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,Godnosc¢ to nie jest cos,
co moge schowac do
kieszeni. To moje prawo jako
cztowieka i jako pacjenta.
Jesli ktos te godnos¢
narusza, to znaczy, ze tamie,
moje podstawowe, ludzkie
prawa.’

Maciej, chory na nowotwor
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WPROWADZENIE

GODNOSC W CHOROBIE JEST ROWNIE
WAZNA JAK LEKI

KS. DR ARKADIUSZ NOWAK




GODNOSC W CHOROBIE JEST ROWNIE WAZNA

JAK LEKI

W sferze deklaracji trudno znalez¢ osobe,
ktora zakwestionowataby fundamentalne
znaczenie godnosci w zyciu osobistym
cztowieka. Panuje powszechna zgoda co
do tego, ze kazdy cztowiek bez wzgledu
na jego sytuacje zyciowa, ma niezbywalne
prawo do godnosci. Realizacja tego prawa
w praktyce zycia codziennego ma pomoc
w pozyskaniu i utrzymaniu dobrostanu
osobistego i co wazne - ma prowadzi¢ do
harmonii i tadu w zyciu spotecznym. Bez-
posrednie odniesienie do godnosci, jako
wartosci szczegoélnie waznej, znajdujemy
nie tylko we wszystkich systemach etycz-
nych, ale pojecie to jest réwniez kluczowe
w normatywnych i nienormatywnych
aktach prawnych.

Godnosc¢ cztowieka staje sie aksjologiczng
podstawg porzadku prawa, a odniesie-
nie do tej wartosci obecne jest zaréwno
w Konstytucji jak i zapisach kodeksu cywil-
nego i karnego. Ponadto bez wiekszego
trudu wazne tresci o godnosci przeczy-
tamy we wszystkich kodeksach etycznych
tych grup, ktére w ramach swoich powin-

6 |WPROWADZENIE

Godnos¢ to pojecie, o ktorym wydaje sie nam, ze przez pryzmat wtasnych
doswiadczen wiemy wszystko albo przynajmniej bardzo wiele, a juz na pewno
zgodnie podkreslamy, ze godnos¢ jest naszym podstawowym prawem.

nosci zawodowych dziatajg dla szeroko
rozumianego dobra cztowieka.

Jedng z nich sg pracownicy medyczni
w tym lekarze, pielegniarki i potozne
w szczegolnosci. Dla nich godnos¢ to nie
tylko fundamentalna wartos¢ i niezby-
walne prawo w odniesieniu do wtasnej
osoby, ale réwniez wazny cel dziatania
zawodowego. Ukierunkowany on jest na
zapewnienie trwatego poczucia godnosci
osobistej i tym samym przeciwdziatanie
jej utracie wobec wszystkich oséb znajdu-
jacych sie w szczegolnej sytuacji zyciowej,
jaka jest doswiadczenie choroby.

Niewatpliwie istniejg réwniez inne sytuacje
zyciowe, w ktorych cztowiek moze miec
uzasadniony powdd do subiektywnego
odczucia naruszenia lub utraty godnosci.
Nie deprecjonujac w zadnym razie takich
zdarzen losowych wydaje sie jednak,
ze proces chorowania, w szczegdlnosci gdy
jest to choroba przewlekta, a tym bardziej
Smiertelna, stwarza w zyciu cztowieka naj-
wiecej sytuacji konfrontacyjnych.

Odnajdujemy je przede wszystkim na
styku oczekiwan pacjenta wobec sys-
temu ochrony zdrowia, a jego realnych
mozliwosci oraz pozadanych przez osobe
chorg oczekiwan wobec pracownikéw
stuzb medycznych. Perspektywa zetknie-
cia sie z instytucjg szpitala i tym samym
skomplikowanymi  mechanizmami  sys-
temu opieki zdrowotnej na ogét wyzwala
wsrod pacjentéow traume. Empiria choroby
sprzyja refleksji i pytaniu o podstawowe
wartosci oraz wywotuje uzasadnione pra-
gnienie szybkiego powrotu do zdrowia.

Oczekujemy wiec sprawnego  procesu
diagnostycznego, zaproponowania przez
lekarza najlepszej dla nas i najbardziej sku-
tecznej terapii. Oczekujemy poszanowania
intymnosci w procesie opieki pielegnacyj-
nej i w przebiegu leczenia. W uprawniony

spos6b omagamy sie, aby proces powrotu
do zdrowia pozbawiony byt niepotrzeb-
nego cierpienia. Co wiecej, chcielibysmy
rowniez spotka¢ we wszystkich miejscach,
w ktérych jako pacjenci bedziemy przeby-
waé, takich ludzi, ktérzy uspokojg nasze
emocje, pomogg w zrozumieniu choroby,
i co najwazniejsze, podniosg nas na duchu
i dadza nadzieje na wyzdrowienie.

Niewatpliwie ratowanie zycia jest gtow-
nym celem personelu medycznego, jed-
nak nie nalezy zapominaé, ze pacjentom
w chorobie towarzyszy nierzadko ogromny
lek. Nie zawsze zatem dazenia lekarzy
pokrywaja sie z potrzebami pacjentow,
ktérzy bardziej niz $Smierci bojg sie utraty
kontroli nad swoim ciatem i zaleznosci od
innych. Potwierdzajg to zaréwno badania
zrealizowane przez IPPEZ, jak tez prze-
prowadzony w 2015 roku w USA* sondaz,
w ktérym co 2. pacjent uznat nietrzymanie
moczu i stolca, podtaczenie do respiratora
lub innego urzadzenia podtrzymujacego
funkcje zyciowe za gorsze od S$mierci.
Catkowite przykucie do tézka, odzywianie
pozajelitowe oraz bycie zdanym na pomoc
innych oséb pacjenci ocenili na réwni
ze Smiercia.

* Sondaz przeprowadzony przez dr Emily Rubin z University of Pennsylvania (USA) w okresie od 1 stycznia 2015 r.
do marca 2016 r. Objeto nimi 180 pacjentéw w wieku co najmniej 60 lat chorujgcymi m.in. na zaawansowany

nowotwdr oraz niewydolnosc serca.
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Nasze oczekiwania bynajmniej nie sa
wygoérowane. Dazymy jedynie do tego, aby
realizowano nasze prawa, a jako pacjentéw
traktowano nas z nalezytym szacunkiem
i godnoscia. Mozna zaryzykowacd stwier-
dzenie, ze godnosc jest réwnie waznym
elementem terapii jak samo leczenie.
Dlatego stusznie oczekujemy realizacji
tego prawa na wszystkich ptaszczyznach
systemu opieki zdrowotne;j.

»Niezbedna jest we wszystkich
zawodach medycznych stata
refleksja nad humanizacjq
medycyny - poczqwszy od
etapu studiow, az po kres
zycia zawodowego”

Warto jednak pamietaé, ze system poza
relacjami instytucjonalnymi tworzg
przede wszystkim ludzie petnigcy w nim
okreslong role. Oczywiste dla nas prawa
i oczekiwania stajg sie dla nich obowigzkiem
i wyzwaniem w codziennej praktyce zawo-
dowej. Aby temu sprosta¢ niezbedna jest
we wszystkich zawodach medycznych stata
refleksja nad humanizacjay medycyny
poczawszy od etapu studiéw, az po kres
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zycia zawodowego. A w ramach tej reflek-
sji przypominanie o tym, ze profesjonalizm
wykonywania zawodéw medycznych nie
polega tylko na posiadaniu wiedzy i kom-
petencji zawodowych. Réwnie istotnym
jest umiejetnos¢ budowania wifasciwej
relacji z pacjentem opartej na zaufaniu.
Pomoze to obu stronom we wzajemnym
zrozumieniu, a by¢ moze réwniez utatwi
zbudowanie i uznanie przez pacjenta auto-
rytetu zawodowego pracownika medycz-
nego.

Szeroko rozumiana kultura medyczna,
o ktorej pisze prof. Jan Taton w ksigzce
,Kultura zawodu lekarza w XXI wieku”,
a ktorej sktadowa sg wspomniane powyzej
elementy, musi pozosta¢ trwatg wartoscia
zaréwno medycyny jak i catego systemu
opieki zdrowotnej. Musi tak by¢ wtasnie
dlatego bo to pacjent jest najwiekszym
dobrem, ktéremu wszystko inne powinno
by¢ podporzadkowane. Pozostaje nam
zywi¢ nadzieje, ze polski system opieki
zdrowotnej tworza ludzie, dla ktérych
te wartosci nie sg obce.

JPacjent jest najwiekszym
dobrem, ktéremu wszystko inne
powinno byc¢ podporzgdkowane”

Ks. dr Arkadiusz Nowak
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GODNOSC ONTOLOGICZNA

1 JEDNOSTKOWA

Godnos$¢ cztowieka zostata zagwaran-
towana w Powszechnej Deklaracji Praw
Cztowieka, a redefinicja godnosci ludzkiej
byta spowodowana wydarzeniami ostat-
niej wojny S$wiatowej. Perspektywa god-
nosci zawarta w Deklaracji uwypukla to,
ze wszyscy ludzie urodzili sie rowni
w godnosci i prawie, sg obdarzeni czystym
sumieniem i powinni dziata¢c w duchu
braterstwa, a ,uznanie przyrodzonej god-
nosci oraz réwnych i niezbywalnych praw
wszystkich cztonkéw wspdlnoty ludzkiej
jest podstawag wolnosci, sprawiedliwosci
i pokoju s$wiata”. Godnos$¢ bezposrednio
przektadana jest na poziom kondycji ludz-
kosSci, lezy u podwalin cztowieczenstwa
i ma bezposrednie znaczenie dla rozwoju
wspotczesnego Swiata.

Godnosé jest wartoscig a priori. Oznacza to,
ze - w zwigzku z tym, ze cztowiek uwazany
jest za najwyzszg istote - godnos$¢ stanowi
konceptualng podstawe do formutowania
i egzekwowania praw cztowieka i nie moze
by¢ przyznawana przez spoteczenstwo.
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Godnosé, ktora dla wielu jest abstrakcyjnym pojeciem, odgrywa bardzo wazng
role w politykach publicznych wielu krajow, jest przedmiotem troski wiekszosci
organizacji pozarzqdowych, dziatajgcych w obszarze pomocy spotecznej oraz
stanowi wektor dziatan organizacji miedzynarodowych.

Jest nadana kazdemu cztowiekowi ,0dgor-
nie” i nie moze by¢ ograniczana przez
prawodawstwo danego kraju. Godno$¢
jest nadana cztowiekowi przez sam fakt,
ze jest cztowiekiem, a nie to, jakg pozycje
spoteczng zajmuje i co osiagnat. | o ile god-
nos¢ jako prawo cztowieka jest zazwyczaj
powszechnie akceptowane - zazwyczaj
w jej abstrakcyjnej i niekiedy ,pustostow-
nej” formie - o tyle wiele oséb ma problem
z jej definiowaniem.

Interpretacja godnosci, poczucia godnosci
rézni sie od spotecznej pozycji cztowieka
oraz jego psychospotecznej dyspozyciji.
Problem definiowania godnosci wynika

z tego, ze jej granice dla kazdego cztowieka
zalezg od jego poczucia wtasnej wartosci.
Godnos¢ jest zatem stanem $wiadomosci,
poczuciem wyjatkowosci, przekonaniem
o tym, ze kazdy cztowiek jest tak samo
waznym elementem spotecznosci i ma do
spetnienia integralng role w funkcjonalnym
konstrukcie spotecznym. Przyktadem na
,0sobowe” poczucie godnosci sg trudne,
traumatyczne warunki w jakich niekiedy
znajduja sie ludzie. Dla przyktadu, prze-
wlekta choroba, uzaleznienie od opieki
innych oséb oraz oparcie na systemie opieki
zdrowotnej dla jednego cztowieka moze
by¢ odebraniem, utraceniem godnosci,
a u drugiego moze wywotywaé poczucie,
ze zachowuje swojg godnos$¢, pomimo cho-
roby i warunkéw choroby.

Zgodnie z zapisami organizacji miedzyna-
rodowych godno$¢ interpretowana jest
jako gwarancja réwnosci, czyli dostepu
cztowieka do podstawowych prac bez
wzgledu na pteé, wiek, status spoteczny,
miejsce zamieszkania, miejsce urodzenia,
klase spoteczng oraz warunki fizyczne,
czyli to, czy dana osoba jest zdrowa, chora,
w petni sprawna, czy z niepetnosprawno-
Sciami.

W  krajach, w ktérych funkcjonuje
powszechny dostep do edukacji, opieki
zdrowotnej (tak, jak w Polsce) godnosé
rozumiana jest jako réwny dostep do
ksztatcenia publicznego i $wiadczen
w ramach podstawowego, powszechnego
ubezpieczenia zdrowotnego. Godnos¢ to
takze dostep do pracy, kultury, wsparcie
dla 0oséb z niepetnosprawnos$ciami, pomoc
dla rodzin i oséb starszych, bezpieczen-
stwo, wolnosci osobiste.
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Pojecie ludzkiej godnosci zostato w szcze-
golny sposéb uwypuklone w czasach péz-
nego Oswiecenia przez filozofa Immanuela
Kanta. Zdaniem tego filozofa podstawowa
zasada moralnych ludzkich obowigzkéw
jest kategorycznym imperatywem, ktory
nakazuje nam wykonywaé nasza wole,
z zachowaniem szacunku dla godnosci
ludzkiej. W efekcie ludzie nie powinni mieé
w stosunku do swoich bliznich zadnych
irracjonalnych oczekiwan oraz takich, ktore
sprzeciwiatyby sie ogdlnie akceptowalnym
normom i wartosciom spotecznym.

Temat godnosci byt rowniez podejmowany
na gruncie religii, teologii i etyki. Zgodnie
z religia chrzescijanska i wersami Ksiegi
Rodzaju, Bég stworzyt cztowieka na swoj
obraz i podobienstwo, co kaze nam wnio-
skowaé, ze cztowiek zastuguje na wro-
dzona godnosé.

Zatem analizujagc pojecie godnosci mamy
do czynienia z jej ujeciem ontologicznym,
podstawowym, zagwarantowanym przez
samo to, ze sie jest cztowiekiem. Drugie
ujecie, zwane dynamicznym odnosi sie do
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jednostkowego poczucia godnosci. | to
drugie ujecie stanowito podstawe analizy
W niniejszym badaniu. Godnos$¢ zostata
zdefiniowana przez pacjentéw, osoby
chore i ich bliskich, definiujac to, jak cho-
roba wptywa na ich tozsamosé, petnione
role spoteczne oraz poczucie wiasnej
wartosci, czyli fundament jednostkowego
poczucia godnosci.

W tym ujeciu osoby z chorobami prze-
wlektymi definiujg godno$¢, jak zauwaza
Rodriguez-Prat, na trzech ptaszczyznach:

Godnos¢ jako utrata kontroli nad
funkcjami organizmu.

Godnosc jako tozsamosc.

Godnos¢  jako pragnienie  kontroli
nad procesem umierania i pragnienie
samostanowienia.

Powyzsze ptaszczyzny godnosci bardzo sil-
nie zarysowaty sie w odpowiedziach bada-
nych, ktore zostang omoéwione ponizej.

CHARAKTERYSTYKA BADANIA

Badanie zostato przeprowadzone na gru-
pie 145 respondentéow. W sktad proby
badanej weszto 115 pacjentéw z choro-
bami przewlektymi, takimi jak: choroby
onkologiczne, choroby narzaddéw ruchu,
choroby uktadu nerwowego, choroby
autoimmunologiczne; oraz 30 opiekundw,
bliskich oséb z chorobami przewlektymi,
gtéwnie otepiennymi. Dotaczenie do grupy
badanej oséb bliskich chorych przewlekle
na choroby takie jak: Alzheimer i Parkinson
byto podyktowane tym, ze osoby chore nie
byty w stanie same wypetni¢ kwestiona-
riusza, a jednoczes$nie twoércy badania nie
chcieli rezygnowaé¢ z poznania perspek-
tywy godnosci w chorobie tych pacjentéw.

W toku procesu przygotowawczego posta-
wiono szereg pytan badawczych, na ktére
szukano odpowiedzi w czasie realizacji
badania.

Gtownym celem badania byto poznanie postaw pacjentow z chorobami
przewlektymi oraz postaw opiekunow, bliskich oséb z chorobami przewlektymi
na temat godnosci cztowieka w chorobie przewlektej.

Przyktadowe pytania badawcze to:

Czy pacjenci czujg, Ze majq wsparcie
w chorobie ze strony przedstawicieli
opieki zdrowotnej?

Czy pacjenci czujq, ze majq wsparcie
w chorobie ze strony bliskich oraz
innych osob, znaczqcych innych, jak
chociazby osoby duchownej?

Czy pacjenci czujg, ze majq kontrole
nad przebiegiem choroby?

Jak pacjenci definiujg godnosc?

Jakie oczekiwania pacjenci majg wobec
swoich bliskich?

Jak chorzy definiujg swojqg pozycje na
mapie rol spotecznych?

