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Jednym z uderzajacych paradokséw wspolczesnosm jest dostrzegalny mimo nie-
zaprzeczalnych postepéw medycyny — wzrost odsetka 0séb n1epe1nosprawnych
w poszczegdlnych spoleczenstwach. Do zwigkszenia ich udziahy przyczynia si¢ nie-
watpliwie, szczegdlnie w krajach wysoko rozwinigtych, nasilajacy si¢ proces demo-
graficznego starzenia si¢ populacji, bowiem w wieku senioralnym, przede wszyst-
kim w pézniejszych jego fazach, nastepuje wyrazny przyrost osdb 0 ograniczonej
sprawnosci. Istotne znaczenie ma tez obnizanie si¢ Smiertelnosci z powodu réznych
choréb, dawniej nieuchronnie prowaquCych do rychtego zgonu, a dzi§ opanowa~
nych na tyle, ze 01erplqce na nie osoby udaje si¢ utrzymac przy zyc1u choc czgsto
w stanie niepelnej sprawnosci. o :
Stan niepelnej sprawnosci spowodowany czy to starzeniem si¢ organizmu, czy
tez nie do konca opanowanymi przez medycyne¢ skutkami réznorakich choréb i ura-
z6w —to najczgsciej stan przewlekly. Z ostatnich, reprezentacyjnych badan dotycza-
cych stanu zdrowia ludno$ci Polski! wynika, ze 46% mieszkaficéw naszego kraju
cierpi na przynajmniej jedna chorobg przewlekla?. Przewlekle stany chorobowe sa
czgsciej) udzialem kobiet niz mezezyzn, a czgstotliwos$é ich wystepowania wzrasta
wyraznie wraz z wiekiem (np. wérdd oséb mlodych w wieku 15-29 lat choruje prze-

I Badania te zosta{y przeprowadzone przez GUS w 2004 r. na'ponad 40-tysiecznej reprezentacyjnej proble
mieszkasicéw Polski, a ich wyniki opublikowano w opracowamach Stan zdrowia ludnosci Polski w 2004 roku,
Warszawa 2005 oraz Stan zdrowia ludnosci Polski w przekroju terytorialnym w 2004 roku, Warszawa 2007.

2 Zob. Stan zdrowia ludnosci w przekroju..., s. 24. Zgodnie z czgsto cytowana w literaturze przedmiotu
definicja sformulowang przez American Comission on Chronic Illness za choroby przewlekle uwaza si¢ ,,wszelkie
zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére posiadaja jedna lub wigcej z nastgpujacych cech charakterystycznych: sa:
trwale; pozostawiaja po sobie inwalidztwo; spowodowane sq przez nicodwracalne zmiany patologiczne; wymagaja
specjalnego postgpowania rehabilitacyjnego albo wediug wszelkich oczekiwat wymagaé beda dlugiego nadzoru,
obserwacji czy opieki”. Por. F.C. Shontz, Cigzkie choroby przewlekle, {w:} Praktyka psychologzczna w rehabzlztac;z
inwalidow, red. J.F. Garrett, E.S. Levine, Warszawa 1972, s. 300. .
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wlekle 26% kobiet i 20% mezczyzn, wirdd oséb w wieku 30-49 lat — 47% kobiet
37 mezczyzn, a wirdd osob powyzej 70 roku zycia — blisko 93% kobiet i 88% mgz-
czyzn). Odmienne sa takze rodzaje choréb przewlektych u 0s6b z réznych grup wie-
kowych. Mlodzi ludzie cierpia najczg¢sciej z powodu migren (przede wszystkim ko-
biety), réznego typu alergii oraz boléw kregostupa, u oséb w §rednim wieku — poza
wymienionymi schorzeniami — pojawiajg si¢ nerwice, schorzenia tarczycy (czesciej
wérdd kobiet), nadci$nienie oraz choroby wrzodowe (czgsciej wérod mezczyzn), na-
tomiast osoby najstarsze obarczone sa na3cz¢sc1ej brzemlemem roznych schorzen .
przewleklych wystepujacych jednoczesnie.

