzna i $miertelng natura choroby oraz kojarzeniem AIDS z homoseksu-
alizmem i narkomania. Dlatego osoby chore na AIDS sa czesto odrzucane
przez rodzing, znajomych, niekiedy spotykajg si¢ z przejawami dyskrymi-
nagji. Jest to istotny problem wsréd chorych, ktéry pielegniarka powinna
bra¢ pod uwage [6].

Pielegniarka moze spotykac¢ osoby z AIDS w oddziale szpitalnym,
w przychodni i w Srodowisku domowym.. Beda to osoby w réznym
wieku — od noworodka, niemowlgcia do os6b dorostych. Opieka piele-
gniarska $wiadczona osobie z AIDS nie rézni si¢ niczym od opieki nad
chorym z kazda inng choroba. Profesjonalna opieka pielegniarska musi
by¢ calosciowa — holistyczna [7]. Holizm w odniesieniu do pielegniar-
stwa oznacza $wiadczenie opieki we wszystkich obszarach zycia czto-
wieka i we wszystkich jego stanach [8]. Holistyczne podejécie do osoby
oznacza rozumienie i traktowanie ludzi w kontekscie ich kultury, rodziny
i ich spotecznosci. Dlatego istotnym elementem opieki jest miedzy innymi
pomaganie czfowiekowi w zrozumieniu siebie, ksztalttowaniu umiejetno-
Sci mobilizowania sit wewngtrznych po to, aby radzi¢ sobie z wtasnymi
problemami [9].
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W realizowaniu opieki nad pacjentem, pielegniarka opiera si¢ na
procesie pielegnowania. Celem tego procesu jest postawienie wlasciwej
diagnozy pielegniarskiej. Pielegniarka powinna w nim uwzglednié: stan
biologiczny, psychiczny, duchowy, spoteczny i kulturowy czlowieka. Po
zgromadzeniu niezbednych informacji dokonuje si¢ hierarchizacji pro-
blemdéw. Jako pierwsze identyfikowane sgq problemy zagrazajace zyciu.
W dalszej kolejnosci bierze si¢ pod uwage bdl, zte samopoczucie nie-
pokojace pacjenta. Ten etap rozpoznania pielegniarskiego jest niezwykle
istotny w dalszym postepowaniu pielegnacyjnym [10].

W opiece nad osobami dorostymi, chorymi na AIDS, pielegniarka
musi zwrdci¢ uwage na problemy zdrowotne zwigzane z zakazeniami
oportunistycznymi. Problemy te pielegniarka moze okresli¢ na podsta-
wie obrazu klinicznego choroby. Podzieli¢ je mozna na: problemy sfery
somatycznej i problemy sfery psychospotecznej [7, 11].

Problemem sfery somatycznej jest przewlekla biegunka o bardzo ciez-
kim przebiegu, zagrazajgca zyciu. Pielegniarka opiekujac si¢ chorym,
musi zapewni¢ poczucie bezpieczeristwa oraz intymnosci w czasie od-
dawania stolca i czynno$ciach higienicznych (osobna sala lub stosowa-
nie parawanéw). By zmniejszy¢ objawy biegunki nalezy przestrzegac za-
sad zywienia. Dieta powinna by¢ tagodna z wykluczeniem btonnika.
U chorych lezacych majacych ograniczong zdolno$¢ do samoopieki na-
lezy stosowa¢ profilaktyka przeciwodlezynowa. Istotne jest tutaj uwazne
ogladanie skéry rano i wieczorem, przy czym szczegbélng uwage nalezy
zwracac¢ na okolice predysponowane do nadmiernego obcigzenia i ubo-
gie w podskérng tkanke ttuszczowa. W zaleznosci od pozycji, w kto-
rych chorzy najczeéciej przebywaja, s to: u lezacych na plecach — okolica
krzyzowa, piety topatki, wyrostki kolczyste kregéow ledZwiowych, oko-
lica potyliczna, u lezacych na brzuchu - kolana, grzebienie kosci bio-
drowej, okolice kosci piszczelowej, zuchwa, u lezacych na boku - kre-
tarz kosci udowej, kostka, ucho, u siedzacych — guzy kulszowe, tokcie.
W celu odciazenia miejsc szczeg6lnie narazonych na ucisk punktowy sto-
suje si¢ materace przeciwodlezynowe, dzigki czemu cigzar ciata rozkiada
sie na maksymalng powierzchni¢ skéry. Dodatkowo, pod miejsca szcze-
golnie narazone na ucisk, podklada si¢ poduszki (np. zawierajace siemie
Iniane), gabki. U chorych lezacych, zwlaszcza u tych, ktérzy nie moga
przewracac si¢ samodzielnie, pozycje¢ ciala nalezy zmieniaé regularnie,
maksymalnie, co dwie godziny. Natomiast ci chorzy, ktérzy wigkszos¢
czasu spedzajq siedzac, powinni przyswoic¢ sobie nawyk unoszenia sig, co
kwadrans na mniej wiecej jedng minute. Nawet najmniejsze zaczerwie-
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nienie lub otarcie naskérka grozi powstaniem glebszej odlezyny i dlatego
w miare mozliwosci nie dopuszczaé do dalszego ucisku na te okolice,
az ustgpig zmiany. Skéra réwniez ulega uszkodzeniu pod wplywem wil-
goci, ciepfa. Dlatego nalezy dba¢, aby byfa ona zawsze czysta i sucha.
W pielegnacji odlezyn pielegniarka musi postepowac zgodnie z najnowo-
czedniejszymi standardami.