Jaki  wptyw miata choroba na
badanych?
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Wsparcie ze strony opiekundw, bliskich tych
0sob byto jedyng forma poznania sytuacji
0s6b chorych na choroby otepienne i ich
funkcjonowania w chorobie. tacznie przeba-
dano 145 oséb w catej Polsce, przy wsparciu
organizacji pozarzadowych, zajmujacych sie
wsparciem chorych i ich bliskich w chorobie.

Wyniki badania

W badaniu wzieto udziat 77% kobiet i 23%
mezczyzn. Co trzecia (32%) badana osoba
mieszkata samotnie, a pozostali (68%)
zadeklarowali, ze mieszkajg z rodzina. Kilka
(2%) badanych oséb miato wyksztatcenie
podstawowe. Najwieksza grupe badanych
stanowity osoby z wyksztatceniem wyz-
szym (54%), a w drugiej kolejnosci osoby
z wyksztatceniem $rednim (44%).

Wykres: Wyksztatcenie
Podstawowe
B Srednie

B Wyisze
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Co dziesiata (10%) badana osoba mieszkata
na wsi, co czwarta (25%) w matym miescie
do 50 tysiecy mieszkancow, co pigta (21%)
w $rednim miescie miedzy 50 tysigcami
a 200 tysigcami mieszkancéw, a 44% bada-
nych mieszkato w duzym miescie, powyzej
200 tysiecy mieszkanncow.

Wykres: Miejsce zamieszkania

Wies B Miasto pow. 50 do 200 tys.

. Miasto do 50 tys. . Miasto pow. 200 tys.

Wiek badanych byt bardzo zréznicowany,
przy czym co czwarty (27%) miat mniej
niz 50 lat. Mniej niz 30 lat miato 7% bada-
nych. Co ésma (12%) osoba miescita sie
w przedziale miedzy 31 a 40 rokiem zycia,
co dwunasta (8%) miata od 41 do 50 lat,
a co siodmy (14%) respondent miat od 51

do 60 lat. Najliczniejszg grupe - co trzeci
respondent (36%) - stanowity osoby mie-
dzy 61 a 70 rokiem zycia. Co piata (19%)
osoba miata miedzy 71 a 80 lat, a 7 oséb
miato wiecej niz 80 lat.

Wykres: Wiek

18-30 lat B 61-70 Iat
[ 31-401at B 71-801at
[ 41-50lat [l s81-90Iat
B 51-601at Il 90 wiecej lat

Kwestionariusz ankiety, ktéry badani
wypetniali samodzielnie, sktadat sie z 50
pytan, w sktad ktérych wchodzito 7 pytan
metryczkowych, 16 pytan otwartych oraz
27 pytan zamknietych, do ktérych zasto-
sowano klasyczng, pieciostopniowg skale
Likerta.

Badanie zostato przeprowadzone na prze-
tomie wrzesnia i pazdziernika 2018 roku.
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WSPARCIE W CHOROBIE

Jednym z kluczowych elementéw w spo-
tecznym przebiegu choroby przewlektej
jest wsparcie ze strony oséb bliskich
i otoczenia. W zwigzku z tym zapytaliSmy
badanych czy czujg wsparcie ze strony
rodziny, przyjaciot oraz pracownikow
opieki zdrowotne;.

Potowa (50%) badanych oséb zdecydo-
wanie nie zgadza sie ze stwierdzeniem,
ze nie ma wsparcia ze strony rodziny,
kolejne 17% raczej sie z nim nie zgadza.
Sumujac dwie trzecie (67%) badanych
czuje, ze otrzymuje wsparcie ze strony
rodziny. Co piata (19%) uwaza, Ze nie ma
wsparcia ze strony rodziny, co 6sma (12%)
nie ma na ten temat zdania.

Wykres: ,Nie czuje wsparcia ze strony rodziny”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

2%

Brak odpowiedzi
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Whykres: ,Nie czuje wsparcia ze strony przyjaciot”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi

Czterech na dziesieciu (42%) badanych
zdecydowanie nie zgadza sie ze stwierdze-
niem, ze nie ma wsparcia ze strony przyja-
ciot, a 14%, ze raczej go nie ma. W sumie
56% badanych nie zgadza sie ze stwier-
dzeniem: ,nie czuje wsparcia ze strony
przyjaciot”. Co pigta (20%) zadeklarowata,
Ze nie czuje wsparcia ze strony przyjaciot.
| rowniez co pigta (20%) nie ma na ten
temat zdania.
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Oproécz rodziny oraz znaczacych innych,
takich jak przyjaciele, w chorobach prze-
wlektych niezwykle wazna jest dynamika
i charakter relacji miedzy pacjentami
i przedstawicielami opieki medycznej,
w tym lekarzami. W zwigzku z tym zapyta-
lismy badanych jak oni sami oceniajg swoje
relacje z lekarzami oraz z innymi niz leka-
rze przedstawicielami opieki medycznej.

Co czwarty (25%) badany zdecydowanie
nie zgadza sie z tym, ze nie otrzymuje
wsparcia od lekarzy w chorobie, zblizona
liczba 0sob (23%) raczej sie z tym nie zga-
dza. Co czwarta (25%) osoba badana czuje,
Ze nie ma wsparcia w lekarzach, rowniez co
czwarta (23%) nie ma na ten temat zdania.

Wykres: ,Nie czuje wsparcia ze strony lekarzy”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi
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Wykres: ,Nie czuje wsparcia ze strony pracownikéw opieki medycznej’

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi

22%

24%

Y/

17%

8%

4%

)

Co piata (22%) badana osoba zdecy-
dowanie nie zgadza sie ze stwierdze-
niem: ,nie czuje wsparcia ze strony
pracownikéw opieki medycznej”, a co
czwarta (24%) raczej sie z nim nie zga-
dza. Réwniez co czwarta (25%) osoba
czuje, ze w chorobie nie ma wsparcia
w pracownikach opieki medycznej. Roz-
ktad odpowiedzi przy ocenie wsparcia
ze strony pracownikéw opieki medycznej
jest niemalze identyczny jak przy ocenie
wsparcia u lekarzy.
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Kolejng grupa, ktéra wydata sie interesu-
jaca pod katem wsparcia w chorobie prze-
wlektej byty osoby duchowne.

Whykres: ,Nie czuje wsparcia ze strony oséb duchownych”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi

Co piata (24%) osoba zdecydowanie nie
zgadza sie z tym, ze nie ma wsparcia
w osobie duchownej, a 12% raczej sie nie
zgadza. Co trzeci (33%) nie czuje wsparcia
ze strony osob duchownych, a co piagty
(21%) nie ma na ten temat zdania.
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Wykres: Poczucie wsparcia w chorobie ze strony réznych ludzi (zestawienie)

Nie czuje wsparcia ze strony ksiezy, oséb duchownych 47 PR LSS EY R R (07

Nie czuje wsparcia ze strony pracownikéw opieki medycznej ;427 24% 25% 17% 8% Z¥
Nie czuje wsparcia ze strony lekarzy ;42 23% 23% 12% 13% Z¥4

Nie czuje wsparcia ze strony rodziny 50% 17% 12% 10% 9% Y&4

Nie czuje wsparcia ze strony przyjaciét 42% 14% 20% 10%10% Z¥4

Zdecydowanie sie nie zgadzam [
Raczej sie nie zgadzam M
Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam M

Na powyzszym wykresie zostato przed-
stawione pordwnanie poczucia wspar-
cia ze strony réznych oséb. Jak wida¢,
osoby z chorobami przewlektymi moga
liczy¢ na najwieksze wsparcie ze strony
rodziny i przyjaciét - tylko co pigta osoba
w tych grupach nie odczuwa takiego
wsparcia. W nastepnej kolejnosci sg leka-
rze i pracownicy opieki medycznej - tu
co czwarta osoba badana nie odczuwa
wsparcia. Interesujgce jest jednak to,
ze W tych pytaniach, co pigta osoba nie
zajeta zadnego stanowiska i nie potra-
fita oceni¢, czy otrzymuje wsparcie

Raczej sie zgadzam [l
Zdecydowanie sie zgadzam [l
brak odpowiedzi

od przedstawicieli opieki medycznej czy
nie. Najmniejsze wsparcie badani czuja
ze strony osoéb duchownych - co trzecia
osoba. Interesujace jest rowniez to, ze przy
tym pytaniu, co dziesigty badany odmoéwit
udzielenia odpowiedzi.
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CHOROBA JAKO UTRATA FUNKCIJI

FIZJOLOGICZNYCH

Znakomita wiekszo$¢ naszych badanych
choruje na choroby przewlekte, w kto-
rych mamy do czynienia niejednokrotnie
z szybka, duza, a nierzadko réowniez termi-
nalng utrata zdrowia. Badani podkreslali,
ze choroba ich ,czasem zniewala”, ,powo-
duje smutek i ograniczenia”, wptywa na
zwiekszenie ,strachu o przysztos¢”, ze ,jest
obcigzeniem”,abliscywchorobiesg,bezradni”
i ,choc¢ dbajg, to czesto nie rozumiejq”.

W zwiazku z tym zapytaliémy badanych
o to, jak choroba wptywa na ich poczucie
wzgledem ciata i o to, czego boja sie naj-
bardziej w zwiazku z choroba.

Ponad potowa (58%) badanych zadeklaro-
wata, ze nie zgadza sie ze stwierdzeniem,
ze nie maja kontroli nad swoim ciatem. Ale
petng kontrole nad ciatem zadeklarowato
tylko 7% badanych. Co dziewiaty (11%)
przyznat, ze raczej zgadza sie z tym stwier-
dzeniem. Co piaty (20%) nie miat na ten
temat zdania.

Wpykres: ,,Czuje, ze nie mam kontroli nad swoim ciatem”

Zdecydowanie sie nie zgadzam  [ZNEZ
Raczej sie nie zgadzam B4
Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam A
Raczej sie zgadzam EEZ

Zdecydowanie sie zgadzam VA2

Brak odpowiedzi A
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Wykres: ,Nie daje sobie rady z kolejnymi wyzwaniami, jakie stawia przede mna choroba”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi

Co czwarty badany (26%) zdecydowanie
nie zgadza sie ze stwierdzeniem, jakoby
nie dawat sobie rady z kolejnymi wyzwa-
niami, jakie stawia przed nimi choroba.
Kolejne 17% raczej nie zgadza sie z tym
stwierdzeniem. Co piaty respondent (28%)
nie potrafi tego ocenic, a co czwarty (24%)
zgadza sie z tym stwierdzeniem.
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Zdroworozsgdkowo przyjmuje sie, ze osoby
chore najbardziej boja sie $mierci, a pozo-
state kwestie, zwigzane z uzaleznieniem
od innych czy utraty kontroli nad ciatem
i umystem nie majg juz dla nich takiego
znaczenia. Woyniki przeprowadzonego
badania zdaja sie przeczy¢ tej potocznej
tezie.

Co piata badana osoba (20%) nie boi sie
utraty nad podstawowymi funkcjami fizjo-
logicznymi swojego ciata, co dziewiata
(11%) nie ma na ten temat zdania. Jednak
dwie trzecie (65%) zgadza sie ze stwierdze-
niem: ,boje sie braku kontroli nad podsta-
wowymi funkcjami fizjologicznymi mojego
ciata”, przy czym potowa badanych (49%)
zgadza sie z nim zdecydowanie.

Wykeres: ,Boje sie braku kontroli nad podstawowymi funkcjami fizjologicznymi mojego ciata”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi R

26 | CZESC PIERWSZA: GODNOSC W CHOROBIE

Wykres: ,Boje sie braku kontroli nad moim umystem’

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi

12%

6

%

12%

17%

49%

4

%

)

Co siodmy (18%) badany respondent nie
boi sie braku kontroli nad swoim umystem,
a co 6smy (12%) nie ma na ten temat zda-
nia. Za to dwie trzecie (66%) badanych
ma obawy, w tym potowa (49%) zdecy-
dowane obawy, ze ich choroba wptynie
na utrate przez nich kontroli nad zmysto-
wym postrzeganiem Swiata.
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Wykres: ,Boje sie catkowitego uzaleznienia od innych”

Zdecydowanie sie nie zgadzam IO
Raczej sie nie zgadzam A2
Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam RS

Raczej sie zgadzam WA

Zdecydowanie sie zgadzam A

Brak odpowiedzi &M

To, czego - oprdcz utraty nad ciatem i umy-
stem - najbardziej boja sie badane osoby
z chorobami przewlektymi to uzaleznienie
od innych. Dwdch na trzech badanych
(65%) boi sie tego stanu, a co drugi (48%)
boi sie tego zdecydowanie. Co szdsty
(17%) nie ma takich obaw.

Wida¢ zatem wyraznie, ze jest spora grupa
0s6b z chorobami przewlektymi, ktéra
z roznych powodow obawia sie ograniczen,
ktére nierzadko przychodza z chorobg lub
juz sg, w zwiazku z rozwojem choroby,
obecne. S3 to leki dotyczace codziennego
funkcjonowania ciata i umystu.
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Wykres: ,Nie jestem w stanie wykonywac codziennych rutynowych dziatai”

Zdecydowanie sie nie zgadzam AP
Raczej sie nie zgadzam A
Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam  [E¥AZS
Raczej sie zgadzam [MEZS

Zdecydowanie sie zgadzam ¥

Brak odpowiedzi ¥4

Warto zwréci¢ uwage na to, ze wska-
zane powyzej leki pacjentéw nie odno-
szg sie tylko dostepnosci lekéw. Wiele
badan poréwnawczych* wskazuje na to,
ze w chorobach przewlektych - oprécz/
obok-samego procesu leczenia - wielkg
role odgrywa mozliwos¢ normalnego,
codziennego funkcjonowania przy pomocy
wyrobéw medycznych. Dostep do nich -
dostosowany indywidualnie do pacjenta
a nie urzedowo reglamentowany do jed-
nostki chorobowej - pozwala na zacho-
wanie poczucia godnosci w codziennych,
czesto intymnych sytuacjach zwigzanych
Z poruszaniem sie czy fizjologia oraz godne
funkcjonowanie w spotecznym $wiecie
podczas interakcji z innymi ludzmi.

Co druga (48%) badana osoba nie zga-
dza sie, ze nie jest w stanie wykonywac
codziennych rutynowych dziatan. Kolejne
15% raczej nie zgadza sie z tym stwierdze-
niem. Jednak co pigta osoba (19%) nie jest
w stanie podotaé¢ codziennym obowigz-
kom.

* Sondaz przeprowadzony przez dr Emily Rubin z University of Pennsylvania (USA) w okresie od 1 stycznia 2015 r.
do marca 2016 r. Objeto nimi 180 pacjentéw w wieku co najmniej 60 lat chorujgcymi m.in. na zaawansowany

nowotwdr oraz niewydolnosc serca.
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Wykres: ,Martwie sie o swoja przysztos¢”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi [}

Co piaty (22%) respondent deklaruje,
ze nie martwi sie o swoja przysztosé¢, 28%
nie ma na ten temat zdania. Dla blisko
potowy (47%) jednak przysztos¢ jest zmar-
twieniem.
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TOZSAMOSC

Choroba przewlekta ze wzgledu na swdj
charakter moze wyklucza¢ chorego z pet-
nego uczestnictwa w zyciu spotecznym,
wptywaé na wykonywanie spotecznych
rol i dyskryminowa¢ w oczach innych,
zdrowych cztonkéw spoteczenstwa.

Potowa (51%) badanych zdecydowanie
nie zgadza sie ze stwierdzeniem, ze nie s3
petnowartosciowymi cztonkami spote-
czenstwa. Kolejne 11% raczej sie z tym nie
zgadza. Co piaty (21%) respondent ma
poczucie, ze jest niepetnowartosciowym
cztonkiem spoteczenistwa, a co siédmy
(14%) nie ma na ten temat zdania.

Wpykres: ,Czuje, ze nie jestem petnowartosciowym cztonkiem spoteczenstwa”

Zdecydowanie sie nie zgadzam SN
Raczej sie nie zgadzam  EFZ

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam  [HEAYS
Raczej sie zgadzam KRS

Zdecydowanie sie zgadzam [0

Brak odpowiedzi ¥
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Wykres: ,Nie jestem w stanie petni¢ waznych rél spotecznych” Wpykres: ,Choroba diametralnie zmienita moje zycie”

Zdecydowanie sie nie zgadzam Zdecydowanie sie nie zgadzam  [NWAZ]
Raczej sie nie zgadzam Raczej sie nie zgadzam  [WAZS
Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam P
Raczej sie zgadzam Raczej sie zgadzam AN
Zdecydowanie sie zgadzam Zdecydowanie sie zgadzam 107
Brak odpowiedzi Brak odpowiedzi [JS¥4)
Szesciu na dziesieciu badanych (60%) Choroba nie zmienita diametralnie zycia 29%
twierdzi, ze choroba nie sprawita, ze nie badanych, co piaty (22%) nie ma na ten temat
moga petni¢ waznych rél spotecznych, zdania, a 44% zgadza sie ze stwierdzeniem,
17% nie ma zdania na ten temat, a dla co ze ich zycie po zachorowaniu jest zupetnie
pigtego (19%) respondenta choroba sta- inne.
nowi ograniczenie w realizacji okreslonych L ]
spotecznie zadan. Wykres: ,Czuje, ze nie jestem t3 samga osoba, ktérg bytam/bytem przed choroba”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi
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Wpykres: ,Choroba niczego mnie nie nauczyta”

Zdecydowanie sie nie zgadzam 10V
Raczej sie nie zgadzam  [WAZS
Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam A
Raczej sie zgadzam R
Zdecydowanie sie zgadzam WA

Brak odpowiedzi &M

Co trzecia (35%) osoba nie ma poczucia,
ze choroba zmienita je jako ludzi, a 18%
nie ma na ten temat zdania. Jednak 42%
respondentow zgadza sie, ze nie sg tymi
samymi osobami, ktérymi byli przed cho-
robg - co czwarty (28%) zgadza sie z tym
zdaniem zdecydowanie.