Osoby dotkniete przewlekla chorobg musza nie tylko zmagac si¢ z ucigzliwo-

$ciami wynikajacymi z biologicznego stanu ich organizmu, ale ponadto stawiac czo-
.o ré6znym problemom natury psychicznej, bedacych konsekwencja ograniczonych

mozliwos$ci-dziatania w réznych dziedzinach, koniecznoéci rezygnacji z pelnienia

niektérych rél spotecznych itp. Oczywiscie w zaleznoéci od przyczyny przewleklej

choroby, stopnia jej nasilenia, czasu jej trwania, kontekstu rodzinnego i warunkéw
_ bytowych, sytuacja zyciowa ludzi przewlekle chorych przedstawia si¢ bardzo réz-
nie. Niekt6rzy z nich nie byliby w stanie w ogdle egzystowac w sensie biologicznym
bez statej opieki ze strony osob trzecich. Innym potrzebna jest pomoc dorazna i obej-
mujaca tylko niektore sfery codziennego Zycia.

Srodowiskiem, -od ktérego ‘cztowiek- przewlekle chory oczekuje ‘W pierwszej
kolejnosci pomocy i ktére najczesciej do jej §wiadczenia czuje si¢ zobligowane, jest
rodzina. Dzi$ jednak nie wszystkie rodziny sa w stanie (z réznych powoddw) zapew-
ni¢ swoim przewlekle chorym cztonkom wystarczajaca opieke i wsparcie. Ze wzgle-
du na postepujace zatomizowanie spoteczefistwa zdarza sig-tez coraz czgsciej, ze
ludzie zyja samotnie w jednoosobowych gospodarstwach domowych i gdy powaz-
na, przewlekla choroba uniemozliwi im samodzielne funkcjonowanie, nie zawsze
moga liczyé na pomoc ze strony swego najblizszego, takze sasiedzkiego, otoczenia.
W .obu wymienionych przypadkach rozwiazaniem staje si¢-skorzystanie z pomocy
instytucjonalnej, §wiadczonej przez wyspecjalizowane placowki stacjonarne, Jak np.
zaldady opiekunczo-lecznicze czy domy pomocy spotecznej.. - :

Jesli.jednak przewlekle chory czlowiek pozostaje. w swoim dotychczasowym
mlejscu bytowania, zakres udzielanego mu na co dzieh wsparcia zalezy w pierw-
szym rzgdzie od postawy najblizszego otoczenia (rodziny, przyjaciol, sasiadow) wo-.
bec jego choroby i sytuacji zyciowej. Zalezy jednak takze od sposobu funkcjonowa-
nia lokalnych stuzb-spotecznych; ktdre sa powotane do niesienia ludziom pomocy
w réznych ich p‘otrzebach ‘W kazdej gminie dziata o§rodek zdrowia, a jego personel
w osobach lekarza pierwszego kontaktu, pielegniarki Srodowiskowej oraz lekarzy
specjalistow (jezeli tacy sa w osrodku zatrudnieni) jest zobowiazany do troski o za-
spokojenie_potrzeb zdrowotnych pacjentéw przewlekle chorych. W kazdej. gminie
dziata tez oSrodek pomocy spofecznej, w ki6rego gestii lezy udzielanie pomocy o0so-
bom i rodzmom m in .z ‘powodu d}ugotrwalej lub ClQZkle_] choroby* w postaci za-

-3 Por.na ten temat np. A Galuszka Czlowrek przewlekle chary aspekty p.sychoegzystencjalnej, Katowice
2005 . 63-64. :

-4, Por..art. 7 pkt 6 Ustawy o pomocy spolecmej z dnla 12. 03 2004 r. (tekst Jednohty Dz.U. nr- 64 poz. 593
z pézn zm.).
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pewnienia ustug opiekunczych;, wsparcia materialnego i (lub) rzeczowego orazrdz-
nych form pracy socjalnej (np. informacji, poradnictwa, terapii itp.).. Na terenie.gmin
funkcjonuja rowniez parafie, zapewniajace - przez duszpasterska postuge osob.kon-
sekrowanych — wsparcie duchowe chorym i ich rodzinom, a niejednokrotnie prowa-
dzace takze — przy zaangazowaniu laikatu — r6zne formy dziatalno$ci-charytatywnej
na rzecz tych osob. Najlepsze rezultaty w-udzielaniu wsparcia i pomocy moga by¢
osiagnigte wowczas, jezeli przedstawiciele poszczegoélnych stuzb spolecznych nie
dziatajg wylacznie w sposéb dorazny i niezaleznie od siebie; lecz; pozostajac w sys-
tematycznym kontakcie z chorymi i.ich rodzinami, wspélpracuja ze soba, tworzac
spojny system pomocowy. Nastawienie 0séb reprezentujacych te stuzby do chorych
przewlekle zalezy od stopnia rozeznania ich. potrzeb i zrozumienia ich probleméw.
Uzasadnione ‘wydaje si¢ domniemanie; ze im:glgbsza jest znajomos¢ sytuacji cho-
rych, tym bardziej zaangazowane i skuteczne bedzie ich dzialanie pomocowe:. -