Kolejnym problemem sfery somatycznej jest goraczka spowodowana
zakazeniem. Dlatego okrycie pacjenta powinno by¢ lekkie, luzne, prze-
wiewne i wchianiajace tatwo pot. Nalezy kontrolowaé temperature ciata
po podaniu lekéw przeciwgoraczkowych. Chory w czasie goraczki traci
apetyt i ma nieche¢ do jedzenia potraw o statej konsystengji, dlatego uzu-
pelianie ptynéw jest bardzo istotne. Zapobiegajac odwodnieniu nalezy
dba¢ o podaz odpowiedniej ilodci ptynéw o wysokiej wartosci odzyw-
czej (pelne mleko, soki warzywne i owocowe, odzywki). Jadtospis powi-
nien by¢ urozmaicony, dostosowany do zyczen chorego, przy czym zy-
czenia te bywajg niekiedy zmienne. Jedzenie nalezy podawa¢ w matych
porcjach, najlepiej na matych talerzykach, w postaci przekasek. Dodat-
kowo, pielegniarka musi zdawaé sobie sprawe, ze gorszy apetyt moze
czasami wynikaé z nieprzyjemnych dla chorego zapachdéw, np. szpitala,
innych pacjentéw, srodkéw dezynfekcyjnych. Dlatego, w sali powinien
by¢ odpowiedni mikroklimat. Brak taknienia towarzyszy cze¢sto stanom
przygnebienia (depresji psychicznej) lub leku i moze, przynajmniej cze-
$ciowo, ustapi¢ w wyniku udzielenia odpowiedniej pomocy psycholo-
gicznej i/lub leczenia tych stanéw.

W przypadku kaszlu, spowodowanego infekcja w ptucach, nalezy da-
zy¢ do uzyskania jak najlepszej droznosci drég oddechowych oraz poczu-
cia komfortu fizycznego i psychicznego. Rodzaj dziatari podejmowanych
przez pielegniarke bedzie uzalezniony od stanu chorego, nasilonych do-
legliwosci i samodzielnosci w odksztuszaniu wydzieliny. W zwalczaniu
uporczywego kaszlu bardzo wazne jest nawilzanie powietrza nawilza-
czem i przewietrzanie pomieszczenia. Wskazane jest rowniez wilasciwe
ulozenie chorego, oklepywanie klatki piersiowej oraz stosowanie lekéw
zalecanych przez lekarza. Wazne, by pielegniarka nauczyla chorego za-
sad higieny podczas kaszlu. Pielegniarka powinna bra¢ tez pod uwage to,
ze kaszel moze by¢ niekiedy potegowany przez niepokdj i lek. Dlatego
nalezy umozliwi¢ choremu pomoc psychologiczna.

Do stanu wyniszczenia organizmu chorego prowadza miedzy in-
nymi: wymioty i bél przy polykaniu spowodowany zmianami grzybi-
czymi w jamie ustnej, a takze goraczka i biegunka. Dlatego pielegniarka
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powinna zadbaé o to, aby zgodnie z zleceniem lekarza stosowa¢ leki
o dziataniu hamujacym postep wyniszczenia organizmu.

Istotnym problemem, z powodu ktérego chory cierpi, jest owrzodze-
nie jamy ustnej i gardla. Jame ustng trzeba ptukac¢ delikatnymi plynami
kilka razy dziennie. Potrawy podawaé w postaci plynnej lub papkowatej
o temperaturze pokojowej.

Celem opieki w przypadku zaburzen w oddychaniu — dusznosci be-
dzie wspomaganie chorego w uzyskaniu poprawy oddychania. Dusznos¢
jest uczuciem subiektywnym, nie zawsze proporcjonalnym do rozmia-
réow patologii, zalezy w duzym stopniu od czynnikéw emocjonalnych.
Nie mozna lekcewazy¢ wplywu reakcji emocjonalnych na stopieri odczu-
wania dusznosci, a zwlaszcza towarzyszacego leku, ktéry czesto nie jest
przez chorego werbalizowany. Chorego uspokaja obecnos$¢ drugiej osoby,
dlatego nie powinien on pozosta¢ dlugo sam, zwlaszcza w okresach
nasilenia dusznosci, w stanach napadowego silnego leku oraz w nocy.
Pozytywna rol¢ odgrywa réwniez rozpraszanie nieuzasadnionych cza-
sami obaw chorego. Nalezy, w miare mozliwosci, wyttlumaczy¢ choremu
przyczyny dusznosci i mozliwosci przeciwdzialania jej. Naptyw $wiezego
powietrza (otwarte okno, wiatraczek przy 16zku), ¢wiczenia oddechowe
i odprezajace, a nawet gleboka sugestia sq przykiadami dziatarn zmniej-
szajacych dusznos¢ przez usuwanie negatywnych reakcji emocjonalnych.
Po ustapieniu napadu dusznosci, nalezy jasno wyttumaczy¢ pacjentowi
charakter zjawiska i pouczy¢ go, iz w przypadku nastepnego napadu po-
winien wolno, gleboko i regularnie oddycha¢. Wazne jest, by pielegniarka
towarzyszyla choremu w stanach nasilenia dusznosci, zwigkszajac poczu-
cie bezpieczeristwa. Pomogla przybrac najkorzystniejsza dla niego pozycje
ciata, zapewnita dostep Swiezego powietrza, w razie potrzeby podata tlen,
zadbata o mikroklimat pomieszczenia, podata leki zlecone przez lekarza.

W przypadku zmian na skérze i paznokciach nalezy utrzymac skére
w czystosci, uczy¢ chorego ochrony przed przenoszeniem zakazenia na
inne osoby [12].

Okres daleko zaawansowanej choroby AIDS wigze z nasileniem pro-
bleméw sfery somatycznej u chorego, a to z kolei wywotuje z reguly
reakcje psychiczne, pogarszajace jakos¢ zycia chorego. I tak, na przyktad
powazne zaburzenia funkcji fizjologicznych (np. niemozno$¢ potykania)
moga wyzwala¢ lek. Stopniowa progresja choroby powoduje zwykle re-
akcje przygnebienia. Z kolei przykry zapach, niekontrolowane oddawa-
nie kalu wigza si¢ z poczuciem upokorzenia i izolacji. W takiej sytu-
acji pielegniarka moze zaobserwowa¢ mieszanine intensywnych uczué
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leku, gniewu, przygnebienia lub rozpaczy, wystepujacych naprzemiennie
i przeplatanych przebtyskami nadziei. Zwykle towarzysza temu trudno-
Sci w skupieniu uwagi, czynnos$ciowe zaburzenia pamigci, niemoznos$¢
wykonywania codziennych zaje¢ i odbywania zwyczajnych rozméw. Stan
taki trwa zwykle krétko, kilka dni, po czym natezenie uczué negatyw-
nych slabnie i rozpoczyna si¢ proces adaptacji do nowej sytuacji. Czesto
obserwuje si¢ postawe rozszczepienna, przejawiajacg si¢ jednoczesnym
uznawaniem mozliwo$ci $§mierci i mozliwosci wyzdrowienia [9, 12].