Przy czym warto zauwazy¢ - na co wska-
zywali sami badani - ze zmiana ich zycia
wskutek choroby lub ich samych jako ludzi
nie ma wytacznie jednego odcienia. Badani
twierdzg, ze choroba ma ,diametralny
wptyw na zycie”, ,determinuje wszystkie
dziatania”, ,kieruje zyciem” i jest ,wazng
czescig zycia”. Dla czesci choroba jest
,obcigzeniem” oraz ,powoduje smutek
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i ograniczenia”. Inni uwazaja, ze choroba
,2hauczyta pokory wobec zycia i doceniania
jego wartosci”, jest ,czyms$ z czym nalezy
sie zaprzyjazni¢ i zy¢ normalnie” oraz spra-
wita, ze bardziej dbaja o siebie.

Dla dwoch trzecich (67%) badanych cho-
roba byta bardzo wazng lekcja w zyciu
i tylko co szosty (15%) badany przyznat,
ze choroba niczego go nie nauczyta.
Badani podkreslali, ze choroba ich ,zmobi-
lizowata”, ,data to, co najlepsze”.

Niemniej akceptacja choroby nie jest
tatwa.

Whykres: ,Nie jestem w stanie zaakceptowac swojej obecnej sytuac;ji”

Zdecydowanie sie nie zgadzam A%
Raczej sie nie zgadzam A

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam  [RFZ
Raczej sie zgadzam  [WAZ]

Zdecydowanie sie zgadzam WA

Brak odpowiedzi ¥4

Ponad potowa (54%) badanych oséb nie
ma problemu z akceptacjg swojej obecnej
sytuacji w chorobie. Niemniej co czwarta
(24%) osoba zgadza sie z tym, ze ich
obecna sytuacja jest trudna do zaakcepto-
wania.
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Whykres: ,,Czuje, Ze nie jestem traktowana/traktowany z szacunkiem przez innych ludzi”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi
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Co drugi respondent (52%) nie ma poczu-
cia, ze inni ludzie go nie szanuja, 18% nie
umie ocenic tej sytuacji, a 27% zgadza sie
ze stwierdzeniem, ze nie s3g traktowani
z szacunkiem przez innych ludzi.

Badani wskazywali, ze oprécz szacunku
oczekujg od innych ludzi réwniez zrozu-
mienia, powaznego traktowania, prawdy,
,wiekszej obecno$ci” w Zyciu oraz
,2pomocy w sytuacjach przekraczajacych
wtasne mozliwosci zrozumienia”.

Whykres: ,Jako osobie chorej nalezy mi sie szacunek ze strony innych”

Zdecydowanie sie nie zgadzam RN

Raczej sie nie zgadzam A

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam WARZ
Raczej sie zgadzam @A

Zdecydowanie sie zgadzam 4

Brak odpowiedzi ¥4

Co trzecia (35%) badana osoba zdecy-
dowanie nie ma poczucia, ze choroba
czyni ich bardziej uprzywilejowanymi pod
katem szacunku ze strony innych, a 15%
raczej nie ma takiego poczucia. Co piata
(21%) osoba nie ma zdania na ten temat,
a co czwarta (25%) uwaza, ze szacunek
ze strony innych ludzi, ze wzgledu na ich
chorobe, jest konieczny.
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Whykres: ,Nikogo poza mn3 nie obchodzi moja choroba”

Jest jeszcze jeden czynnik, na ktéry badani
zwracali uwage w odniesieniu do innych
0sOb - tolerancja, rozumiana réwniez jako

Ponad potowa (59%) osdéb nie odczuwa
wstydu przed innymi z powodu swojej
choroby.

i 1 i o . . s 7 . . ’
Zdecydowanie si¢ nie zgadzam - [l zyczliwosé, wsparcie w chorobie, réwne

traktowanie. Jest to tym bardziej wazne,
ze co piaty (20%) badany czesto odczuwa
wstyd przed innymi z powodu swojej cho-
roby.

Raczej sie nie zgadzam RSP
Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam A0S
Raczej sie zgadzam KP4

Zdecydowanie sie zgadzam  [RINA Wykres: ,,Czesto odczuwam wstyd przed innymi z powodu mojej choroby”

Brak odpowiedzi [}
Zdecydowanie sie nie zgadzam A%

Ponad potowa (59%) badanych nie ma Raczej sig nie zgadzam 07

poczucia osamotnienia w chorobie.
Co piata (18%) ma poczucie, ze nikogo
poza nimi samymi nie obchodzi ich cho-
roba.

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam RVAZ

Raczej sie zgadzam &4

Zdecydowanie sie zgadzam K2

Brak odpowiedzi ¥4
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Whykres: ,Czuje, ze z powodu mojej choroby ludzie mnie unikajg”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi
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SzesSciu na dziesieciu (60%) badanych
nie ma poczucia, ze ludzie ich unikaja
z powodu ich choroby, 18% nie ma zdania
na ten temat, a kolejne 18% czuje, ze ich
choroba moze by¢ Zrodtem tego, ze inni
ich unikaja.

SAMOSTANOWIENIE

Jednym z kluczowych tematéw porusza-
nych w kontekscie analiz nad spotecznym
charakterem oséb chorujacych na choroby
przewlekte o intensywnym i ciezkim prze-
biegu jest pojecie godnosci. Badani rozu-
miejg godnos¢ w rézny sposdb, zwracajac
uwage na rézne jej odcienie i aspekty.
Elementem, ktéry przewijat sie najczesciej
w pytaniu o godnos$¢ cztowieka byta kwe-
stia szacunku, zaréwno do samego siebie,
jak i ,do drugiego cztowieka”. Innym,
szczegblnie wyraznym akcentem w kon-
tekscie godnosci, byta kwestia wolnosci,
samostanowienia, niezaleznosci i wystar-
czalnosci.

Godnos¢ definiowana byta réwniez jako
honor, uczciwosg, prawdomoéwnosé,
zaufanie i tolerancja. Wielu badanych pod-

kreslato, ze godnosé to ,najwyzsza wartosé
dla cztowieka”, ,zycie w harmonii z soba
i z otoczeniem”, zycie w taki sposob, zeby
,nie szkodzi¢ innym”. Godno$¢ pojmowana
byta w kontekscie refleksyjnosci, docenie-
nia tego, ze ma sie ,rozum i dzieki temu
mozna zy¢ madrze”.

Nieco inaczej badani definiowali godne
zycie w chorobie. W tym ujeciu na pierwszy
plan wysuwata sie pomoc, empatia i wspar-
cie ze strony otoczenia, choroba bez bdlu
i cierpienia, ,traktowanie indywidualnie
kazdego chorego i wspieranie jego moc-
nych stron”, ,prawo do zycia w taki sam
sposéb jak osoby zdrowe bez oceniania
i stygmatyzowania o0sob chorych”, ale
takze nieobarczanie innych swoimi dolegli-
wosciami oraz pogodzenie sie z choroba.
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Wykres: ,W chorobie utracitam/utracitem poczucie godnosci”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi
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Dwie trzecie (65%) respondentéw twierdzi,
ze nie utracito poczucia godnosci w choro-
bie, 19% nie ma na ten temat zdania, a co
siodmy (14%) uwaza, ze poczucie ich god-
nosci po zachorowaniu zostato utracone.

POCZUCIE SPRAWCZOSCI

Jednym z ciekawych elementow, ktory
wytonit sie podczas analizy wynikéw
badan byt relatywnie wysoki poziom
optymizmu, ktéry prezentowali badani,
obarczeni w znakomitej wiekszosci ciezka,
przewlektg choroba.

Siedem na dziesie¢ (69%) badanych oséb
zadeklarowato, ze nie zgadza sie ze stwier-
dzeniem, ze ich zycie nie ma znaczenia,
co piaty (19%) z badanych sie z nim zgodzit,
a co dziesiaty (10%) nie miat na ten temat
zdania.

Wykres: ,Mam poczucie, Zze moje zycie nie ma znaczenia”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Brak odpowiedzi 2%
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Wykres: ,Nie mam celu w zyciu”

Zdecydowanie sie nie zgadzam  [JeYAZS

Raczej sie nie zgadzam A

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam 07

Raczej sie zgadzam  [e¥A

Zdecydowanie sie zgadzam kY4

Brak odpowiedzi
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2%

Siedem na dziesie¢ (69%) osob nie zgadza
sie ze stwierdzeniem, ze nie majg celu
w zyciu. Takie poczucie ma co szosty (16%)
badany.

To, ze badane osoby, doswiadczone ciez-
kimi chorobami w wiekszosci nie poddaja
sie temu (zeby choroba zdominowata ich
zycie, cele, wykluczyta ze spoteczenstwa),
nie oznacza, ze traktuja oni chorobe jako
cos$ niewaznego i metaforycznego.

Badani zwracajag uwage na to, ze w cho-
robie wazne jest zadbanie o dobrg jakos$¢
zycia, ,zachowanie odpowiedniego stan-
dardu”, ,wiara we wtasne sity” i dbanie
o ,normalnos¢, pomimo choroby i dysfunk-

.oy

cji”.

Wykres: , Zycie w chorobie uszlachetnia”

Zdecydowanie sie nie zgadzam
Raczej sie nie zgadzam

Ani sie nie zgadzam, ani sie zgadzam
Raczej sie zgadzam

Zdecydowanie sie zgadzam

Jednak na pytanie o to, czy zycie w choro-
bie uszlachetnia, zdania sg podzielone.

Niemalze taka sama liczba oséb zgadza
sie ze stwierdzeniem, ze zycie w chorobie
uszlachetnia (41%), co nie zgadza sie z nim
(38%).

Brak odpowiedzi ¥4
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PODSUMOWANIE

Wiele szacunkoéw, gtéwnie demograficz-
nych, wskazuje na to, ze liczba oséb z cho-
robami przewlektymi (gtéwnie nieztosli-
wymi) w Polsce bedzie z roku na rok rosta.
Powyzsze badania stanowig wazny gtos
w dyskusji na temat tego jak traktowacd
takie osoby i ich bliskich. Analizujac
wyniki przedstawionych badan trudno
nie dostrzec, ze osoby z chorobami prze-
wlektymi i opiekunowie oséb z chorobami
przewlektymi nie chca by¢ spychane na
margines spoteczenstwa.

Doswiadczenie choroby zmienito ich

samych, jak réwniez ich podejscie do zycia.
Przewlekte choroby majg to do siebie,
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ze towarzyszy im wiele powiktan natury
fizjologicznej, jak chociazby choroby
wspotistniejace, ale takze szereg ,powi-
ktan” spotecznych wynikajacych z dys-
kryminacji osob chorych. Wiekszos¢
badanych wskazata na duza determinacje
w chorobie, podzielita sie swoimi obawami
zwigzanymi z utrata niezaleznosci i braku
Swiadomosci; postawita sie nie w roli ofiar
lub ,obcigzen” dla systemu opieki zdrowot-
nej, ale raczej jako petnoprawni cztonko-
wie spoteczenstwa, ktorzy choc chorzy,
maja jeszcze wiele, a moze poprzez swoje
doswiadczenia nawet wiecej niz zdrowi
ludzie, do zaoferowania spoteczenstwu.

dr Tomasz Sobierajski
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PRAWO DO GODNOSCI - JAK PRAWA PACJENTA
CHRONIA PACJENTA I JAKIE SWIADCZENIA
GWARANTUJA

PROF. DR HAB. DOROTA KARKOWSKA

Godnos¢ cztowieka (dignitas hominis), godnos¢ pacjenta nalezy do
podstawowych zagadnien antropologii filozoficznej, a sposéb rozumienia tego
pojecia wywiera znaczny wptyw na rozstrzygniecia szczegoétowych problemow
etycznych i prawnych. W dziejach ludzkosci (filozofii i prawa) powstato wiele
definicji godnosci.

Chrzescijanski  humanizm ujmuje godnos¢ jako witasnos¢ powszechng,
nieredukowalnq, niezbywalnqg i nadprzyrodzonq. Immanuel Kant, definiujgc
godnosc, powiedziat, ze ,cztowiek nie moze by¢ nigdy srodkiem do jakiegos celu,
lecz zawsze musi by¢ celem samym w sobie™.

GODNOSC JAKO WARTOSC
KONSTYTUCYJNA

Konstytucja RP w preambule stwierdza ist-
nienie ,przyrodzonej godnosci cztowieka”,
a art. 30 charakteryzuje jg jako przyro-
dzone, niezbywalne i nienaruszalne ,zrédto
wolnosci i praw cztowieka i obywatela”.
Zgodnie z tresciag art. 30 Konstytucji god-
nos¢ jako wartos¢ i godnos¢ jako norma
prawna, to dwie strony godnosci czto-
wieka.

Godno$¢ to zrodto praw cztowieka,
CcO oznacza, ze prawa cztowieka stanowiag
poktosie godnosci cztowieka (nie majg zas
swojej genezy w prawie pozytywnym),
ma kluczowe znaczenie. Ustrojodawca

1 P. Vardy, P. Grosch, Etyka, Poznan 1995, s. 64-65.
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wskazuje tu na rodzaj pierwotnosci god-
nosci wobec wolnosci i praw. Godno$¢
cztowieka nie jest przy tym ujeta w tej
aplikacji jako ,przyczyna” praw cztowieka,
tj. z pewnoscig godnos¢ sama nie generuje
tresci wolnosci i praw cztowieka - wynikajg
one z godnosci cztowieka - ale wydaje sie,
ze sg od niej odrebne, majg swdéj wtasny
status. O istnieniu tego rodzaju relacji mie-
dzy godnoscig a prawami cztowieka (wyra-
zonej w metaforze ,zrédta”) przekonuje to,
ze nawet pogwatcenie wolnosci i praw
cztowieka nie niszczy fundamentu, jakim
jest godnos¢. Jakiekolwiek naruszenie
prawa jednostki nie pozbawia tego prawa
fundamentu w postaci godnosci. Godnos¢
cztowieka pozostaje wartoscig nienaru-
szalna.

Godnos¢ cztowieka w prawie nie daje sie
uchwyci¢ ,sama dla siebie”, ale mozliwe
jest dostrzezenie jej ,dziatania” w pewnych
sytuacjach stosowania prawa. Dlatego,
w orzecznictwie Trybunatu Konstytu-
cyjnego, kwestia naruszenia godnosci
ma charakter gtéwnie sytuacyjny wobec
naruszenia konkretnego prawa lub wolno-
$ci. Zarzut naruszenia art. 30 Konstytucji
formutuje sie w zwigzku z naruszeniem
innego prawa konstytucyjnego (wolnosci
cztowieka, prawnej ochrony zycia, rowno-
$ci wobec prawa, prawa do prywatnosci,
prawa do zabezpieczenia spotecznego).

W prawie godnos¢ osobista jest to
wewnetrzna cze$¢”, w odréznieniu od
,Zzewnetrznej czci’, jaka jest dobre imie.
Warto zaznaczyc, ze w prawie polskim znie-
wazenie nie musi nastgpi¢ w obecnosci znie-
wazanego. Godnos¢ jest dobrem osobistym
chronionym przez prawo cywilne w art. 23
k.c.

PRAWO MEDYCZNE A PRAWO
PACJENTA DO POSZANOWANIA
INTYMNOSCI | GODNOSCI

Kazdy pacjent ma prawo do poszanowania
intymnosci i godnosci (art. 20 ust. 1 w zw.

2 Wyrok TK z dnia 5 marca 2013 r., U 2/11.

z art. 22 ust. 2 ustawy o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta, dalej: u.p.p.),
co jest realizacjg konstytucyjnego prawa
kazdego cztowieka do poszanowania pry-
watnosci (art. 47 Konstytucji RP) i jest Sci-
Sle powigzane z konstytucyjnym nakazem
ochrony godnosci ludzkiej (art. 30 Konsty-
tucji RP)2.

Analogiczne standardy zawiera ustawa
lekarska w art. 36 ust. 1: ,Lekarz pod-
czas udzielania Swiadczenn zdrowotnych
ma obowigzek poszanowania intymnosci
i godnosci osobistej pacjenta”. Ponadto
ustawodawca do podstawowych obowigz-
kéw zwigzanych z wykonywaniem zawodu
lekarza zaliczyt dbanie o to, aby inny per-
sonel medyczny w kontaktach z pacjen-
tem postepowat w sposéb zapewniajacy
poszanowanie intymnosci i godnosci
(art. 36 ust. 3 u.z.l.). W Swietle komento-
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wanego przepisu kazda osoba udzielajgca
Swiadczen zdrowotnych ma ustawowy
obowigzek  poszanowania  intymnosci
i godnosci. Dla oso6b wykonujacych zawéd
lekarza, pielegniarki i potoznej jest to row-
niez nakaz etyczny. Artykut 12 KEL sta-
nowi, ze: ,Lekarz powinien zyczliwie i kul-
turalnie traktowac pacjentéw, szanujac ich
godnos¢ osobistg, prawo do intymnosci”.
KEPP w czesci szczegétowej w pkt 3a sta-
nowi: ,Pielegniarka/potozna obowigzana
jest (...) respektowaé prawo pacjenta do
intymnosci i godnosSci osobistej podczas
udzielania $wiadczen medycznych”.