Aby si¢ dowiedzieé, jak postrzegaja problemy ludzi przewlekle chorych ijak
oceniajg udzielana im pomoc osoby, ktdre maja z:nimi czesty kontakt ze wzgledu na
pelnione funkcje zawodowe, wiosng 2007:roku przeprowadzono — przy wspétudzia-
le.studentéw specjalizujacych si¢. w pracy socjalnej ~ zaprojektowane przez.autorki
tego.tekstu badania soqologlczne na terenie Krakowa oraz kilkunastu miast i gmin
wiejskich potozonych w wojewodztwie matopolskim: W sktad badanej zbiorowosci
weszli przedstawiciele nastepujacych kategorii pomocowych: lekarze pierwszego
kontaktu, pielegniarki §rodowiskowe, pracownicy socjalni zatrudnieni w lokalnych
osrodkach pomocy spotecznej; opiekunki; tj. osoby $wiadczace ustugi opiekuncze
z ramienia instytucji.pomocowych oraz kaptani-z miejscowych: parafii. W -sumie
przebadano 310 .0s6éb; przeprowadzajac z kazda z nich wywiad w oparciu o stan-
daryzowany kwestionariusz. Wprawdzie badania nie spetniaty wymogu reprezen-
tatywnosci i mialy wylacznie sondazowy charakter, rzucity jednak pewne s$wiatlo
na problemy osob przewlekle chorych i zakres udzwlanej im pomocy w $rodowisku
zamieszkania. _ : '

Osoby badane pytano m.in. o to ) _]akICh sw01ch problemach najczqsc1ej
wspomlnajq im sami przewlekle chorzy oraz jakie problemy, ktérych chorzy bez-
‘posrednio nie artykutuja, dostrzegajq oni osob1501e przyglqdajqc im si¢'z pozycp
zewnetrznych obserwatorow:

. Opinie respondentéw na temat problemow lud21 chorych zaleza W duzym
'stopniu od charakteru kontaktow Jakle znimi utrzymujq zracji wykonywanej pracy.
Z uzyskanego materiatu empirycznego wymka ze nie wszyscy badani maja mozli-
'wo$é poznac blizej potrzeby i problemy roznych kategorii 0s6b przewlekle chorych,
‘poniewaznie ze wszystk1m1 utrzymuja w miar¢ systematyczny i poglebiony kontakt.
‘Najmniej ,rozpoznang”’ a4’ przez wszystkich badanych kategorig sa osoby z dstunk—
cjami narzadow zmyshu, nieporuszajace si¢ samodzielnie. Natomiast z osobami o in-
nych schorzeniach przewleklych, zar6wno tymi, ktére sa w petni sprawne ruchowo,
jak i takimi, ktére nie poruszaja si¢ samodzielnie lub nie opuszczaja t6zka, maja
- kontakt czestszy i nieco lepiej orientuja si¢ w ich sytuacji zyciowej . PR