W chwili, kiedy leczenie nie przynosi zadnych efektéw, a poszcze-
golne narzady staja si¢ niewydolne pielegniarka rozpoczyna opieke pa-
liatywna, ktéra réwniez obejmuje chorych na AIDS. Opieka paliatywna —
pallium, stfowo laciriskie oznaczajace plaszcz grecki, obszerny, dobrze otu-
lajacy, inaczej tagodzenie cierpieri — jest holistyczna i wielospecjalistyczna
opieka w daleko zaawansowanym okresie choroby przewlektlej, obejmu-
jaca wszystkie potrzeby chorego. Jej celem nadrzednym jest poprawa ja-
kosci zycia chorego przez fagodzenie dolegliwosci, a takze przez niesie-
nie szeroko pojetej pomocy psychologicznej, duchowej i sSrodowiskowe;.
Prowadzona jest przez lekarzy, pielegniarki, psychologéw, pracownikéw
socjalnych, osoby duchowne i wolontariuszy [13].

Okres terminalny to czas nieodwracalnych zmian w stanie chorego,
zwykle trwajacy od kilku do kilkunastu tygodni. Chory przechodzi trans-
formacje w mysleniu, przezywaniu siebie i swojej choroby, celem przy-
gotowania si¢ do odej$cia. Elisabeth Kubller-Ross podaje pie¢ etapéw
w przebiegu choroby poprzedzajacych $mieré: etap zaprzeczania i izo-
lacji, buntu i gniewu, targowania z otoczeniem i Bogiem o odroczenie
wyroku, depresji i godzenie si¢. Rola pielegniarki jest przede wszystkim
towarzyszenie choremu w przebiegu tych etapéw, poprzez wytworze-
nie postawy akceptacji dla jego indywidualno$ci oraz gotowosci dialogu
z nim [14, 15].

Celem opieki terminalnej jest wsparcie psychiczne tak chorych, jak
i ich rodzin. Kluczem pomocnym w rozpoznawaniu cierpienia jest wia-
Sciwa komunikacja, oparta na prawdzie, delikatnosci i wrazliwosci, po-
zbawiona dystansowania si¢ od chorego i jego rodziny i pokrywania nie-
pewnosci maska profesjonalizmu. Tylko poprzez aktywne stuchanie przy-
jaZnie odnoszacej si¢ do chorego i rodziny pielegniarki mozliwe jest ob-
cowanie z wyrazanymi przez cierpigcego emocjami. Najwyzszym mozli-
wym do osiggnigcia, przez osoby opiekujace si¢, stopieri zrozumienia cier-
pienia osoby chorej jest empatia, ktdra jest niezbednym czynnikiem budu-
jacym pomosty wzajemnego zaufania i bezpieczeristwa. Dobrze przepro-
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wadzona rozmowa powinna przebiega¢ w sposéb kontrolowany. Wia-
Sciwa rozmowe najlepiej zacza¢ od propozycji, by pacjent opowiedziat
nam o swojej chorobie od poczatku. Pozwoli to ustali¢, co naprawde wie
on o swojej sytuadji, jak ja postrzega, czy ma oparcie w rodzinie. Pro-
wadzac rozmowe nalezy takze starac sie¢ ustali¢, jakie sa jego giéwne
problemy (potrzeby) fizyczne, psychiczne, duchowe i socjalne. Musimy
przy tym pamietad, ze czesto trzeba czyta¢ miedzy wierszami, bo pacjent
nie umie lub nie chce o wielu sprawach waznych powiedzie¢ wprost.
W sferze niewerbalnej bledem podstawowym jest pospiech (spogladanie
na zegarek, nerwowe ruchy, przyspieszenie odpowiedzi), a ponadto nie-
wilasciwe zachowanie, wyrazajace brak empatii (zamknigta postawa, uni-
kanie wzroku, dotyku, obojetna mina bez uSmiechu), ktére z zasady sa Zle
odbierane przez pacjenta. Wazne jest takze, by podczas rozmowy z cho-
rym, przede wszystkim stosowaé wypowiedzi rozumiejace (parafraze),
wspierajace oraz badajace (pytania otwarte, zaczynajace si¢ od stéw: co,
jak, jakie, dlaczego). Umozliwi to otwarte okreslenie istotnych dla chorego
potrzeb. Zas, uwzglednienie tych potrzeb przez pielegniarke, bardzo uta-
twi wzajemne stosunki i uczyni opieke skuteczniejsza [16].

Wazne zadanie dla pielegniarki, w opiece nad chorymi terminalnie,
to poswigcanie statej uwagi chorym splatanym z zaburzeniami pamiegci.
Chorego nalezy chroni¢ przed samookaleczeniem usuwajac z jego za-
siegu niebezpieczne przedmioty, a takze leki. Nalezy uwzgledni¢ takze
mozliwo$¢ wystapienia zaburzeri emocjonalnych takich jak niepokéj czy
rozdraznienie. Pielegniarka powinna bra¢ pod uwage takze problemy na-
tury psychologicznej i duchowej. Pielegniarka moze udzieli¢ porad, gdy
pojawia sie np. strach przed $Smiercig. Tylko nie nalezy dawac fatszywych
zapewnien, lecz zacheca¢ do rozmowy o leku. Chory moze czuc si¢ osa-
motniony i przygnebiony. Moze to si¢ zdarzy¢, gdy ludzie przestajg od-
wiedzac tak cigzko chore osoby w obawie przed $miercig lub, dlatego ze
nie wiedza jak maja sie¢ zachowadé. Nalezy wiec zachecaé do odwiedzin, je-
zeli tylko chory tego sobie zyczy. W ostatnich chwilach zycia chory moze
miec¢ poczucie winy, smutku i zalu. Potrzebuje wigc rozmowy i przebacze-
nia. Trzeba pozna¢ potrzeby duchowe pacjenta, uszanowac przekonania
religijne i wyszuka¢ odpowiednia osobe, ktéra moze zapewni¢ duchowe
wsparcie. W chwili §mierci nie mozna zostawi¢ osoby umierajacej samej,
gdyz wielu ludzi boi si¢ umierania w samotnosci [17].