Prawo do poszanowania intymnosci
oraz prawo do poszanowania godnosci
nalezy do sfery débr osobistych pacjenta
i stanowi przedmiot ochrony w art. 23
k.c. Jednoczed$nie na podstawie art. 24
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k.c. ustawodawca chroni owe dobra
zaréowno przed ich naruszeniem, jak réw-
niez przed zagrozeniem ich naruszenia.
Moze to nastgpi¢ w wyniku dziatania
badZz zaniechania. Dziatanie moze pole-
ga¢ na zaniedbaniu w wykonywaniu
obowigzku usuwania skutkéw zdarzen
naruszajacych cudze dobro osobiste.
W przypadku gdy dobra zagrozone s3
naruszeniem mozna zadac¢ zaniechania
tych dziatan, a w sytuacji gdy do narusze-
nia juz doszto, przystuguje szereg srodkow
prawnych.

W przypadku podmiotu leczniczego co do
zasady odpowiedzialnos¢ za stworzenie
organizacyjnych warunkoéw poszanowania
omawianych praw spoczywa bezposred-
nio na kierowniku, w przypadku praktyk
zawodowych - na osobach wykonujacych
zawod lekarza, lekarza dentysty, piele-
gniarki i potoznej w ramach tych praktyk.
Ewentualne zaniedbania organizacyjne
kierownika podmiotu leczniczego w tym
zakresie nie zwalniaja lekarza i innych oséb
Zz obowigzku poszanowania tych praw.
W istocie prawo do poszanowania intym-
nosci i prawo do poszanowania godnosci
nalezy rozpatrywac¢ jako dwa odrebne
prawa, cho¢ niewatpliwie pozostajace
ze sobg w Scistym zwigzku.

PRAWO PACJENTA DO i
POSZANOWANIA INTYMNOSCI

Intymnos¢ ujmuje sie jako zakres faktow
dotyczacych jednostki i jej przezyc, ktore
W zasadzie nie s3 przez nig ujawnione
nawet osobom najblizszym. Zatem intym-
nos¢ pacjenta, czyli bliskos¢, odnies¢
nalezy do wszelkich uczué¢ i dziatan zwia-
zanych z udzielaniem s$wiadczen opieki
zdrowotnej. Na tak pojmowang intymnos¢
sktada sie: dbanie o dobro pacjenta, szacu-
nek dla pacjenta, zrozumienie jego sytuacji,
wymiana intymnych informacji, uwazanie
pacjenta za podmiot o najwyzszej warto-
Sci.

Intymnos$¢ odnosi sie zaréwno do samej
osoby pacjenta - do sfery jego zycia wytacz-
nie osobistego, poufnego, jak i do relacji
Z innymi osobami, opartych na serdecznosci
i zazytosci. Naruszenie intymnosci pozo-
staje w zwigzku z poczuciem wstydu. Strefa
intymnosci jednostki ludzkiej powinna
by¢ poddana szczegdlnej ochronie, w mysl
ktérej tylko dana jednostka moze rozpo-
rzadzac¢ tg wrazliwg sferg uczud. Dlatego
za stuszna nalezy uznac teze, ze jezeli przepisy
szczegblne nie stanowig inaczej, to jedyna
mozliwos¢ wkroczenia w sfere intymnosci

cztowieka daje wyrazenie zgody przez upraw-
nionego.

PRAWO PACJENTA DO
POSZANOWANIA GODNOSCI

Pacjent korzystajacy ze Swiadczen zdro-
wotnych to nadal ,caty” cztowiek, a nie
tylko ,uszkodzona funkcja lub sprawnosc¢”,
to nadal cztowiek posiadajacy wtasny sys-
tem wartosci i wiedzy, majacy okreslone
oczekiwania wobec o0s6b udzielajacych
Swiadczen zdrowotnych. Przez fakt wejscia
w role pacjenta nikt nie moze by¢ zmuszany
do bezwzglednego podporzadkowania sie
z gory okreslonym regutom, ktére godza
W jego poczucie godnosci. Pacjent ma
prawo oczekiwa¢ od personelu medycz-
nego szacunku dla jego godnosci, poprzez
dostrzeganie w jego osobie réwnopraw-
nego uczestnika stosunkéw miedzyludz-
kich, czyli poszanowania jego podmioto-
WoSCi.

Kazdy pacjent ma imie i nazwisko, dlatego
ma prawo wymagac, aby osoby stykajace
sie z nim tak wtasnie sie do niego zwracaty.
Kazde inne okreslenie moze by¢ poczy-
tane jako zachowanie ponizajace pacjenta.
Osoba biorgca udziat w procesie udzielania
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Swiadczenia zdrowotnego jest obowigzana
traktowad pacjenta taktownie, zyczliwie,
wyrozumiale i cierpliwie. Nalezy szanowac
prawo pacjenta do zachowania dystansu.
Wiele oséb czuje sie zdecydowanie lepiej,
gdy traktuje sie je powsciagliwie i formal-
nie, ale z szacunkiem, bez okazywania
nadmiernej serdecznosci i wspdtczucia.
Generalnie celem lekarza, jak i oséb
wykonujacych inny zawod medyczny, jest
zmniejszenie poczucia chaosu, osamotnie-
nia i przerazenia.

,Pacjent ma prawo
oczekiwac od personelu
medycznego szacunku dla
jego godnosci, poprzez
dostrzeganie w jego osobie
rownoprawnego uczestnika
stosunkow miedzyludzkich,
czyli poszanowania jego
podmiotowosci”

Wykonywanie kazdej interwencji medycz-
nej powinno przebiega¢ sprawnie, bez
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zbednego wydtuzenia w czasie oraz w miare
mozliwosci jak najmniej bolesnie. Narusze-
niem godnosci cztowieka jest zadawanie
nadmiernego i zbednego bélu przez nie-
staranne, niedbate wykonywanie iniekgcji,
zmiany opatrunkéw, niesprawne lub wrecz
brutalne wykonywanie badan diagnostycz-
nych i innych zabiegéw. Pacjent ma prawo
do znieczulenia na zadanie, o ile jednocze-
$nie nie ma przeciwwskazan. Podmiotem
zobowigzanym do podejmowania odpo-
wiednich decyzji w zakresie sfinansowania
ze srodkéw publicznych metod stuzacych
usmierzaniu bolu jest niewatpliwie NFZ.

Lekarz i inne osoby wykonujace zawodd
medyczny w trakcie kontaktu z pacjentem
sg zobowigzane do wtasciwego dobierania
stéw, aby byty one zrozumiate dla stucha-
cza, maja rzetelnie informowac o wszyst-
kich sprawach zwiazanych ze stanem zdro-
wia zainteresowanego i w miare potrzeby
powtarzac informacje, az do ich petnego
zrozumienia przez chorego. Lekarz winien
okazywac cierpliwos$¢, gdy chory bedzie
przedstawiat swoje dolegliwosci, wyrazat
swoj poglad na przebieg leczenia i roko-
wanie. Niedopuszczalne jest traktowanie
pacjenta z gory, nieprzyjemnie, z lekcewa-
zeniem, ignorowanie prosb o udzielenie
informacji czy ocenianie jego stylu zycia.

Dr hab. Dorota Karkowska, prof. nadzw. UL, radca prawny




GODNOSC W CHOROBIE PRZEWLEKELE)J -
PERSPEKTYWA PSYCHOLOGICZNA

ADRIANNA SOBOL, PSYCHOLOG

Psychika pacjentow bardzo mocno odczuwa przekroczenie granicy pomiedzy
drobnq niedyspozycjg, a powaznym schorzeniem. Widzq, ze tracq mozliwosci
petnego czerpania z zycia i kazdego dnia muszq zrezygnowac z coraz wiekszej
czesci wtasnego Ja. Im te ograniczenia sq wieksze, tym chory bardziej traci
poczucie wtasnej wartosci, a z czasem, wraz z narastajgcymi objawami choroby,
erozji ulega rowniez szacunek dla samego siebie. Jest to najbardziej dramatyczna,
niewywotana przez osoby trzecie, zmiana w psychice pacjenta. Wszystkie
kolejne, pojawiajqgce sie dysfunkcje psychiczne sq jej konsekwencjq.

Na ten naturalny stan obnizenia postrzegania
witasnej osoby wywotany ciezkg choroba,
naktadaja sie okolicznosci zwigzane ze stara-
niami otoczenia szpitalnego przywrdcenia mu
zdrowia lub czasem tylko pomocy w choro-
waniu. S3 one czescig ustalonych procedur,
w ktérych zawsze niewystarczajgco brany
jest pod uwage stan psychiczny przewlekle
chorego. Lekarze i personel medyczny reali-
zuja swoje zawodowe cele i godnos¢ chorego
zawsze przegrywa ze skutecznoscig terapii.
Czasem jest z nig wrecz w instytucjonalnej
(prawnej) kolizji. Sg tez oczywiscie czesto
spotykane sytuacje, w ktérych sprawa god-
nosci chorego jest po prostu lekcewazona.
Pierwszym z brzegu przyktadem jest ciagle,
powszechnie spotykana sytuacja, kiedy prze-
kazuje sie diagnoze choremu lub wskazania,
co do dalszego leczenia w obecnosci innych
pacjentow, lezacych w tej samej sali.
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Niestety, chory nie jest najczesciej w sta-
nie zareagowac na te wszystkie naruszenia
jego praw. Lek ktéry przezywa przewlekle
chory pacjent zmienia w radykalnym stop-
niu jego psychike i ogranicza mozliwosci
percepcyjne. Choremu trudno sie skupié
i trudno przyswoi¢ przekazywane mu
informacje oraz zrozumie¢ wszystko, co sie
wokoét niego dzieje. Bardzo ciezko w takiej
sytuacji o wtasciwg reakcje i obrone wta-
snych praw.

Doda¢ nalezy, ze taki stan powoduje bar-
dzo czesto podwyzszenie poziomu ufnosci
i akceptacji. Chory w szczegélnym stop-
niu jest uzalezniony od lekarza, ktérego
dziatan nie jest jednak w stanie w zaden
sposob oceni¢. W jego psychice buduje sie
obraz lekarza, osoby o ponadnaturalnych,
magicznych wrecz mozliwosciach. Konse-
kwentnie, zamiast partnerskiego powstaje
naturalny w takich warunkach uktfad
zaleznosci - poczucie podlegtosci pacjenta
wobec leczacego go specjalisty. Z wta-
snego dos$wiadczenia moge stwierdzi¢, ze
bardzo czesto do psychologa szpitalnego
zgtaszajg sie pacjenci z prosbhg o pomoc
w poprawieniu jakosci komunikacji z leka-
rzem.

Jednym z wielu negatywnych skutkéow
takiej zaleznosci jest cicha akceptacja
wszystkiego, co go w szpitalu - lekarskiej
Swiatyni - spotyka. Nie mozna réwniez
w tym miejscu nie wspomnie¢ o kata-
strofalnym w skutkach, wykreowanym
w ostatnich latach przez globalne media
modelu genialnego lekarza cudotworcy,
lekcewazacego  ostentacyjnie  pacjen-
téw i ich bliskich. Taka narracja, wia-
zaca bezposrednim, silnym zwigzkiem
geniusz z brakiem szacunku, zdomi-
nowata powszechnie sposéb myslenia

o lekarzach. Oczywiscie nie jest to wina
samych lekarzy, lecz nikt tez nie moze
zwolni¢ lekarza od refleksji nad relacjag w
jakiej znajduje sie z pacjentem. Musi miec
Swiadomos¢ przewagi, jaka los dat mu nad
chorym i przede wszystkim mie¢ zbudo-
wany wewnetrzny system samokontroli;
wiedzie¢, ze kazdy gest i wypowiedziane
przez niego stowo moga zmieni¢ zycie
chorego i jego postrzeganie samego siebie
na lata. Z doswiadczenia wiem, jak rujnujaca
dla samopoczucia pacjentki jest niechec
do przeprowadzenia rekonstrukcji piersi,
w tle ktérej jest przekaz, ze w jej sytuacji
takie wysitki nie maja wiekszego sensu.

Nalezy w tym miejscu podkresli¢, jak
wazne jest by rodzina, rowniez psycho-
log przypominali choremu, ze to on jest
najwazniejszg postaciag w szpitalu i jego
zdrowie, ktorego integralng czescig jest
stan psychiczny, jest nadrzednym celem
wszystkich zajmujgcych sie nim oséb.

Paradoksalnie, niemniej trudna jest
sytuacja przewlekle chorego pacjenta
w okolicznosciach domowych, wsrdd ludzi
mu najblizszych. Jego powrét do zdro-
wia fizycznego jest ich pierwszorzednym
celem i pragnieniem. Dbajg oczywiscie
0 jego poczucie godnosci, bronigc go wrecz
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bardzo czesto, ale podobnie jak lekarze
zawsze potoza je na ottarzu obiecujacej
terapii. Nierzadkie sg oczywiscie réwniez
sytuacje, kiedy przewlekle chory jest oto-
czony obojetnoscia i pozostawiony samemu
sobie. Czasem nie jest to efekt niczyjego
zaniedbania - tak po prostu uktada sie jego
Zycie, ze nie ma kto sie nim zajac.

Choroba, a w jej konsekwencji ,podlegto-
$ciowa” relacja z lekarzem, pobyt w szpi-
talu i uzaleznienie od otoczenia naruszaja
bardzo czesto (i to w dotkliwym stopniu)
poczucie godnosci osobowej pacjenta. Jest
to tak szczegdlnie bolesne dlatego, ze war-
tos¢ ta nalezy sie kazdemu i sam fakt bycia
cztowiekiem jest niezbywalnym powodem
dla jej posiadania. Godnos¢ osobowa w tym
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samym stopniu posiada dziecko, co naj-
gorszy nawet zbrodniarz. Fundamentalnie
odréznia ja to od godnosci osobistej, ktéra
jest wprost uzalezniona od naszych czy-
now i ktéra czynami wtasnie mozna stracic.
Naruszenie godnos$ci osobowej umniejsza
chorego w jego wtasnych oczach, jako
istote ludzka.

Ciezka choroba wraz z okolicznosciami jej
leczenia obnizajg wiec w poteznym stopniu
poczucie wtasnej wartosci, a co za tym idzie
determinacje i wole walki. Catkowity brak
tego poczucia prowadzi do konstatacji, ze
nie ma w zasadzie juz o co walczyé. Ten
witasdnie krannicowy dla takiego procesu stan
apatii ogranicza skutecznos$¢ najbardziej
nawet zaawansowanych terapii. Kazdy, kto
angazuje sie w pomoc pacjentowi musi
o tym pamietac.

Okrucienstwo przewlektej choroby polega
witasnie wiec nie tylko na ciggtym atako-
waniu zdrowia fizycznego, ale réwniez na
statym ograniczaniu poczucia wtasnej god-
nosci. Rolg psychologa jest obrona chorego
przed tym procesem. Odbywac sie to moze
na dwoéch ptaszczyznach. Jedna to ciagte
uczulanie otoczenia szpitalnego i rodzin-
nego na kwestie godnosciowe pacjenta.
Drugie, duzo bardziej istotne wyzwanie,

to pomoc w stawianiu wewnetrznych zapor
w psychice chorego, niepozwalajgcych mu
na widzenie siebie jako osoby gorszej niz
byt przed utratg zdrowia. Chodzi wtedy
W pracy z pacjentem o podjecie préby
odwrécenia wektoréw, tak by zobaczyt
siebie w chorobie lepszym niz byt przed nia.
Pierwsza linig obrony terytorium parnstwa
Godnos¢ powinien by¢ $wiadomy opér
chorego.

Nie mozna oczywiscie tych zapér budo-
waé, przekonujac o uszlachetniajgcych
walorach cierpienia. Uzywanie wielokrotnie
powtarzanych banatéw niszczy wiary-
godnos¢ psychologa w oczach chorego.
O ile lekarz stosuje sprawdzong wielokrot-
nie terapie, o tyle terapeuta musi sprawiac
wrazenie indywidualizacji pracy z kaz-
dym chorym. Psycholog powinien zrobi¢
wszystko, aby pacjent siedzacy w jego
gabinecie uwierzyt, ze nie jest odbiorca
rutynowo powtarzanych zdan.