" Na podstawie 1nf0rma031 uzyskanych od respondentow mozna stw1erdzw, ze
przewlekle chorzy méwia najczgsciej o swoich problemach zdrowotnych (ponad
95%). Z prawie réwna czestotliwo$cia ujawniaja, ze czujg si¢ osamotnieni i niezro-
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zumiani przez otoczenie, co wzmaga w ich §wiadomosci poczucie wlasnej bezuzy-
tecznosci. Wigkszos$¢ (67%) wspomina o problemach finansowych, wynikajacych
zniedoboru $rodkéw niezbednych do zaspokojenia réznych potrzeb, w szczegoélno-
$ci potrzeb zdrowotnych. Ponad potowa (54%) obawia sig cierpien spowodowanych
zlym stanem zdrowia, a 43% moéwi o-swoim lgku przed $miercig. Dla ponad 1/3
przewlekle chorych problem stanowia trudnosci w realizacji rél rodzinnych, a takze
trudno$ci w zatatwianiu formalnosci zwiazanych z uzyskiwaniem §wiadczen nalez-
nych osobie nlepehlosprawnej Co czwarty przewlekle chory podkresla wynlkajqce
z choroby ograniczenia w pelmemu rél zawodowych. - :
-~ Na czgstotliwo$¢ wspominania przez przewlekle chorych o okreslonych pro-
blemach, z ktérymi si¢ borykaja, maja niewatpliwie pewien wplyw ich wyobraze-
- nia i przekonania na temat mozliwosci zrozumienia tych probleméw przez osoby
udzielajace im pomocy, a pelniace rézne role zawodowe. Z badan wynika, ze pod-
czas rozmo6w z nimi chorzy eksponuja przede wszystkim takie problemy, ktére maja
wyrazniejszy zwiazek z realizowanymi przez te osoby rolami zawodowymi i z tego
wzgledu moga by¢ przez:nie lepiej rozumiane: Dobra ilustracj¢ stanowia tu takie
problemy, jak lek przed $miercia czy trudnosci w dostgpie do §wiadczen naleznych
osobie przewlekle chorej (por. tab. 1). Ze swego lgku przed $miercia chorzy zwierza-
ja sig najczesciej kaptanowi i lekarzowi, a wigc tym osobom, ktére z racji wykony-
wanych funkcji maja z tym faktem egzystencjalnym szczegdlnie czgsty kontakt i sg
wstanie lepiej niz inni pomagajacy ich przezycia zrozumie¢, a ponadto zachowaé
dyskrecje. Natomiast o trudnosciach w dostgpie do naleznych §wiadczen wspomina-
jq przede wszystkim tym przedstawicielom stuzb spotecznych, ktérzy lepiej orientu-
Jq si¢ w. procedurach uzyskiwania owych $wiadczen, tzn. pielggniarkom, lekarzom
i pracowmkom soc;alnym

Tabela 1. Problemy artykulowane przez przewlekle chorych osobom pomagajacym wedhug
kategoru zawodowej pomagajacych (w %)*

‘Kategoria zawodowa

problemu ‘Lekarz Pfelg- - | Opiekunka Prac.o woik | ‘Ksigdz
o ) o v gniarka p : socjalny ,

| Problemy 1000 | 100.0 . 880 916 | 761
zdrowotne : - , ST

Problemy . 813 | 860 | 720 90.3 38.8
finansowe T (R » o .

Poczucie wia- : S C BEEEREEE

“snej bezuzy- | 339 444 - | 480 361 .| - 328
tecznosci : R : S SRR
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Trudnosei . L . B T I
W wypelnianiu 237 | 349 240 | - 347 | 370
16l rodzinnych ' ' S T

Trudnosci -
‘W wWypelnianiu
161 zZawodo-
wych

Poczucie
osamotnienia o - - o
i niezrozu- 680 | 605 660 | 68.0 623
mienia przez SR ' | B o
innych

237 | 127 | 60 | 3e |15

Trudnosci

-z dostgpem
do naleznych
$wiadczen - -

491 | 476 | 240 | 472 | 150

Lek przed -

ek prze 470 | 605 | 440 | 236 | 537
cierpieniem » N ) IO

Lek przed -
$miercia

4200 | 1| 260 | 292 49.2
Ogolem | 1000 | 1000 1000 | 1000 1000;'

* Uwaga: wartosm procentowe nie sumqu sie. do 100 ze wzglqdu na mozhwosc wskazama
wigcej niz jednego problemu