Wigkszos¢ chorych nieuleczalnie uwaza dom za najlepsze miejsce
opieki i umierania. Wtasny dom daje wigksze poczucie bezpieczenstwa,
umozliwia choremu kontynuowanie w miare¢ normalnego zycia w rodzi-
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nie. Tylko w domu pacjent jest w stanie zachowac petnie swojej autonomii
i prawo do decydowania o sobie (jest gospodarzem, a personel medyczny
gosciem). W wielu przypadkach opieka w domu doprowadzi tez do mniej
bolesnego przezywania przez bliskich okresu zaloby, utatwiajgc w nich
przekonanie, ze dobrze wypelni swéj obowiazek wobec zmarlego. Jednak
obciagzenie, jakie niesie ze sobg opieka nad chorym w domu moze okazaé
si¢ zbyt duze i prowadzi¢ do wyczerpania danej osoby, dlatego trzeba
zapewni¢ pomoc i wsparcie dla oséb opiekujacych si¢ chorym [18].

Ostatni okres choroby AIDS stanowi duzy problem dla rodziny opie-
kujacej sie chorym. Sklada si¢ na to wiele przyczyn. Wielkim obcigzeniem
sq oczywiscie dolegliwosci somatyczne pacjenta: b6l lub dusznosé¢, ktére
wyzwalajg czgsto u opiekunéw lek, wspétczucie i przygnebienie wia-
sng bezradnodcig. Silne emocje wywotuja takze zaburzenia psychiczne
chorego, zwlaszcza majaczenie lub zmienne zachowanie, pozbawiajace
opiekuna ,nagrody” za jego wysilek w postaci dobrego z nim kontaktu,
usmiechu i wdzigcznosci. Inne czynniki stresujace to: przecigzenie obo-
wigzkami domowymi, zmeczenie fizyczne, klopoty finansowe i najtrud-
niejsze — mys$l o zblizajacej sie rozltace, lek przed chwilg umierania — tym
ciezsze, ze przewaznie ukrywane [18, 19].

Reakcje opiekunéw i ich zdolno$¢ radzenia sobie ze stresem zaleza od
wielu czynnikéw: od ich wiasnej kondycji fizycznej, od organizacji Zycia
domowego, a takze od oparcia ze strony otoczenia. Czesto odzwiercie-
dlaja one stany emocjonalne pacjentéw, a niekiedy bywaja jeszcze bardziej
nasilone. Trzeba o tym pamigta¢ wspétpracujac z rodzinami, a zwlasz-
cza stawiajgc im wymagania lub czynigc pochopnie zarzuty z powodu
niedostatkéw sprawowanej opieki. Poza przygnebieniem i lekiem obser-
wuje sie czesto u opiekunéw stany zniecierpliwienia i rozdraznienia, ktére
staraja si¢ ukry¢ lub maskowa¢ nadopiekuriczoscia. Najczesciej, zwtlasz-
cza na poczatku choroby, wystepuje stan wzmozonej mobilizacji, p6Zniej
przyplywy dobrej woli przeplatajg sie z okresami zniechecenia, ktérymi
towarzyszy poczucie winy, po czym nastepuje ponowny wzrost mobi-
lizacji. Zdarza sig, cho¢ niezbyt czesto, ucieczka w kierunku wiasnych
probleméw i préba przerzucenia obowigzkéw na innych [20].

Ostatni okres choroby nowotworowej wywotuje duzy stres w catej ro-
dzinie [21]. Poza indywidualnymi prébami przystosowania si¢ do trudnej
sytuacji, w wielu przypadkach obserwuje si¢ zachowania majace na celu
utrzymanie réwnowagi w rodzinie. Wyrazaja si¢ one najczesciej przez:
zwigkszenie spéjnosci rodziny, koncentracje wokét potrzeb osoby umie-
rajacej, z jednoczesnym zaniedbaniem wtasnych, tendencje do unikania
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konfliktéw, wyrozumiatoéci wobec zachowari chorego, che¢ oszczedzania
choremu przykrosci, z czym wiaze si¢ np. tendencja do ograniczenia ko-
munikacji przez ukrywanie prawdy o chorobie lub rokowaniu, wzajemne
wyreczanie si¢ czlonkéw rodziny w zakresie pelnienia ré6znych obowigz-
kéw domowych tak, aby zycie rodzinne toczylo si¢ bez zakiécen. Wyzej
wymienione sposoby zachowania si¢ sg skuteczne na krétka mete. Jesli
okres choroby przedtuza sig, sily poszczegélnych czlonkéw rodziny sie
wyczerpuja i potrzebna jest pomoc z zewnatrz. Dotyczy ona w pierw-
szym rzedzie instruktazu w zakresie sprawowanej opieki, okresowego
odcigzenia od obowiazkéw, czasem pomoc w sprawach socjalno-byto-
wych i sprawniejszej organizacji zycia domowego. Trzeba jednak mocno
podkresli¢, ze pomagajac rodzinie w opiece nie nalezy jej w tym zaste-
powad. Osoby z zewnatrz nie powinny zajmowacé ich miejsca, lecz do-
stosowac swoje zachowanie do potrzeb chorego i rodziny. Czasem ozna-
cza to wsparcie psychiczne opiekunéw, mozliwos¢ roztadowania napie-
cia emocjonalnego, a czasem pomoc psychofarmakologiczng. Zachowanie
poszczegdlnych czionkéw rodziny, jakkolwiek podyktowane dobra wola,
nierzadko wymaga korekcji. Dotyczy to np. tendencji do ograniczania
kontaktow chorego z matymi dzie¢mi (bedgacymi dla niego zwykle Zré-
dtem radosci). Natomiast nalezy ograniczy¢ zbyt liczne wizyty znajomych,
hatas wiaczonego ciggle radia lub telewizora. Inny przykiad blednych za-
chowan to zmuszanie do jedzenia, pretensje z powodu niewdziecznos$ci
pacjenta lub jego ucigzliwego zachowania, odmowa odwiedzin ksiedza
lub 0s6b duchownych. Zwykle szczegdlnie potrzebna okazuje si¢ pomoc
rodzinie w okresie umierania. Po pierwsze trzeba przygotowac opieku-
néw na $mier¢ bliskiej osoby. Czesto rodzina nie zdaje sobie sprawy lub
nie chce przyja¢ do wiadomosci, ze zaczyna si¢ agonia. Innym razem
np. trzeba spokojnie i taktownie przekona¢ zrozpaczong zong lub syna,
ze wszelkie dziatania nadzwyczajne (kropléwki, leki podnoszace cisnienie
krwi itp.) w zasadzie nie przedluzaja juz zycia, a co najwazniejsze moga
przedtuzy¢ okres umierania i dlatego w imie dobra chorego lepiej z nich
zrezygnowac. Nierzadko trzeba pouczy¢ rodzing, jak si¢ ma opiekowac
chorym podczas umierania i przekonywac m.in. o: potrzebie spokoju i ci-
szy, konieczno$ci podawania §rodkéw przeciwbdlowych do korica (mimo
ze chory jest nieprzytomny), znaczeniu spokojnej przy nim obecnosci (bez
narzucania sig, placzu itp.). Czesto rodziny czuja si¢ bezradne, nie wie-
dza, jak si¢ zachowad, pytaja co jeszcze mozna zrobi¢. Mozna wéwczas
zwrdci¢ im uwage na role dotyku, ktéry sposréd wszystkich zmystow jest
odczuwalny najdtuzej [21, 22].
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Okres przedtuzajacej si¢, wielogodzinowej agonii jest dla rodziny
szczegoblnie ciezki. Rodzinie wierzacej mozna zaproponowac wspdlng mo-
dlitwe, niewierzacych zas zacheci¢ do rozmowy o umierajgcym, o jego zy-
ciu i zastugach. Bardzo wazny jest takze okres nastepujacy bezposrednio
po $mierci chorego. Wspélczesnie, zwlaszcza w srodowiskach miejskich,
zauwazy¢ mozna zanik wszelkich tradycji obrzadku w takiej sytuacji. Na-
tychmiast po $mierci zmarly jest najczesciej przykrywany przescieradlem
i wywozony do kostnicy tak szybko, jak tylko mozna. Wydaje sig, ze po-
trzeba naszych czaséw staje si¢ wypracowanie nowych form kulturowych
pozegnania ze zmartym. Rodzina zwykle, przed wywiezieniem zmarfego
na zawsze z domu, che¢tnie przystaje na propozycjg, by zapali¢ Swiece,
postawi¢ kwiaty, pomodli¢ sig, lub poby¢ jeszcze przez chwilg i osobiscie
z nim si¢ pozegnac.