Rolg psychologa, w wyjatkowy sposéb
taczacego wiedze o chorym i rutynie szpi-
talnej, jest tez przypominanie choremu,
ze wszystkie decyzje dotyczace sposobu
jego leczenia naleza do niego. Pacjent
musi wiedzie¢, ze szpital i caty system
opieki medycznej istniejg po to by realizo-
wac jego potrzeby. Psycholog na kazdym
kroku powinien mobilizowaé pacjenta, aby
stanowczo domagat sie szacunku i odpo-
wiedniej troski, uszanowania autonomii.
Chory moze wyrazi¢ wole kontynuacji
obecnej metody leczenia lub jej zmiany.
Moze wymaga¢ od lekarza najdrobniegj-
szych nawet wyjasnien, co do stanu swo-
jego zdrowia oraz dostepnych, zgodnie
Z najnowsza wiedzg medyczng, terapii,
nie tylko tych refundowanych. Jest
tez  witascicielem catej dokumenta-
cji medycznej jego choroby. W kazdej
chwili szpital ma obowigzek mu jg udo-
stepni¢. Ta Swiadomos$¢ petnej kontroli
nad leczeniem i swojej sytuacji jako
pacjenta, to wielki krok w kierunku
odzyskania lub  nietracenia  niczego
Z poczucia wtasnej wartosci.
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- jest magistrem Psychologii o specjalnosci klinicznej, a takze
absolwentkq podyplomowych studiow z Psychotraumatologii oraz Psychoonkologii.
Doswiadczenie zdobywata m.in. na oddziale kliniki nerwic w Instytucie Psychiatrii i Neurologii,
oddziale psychogeriatrii Szpitala Tworkowskiego czy oddziale onkologicznym prof. Szczylika
Wojskowego Instytutu Medycznego.

Pracuje jako psychoonkolog w Szpitalu Onkologicznym Magodent oraz jest cztonkiem Zarzqdu
Fundacji OnkoCafe, w ktérej pracuje z pacjentami onkologicznymi, prowadzi warsztaty
oraz tworzy kampanie i akcje spoteczne m.in. ,BreastFit. Kobiecy Biust. Meska sprawa” czy
,ProstaTaHistoria”. Autorka licznych poradnikéw psychologicznych dla pacjentéw. Prowadzi
Centrum Wsparcia Psychologicznego INEO, gdzie prowadzi psychoterapie. Wspottworzy
audycje radiowq ,O raku przy kawie” w RPL FM.




GODNIE ZYC Z CHOROBA

PERSPEKTYWA PERSONELU MEDYCZNEGO

BEATA STEPANOW

Na co powinien zwrdci¢ uwage personel
medyczny w opiece nad pacjentem, aby
respektowaé prawo do godnosci pacjenta
z chorobg przewlekta, w placéwce
medycznej oraz w domu? Dlaczego posza-
nowanie godnosci pacjenta ma znaczenie
w procesie leczenia? W jaki sposob per-
sonel medyczny powinien zabezpieczy¢
kwestie godnosci chorego (rozmowa, prze-
strzen, czas)? Jakie wyzwania stojg przed
personelem medycznym w tym zakresie
(np. brak czasu, przepetnienie szpitali, zbyt
wielu pacjentéw, brak narzedzi - ograni-
czenia refundacyjne) i jak mozna bytoby je
rozwigzac?

Wyniki badania, ktére zostato przepro-
wadzone na grupie 0sob z chorobg prze-
wlekta wskazujg, iz mamy do czynienia
z grupa ludzi, ktérzy w swojej chorobie
m.in. poszukujg rozwigzan, radza sobie
wspierajac sie nawzajem wyznaczajagc w
zyciu cele. To co ich taczy, to na przy-
ktad lek przed przysztosciag, obawa braku
kontroli nad podstawowymi funkcjami
fizjologicznymi. Tym samym potwierdzaja,
iz potrzeba bezpieczenistwa, zaufania,
poszanowania godnosci jest dla nich naj-
wazniejsza.

Kto moze im pomdc? Najlepiej wskazaé

62 | CZESC DRUGA: GODNOSC MA ZNACZENIE W CHOROBIE

tych, ktérzy w swoim dziataniu dazg do
zaspokojenia potrzeb swoich podopiecz-
nych oraz reprezentuja zawody najwiek-
szego zaufania publicznego, czyli piele-
gniarki, potozne, lekarzy oraz ratownikéw
medycznych. Wymaga sie od nich petnego
profesjonalizmu w wykonywanej pracy,
Cco wigze sie z ciggtym poszerzaniem wie-
dzy, wraz z rozwojem medycyny, aby na jak
najwyzszym poziomie zaspokajaé potrzeby
zdrowotne.

Procesem udzielania przez nich swiadczen
zdrowotnych, w ramach szeroko rozu-
mianych procedur medycznych, rzadza
okreslone zasady. Wsréd nich na pierwszy
plan wysuwa sie zasada poszanowania
autonomii pacjenta, a takze ochrony jego
doébr osobistych. Z perspektywy osia-
gniecia celu swiadczenia zdrowotnego naj-
istotniejsza role odgrywaja wiezi pomiedzy
pacjentami a pracownikami medycznymi,
ktére polegajg na wspotpracy. Istotne jest
takze zagwarantowanie pacjentom poczu-
cia satysfakcji, a co za tym idzie - spet-
nienia wymagan i potrzeb w taki sposob,
aby po zakonczonym procesie leczenia
mieli poczucie, ze otrzymali oczekiwang
opieke. Réwnie wazna jest poufnos¢, ktéra
zapewnia wysoka jakos¢ opieki zdrowot-
nej. Polega ona na umiejetnym przepro-

wadzeniu wywiadu, stuchaniu oraz nakie-
rowaniu rozmowy na problemy zwigzane
ze stanem zdrowia. Istotng wartoscia jest
takze prawo do respektowania godnosci
pacjenta, wynikajgce z poszanowania jed-
nostki. Personel medyczny powinien umieé
stuchaéd, okaza¢d cierpliwo$¢ oraz nalezyty
szacunek. Takie postepowanie sprawia, ze
pacjenci wtedy bardziej ufajg pracownikom
medycznym. Pacjent, ktéry nie ufa, nie
zastosuje sie do zalecen. Dlatego warto
zacheca¢ do zadawania pytan otwartych
i udziela¢ na nie szczerych odpowie-
dzi. Jesli pacjent przekona sie, ze jest
wystuchany i zrozumiany przez personel
medyczny, to poczuje sie bezpiecznie
i chetniej zgodzi sie na udziat w propono-
wanym procesie leczenia.

Choroby przewlekte dotykaja osdéb we
wszystkich grupach wiekowych, ale sto-

sunkowo najczesciej ujawniajg sie wsrdod
ludzi starszych. W tej wtasnie grupie cze-
sciej niz w innych obserwuje sie zjawisko
wielochorobowosci, takze w odniesieniu
do choréb przewlektych. Wprawdzie stan
zdrowia starszych pacjentéw zmusza nie-
kiedy do ich hospitalizacji, ale najczesciej
pozostajg oni w domu. Rodzi to potrzebe
zapewnienia pacjentom nalezytej opieki.
Zadanie to spoczywa nie tylko na per-
sonelu medycznym, ale w najwiekszym
stopniu na rodzinie osoby chorej i jej naj-
blizszym Srodowisku

Niezaleznie od miejsca (szpital, gabinet,
dom pacjenta) wazne jest zapewnienie
W procesie leczenia mozliwie najwyz-
szego  komfortu fizycznego oraz psy-
chicznego. Jak podniesé¢ komfort fizyczny?
To przede wszystkim delikatne postepo-
wanie z pacjentem, a wiec unikanie wszel-
kich sytuacji, ktére moga spowodowad
niepotrzebny bdl. Niepotrzebny, czyli taki,
ktory nie wynika bezposrednio ze specy-
fiki wykonywanego zabiegu, ale np. z pew-
nej szorstkosci zachowania albo jest spo-
wodowany jakimi$ gwattownymi ruchami
ze strony personelu medycznego. Jesli
chodzi o komfort psychiczny - tutaj
istotne jest zwrdcenie uwagi np. na to,
kiedy pacjent sie boi i jak zareaguje.
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Warto w trakcie zabiegu uprzedzaé
pacjenta o mozliwym odczuciu boélu lub
dyskomfortu.

Jednak ostatnimi czasy, zaufanie do $ro-
dowiska medycznego jest systematycznie
podwazane. To powoduje, ze zdarzaja sie
pacjenci nadmiernie podejrzliwi, ktérzy nie
utatwiajg budowania przyjacielskiej rela-
cji ani realizacji samego procesu leczenia.
Tendencja ta wynika z wielu przyczyn,
m.in. z pojawienia sie opieki kierowanej
z ograniczonym dostepem do ustug, nagta-
$niania btedéw medycznych czy naduzyc,
rzadszego osobistego kontaktu z persone-
lem medycznym, a takze ograniczen refun-
dacyjnych, ktére nie pozwalajg personelowi
medycznemu skorzystac z petnego wachla-
rza mozliwosci terapeutycznych “szytych na
miare” dla pacjenta.

W  zwiazku z powyzszym sukcesywnie
zmniejsza sie liczba specjalistow, perso-
nel medyczny jest przepracowany. Takie
warunki odbijaja sie niekorzystnie tak na
pacjentach, jak i na personelu medycznym.
Brakujagcym ogniwem jest edukacja pacjen-
téw i ich bliskich w zakresie zdrowego stylu
Zycia oraz samego personelu medycznego
w komunikacji zorientowanej na pacjenta.
Na skutek gospodarki rynkowej, relacje

64 \ CZESC DRUGA: GODNOSC MA ZNACZENIE W CHOROBIE

miedzyludzkie ewaluowaty, sg szybsze oraz
oszczedniejsze w stowach. Pomija sie domi-
nujaca jeszcze niedawno forme kontaktu
w postaci komunikacji interpersonalnej, na
rzecz nowoczesnych technologii, ktére sa
dla wielu oséb wyzwaniem. Oczywiscie
postep jest niemozliwy bez zmiany, a ci kto-
rzy nie moga zmienic¢ sposobu myslenia, nie
moga zmienic niczego.

Rekomendacje:

przygotowanie dziatan promocyjnych
zawodow medycznych ze wskazaniem
ich kompetencji i umiejetnosci na
danym stanowisku

wprowadzanie nowoczesnych
technologii  w  medycynie  wraz
ze wskazaniem wartosci komunikacji
interpersonalnej

zwiekszenie budzetu na ochrone
zdrowia ze szczegdlnym naciskiem
na dziatania edukacyjne personelu
medycznego

ciggte wsparcie pacjenckich organizacji
pozarzqdowych, ktére stanowiq drugi
‘dom” dla oséb przewlekle chorych oraz
ich bliskich

mgr Beata Stepanow
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GODNOSC W CHOROBIE PRZEWLEKYEJ - PERSPEKTYWA
PACJENTA CHOREGO NA CHOROBE ALZHEIMERA

W Polsce na chorobe Alzheimera choruje okoto 370-460 tys. 0séb, prognoza
do 2050 r. zaktada trzykrotny wzrost zachorowan. Na Swiecie z 10-ciu
najwiekszych przyczyn Smierci, choroba Alzheimera jest jedynq, ktorej nie umiemy
zapobiec, wyleczyc, opdznic, a niski poziom swiadomosci pogtebia te sytuacje.

Opieka nad osobami chorymi wymaga
dziatan interdyscyplinarnych, a zapew-
nienie godnosci chorowania nie powinno
spoczywaé¢ tylko w gestii opiekundw.
Konieczne jest zwiekszenie dostepnosci
do diagnostycznych testéow przesiewo-
wych i leczenia, pogtebienie i upowszech-
nienie specjalistycznej wiedzy medycznej
i profilaktycznej, wprowadzenie standary-
zacji badan, profesjonalizacji opieki, racjo-
nalizacji kosztéw i zapewnienia stabilnosci
Swiadczen.

Jednym z gtéwnych probleméw jest brak
wsparcia dla nieformalnych opiekunéw,
ktérzy wymagajg pomocy psychologicznej,
prawnej i nierzadko finansowej. Opiekuno-
wie to zwykle cztonkowie rodzin, ktérzy
poswiecajg choremu czesto wiele lat ciez-
kiej pracy.

Problemem jest zmeczenie i wypalenie
opiekunéw, ktoére spowodowane jest
stabym dostepem do placéwek opieki

dziennej i catodobowej, hospicjow, a takze
niedostateczna ilo$¢ przeszkolonych kadr
medycznych i opiekunczych. Dla zapew-
nienia odpowiedniego poziomu godnego
chorowania istotne jest takze przeznacze-
nie odpowiednich srodkéw finansowych
na leczenie i opieke nad chorym (m.in.
finansowanie $rodkéw higienicznych, czy
srodkéw chtonnych, ktére od lat nie byty
waloryzowane), edukacja kadr  medycz-
nych i edukacja spoteczenstwa na temat
tej choroby zapobiegajac stygmatyzacji
chorych, az w reszcie przygotowanie ure-
gulowan prawnych na temat wczesniej-
szych $wiadomych wyboréw i kontroli
stanu zdrowia na dalszych etapach cho-
roby, np. ubezwtasnowolnienia, opiekuna
prawnego.

Rozwigzaniem przynajmniej czesci pro-
bleméw, a takze pewnym gwarantem
zapewnienia godnego chorowania byto
by wdrozenie opracowanego w 2011 r.
przez srodowiska naukowcéw i stowarzy-
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szenia alzheimerowskie Polskiego Planu
Alzheimerowskiego, ktéry obejmuje kom-
pleksowy model opieki medycznej i spo-
tecznej w zakresie diagnostyki i leczenia,
oraz wsparcia dla opiekunéw, w tym wdro-
zenia standardéw dotyczacych wczesnej
diagnozy.

Zapobieganie, leczenie, opieka w trakcie
choroby i wsparcie dla opiekunéw lezy
w kompetencji dwdch ministerstw: Mini-
sterstwa Zdrowia oraz Ministerstwa
Rodziny Pracy i Polityki Spotecznej, ktore
powinny stworzy¢ jednolity system, aby
zmniejszy¢ zachorowalnos$¢ na Alzheimera,
a przede wszystkim pilnie wprowadzi¢
standard badan przesiewowych pacjen-
téw 65+, a takze dokonac analizy sytuacji
epidemiologicznej. Pozwoli to zmniejszy¢

tempo przyrostu oséb chorych (obecnie
zwiekszyto sie do 4% rocznie).

Ciezar opieki nad chorym jest przerzu-
cony w opinii badanych rodzin w 95% na
rodzine. Jest to wieloletnia praca opieku-
néw nieformalnych ,36 godzin na dobe”.
Konieczny jest system bardziej przyjazny
dla chorego i jego opiekuna, co polepszy
komfort zycia i poczucie godnosci w wielo-
letniej chorobie.

Hasto ,wyscig z czasem”, ktérym postuguija
sie czesto organizacje alzheimerowskie
na catym Swiecie nadal jest aktualne.
Im wczesniej choroba zostanie zdiagno-
zowana, tym dtuzej bedzie modgt chory
uczestniczy¢ w Swiadomym zyciu spotecz-
nym i rodzinnym.

Kazda osoba zyjaca z Alzheimerem (a takze z demencja), ma prawo do godnego przej-

Scia przez chorobe, a co za tym idzie do:

ZBIGNIEW TOMCZAK, POLSKIE STOWARZYSZENIE POMOCY OSOBOM

Z CHOROBAALZHEIMERA

ALZHEIMERA



KOBIETY SA POZOSTAWIONE SOBIE

GODNOSC W CHOROBIE PRZEWLEKtEJ Z PERSPEKTYWY
CHORYCH NA NOWOTWORY PIERSI

Pierwszym i najbardziej brzemiennym
w skutkach problemem pacjentek jest
ciggle brak czujnosci onkologicznej wsrod
lekarzy ginekologéw. Po uzyskaniu dia-
gnozy kobiety ciagle nie majg prostego
dostepu do wiedzy, co do kolejnych
krokéw i sciezek leczenia nowotworéw
piersi. Pacjentki na etapie wkraczania w
Swiat choroby pozbawione sg w zasadzie
wsparcia i rekomendacji w kwestii wyboru
tak odpowiedniej placowki jak i doswiad-
czonego lekarza. Zdecydowang wiekszo$¢
wyboréw chorych kobiet w pierwszych
tygodniach po diagnozie nalezy wiec uzna¢
za przypadkowe. W catym tym okresie
kobiety pozostawione s3 w ogromnej cze-
$ci samym sobie i wiekszo$¢ spraw zwigza-
nych z leczeniem organizujag we wtasnym
zakresie.

Bardzo staby dostep do informaciji
o chorobie i mozliwych terapiach to tylko
poczatek probleméw komunikacyjnych.
Najwiekszym bowiem problemem w tym

W Polsce 18 tys. kobiet rocznie zapada na raka piersi. Szes¢ procent z nich
dowiaduje sie o chorobie dopiero w jej zaawansowanym stadium. Nie mozna nie
wspomniec, ze w ciqgu ostatnich trzech dekad dwukrotnie zwiekszyta sie liczba
chorych kobiet w grupie pomiedzy 20 a 49 rokiem zycia.

obszarze jest catkowity brak lub bardzo
mate umiejetnosci komunikowania sie
z chorg catego personelu medycznego,
ktoéry kobieta spotka na swojej drodze.