Opinie uczestnikéw badan na temat probleméw os6b przewlekle chorych po-
krywaja si¢ w zasadzie ze stanem rzeczy, o ktérym moéwia sami chorzy. Réznica po-
lega jedynie na tym, ze respondenci w sposob bardziej zdecydowany niz sami cho-
rzy wskazujg zrédta niektoérych istotnych probleméw swoich podopiecznych. Cho¢
zaden z nich nie neguje, ze gléwnym problemem 0séb przewlekle chorych jest nie-
korzystny stan ich zdrowia, a wigkszo$¢ uwaza takze, ze niekorzystna sytuacja ma-
terialna, to ponad potowa jest rowniez zdania, Ze istotng przyczyne cierpien chorych
stanowig nie zawsze prawidlowe relacje rodzinne. W wielu rodzinach dostrzegalny
jest bowiem, jak podkreslaja badani, brak emocjonalnego ciepla i petnej akceptacji
czlowieka przewlekle chorego, a co najwyzej tolerowanie jego obecno$ci. Chory,
zdajac sobie sprawg z takiego nastawienia do siebie, utwierdza si¢ w przekonaniu,
ze jest dla swej rodziny cigzarem, a to nie wptywa korzystnie na jego samopoczu-
cie i samooceng. Wielu chorych posiadajacych rodzing, ale niemieszkajacych wraz
z nia, przezywa deprymujace uczucie samotnosci. Bywa jednak i tak, jak zauwazyli
badani, ze niektorzy chorzy mieszkajacy z rodzing pod wspolnym dachem doznaja
z jej strony réznych szykan, ktére mozna by nawet uznaé za przejawy przemocy. '
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Wiele do zyczenia pozostawia takze, zdaniem respondentéw, poziom zainte-
resowania stuzb spotecznych dzialajacych w spolecznosmach lokalnych problema-
mi os6b przewlekle chorych. Ich potrzeby nie zawsze sa w ‘dostatecznym stopniu
dostrzegane i zaspokajane, a wskaznikiem tego stanu rzeczy sa utrudnienia w do-
stepie do réznego typu $wiadczen i instytucjonalnych form pomocy. Wprawdzie
w badanych spolecznosmach lokalnych funkcjonuja placowki, ktorych dziatalno$é
jest nastawiona m.ifn. na zaspokaj anie potrzeb ludzi chorych i w zatozeniu powmny
one tworzyc zmtegrowany system pomocowy, ale w praktyce naj CZQSCIC_] tak si¢ nie
czajqca wspélpraca pomigdzy: poszczegolnym1 ogniwami systemu. 1 choc ‘zapewne
ich krytyczne opinie sa uzasadnione, mozna by odwoh1ch si¢ do zebranych pod—

_czas badan materialow — - postawic pytame czy aby oni sami, jako reprezentanci
okreslonych placowek nie przyczynlajq si¢ do utrwalania krytykowanej sytuacji?
Z materialow-tych wyn1ka bowiem, ze — generalnie biorac — wiedza respondentéw
na temat. zakresu i form dzialania placowek pomagajacych chorym 1nnych niz ta,
w ktérej sami pracuja, jest do$é ograniczona, a stopieni zainteresowania rozwijaniem
wspolpracy — niewielki. Najbardziej korzystme prezentuje si¢ pod tym wzgledem.
kategoria pracownikow soqalnych ktorzy nie tylko naj jlepiej orientuja si¢ w dziata-
niach podejmowanych na rzecz oséb przewlekle chorych przez przedstawicieli in-
nych stuzb spotecznych, ale, wystepujac w roli prowadzqcych przypadkl tych osob
wlqczajq do wspélpracy 1nnych profesjonalistéw. .

Dokonujac oceny stopnia zaspokojenia potrzeb oséb przewlekle chorych; ,
w $rodowisku zamieszkania respondenci podkreslali takze, ze istnieje zbyt mate Za-
interesowanie ich losem ze strony otoczenia spolecznego Cho¢ trudno jednoznacz-
nie okreshc _]akl zakres logiczny nadawali temu pojeciu, z ich wypowiedzi mozna
posrednio wywnioskowac, ze mieli'na mysli — oprécz samych rodzin chorych, takze
Srodowisko sasiedzkie czy wspolnoty parafialne, ktére w- mniejszych miejscowo-
Sciach obejmuja praktycznie cztonkow calej spotecznosci lokalne;j.

Spojrzenie na problemy ludzi przewlekle chorych przedstaw1one w tym tek-
$cie ‘wylacznie przez pryzmat opinii 0sob, ktore maja z nimi kontakt wynikajacy
z przestanek formalno-insytucjonalnych; jest jedynie wyrazem realizacji przyjetego
zatozenia badawczego, nie za$ przekonania autorek, ze zastosowane ujecie pozwala
na ukazanie pelnego obrazu tych probleméw. Aby je glebiej poznaé, nalezato by na
nie spojrze¢ takze z perspektywy samych chorych, a takze cztonkéw ich rodzin. Sa
to. watki tematyczne ktore nlewqtpllwxe warto: byloby podja¢ w kolejnych bada-
niach. . S R : :