Biorac pod uwage powyzsze rozwazania, trzeba koniecznie zazna-
czy¢, ze pielegniarka, aby mogta sprosta¢ tym zadaniom, powinna okre-
$li¢ wlasny stosunek do $mierci.

Pismiennictwo

1. Magdzik W.: Choroby zakazne i pasozytnicze-zapobieganie i zwalczanie.
Wyd. Wesalius, Krakéw 1993.

2. Juszczyk J.: AIDS — epidemiologia, patogeneza, klinika, leczenie, zapobiega-
nie. Wyd. Volumed, Wroctaw 1993.

3. Kuratorska Z.: AIDS — nowa choroba.Wyd. Wiedza Powszechna, Warszawa
1996.

4. Beniowski M.: Postepowanie zapobiegawcze i diagnostyczne w przypadku
zakazenia HIV i zachorowania na AIDS. Wyd. Krajowe Centrum ds. AIDS,
Warszawa 2002.

. Juszczyk ].: Vademecum AIDS. Wyd. SAWW, Poznan 1990.
. Bishop G. D.: Psychologia zdrowia. Wyd. Astrum, Wroclaw 2007.
. Slusarska B.: Podstawy pielegniarstwa. Wyd. Czelej, Lublin 2004.

o N o Ol

. Ciechaniewicz W.: Pielegniarstwo — Cwiczenia. Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa 2001-2002.

9. de Walden-Gatuszko K.: Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej. Wydawnic-
two Uniwersytetu Gdarskiego, Gdarisk 1994.

10. Koper A., Wroniska I.: Problemy pielegnacyjne pacjentéw z chorobg nowo-
tworowa. Wyd. Czelej, Lublin 2003.

11. Glowaczewska I.: Zy¢ z wirusem. Wyd. Poznaniskie, Poznari 1999.
12. Irzykowski J.: AIDS — obled i rzeczywistoé¢. Wyd. EXTER, Gdarisk 1997.

13. Krajnik M., Zylicz Z.: Opieka paliatywna nad terminalnie chorym. Wyd. AM
- Bydgoszcz 1996.



414 Regina Zuralska i inni

14.
15.

16.
17.

18.

19.

20.

21.
22.

Krajnik M. Rogiewicz M.: Opieka paliatywna. AM — Bydgoszcz 1998.
Blocka B., Otrebski W.: Czlowiek nieuleczalnie chory. WNS, KUL — Lublin
1997.

Aleksandrowicz ].: Psychoterapia. Wyd. Lekarskie PZWN, Warszawa 2000.
Kaflik J.: AIDS — Postawy wobec chorych i choroby. Wyd. Czestochowskie.
Czestochowa 1991.

Vogel A., Wodrusche G.: Pielegnowanie chorego w domu. PZWL, Warszawa
1993.

Gryciuk E.: Fakty na temat HIV i AIDS. Wyd. Krajowe Centrum ds. AIDS,
Warszawa 2000.

Kubacka-Jasiecka D., Losiak W.: Psychologia wspoéiczesna wobec pacjentéw
onkologicznych. Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskiego, Krakéw 1999.
Satir V.: Terapia rodziny. GWP, Gdarisk 2000.

de Walden-Gatuszko K.: U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak poméc

choremu, rodzinie i personelowi medycznemu srodkami psychologicznymi.
Wyd. Medyczne MAKmed, Gdarisk 1996.