Poza tymi problemami, ktére mozna wigzaé
Z ciaggle staba organizacjg procesu lecze-
nia, kobiety spotykaja na swoje drodze
duzo powazniejsze uchybienia. Za jedne
z najgorszych nalezy uzna¢ zbyt pochop-
nie podejmowanie decyzji przez lekarzy
w kwestii radykalnych mastektomii, ktore
dla kobiet sg bardzo czesto niezwykle
trudng i traumatyczng decyzja. Chora nie
jest oczywiscie w stanie wtasciwie ocenic
zasadnosci takich rekomendacji i najcze-
sciej ich nie kwestionuje. Osamotniona
w walce z chorobg nie ma dos$¢ sity, aby
szukac kontaktu z innym lekarzem.

Sam zabieg mastektomii zdecydowanie
zbyt rzadko taczony jest z rekonstrukcja
usunietej piersi. Podobnie, jak w czasie
catego procesu leczenia zagubienie kobiet
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oraz ich ogdlnie bardzo staby stan psy-
chiczny sa naduzywane i nie proponuje
sie im takiego naturalnego i wskazanego,
taczonego zabiegu. Podobna sytuacja ma
miejsce po zakonczeniu leczenia, kiedy
kobiety rezygnuja, najczesciej nie w petni
Swiadomie, z zabiegu rekonstrukgji piersi.

Mowiac o godnosci w takiej chorobie jak
rak piersi, bardzo wazne dla chorych jest
nie tylko poprawienie skutecznosci dia-
gnostyki czy komunikacji na linii pacjent
- lekarz, ale tez stworzenie jakosciowej
terapii nowotwordw piersi i systemu sko-
ordynowanej opieki specjalistycznej (na
wzor np. BreastUnits). W ramach takiego
systemu kazda pacjentka powinna miec
przypisanego statego koordynatora na
caty okres jej leczenia.

Catkowitemu przedefiniowaniu powinien
ulec system informowania o refundowa-
nych wyrobach medycznych. Zwiekszone
muszg zostaé¢ rowniez limity iloSciowe
dla wyrobéw medycznych, takich jak
protezy piersi, Srodki chtonne, rekawki
przeciwobrzekowe, peruki. Dla popra-
wienia dostepu i w konsekwencji efek-
tywnosci leczenia musi zosta¢ radykalnie
zwiekszona liczba os$rodkéw oferujacych
radioterapie, jak réwniez konieczne jest
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unowoczesnienie tych juz istniejacych.
Konieczna jest tez poprawa edukacji leka-
rzy ginekologéw w zakresie raka piersi.

Mowiac o godnosci w chorobie kwestiag
o podstawowym znaczeniu jest poprawa
dostepnosci do psychoonkologéw. Dla
chorych kobiet jest to najczesciej jedyna
osoba, ktéra moze im realnie poméc
w podejmowaniu Swiadomych, przemysla-
nych decyzji. Kobiety zmagaja sie nie tylko
z chorobg, ale réwniez z irracjonalnym
poczuciem zaniedbywania obowigzkéw
wobec rodziny. Podejmujg wiec czesto tra-
giczne w skutkach decyzje, nie kierujac sie
wiasnym interesem.

Bardzo istotng w procesie leczenia i rekon-
walescencji oraz walki z obawami o powrét
choroby jest dostepno$¢ do dietetyka.
Kazda chora na nowotwor piersi kobieta
powinna mie¢ zagwarantowane, refun-
dowane i reanie dostepne konsultacje ze
specjalista w zakresie zywienia. Jednocze-
$nie agendy rzadowe powinny rozpoczac
dziatania w kierunku poprawy $wiado-
mosci chorych, co do roli jakosci zywienia
w trakcie choroby.

Pacjentki w czasie catego procesu leczenia
powinny by¢ informowane o roli aktyw-



nosci fizycznej i rehabilitacji. Radykalna
poprawa jakosci zycia pacjentéw onkolo-
gicznych, jak réwniez skrdcenie czasu ich
rekonwalescencji lub w ogodle powrdét do
obowigzkéw zawodowych przyniesie nie-
limitowany dostep do rehabilitacji specjali-
stycznych.

Zwiekszone poprzez nowelizacje ustawy
powinny zosta¢ uprawnienia Rzecznika
Praw Pacjenta w zakresie egzekwowania
przestrzegania ustawy przez pomioty
Swiadczace ustugi zdrowotne. Lekarze oraz
caty personel medyczny w placowkach
stuzby zdrowia powinien by¢ szkolony
w kwestii praw pacjenta, tak tych wynika-
jacych z ustawy, jak i tych kulturowo obo-
wiazujacych w relacjach miedzyludzkich.
Kwestie te sg szczegdlnie istotne i bolesne
w przypadku kobiet z nowotworami piersi.
Zdecydowanie zbyt czesto ich prawa do
intymnosci oraz przede wszystkim god-
nos¢ osobista sg lekcewazone lub spychane
na dalszy plan, co usprawiedliwiane jest
nadrzednoscig celu, jakim jest walka z cho-
roba. Pracownicy placéwek ochrony zdro-

wia maja rowniez wazne role do odegrania
w kwestii kontaktéw z rodzinami oraz bli-
skimi oséb chorych.

Niezbednym czynnikiem zapewniajacym
godng walke z taka chorobg jak nowo-
twory jest tez dostep do leczenia prze-
ciwbdlowego. Agendy rzaddw, zajmujgce
sie opiekg zdrowotng muszg pilnowac
zachowania oczekiwanego poziomu wie-
dzy wséréd lekarzy i personelu medycznego
w obszarze leczenia przeciwbdélowego.
Zdecydowanej poprawie musi ulec réow-
niez dostepnos¢ do Poradni Leczenia Bélu.

Jako pacjentka onkologiczna doskonale
wiem, jak wazne jest poszanowanie god-
nosci w przebiegu choroby przewlektej.
Godnos¢ chorowania, godnosé na kazdym
etapie leczenia od postawienia diagnozy
po zakonczone leczenie to niezbedny
warunek powodzenia terapii oraz jakosci
zycia, do ktérej niezaleznie od sytuacji
zawsze musimy dazyc.
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Kazda kobieta z nowotworem piersi ma prawo do godnego przejscia przez chorobe,
a co za tym idzie do:

ANNA KUPIECKA, FUNDACJA ONKOCAFE - RAZEM LEPIEJ FUNDACJA
}

RAZEM LEPIE)J
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,Paradoksalnie najwiekszych upokorzen i poczucia odarcia z godnosci
doznatam od osob pracujgcych w instytucjach, ktore powinny
pomagac takim jak ja, czyli ludziom ciezko chorym. Sytuacje, ktore
caly czas we mnie gdzies gteboko siedzqg to weryfikacje moich
zwolnien w ZUS-ie. Po zakonczeniu pierwszego, tego najbardziej
inwazyjnego okresu leczenia, probowatam wrocic do mojego
codziennego Zycia, takiego ,normalnego” zycia. Niestety przez wiele
kolejnych miesiecy kilkakrotnie lgdowatam w szpitalu na nastepnym
- mniej lub bardziej powaznym - zabiegu. Zawsze po takim pobycie
w szpitalu dostawatam - raz krotsze, raz dtuzsze - zwolnienia lekarskie.
Zwolnienia byty szczegotowo weryfikowane w ZUS-ie. Zwykle jezdzitam
do ZUS-u osobiscie. Za kazdym razem, panie dziwnie na mnie patrzyty
i miatam wrazenie, ze jestem traktowana jak ztodziej, ktory chce
naciqgng¢ panstwo na lewe zwolnienie. Wielokrotnie styszatam ze
strony urzedniczek: ,Kolejne zwolnienie?!? Przeciez Pani tak dobrze
wyglgda...”. Za pierwszym razem, gdy to ustyszatam, zgtupiatam
kompletnie i nie wiedziatam, jak zareagowac. Za kolejnym
i nastepnym razem kilkukrotnie dostatam furii i zaproponowatam,
Ze sie rozbiore i pokaze, jak wyglgdam pod ubraniem, skoro ktos
ma waqtpliwosci co do mojej choroby. Raz nawet zaczetam rozpinac
bluzke, wywotujgc wielkg konsternacje na sali przyje¢ interesantow.
Wtedy tez zaczetam sie zastanawiaé, czy powinnam przepraszac
za to, ze nie wida¢ po mnie choroby? A moze powinnam nosic jakis
worek pokutny, zebym byta wiarygodna? Jesli ktos, kto mnie nie zna,
patrzy na mnie z boku, to nie widzi pietna, jakie rak odcisngt na mojej
psychice. Nie widzi zmian na moim ciele, ktore ja codziennie widze
w lustrze. Nauczytam sie je maskowac, ale one sq i zostang juz ze mng
na zawsze.”

Agnieszka, chora na ztosliwy rak piersi

CHOROBA NIE MOZE ODBIERAC SZACUNKU

GODNOSC W CHOROBIE PRZEWLEKtEJ Z PERSPEKTYWY
CHORYCH NA SCHIZOFRENIE

Na zaburzenia psychiczne i neurologiczne cierpi okoto 450 min
ludzi na catym swiecie. W Polsce zyje obecnie okoto 490 tys. osob
Z zaburzeniami psychicznymi.

Osoby chorujgce na schizofrenie czesto
bywaja swiadome destrukcyjnych dziatan
uwtaczajacych ich godnosci, wykorzystuja
behawioralne i psychologiczne strategie
radzenia sobie z nimi. Wedtug wynikéw
ankiety pojawienie sie choroby psychicz-
nej spowodowato diametralng zmiane
w zyciu (34%) pacjentéw ze schizofrenia.
Co czwarty badany (27%) ma poczucie,
ze nie jest traktowany z szacunkiem. Blisko
potowa pacjentéw (47%) boi sie o swojg
przysztosé, ktéra w wiekszosci przypad-
kéw bedzie miejsce w Domu Pomocy Spo-
teczne;.

Potrzeby pacjentéw w zakresie zwieksze-
nia poczucia godnosci w chorobie to przede
wszystkim zmiana myslenia o chorych
i traktowania ich w chorobie zaréwno
przez otoczenie, personel medyczny,
a takze spoteczenstwo. Przede wszyst-
kim nie oskarzanie pacjentéw o lenistwo,
brak silnej woli, mobilizacji, przesadne
rozczulanie sie nad sobg, nie traktowanie
pacjentow jako osoby niebezpieczne, nie-
przewidywalne, brak nadopiekunczosci,
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infantylizacji przez cztonkéw rodziny i inne
osoby, motywowane troskg o nich.

Wazna jest takze zmiana systemowa zwia-
zana z zapewnieniem normalnego funk-
cjonowania 0soéb chorych na schizofrenie
W Zyciu spotecznym, a co za tym idzie
brak codziennej, spotecznej dyskryminacji
w miejscach publicznych, w placéwkach
ochrony zdrowia (zdaniem pacjentéw
z racji choroby psychicznej nie dowierza
sie im, gdy zgtaszajg symptomy soma-
tyczne, nie uzyskuja tez petnej informacji
od lekarzy i sa wytaczani z decydowania
o przebiegu leczenia), a takze nie kreowa-
nie w mediach i w otoczeniu spotecznym
opinii o niepoczytalnosci i bezwartoscio-
wosci pacjentow.

Konieczna jest aktywizacja zawodowa
chorych i zapewnienie wsparcia systemo-
wego na rynku pracy (m.in. zatrudnienie
wspomagane i wsparcie trenera pracy),
zmiana postrzegania orzeczenie z sym-
bolem choroby psychicznej, tak aby nie
byto przeszkoda do ubiegania sie o prace,



dostep do edukacji, podnoszenie badz
osigganie kwalifikacji, a przede wszyst-
kim nie dyskryminowanie pacjentéw jako
pracownikéw po ujawnieniu sie kolejnego
rzutu choroby, nawet wtedy, gdy swoje
obowiazki zawodowe do momentu kryzysu
psychicznego wykonywali bez zarzutu.

Edukacja spoteczenstwa na temat cho-
roby, a takze bliskiego otoczenia chorych,
tak aby pomimo choroby nie wykluczaé
chorego i jego rodziny z zycia rodzinnego
i spotecznego. Konieczne jest tutaj wspar-
cie rodzin i opiekunéw przez terapeutow
i pracownikow socjalnych, wsparcie oséb
duchownych, mozliwos¢  korzystania
ze zrdéznicowanych form pomocy i wspar-
cia spotecznego.

Wazne jest takze wsparcie psychologiczne
rodziny chorego, a takze wsparcie w zakre-
sie powrotu chorego do spoteczenstwa.
Opiekunowie czesto w imie Zle pojetego
dobra pacjenta ukrywaja chorobe pacjen-
téw przed otoczeniem bojac sie stygma-
tyzacji i negatywnych reakcji ze strony
otoczenia, czesto takze obwiniajg sie
za chorobe syna czy corki.

Kluczowym elementem jest takze dostep
do odpowiedniego leczenia i opieki psy-

chiatrycznej, wsparcia psychologicznego,
a w przypadku hospitalizacji przestrzega-
nie praw pacjenta i leczenie w godnych
warunkach.

Sama choroba nie podwaza cztowie-
czenstwa, nie pozbawia godnosci osoby.
Chorzy oczekujg szacunku, zrozumienia
i pomocy. Aby tego dokona¢ powinna by¢
zastosowana przede wszystkim szeroko
pojeta edukacja w tym: obowigzkowe zaje-
cia dla przysztych lekarzy (wszystkich spe-
cjalnosci) z zakresu chordéb psychicznych,
praktyki na oddziatach psychiatrycznych,
Centrach Zdrowia Psychicznego, zajecia
dla klerykéw (przysztych kaptanéw) ze spe-
cjalistami z dziedziny psychiatrii, kampanie
spoteczne ukazujace osoby chorujace
na schizofrenie w pozytywnym sSwietle,
edukacja rodzin, pacjentéw ze schizofrenia

Dobrym rozwigzaniem bytoby takze upo-
wszechnianie miejsc gdzie prowadzone
sg dostepne formy rehabilitacji, miejsc
pracy (m.in. Centra Zdrowia Psychicz-
nego, Zespoty Leczenia Srodowiskowego),
a takze rozbudowa sieci wsparcia spotecz-
nego, powstawanie mieszkan wspomaga-
nych i hosteli dla chorych na schizofrenie.

Od wielu lat panuje powszechny poglad,
ze osoby z diagnozg schizofrenii sg niebez-
pieczne i nalezy ich unika¢. Taka postawa
spoteczna skutkuje tym, ze chorzy sami
zaczynaja o sobie mysle¢ w negatywny
sposOb, przez co zanizaja wtasng samo-
ocene. Prowadzi to do wycofania spotecz-
nego oraz wzmochienia i tak juz istniejgcej
izolacji spotecznej tych oséb. Zycie w takich
warunkach, brak profesjonalnego wielo-
kierunkowego wsparcia terapeutycznego,
adekwatnego leczenia farmakologicznego
nie sprzyja znalezieniu w sobie sity, roz-
winiecia wiary w mozliwos$¢ wyzdrowienia
i petnego powrotu do spoteczenstwa.
Najblizsza rodzina zazwyczaj zapewnia

podstawowg opieke i srodki do zycia. Ule-
gajgc destruktywnym wptywom pietna
nie jest w stanie zaoferowac nic wiecej.
Z czasem sama wymaga pomocy. Powrot
do zdrowia pacjenta ze schizofrenig to
dtugotrwaty i ztozony proces, w ktérym
bardzo istotne jest kompleksowe podej-
scie obejmujace nie tylko leczenie farma-
kologiczne, lecz takze psychoedukacje,
psychoterapie oraz terapie zajeciowg lub
podjecie pracy zawodowej. Jest to kie-
runek oczekiwany przez wszystkie sro-
dowiska dziatajagce dla dobra pacjentéw
ze schizofrenig, w ktérym powinna réw-
niez zmierza¢ polityka zdrowotna i spo-
teczna panstwa.

Kazda osoba chora na schizofrenie ma prawo do godnego przejscia przez chorobe, a co

za tym idzie do:

MARIA GNAP, STOWARZYSZENIE RODZIN ,OTWARTY UMYSt’

Stowarzyszenie Rodzin

OTWARTY UMyst
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,Moja najblizsza przyjaciotka jak dowiedziata sie o mojej chorobie
topozwolitasobienakomentarzdoinnejkolezanki,myslqc,zejaniestysze.
Nazwata mnie wariatkqg. Poczutam sie Zle, zdradzona, rozczarowana,
smutna. Miatam do niej straszny zal. Zerwatam z niq kontakt.

Jak opadty pierwsze emocje, cho¢ nadal bolato, zaczetam analizowa¢
co mam w sobie dobrego. Od tej pory postanowitam dobiera¢ ludzi
takich, ktorzy bedq widzieli we mnie dobre strony, przyjmowali mnie
takq jakqg jestem, a nie traktowali mnie jako chorobe.

Duzo kosztowato mnie odbudowanie szacunku do siebie,

zrelatywizowanie i niebranie do siebie jako prawdy absolutnej
wszystkiego co sie styszy. Caty czas korzystam z psychoterapii
indywidualnej i grupowe;.

Nie godzgc sie na podeptanie mojej godnosci moge probowac
powiedzie¢ osobie, ktora to robi, ze sprawita mi przykros¢ tak mnie
nazywajqgc. Poczeka¢ na reakcje. Jezeli zrozumie, ze nie miata racji
to mozemy utrzymywac nadal kontakt, jezeli bedzie stata przy swoim
to trzeba zerwac kontakt, bo przy kolejnej sposobnosci mozemy sie tego
samego lub jeszcze gorszego od niej spodziewac.”