Maciej Frackowiak!, Jerzy T. Marcinkowski'

Smieré¢ alkoholika

Na $mier¢ alkoholika mozna spojrze¢ wielostronnie, chociazby:
1) w aspekcie czysto biologicznym, medycznym i 2) socjologicznym, czyli
$mierci spolecznej, poprzedzanej dtugotrwalym procesem wykluczania
spolecznego w miare klinicznego postepowania uzaleznienia. W tym dru-
gim aspekcie §mier¢ alkoholika - to temat, ktéry pojawil si¢ podczas roz-
moéw doktoranta piszacego dysertacje na temat mozliwosci optymalizacji
dziatalnosci grup Anonimowych Alkoholikéw (AA) w polskich warun-
kach z promotorem.

Doktorant dziata w wielu grupach AA na terenie wojewddztwa wiel-
kopolskiego. Intensywnie tez ksztalci si¢ w dziedzinie terapii uzaleznien.
Z wtlasnej tez woli, a dla dobra ogétu, szczegdlnie tych uzaleznionych od
alkoholu, opisuje swéj wlasny przypadek.

Opis przypadku

Smier¢ alkoholika — to méj temat, to moja trauma, to moje cudowne
ocalenie, to moje nowe, trzeZwe, aktywne zycie, to moje budowanie no-
wej, trzezwej rzeczywistosci. Nie trudno sie zorientowaéd, ze piszac te
sfowa chce powiedzie¢, ze sam jestem alkoholikiem. Doznalem wielu ne-
gatywnych konsekwencji wynikajacych z tej choroby. W 2001 roku dozna-
fem urazu czaszkowo-mézgowego na skutek upadku, kiedy to wracatem
do domu po wypiciu kolejnych piw. Stracitem przytomnosé. Tak prze-
lezatem prawie calg noc, 200 metréw od wilasnego domu. Potem jedna
operacja, druga — i ciezka, wielomiesieczna rehabilitacja. Bylem jak mate
dziecko, ktére uczac sie poznaje Swiat i ja tez uczylem si¢ wszystkiego
od nowa. Pézniej pojawila si¢ ogromna wiara w sens tej mozolnej reha-
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bilitacji, w jej celowos¢ i zaczely pojawiac si¢ mate sukcesy. Nauczylem
sie cieszy¢ kazda chwilg dnia, kazdym $wiadomym oddechem, ruchem,
dotykiem. Nauczylem si¢ czu¢ zycie wszystkimi zmystami. A przeciez
przez wiele dni bylem nieprzytomny. Czy to cud? Mysle, ze cudem jest
kazdy czlowiek, ze w kazdym oddechu jest co§ mistycznego, czy to jest
pierwszy, czy ostatni ludzki oddech. Szanuj¢ méj oddech. Péki co — juz
nie potrzebuje respiratora. Wiem, ze wydostatem si¢ z niebywale trudnej
sytuacji. Moi koledzy — lekarze — méwia, ze mam drugie zycie. Staram si¢
szanowac to zycie, dbam o wartoéci, ktérych wczesniej nie potrafitem do-
strzec. Czy to juz szczescie? Mysle, ze to zwiastun pracy, duzej pracy dla
ludzi, gtéwnie tych uzaleznionych od alkoholu, ktérzy jeszcze nie wiedza
jak wartoSciowe i wspaniale moze by¢ zycie.

Moje umieranie trwato kilkanascie lat. Byly wzloty, upadki, detoksy,
nadzieje i przysiegi, najczesciej niespetniane. Az do wypadku. To, co na-
stapifo i co dzieje si¢ dzi$, tu i teraz - jest jak zdobywanie gérskiego
szczytu. Mam poczucie, ze aczkolwiek powoli, to wspinam si¢ coraz wy-
zej. Wiem, co czuje i jak czuje. Zyje wedtug 24 godzin i w kazdej przezy-
wanej chwili ciesze si¢ ta chwilg. Tak tworze moja pogode ducha. Poma-
gam ludziom i ciesze si¢, jesli moge komus poméc. Jestem sobg, rozwijam
sie i m&j pogodny rozwdj daje cztowiekowi cierpigcemu.

I tak $mier¢ alkoholika Macieja staje si¢ nowym zyciem dla Macieja
i innych jemu podobnych, aczkolwiek zupetnie innych ludzi, niekoniecz-
nie alkoholikéw, bo przeciez cierpienie jest wszechobecne. Z mojego do-
Swiadczenia wynika, ze alkoholik, ktéry racjonalizuje, zaprzecza — przy-
bliza si¢ do $mierci. Niestety, nie mozna racjonalnie odpowiedzie¢ kiedy
i jak umrze. Nie mozna tez prorokowac czy uda mu si¢ przezy¢. Ale za-
wsze mozna i trzeba motywowac¢ do leczenia. Ciekawe jaka przyczyne
zgonu miatbym ja wpisang w swoim akcie zgonu?

W roku 2001 zaczeto zmieniac si¢ moje zycie i zmienia si¢ do dzis.
W 2007 roku pojawita si¢ najpierw cheé, potem potrzeba, a dzi§ pasja
doktoryzowania si¢ w temacie uzaleznienia od alkoholu.

Dyskusja
W powyzszym opisie przypadku wyraZnie si¢ zaznaczaja osobiste
dywagacje ze sobg samym na temat umierania, czy moze szansy na nowe
zycie. Pojawiajg si¢ zatem podstawowe pytania w rodzaju:
— co to jest Smierc?
— co to jest umieranie (w rozumieniu klinicznym, ale tez spolecznym)?
— jaka jest filozofia Smierci?
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— co $mieré moze nam dawad, a co zabierac?
— co sie dzieje po Smierci, gdzie jest dusza, czy w ogdle jest?
- dlaczego tak emocjonalnie reagujemy na $mierc¢?

Wiadomym jest, ze jednoznacznych odpowiedzi na wigkszos$¢ powyz-
szych pytart mozna po prostu nie znaleZé, poniewaz temat jest bardzo
rozlegly i wielowatkowy:.

Nalezy podkresli¢, ze Smier¢ alkoholika — to jeden z wielu watkdw,
ktéry co jakis$ czas pojawia si¢ na spotkaniach grup AA. Wtedy, na ogét
w milczeniu, zadawane jest pytanie: , dlaczego si¢ zapit?” Alkoholik bo-
wiem, ktéry nie przestaje pi¢, nieuchronnie zbliza si¢ do $mierci — i biolo-
gicznej i spolecznej. Pojawia si¢ pytanie: kiedy i z jakiego powodu nastgpi
zgon? Nalezy postawic tutaj i kolejne pytanie: co to jest alkoholizm? Jakie
sq opinie na ten temat uznanych specjalistow w dziedzinie uzaleznienia
od alkoholu?