Julia, chora na schizofrenie

GODNOSC TO POCZUCIE WPLYWU

GODNOSC W CHOROBIE PRZEWLEKEJ Z PERSPEKTYWY
CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE

W Polsce na stwardnienie rozsiane choruje blisko 50 000 o0séb. Choroba
dotyka gtéwnie oséb mtodych, cho¢ kojarzona jest przewaznie z problemami
zwiqgzanymi z narzqdem ruchu. Osoby z SM doswiadczajq réwniez
tzw. niewidocznych symptomow, jak problemy poznawcze, depresja i lek,
problemy z czynnosciami fizjologicznymi, zaburzenia réwnowagi, dretwienia
i bol. To choroba o nieprzewidywalnym, bardzo indywidualnym przebiegu - przez
jej niezrozumienie pacjenci czesto doswiadczajq poczucia wyobcowania bqdz
wykluczenia

Sytuacja 0séb ze stwardnieniem rozsianym
(SM) jest coraz bardziej znana i rozumiana
przez osoby postronne. Réwniez zakres
opieki zdrowotnej w Polsce w ostatnich
latach znaczaco sie poprawit - poczawszy
od dostepu do terapii powstrzymujacych
szybkos¢ postepu choroby, czynigc z niej
chorobe przewlekta, z ktérg mozna aktyw-
nie zy¢, skonczywszy zas$ na dostepie do
opieki paliatywnej - ktéra formalnie od
2018 roku stata sie mozliwa réwniez dla
pacjentow z SM.

Ciggle mamy jednak wiele do zrobienia.
Kiedy stysze hasto ,GODNOSC” - przede
wszystkim rozumiem je jako poczucie
sprawstwa, a prosciej - wptywu na wta-
sne zycie. Poczucie, ktore jest szczegdlnie
chwiejne w momencie diagnozy choroby
nieuleczalnej, postepujacej, przewlektej,
ktére moze by¢ narazone w sytuacji

CZESC TRZECIA: GODNOSC W CHOROBIE - PERSPEKTYWA PACJENTOW | 79

dtugotrwatej terapii, niepewnosci co do
przysztosci, przebiegu choroby, realizacji
zamierzen i planéw.

Jak pokazuja badania, wiekszo$¢ pacjen-
téw radzi sobie z tg trudng sytuacja,
deklarujac cel w zyciu i jego wartosé, plany
i marzenia. Co jednak mozemy zrobi¢,
aby réwniez co piaty pacjent - watpigcy
w siebie i wsparcie otoczenia - mégt zyé
godnie?

W przypadku osoéb zyjacych ze stwardnie-
niem rozsianym czesto juz w momencie
diagnozy mozemy zrobi¢ bardzo wiele - od
tego jak pacjent zostanie poinformowany
o chorobie, jakie perspektywy dziatania
zostang mu przedstawione, wreszcie czy
i na ile stanie sie partnerem dla lekarza
w dyskusji o przysztym zyciu i, mozliwie
zindywidualizowanej, terapii - czesto



zalezy bardzo wiele. To wtasnie personel
medyczny staje sie pierwszym ,znaczacym
innym” - ktéry moze odegra¢ kluczowa
role dajac poczucie wptywu na wtasne
zycie, odwracajac trajektorie choroby jako
doswiadczenie dezintegracji rél spotecz-
nych, zawodowych i rodzinnych.

Konieczne jest wiec zobaczenie osoby,
z jej planami, marzeniami, stylem zycia
i codziennymi aktywnosciami, ktére moga
zosta¢ zagrozone w momencie diagnozy.
Spotkanie mtodej kobiety, ktéra u progu
macierzynstwa winna mie¢ mozliwos$¢ dys-
kusji i wyboru strategii terapeutycznych,
ktére nie zniwecza jej marzen o dziecku.

To fizjoterapia, dostepna na co dzien,
w ktoérej dyskutuje sie o celach funkcjo-
nalnych, planach i pragnieniach - czy jest
to samodzielne, bezpieczne poruszanie sie
po domu bez wsparcia bliskich osdb, czy
moze zdobycie szczytu albo przebiegniecie
maratonu - co, jak pokazujg nam pacjenci,
rowniez bywa mozliwe.

To dostep do rehabilitacji domowej dla
najciezej niepetnosprawnych - dla ktérych
rehabilitacja to wsparcie nie tylko dla nich,
ale i dla ich bliskich wykonujacych podsta-
wowe czynnosci pielegnacyjne.

To wreszcie wsparcie psychologiczne, dla
chorych i ich rodzin - partneréw i dzieci.
Jak wiemy dostep do opieki psychologicz-
nej i psychiatrycznej jest w Polsce bardzo
ograniczony, czesto uzyskanie pomocy
i opieki nie jest mozliwe w publicznym
systemie i stanowi powazne obcigzenie
finansowe dla gospodarstw domowych
0s6b z chorobg przewlekta. Opieka psy-
chologiczna powinna antycypowaé pro-
blemy, nie zas wkracza¢ w sytuacji bardzo
trudnej, kiedy dobrostan psychiczny
a czesto réwniez zycie i zdrowie narazone
sg najbardziej podczas dtugo trwajacej,
nieleczonej depresiji.

Wielokrotnie to wtasnie najblizsi sg straz-
nikami godnosci i intymnosci osoby w cho-
robie. Sg jednak sytuacje, kiedy nie mozna
oby¢ sie bez wsparcia profesjonalistow,
lekarzy, psychologéw, czy terapii tago-
dzacej cierpienie - tak jak ma to miejsce
w opiece paliatywnej. Szczegdlnie wtedy,
kiedy sam pacjent nie jest w stanie reali-
zowaé swojego cztowieczenstwa godnie
- powinnismy dziataé. Zapewnienie terapii,
leczenia bolu i wsparcia psychologicznego
dla przewlekle chorych i ich bliskich winno
by¢ standardem, a nie dobrem luksuso-
wym i reglamentowanym.
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Wierze, ze wspodlne dziatanie pacjentéw,
ich wysitki w celu kreowania standar-
déw komunikacji, leczenia, walka o siebie
i swoje cele zyciowe - bez ich oceny i war-
tosciowania podejmowanych wyboréw,
czesto heroicznych - to elementy, ktérych
zaden system opieki zdrowotnej nie moze
zgubi¢. Wartos¢ instytucji spotecznych
poznaje sie bowiem po ich stosunku do
najstabszych - dzieci, starszych i chorych.

Twoérzmy wiec instytucje i Swiat, w ktérym
choroba jest wyzwaniem - nie murem.
W  ktéorym  znajdujemy rozwigzania
uwzgledniajgce godno$¢ i suwerennosé
wyboru, poszanowania wartosci i potrzeb
danej osoby. W ktérym cztowiek - nieza-
leznie od sity, zdrowia i majetnosci - ma
szanse na poczucie wptywu na wtasne
zycie i realizacje siebie - cokolwiek przez
to rozumie w drodze, ktérg dzis podaza.

Kazda osoba z SM ma prawo do godnego przejscia przez chorobe, a co za tym idzie do:

MAGDALENA FAC-SKHIRTLADZE, POLSKIE TOWARZYSTWO
STWARDNIENIA ROZSIANEGO (@)
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,Kiedy mysle o godnosci pacjenta, to pierwsze, co przychodzi mi na
mysl, to szpital - miejsce, w ktorym godnosc cztowieka jest naruszana
w sposob systematyczny. Moge zrozumie¢ braki, ze szpitale majq
problemy z finansami i z kadrg. Ale to wedfug mnie nie jest gtowny
problem. Problemem jest to, ze studenci medycyny, przyszli lekarze nie
majq kontaktu z osobami chorymi. Na studiach medycznych niewiele
czasu poswieca sie na nauke komunikacji z chorymi osobami i ich
rodzing, dbania o jej zdrowie, ale rowniez nienaruszania jej godnosci.

Szansg na poprawe jest szeroka edukacja, ktéora powinna zaczynac
sie juz w przedszkolach, w ktorych dzieci powinny by¢ uwrazliwiane
na potrzeby innych, szczegolnie niepetnosprawnych dzieci.
W ten sposob rozbudza sie w ludziach empatie, a pomaganie i bycie
uprzejmym przestaje by¢ zachowaniem ponad standard, po prostu
staje sie standardem.”

Milena, chora na stwardnienie rozsiane

GODNOSC MA DLA STOMIKOW WIELKA WARTOSC

GODNOSC W CHOROBIE PRZEWLEKtEJ Z PERSPEKTYWY
PACJENTOW ZE STOMIA

Osob ze stomiq (inaczej moéwigc stomikéw) w Polsce mamy okoto 48 tys.. Z tego
okoto 40 tys. to osoby ze stomig jelitowq (kolostomia - jelito grube lub ileostomia
- jelito cienkie) i okoto 8 tys. z urostomiq (zwigzane z uktadem moczowym).
Gtéwnq przyczynq wytaniania stomii jelitowych jest rak jelita grubego (77%),
a w przypadku urostomii rak pecherza moczowego (90%). Wiek pacjentéow
to w znakomitej wiekszosci szoste i siodme dziesieciolecie zycia. Oczywiscie
zdarzajq sie pacjenci mtodsi, a nawet dzieci i niemowlaki.

Z uwagi na rodzaj tego mozna powiedzie¢
okaleczenia - fizycznego i psychicznego
- czyli braku kontroli nad jednymi z naj-
wazniejszych funkcji zyciowych, jakimi sg
potrzeby fizjologiczne, oraz zaburzenie
obrazu wtasnego ciata, godnos¢ dla sto-
mikow ma swojg wielkg wartos¢. Akcep-
tacja tego stanu zwykle jest bardzo trudna
i zindywidualizowana, a czasem nie naste-
puje w ogole. Ze wzgledu na te obcigzenia
oraz braki systemowe, ekonomiczne, edu-
kacyjne wiekszos¢ stomikow wycofuje sie
z aktywnego zycia. Duzym problemem
jest tez godne funkcjonowanie stomikéw
w placowkach medycznych, rehabilitacyj-
nych czy opiekuiczych. Poszanowanie
godnosci i intymnosci jest tu bowiem bar-
dzo ograniczane.

Pragne takze zwrdci¢ uwage na wiele
innych problemow, z ktérymi borykaja sie
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osoby ze stomig w Polsce. Po pierwsze
brak jakiejkolwiek opieki $rodowisko-
wej dla tych oséb, zwtaszcza samotnych
i mieszkajgcych poza duzymi aglomera-
cjami, jak réwniez brak odpowiednich
poradni  specjalistycznych  (stomijnych).
Powoduje to nasilenie marginalizacji
i stygmatyzacji stomikow.

Najwazniejszym elementem dla stomika
jest dobre i wystarczajace zaopatrzenie
w sprzet stomijny i srodki do pielegna-
cji stomii. Jest to warunek pierwszy
i konieczny, aby realizowaé¢ wszystkie
potrzeby niezbedne w zyciu kazdego czto-
wieka - spoteczne, zawodowe, przyjaciel-
skie, rodzinne, intymne, seksualne. | jest to
tez podstawowy warunek do zapewnienia
godnego zycia stomika.




Kazda osoba ze stomig ma prawo do godnego zycia z choroba, a co za tym idzie do:

POlko

POLSKIE TOWARZYSTWO
STOMIJME POL-ILKO

ANDRZEJ PIWOWARSKI, POLSKIE TOWARZYSTWO STOMIINE ,POL-ILKO”

,Mojg chorobe Crohna-Lesniowskiego zdiagnozowanow 1975r. Sktadat
sie na niqg caty szereg powiktan i eksperymentow. Do 1989 r. osiem
zabiegow resekciji jelit.

Niechetnie wracam do tego okresu. W tym czasie nie byto innowacyjnych
metod leczenia. W 1975 r. pierwszy zabieg resekcji odcinka jelita
i wylonienie stomii. W tym czasie pojecie stomia (jesli ktos wiedziat
co to za dysfunkcja) bylo czyms niesamowicie wstydliwym
i upokarzajgcym, zaburzajgcym poczucie godnosci. A fatalny sprzet tzw.
spasy krakowskie” powodowat, ze cztowiek smierdziat na odlegtosc.
A otoczenie... szok poigczony z litoscig.  Cztowiek czuje sie
stygmatyzowany, opuszczony i samotny. Bezcenna jest rola rodziny
i przyjaciot (jesli sqg). Przy ich wsparciu cztowiek zaczyna nabieraé
pewnoscisiebie, wracado spoteczenstwa, powracapoczucieprzetrqgconej
godnosci.

Ludzie bojq sie i pogardzajq przez niewiedze, gdy jg nabywajqg zaczynajq
rozumiec i akceptowac innosci.

Nauczytem sie rozumiec kaprysy i specyfike mojej choroby, cierpliwosci
i umiejetnosci cieszenia sie z najprostszych drobiazgow. To dato mi
poczucie niezaleznosci i samodzielnosci w trudnych sytuacjach. To byta
caty czas walka o samostanowienie, zeby grac gtowng role we wiasnym
Zyciu.

Bardzo wazngq role odgrywa sam pacjent. Udato mi sie wrocic do swoich
przyzwyczajen i pasji. Nie moge wykonywac¢ swojego wyuczonego
zawodu, ale udaje mi sie namowic kolege na lot sportowym samolotem.
Bratem udziat w skladzie zatogi w regatach morskich na duzym
zaglowcu, chodze po gorach. To jest moja metoda na szacunek i ochrone
mojej niezaleznosci i ochrone mojej godnosci.”

Antoni, chory na chorobe Crohna-Lesniowskiego




GODNOSC W CHOROBIE INTYMNE)J

POCZUCIE GODNOSCI JEST SZCZEGOLNIE WAZNE
W CHOROBIE TAK INTYMNEJ JAK NTM

Nietrzymanie moczu (NTM) jest jednym =z najczestszych probleméw
zdrowotnych starzejgcego sie spoteczenstwa. Wedtug szacunkow cierpi na nie
w Polsce nawet do 2,5 miliona osdb, cho¢ odsetek ten, ze wzgledu na intymny
charakter schorzenia i trudnosci w gromadzeniu rzetelnych danych, moze byc¢
jeszcze wyzszy. NTM nie jest chorobq smiertelng, choc potrafi zrujnowac zycie
i pogorszyc jego jakos¢ bardziej niz cukrzyca czy nadcisnienie. Sprawia, ze odarte
Z poczucia godnosci osoby rezygnujqg z zycia towarzyskiego i zawodowego, izolujqg
sie ze spoteczenstwa, psujq sobie relacje rodzinne a w skrajnych przypadkach
choroba powoduje u nich depresje, z probami samobdjczymi wiqcznie.

NTM, bedacy objawem takich chordb, jak
chociazby zespdét pecherza nadreaktyw-
nego, wigze sie z koniecznoscig czestego
oddawania moczu, co zwfaszcza wsrod
oséb starszych stwarza szereg niebez-
pieczenstw w zyciu codziennym, takich
jak np. nocne upadki i wynikajace z tego
konsekwencje w postaci skomplikowanych
ztaman. Wedtug ekspertéw medycznych
70 proc. wszystkich ztaman szyjki kosci
udowej u kobiet ma miejsce w nocy w dro-
dze do tazienki, bo wstajace po kilka razy
w nocy pacjentki $lizgaja sie na wtasnym
moczu!

W tak intymnej chorobie, jak nietrzymanie
moczu, poczucie godnosci jest szczegél-
nie wazne. Jeszcze do niedawna byto ono
powaznie zachwiane, bo pacjenci z NTM

zmuszeni byli do poddawania sie uwtacza-
jacemu i zupetnie niepotrzebnemu badaniu
urodynamicznemu, ktére miedzy innymi
dzieki staraniom Stowarzyszenia UroConti
zostato w koncu zniesione. Nadal jednak
odczuwamy znaczny dyskomfort jesli cho-
dzi o dostep do rehabilitacji, nowoczesnych
srodkéw chtonnych, a przede wszystkim
do sprawdzonych terapii, ktére w wiekszo-
$ci krajow $wiata sg standardem od wielu
lat, a w Polsce nadal sg niedostepne.

Dla zapewnienia godnosci w chorobie
konieczny jest dostep do odpowiednich dla
pacjentéw terapii dostosowanych do indy-
widualnych potrzeb pacjentéw, a takze
wykwalifikowanej kadry medycznej mie-
dzy innymi poprzez wprowadzenie nowej
umiejetnosci lub podspecjalizacji lekarskiej

pod nazwg ,uroginekologia”, co umozliwi-
toby identyfikowanie wykwalifikowanych
specjalistow w tej dziedzinie i kierowanie
do nich pacjentéow z NTM.

Funkcjonowanie chorych z NTM w sys-
temie ochrony zdrowia z pewnoscig uta-
twito by wprowadzenie jednego, jasnego
kryterium  medycznego (nietrzymanie
moczu) uprawniajacego m.in. do refundacji
srodkow absorpcyjnych. Aktualnie, zgod-
nie z obowigzujagcym rozporzadzeniem
Ministra Zdrowia, nietrzymanie moczu jest
kryterium chorobowym uprawniajgcym

do refundacji tylko warunkowo - osoba
z NTM musi posiada¢ dodatkowo jedng
z choréb wspdtistniejacych (wybrane
nowotwory, udary, uposledzenia itp.).
Ponadto osoby ze zdiagnozowanym wysit-
kowym NTM s3g wykluczone z refundacji.