Wedtug Bohdana Woronowicza alkoholizm to: stan psychiczny i fi-
zyczny wynikajacy ze wspoldziatania zywego organizmu i alkoholu,
ktéry charakteryzuje si¢ wystepowaniem zmian w zachowaniu i innymi
nastepstwami, w tym zawsze przymusem (nieodparta checia) ciggtego lub
okresowego uzywania alkoholu, aby doswiadczy¢ psychicznych efektéw
jego dzialania lub aby unikng¢ objawéw wynikajacych z jego braku (ztego
samopoczucia, dyskomfortu). Woronowicz nastepujaco wyrédznia dwa ro-
dzaje zaleznosci od alkoholu:

1) zaleznos¢ psychiczna — polegajaca na potrzebie czestego lub statego
picia alkoholu, celem powtérzenia poprzednich przezy¢ zwigzanych

z jego dziataniem; chory sigga wéwczas po ,alkoholowy ttumik” ta-

godzacy stany napiecia i przykre stany uczuciowe, i towarzyszacy im

niepokdj

2) zalezno$¢ fizyczna — jest stanem biologicznej adaptacji wobec alko-
holu, bez ktérego organizm nie jest w stanie prawidtowo funkcjono-
wag; zaprzestanie lub ograniczenie picia alkoholu pociaga za soba
wystepowanie zaburzeri czynnosci organizmu, okreslanego mianem
zespotu odstawienia (zespotu abstynencyjnego).

Warta przytoczenia jest definicja ks. Wiestawa Kondratowicza z racji
ciekawego podejscia do choroby alkoholizmu i uzupeinienia jej o jakze
wazny aspekt nieodwracalnosci skutkéw wywotanych przez nig sama:
,Cukrzyca to choroba do korica zycia. Jak juz si¢ ja ma, to si¢ ma ja do
korica zycia. Jak si¢ nazywa czlowiek chory na cukrzyce? — cukrzyk. Jak
si¢ nazywa czlowiek chory na alkoholizm? — alkoholik. Tak jak si¢ ma cu-
krzyce do korica zycia, tak sie¢ ma alkoholizm do kofica zycia. Dlatego ja
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zawsze bede alkoholikiem, ale trzeZwym. Réznica miedzy mna a alkoho-
likiem, ktéry jest w aktywnym stadium choroby jest ta, ze on pil dzisiaj,
a ja nie pilem. Ale jestem takim samym alkoholikiem jak on i dzieli mnie
od niego tylko jeden kieliszek — i bede tak samo w rynsztoku jak on.
To jest taka choroba, takie ma reguly. Czyli jezeli sie jest alkoholikiem —
to jest si¢ alkoholikiem do korica zycia. Mozna te chorobe przezywac na
trzezwo i tak ja to robig. Dlatego méwie i zawsze bede¢ to méwit do korica
zycia, ze jestem alkoholikiem, trzeZwym alkoholikiem. Gdyby to byta taka
choroba, z ktérej mozna by byto sie¢ wyleczy¢, to nie mialbym powodu do
mowienia, ze jestem alkoholikiem. A poniewaz tej choroby nie idzie wy-
leczy¢ tylko idzie jg zatrzymac i zaczac ja na trzezwo przezywac dlatego
jest sie alkoholikiem do korica zycia.”



Spis tresci

Przygotowanie do Smierci

Piotr Krakowiak, Aleksandra Modliriska — Umierac po ludzku. Wypo-
wiedzi uczestnikow warsztatdw na uczelniach medycznych w konfrontacji
ze Swiadectwami pracownikdw i wolontariuszy hospicyjnych ..........

Agnieszka Renn-Zurek, Agata Wojcierowska, Barbara Boros, Urszula
Koscista — Hospicjum jako system wsparcia i relacji, wplywajgcy na Zycie
PACIENEOW ..o

Ewa Mojs, Ewa Gajewska, Maria Danuta Glowacka, Wlodzimierz
Samborski — Rozumienie pojecia Smierc u dzieci i mlodziezy 5 i 15 letnich

Hanna Rolka, Agnieszka Kryscio, Cecylia Lukaszuk, Elzbieta Krajew-
ska-Kutak, Katarzyna Ostapowicz Van Damme, Beata Kowalewska,
Agata Golebiewska, Barbara Jankowiak — Smier¢ dziecka nienarodzo-
nego — opinie studentow kierunku zarzqdzanie i marketing na temat prze-
prowadzania zabiegow aborcji . ......... . o

Izabela Chmiel, Krystyna Kochan, Zygmunt Pucko, Tomasz Brzostek
— O niektdrych dylematach przygotowania do Smierci ................

Agnieszka Bieri, Dominika Stobnicka, Marta Grudziriska, Jolanta Za-
jac, Agnieszka Skurzak, Mariola Kicia, Grazyna J. Iwanowicz-Palus
— Polozna wobec rodzicow w sytuacji Zaloby po stracie dziecka . .......

Mariola Kicia, Grazyna Stadnicka, Dominika Stobnicka, Marta Gru-
dziriska, Grazyna J. Iwanowicz-Palus — Wielozadaniowy charakter opieki
paliatywnej realizowanej przez pielegniarke i potozng ................

Teresa Paszek, Zofia Sienkiewicz, Grazyna Wqjcik, Irena Wroriska,
Jacek Imiela — Postawy pielegniarek wobec Smierci .................

Agnieszka Kruk, Janina Ksigzek, Agnieszka Falba — Towarzyszenie
umierajgcemu — lekcja . ... .