Niezbedne jest takze urealnienie limi-
téow cenowych na refundowane srodki
absorpcyjne  (pieluchomaijtki, pieluchy
anatomiczne, majtki chtonne, whkiady
i podktady). W poréwnaniu z innymi kra-
jami limity cenowe w Polsce naleza do
najnizszych w Europie.

Kazda osoba z NTM ma prawo do godnego zycia z chorobg, a co za tym idzie do:

ANNA SARBAK, STOWARZYSZENIE 0SOB Z NTM UROCONTI m U
roConti

& Stowarzyszenie Os6b z NTM
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,Podczas jednego z nawrotow choroby na oddziale psychiatrycznym
doznatam nieludzkiego traktowania zaréwno ze strony lekarzy jak
i pozostatych cztonkow personelu medycznego. Nikt nie zwracat
uwagi na czystos¢. Sprzqtanie odbywato sie co kilka dni. Miato
sie wrazenie, ze osoby bardziej chore, z duzqg dozq agresji, rzqdzity
na oddziale. Odebrano mi tancuszek z medalikiem, ktory byt dla
mnie bardzo wazny. Jestem osobq gteboko wierzqgcq. Noszenie
tancuszka na szyi dodaje mi zawsze sity. Zostatam tego pozbawiona.
Nie miatam nic. Zabrano mi tez telefon. Nie miatam kontaktu
Z rodzing. Zostatam zupetnie sama.

Czutam sie jak zwierze. Jakby ktos zamknqgt mnie w klatce, w ktorej nie
mam wptywu na to co sie ze mnqg i wokot mnie dzieje. Bytam bezradna,
zastraszona. Choc mineto juz troche czasu, wspomnienia nadal wywotujq
traume. Moim ratunkiem okazato sie wypisanie na wilasne zqdanie i
zatatwienie miejsca na innym oddziale zamknietym, gdzie pracuje moj
lekarz prowadzqcy.

Odbudowywanie godnosci to byt proces bardzo ditugotrwaty. Aby
ciggle nie mysle¢ o tym co mnie spotkato, staratam sie poswiecac
czas na pasje, zainteresowania. Korzystatam tez z psychoterapii
i rozmow z moim lekarzem psychiatrq. Wiasciwie nie mogtam zrobic
nic, aby nie pozwoli¢c tym osobom na podeptanie mojej godnosci.
Nie miatam zadnych praw, mogli zrobi¢ ze mnq co chcieli.

W przypadku choroby psychicznej, z uwagi na jej charakter, czesto nie
mozemy sobie pozwoli¢ na wyrazanie emocji. Jak zeztoscimy sie - to
Z reguty traktowane to jest jako nawrot choroby. U ludzi zdrowych
traktowane to jest jako cos normalnego - po prostu zeztoscit sie. Niestety
choroba jest tym pietnem, przy ktorym godnosc schowana jest bardzo
gteboko.”

Maria, chora na schizofrenie

KAZDY CZtOWIEK MA PRAWO DO GODNEGO ZYCIA
POCZUCIE GODNOSCI WSROD 0SOB NIEWIDOMYCH

Az 2 796 700 osob miato w 2016 r. uszkodzenia i choroby narzqdu wzroku
(wg danych GUS). 42 000 o0séb przyznaje sie, ze w ogdle nie widzi.
Réwnoczesnie, co trzeci Polak nigdy nie byt u okulisty (badania TNS Polska).
Wzrok jest najwazniejszym zmystem, ktory dostarcza nam az 80 proc. informacji
o otaczajgcym nas swiecie. Wykorzystujemy go do czytania, przemieszczania
sie, wykonywania codziennych czynnosci, a nawet przekazywania innym
niewerbalnych informacji. Kiedy wiec tego zmystu zabraknie, tracimy mozliwos¢
bycia samowystarczalnym i niezaleznym.

Chyba nie ma na Swiecie cztowieka, ktory
nie wzdrygnie sie na mysl, ze nie mogtby
czytaé, prowadzi¢ samochodu, spojrzec
bliskiej osobie w oczy albo przemierzaé
Swiat zachwycajgc sie widokami. Wie-
rzymy, ze jesli urodzilismy sie widzacymi
to zawsze tak bedzie. Niestety mimo roz-
woju medycyny nadal ludzie tracg wzrok
z powodu réznych zazwyczaj nieuleczal-
nych schorzen.

Choroby oczu w najwiekszym stopniu
dotyczg oséb starszych, dla ktérych utrata
wzroku jest prawdziwg tragedia catkowicie
zmieniajacg dotychczasowe zycie. Wraz
z utratg wzroku pojawiajg sie problemy
zwigzane z codziennym funkcjonowaniem
tj. lek przed wychodzeniem z domu, czeste
urazy ciata, poparzenia, ztamania lub urazy
konczyn, pogorszenie sytuacji materialnej
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i jakosci zycia. Pojawia sie wstyd i wyco-
fywanie sie z kontaktéw spotecznych,
bardzo czesto pogorszenie stanu zdrowia
w tym psychicznego: przygnebienie,
depresja a nawet mysli samobdjcze.

Utrata widzenia przezywana jest jako
najwieksze nieszczes$cie odbierajgce sens
zycia i poczucie wartosci. Negatywne
skutki uposledzenia widzenia dotykaja
zarowno osobe chorg jak i jej bliskich.
Koszty ponosi takze spoteczenstwo. Czy
musi tak byc¢?

Nie, pod warunkiem, ze chory otrzyma
odpowiednia pomoc w postaci specja-
listycznej rehabilitacji, majagcej na celu
poprawe kondycji psychicznej oraz nauke
bezwzrokowych technik wykonywania
codziennych czynnosci takich jak: dbanie



o czysto$¢ i higiene osobistg, gotowanie,
sprzatanie, bezpieczne poruszanie sie
w najblizszym otoczeniu.

Dzieki rehabilitacji osoby niewidome czy
stabowidzace moga zachowad aktywnosé
i samodzielno$¢. Dziatania usprawniajace
przynosza wymierne korzysci pacjentowi
i z tego wzgledu powinny uzupetniac¢
oddziatywania medyczne, nawet wtedy,
gdy proces leczenia nie przynosi poprawy.
Wazne s3 tez korzysci spoteczne polega-
jace na zmniejszeniu kosztow opieki nad
osobami, ktére w wyniku choroby oczu
stajg sie niepetnosprawnymi i zaleznymi
od innych.

Niestety w Polsce nie ma instytucjonal-
nego systemu wsparcia dla oséb, ktore
z réznych powodéw tracg wzrok. Finan-
sowanie dedykowanej im rehabilitacji jest
rozproszone i prowadzone w wiekszosci

przez organizacje pozarzadowe, fundacje
i stowarzyszenia, ktéore muszg zdobywac
srodki na pomoc chorym w trybie kon-
kursowym. Sa wojewdédztwa, w ktérych
w ogble nie ma miejsc gdzie mozna uzy-
skac¢ takie formy wsparcia.

Nie jest tatwo mierzy¢ sie codziennie
z bezradnoscig ludzi starszych wobec
choroby odbierajgcej wzrok i godnosé,
dlatego nasze Stowarzyszenie Retina AMD
Polska od wielu lat prébuje zmienié te
rzeczywisto$¢. W imieniu chorych upomi-
namy sie o ich prawo do leczenia, rehabi-
litacji, zaopatrzenia w odpowiedni sprzet
i Srodki pomagajace utrzymac higiene oso-
bista.

Uwazamy bowiem, ze kazdy cztowiek ma
prawo do godnego zycia na kazdym jego
etapie.
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Kazda osoba z choroba wzroku, a takze osoba niewidoma ma prawo do godnego Zycia,

a co za tym idzie do:

MAtGORZATA PACHOLEC, RETINA AMD POLSKA Retina
X'/ AMD Polska
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,Przez 28 lat choroby moge stwierdzi¢, ze nie doznatam ze strony
personelu medycznego, lekarzy czy pielegniarek, jakichkolwiek
objawow braku szacunku, lekcewazenia, czy ograniczenia wolnosci.
Moze dlatego, ze w wiekszosci przebywatam na leczeniu lub operacji
w tym samym szpitalu. Sama staratam sie zachowac dyskretnie i nie
afiszowac sie zeswymiprzypadtosciami. Wspotmatzonek, dzieci, rodzina,
przyjaciele i znajomi wiedzgc o mojej chorobie nigdy nie okazywali
odrazy, niecheci czy innych negatywnych zachowan.

W moim odczuciu pacjenci czasami sami wywotujq nieprzychylne
nastawienie wobec siebie. Choroba moze szokowac, szczegélnie gdy
przychodzi nagle, gwattownie, wowczas pacjent sam nie moze poradzic¢
Z emocjami, a przede wszystkim wydaje mu sie, ze tylko jego to dotkneto,
tylko on jest chory i zachowuije sie roszczeniowo. Nigdy nie zadawatam
sobie pytania ,,czemu mnie to dotkneto?”. Uwazatam, ze mogto byc
gorzej i inni tez majq wieksze problemy. Mojq dewizq jest nie rozmyslac
o chorobie, nikt nie jest w stanie przewidzie¢ co mu przyniesie nastepny
dzien.

Marzena, chora na nowotwor jelita grubego




ORGANIZACJE

INSTYTUT PRAW PACJENTA |
EDUKACJI ZDROWOTNEJ

to fundacja, ktéra zostata utworzona
w 2004 roku z inicjatywy ksiedza Arkadiusza Nowaka.
Fundacja prowadzi wiele projektéw z zakresu edukacji
zdrowotnej i realizuje kampanie spoteczne i edukacyjne,
organizuje debaty, konferencje i szkolenia, organizujemy
takze cykliczne spotkania z decydentami w obszarze
ochrony zdrowia. W ramach prac Instytutu powstajg
takze raporty i analizy dotyczace aktualnej problema-
tyki zdrowotnej i praw pacjenta.

Misjg Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej
jest wspieranie rozwigzan systemowych ukierunkowa-
nych na poprawe sytuacji pacjentéw oraz oddziatywa-
nie na ksztattowanie prozdrowotnych postaw Polakéw.
Instytut w swoich dziataniach urzeczywistnia idee wie-
loptaszczyznowego partnerstwa.

Wiecej informacji: www.ippez.pl
FUNDACJA IUS MEDICINAE

zostata powotana w 2011 roku przez prof. Dorote
Karkowska. Dziatalno$¢ Fundacji ukierunkowana jest
na podejmowania inicjatyw w zakresie poszanowania
i przestrzegania praw cztowieka w sektorze opieki
zdrowotnej. Fundacja podejmuje inicjatywy naukowe
i badawcze na rzecz rozwoju dobrego prawa - prawa
medycznego oraz inicjatywy na rzecz edukacji w zakre-
sie prawa medycznego.

Wiecej informacji: www.twojeprawapacjenta.pl

POLSKIE TOWARZYSTWO
STOMIJNE POL-ILKO

to organizacja zostata zatozona w roku 1987. Repre-
zentuje ponad 48 tys. pacjentéw ze stomig w Polsce,

94 | ORGANIZACJE

zrzesza obecnie okoto 800 cztonkéw w 20 Oddzia-
tach Regionalnych. Podstawowe cele stowarzyszenia
to niesienie pomocy i wsparcia chorym ze stomig, ich
rodzinom oraz pacjentom z chorobami dolnej czesci
uktadu pokarmowego; dziatanie na rzecz oséb niepet-
nosprawnych posiadajacych stomie; propagowanie
wiedzy o chorobach uktadu pokarmowego, w tym
choréb nowotworowych, informowanie o mozliwo-
$ciach i metodach diagnozowania choroby i jej leczenia,
budzenie i pogtebianie wrazliwosci spotecznej réznych
Srodowisk na problemy oséb posiadajacych stomie
i propagowanie idei niesienia pomocy tym osobom.

Wiecej informacji: www.polilko.pl

FUNDACJA ONKOCAFE - RAZEM LEPIEJ

zostata zatozona w 2014 roku przez Anne Kupiecka
- pacjentke po raku piersi, prowadzi szereg dziatan na
rzecz pacjentéow onkologicznych i ich bliskich. Organi-
zuje pomoc psychologiczna, warsztaty, spotkania, kam-
panie edukacyjne z zakresu radzenia sobie z choroba,
wydaje poradnik i zajmuje sie edukacja prozdrowotna.

Wiecej informacji: www.onkocafe.pl
www.breastfit.onkocafe.pl
www.badajbiust.pl
www.prostatahistoria.pl
www.mundurniezbroja.pl

STOWARZYSZENIE RODZIN
»OTWARTY UMYSt"

wspiera rodziny i osoby z zaburzeniami psychicznymi
w chorobie - schizofrenii, rehabilituje spotecznie oraz
integruje ze spotecznoscig lokalna. Powstato w 2003
roku z inicjatywy psychologéw pracujacych z osobami
z zaburzeniami psychicznymi na terenie miasta Rze-
szowa oraz rodzicoéw os6b chorujacych na schizofrenie.
Stowarzyszenie organizuje réznorodne formy wsparcia,

skierowane zaréwno do rodzicéw i opiekunéw oséb
z zaburzeniami psychicznymi, jak i samych choruja-
cych. Od 2015 roku Stowarzyszenie rozszerzyto swoja
dziatalno$¢ o prowadzenie pierwszego i jedynego do
tej pory w wojewddztwie podkarpackim, Dziennego
Osrodka Wsparcia - Klubu Samopomocy ,Integra” dla
0s6b z zaburzeniami psychicznymi.

Wiecej informacji na stronie: www.otwartyumysl.org

POLSKIE STOWARZYSZENIE POMOCY
OSOBOM Z CHOROBA ALZHEIMERA

jest charytatywna, pozarzadowa organizacjg pozytku
publicznego. Istniejemy od 1992 roku i zrzeszamy
rodziny oraz opiekunéw chorych. Naszymi cztonkami
sa rowniez specjalisci (neurolodzy, psychiatrzy, psycho-
lodzy) zajmujacy sie rozpoznawaniem i leczeniem cho-
roby Alzheimera. Nalezymy do europejskiej (Alzheimer
Europe) i Swiatowej organizacji alzheimerowskiej
(Alzheimer’s Disease International).

Wiecej informacji:
www.alzheimer-waw.pl

STOWARZYSZENIE RETINA AMD POLSKA

jest to stowarzyszenie zatozone 20 lat temu przez osoby
tracace wzrok z powodu réznych schorzen siatkowki
i plamki z6ttej w celu: gromadzenia i upowszechniania
wiedzy na temat mozliwosci leczenia i rehabilitacji,
zabiegania o wczesng wykrywalnos¢ tych schorzen,
lobbowania o dostep do nowoczesnych terapii, prowa-
dzenia dziatan rzeczniczych majacych na celu umozli-
wienie kazdemu Polakowi rownego dostepu do leczenia.
Dziatalno$¢ stowarzyszenia prowadzona jest gtdéwnie
spotecznie i polega na upowszechnianiu wiedzy, udzie-
laniu wsparcia i porad osobom chorym i ich bliskim,
organizowaniu spotkan informacyjnych dla pacjentow,
konferencji oraz kampanii spotecznych, monitorowaniu

efektywnosci i dostepnosci poszczegdlnych swiadczen
medycznych z zakresu okulistyki.

Wiecej informaciji:
www.retinaamd.org.pl

POLSKIE TOWARZYSTWO
STWARDNIENIA ROZSIANEGO (PTSR)

jest jedyna ogdlnopolska organizacja zrzeszajaca osoby
chore na stwardnienie rozsiane, ich rodziny i przyjaciot.
Misja PTSR jest poprawa jakosci zycia oséb ze stward-
nieniem rozsianym oraz zapewnienie dostepu do lecze-
nia i rehabilitacji tak, aby mogli sta¢ sie petnoprawnymi
cztonkami spoteczenstwa i prowadzi¢ godne Zycie.
Celem towarzystwa jest dbanie o jako$¢ zycia oséb
ze stwardnieniem rozsianym oraz zapewnienie im
dostepu do leczenia, rehabilitacji, informacji na temat
choroby i odpowiedniego wsparcia specjalistycznego.

Wiecej informacji: www.ptsr.org.pl

STOWARZYSZENIE OSOB
Z NTM ,UROCONTI"

zrzesza osoby =z problemem nietrzymania moczu
i dziata na rzecz poprawy jakosci zycia pacjentow
z tym problemem. Stowarzyszenie zostato zatozone
przez grupe aktywnych oséb, ktére chcag pomadc sobie
i innym borykajacym sie z tym problemem. ,UroConti"
rozpoczeto dziatalno$¢ w 2007 roku, jest organizacja
non-profit. Kazdy kto boryka sie z problemem nietrzy-
mania moczu moze zostaé¢ cztonkiem Stowarzyszenia
i aktywnie wtaczyc sie w jego dziatalnosc.

Wiecej na stronie: www.uroconti.pl
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