15

25

37

47

59

65

75

87



Jerzy T. Marcinkowski, Anna Bajek, Irena Galewska — Realizacja po-
trzeb transcendentnych wobec 0s6b hospitalizowanych — z zaakcentowaniem
spojrzenia chrzescijariskiego ......... ... ... . oo 109

Jerzy T. Marcinkowski, Anna Bajek, Irena Galewska — Przygotowanie
do Smierci — wyzwanie takze dla personelu medycznego .............. 119

Renata Piotrkowska, Janina Ksigzek, Agnieszka Falba, Sylwia Terach,
Regina Zuralska — Prawo chorego do godnej smierci i umierania w wa-
runkach szpitalnych ........ .. .. .. ... 125

Aleksandra Gaworska-Krzemiriska, Katarzyna Kwiecieri, Regina Zu-
ralska, Janina Ksiazek, Jolanta Olszewska — Wsparcie chorego w termi-
nalnej fazie choroby ......... ... . . ... . ... 135

Grazyna Waleniska, Janina Ksigzek — Oczekiwania pacjentdw z chorobg
nowotworowq wobec pielegniarek . ... ... . ... oo 147

Izabela Chmiel, Krystyna Kochan, Tomasz Brzostek — Triada przygo-
towania do $mierci w Hospicjum im. Sw. Lazarza w Krakowie .. .. .. ... 159

Problemy opieki paliatywnej/hospicyjnej dorostych i dzieci

Jacek Imiela — Humanistyczny szpital ................. ... ... ... 169
Ks. Jézef Zabielski — Opieka hospicyjna jako stuzba zZyciu ........... 173

Janina Ksigzek, Aleksandra Gaworska-Krzeminiska, Grazyna Walen-
ska, Regina Zuralska, Renata Piotrkowska — Pielegnowac w obliczu
cierpienia i Smierci — rozumiec czy kochac? ......... ... ... .. ... .. 189

Agnieszka Falba, Renata Piotrkowska, Janina Ksigzek, Agnieszka
Kruk — Kompleksowa pomoc osobie umierajgcej w szpitalu ............ 199

Matgorzata Pasek, Joanna Bonior, Magdalena Pitek — Odczuwanie bdlu
wszechogarniajgcego u pacjentow hospicjum —....... ... .. ... .. ..., 207

Joanna Bonior, Matgorzata Pasek, Magdalena Pitek — Rola pielegniarki
w leczeniu bolu nowotworowego w opinii pacjentow hospicjum . ....... 217

llona Kuzmicz — Formy opieki hospicyjnej na przyktadzie Hospicjum im.
Sw. Lazarza w Krakowie . ........ . ... .. ... . . . ... i, 229



Agnieszka Batanda-Baldyga, Agnieszka Skurzak, Grazyna J. Iwano-
wicz-Palus, Justyna Krysa — Profilaktyka zespotu naglej Smierci toZecz-
kowej ...

Katarzyna Lagoda, Regina Sierzantowicz, Bozena Kirpsza, Hanna Ba-
chorzewska-Gajewska — Obrzek limfatyczny u pacjentdw objetych opiekq
paliatyiong . ...

Regina Sierzantowicz, Katarzyna bagoda, Bozena Kirpsza, Hanna
Bachorzewska-Gajewska — Rola pielegniarki w opiece paliatywnej u pa-
cjentek z rakiem piersi ....... ...

Jolanta Czajkowska-Fesio, Andrzej Kurylak — Funkcjonowanie spo-
feczne dzieci i miodziezy leczonych z powodu choroby nowotworowej — do-
MIeSienia WSEPNe . ... ..

Ewa Gajewska, Ewa Mojs — Wystepowanie bolu przewleklego u dzieci
z uszkodzeniem mOzgU ... ...

Ewa Barczykowska, Monika Krél, Mirostawa Kram, Andrzej Kurylak
— Edukacja rodzicow dziecka z wyloniong stomiq jako przygotowanie do
opieki nad dzieckiem w warunkach domowych ......................

Maria Lyznicka, Grazyna Debska, Wioletta Lawska, Maria Zigba —
Opieka nad rodzing dziecka z chorobq nowotworowq sprawowana przez
pielegniarke podstawowej opieki zdrowotnej ............ ... .. ... ...

Smier¢ spoleczna

Alina T. Midro — Basiulek czy zespol Edwardsa ....................

Alina Midro, Olga Haus, Krystyna Kobel-Buys, Jolanta Wierzba, Sta-
nistaw Zajaczek — Mozliwosci wspomagania rozwoju dzieci z zespotami
uwarunkowanymi genetycznie — doswiadczenia z corocznych spotkan inte-

Qracyinych ... ..

Wojciech Kutak, Elzbieta Krajewska-Kulak — Co zmienito si¢ w postrze-
aniu niepetnospratwnosci .. ....... ...

Dagmara Bogdanowska-Charkiewicz, Anna Doboszyriska — Me-
dyczne aspekty 0Sierocenia .............. .. i

Aleksandra Gaworska-Krzemiriska, Ewa Hermanowicz, Regina Zu-
ralska, Janina Ksigzek, Hanna Grabowska — Wiek podeszly a poczucie
SAMOINOSCT . oottt

237

247

259

269

277

287

299

311

315

331

347



Tadeusz Kaczmarek, Jerzy T. Marcinkowski — Smier¢ spoteczna. Czgs¢ L.
Wymiary i kategorie Smierci .......... ... ... ... . . i

Tadeusz Kaczmarek, Jerzy T. Marcinkowski — Smier¢ spoleczna. Czgscll.
Smieré spoleczna ostateczng konsekwencjq wykluczenia spolecznego . . . . .

Katarzyna Van Damme-Ostapowicz, Elzbieta Krajewska-Kufak, Ce-
cylia Lukaszuk, Barbara Jankowiak, Hanna Rolka, Anna Baranow-
ska, Jolanta Lewko, Matylda Sierakowska, Krystyna Kowalczuk, Kry-
styna Klimaszewska, Dorota Joanna Kondzior, Katarzyna Krajewska,
Agnieszka Bielemuk, Agniszka Szyszko-Pertowska — Problem glodu
WASYCE .« o

Regina Zuralska, Aleksandra Gaworska-Krzemiriska, Janina Ksigzek,
Anna Michalik, Jadwiga Klodnicka, Lukasz Kurowski — Pielggniarka
wobec nieuleczalnie chorego na AIDS .............................

Maciej Frackowiak, Jerzy T. Marcinkowski — Smier¢ alkoholika . .. ..

365

371

389






Numer V tomu: ISBN 978-83-89934-40-6




