PRACE ORYGINALNE

Medycyna Paliatywna 2021; 13(2): 71-82
DOI: https://doi.org/10.5114/pm.2021.107673

Potrzeby pacjentow iich rodzin objetych opiekg hospicjum
stacjonarnego w dobie pandemii COVID-19 — podobienstwa
i roznice. Badanie jakosciowe

The needs of patients and their families under inpatient hospice care at the time

of the COVID-19 pandemic - similarities and differences. Qualitative research

Maria Wysocka'?, Jan Frydrych34, Anna Klimkiewicz®, Jerzy Jarosz', Tomasz Pasierski?

'Fundacja Hospicjum Onkologiczne $w. Krzysztofa, Warszawa, Polska

?Zaktad Etyki Lekarskiej i Medycyny Paliatywnej, Warszawski Uniwersytet Medyczny, Warszawa, Polska
3Instytut Kultury Polskiej, Uniwersytet Warszawski, Warszawa, Polska

“Osrodek Badan Spotecznych nad Chorobami Rzadkimi, Instytut Filozofii i Socjologii Polskiej Akademii Nauk,
Warszawa, Polska

SKatedra i Klinika Psychiatryczna, Warszawski Uniwersytet Medyczny, Warszawa, Polska

Streszczenie

Wstep: COVID-19 jest ogromnym zagrozeniem dla placéwek prowadzacych stacjonarna opieke
nad pacjentami przewlekle i nieuleczalnie chorymi oraz osobami w podeszlym wieku. Ta bez-
precedensowa sytuacja wymaga radykalnych i niestosowanych wczeéniej rozwigzan. Konieczne
stalo sie ograniczenie lub calkowite wykluczenie odwiedzin. Zmniejszono sklad personelu i za-
ostrzono rygor sanitarny. Stanowcze dziatania mialy bezposredni wplyw na podmioty placéwek
hospicyjnych — pracownikéw, pacjentéw i ich rodziny.

Cel pracy: Analiza potrzeb pacjentéw i ich rodzin, a takze potencjalnych réznic w hierarchii
w czasie pandemii.

Material i metody: Pilotazowym badaniem jakoSciowym objeto jedno z polskich hospicjow sta-
cjonarnych. Celem bylo pokazanie konsekwencji wymuszonych przez COVID-19 zmian oraz po-
moc w wypracowaniu rozwigzan adekwatnych do nowej rzeczywistosci. Wéréd pacjentéw oraz
ich rodzin przeprowadzono ankiety (kwestionariusze ankietowe z pytaniami otwartymi). Do ana-
lizy ankiet wykorzystano podejscie antropologii medycznej.

Wyniki: Wyrézniono kluczowe potrzeby obu badanych grup i wskazano réznice. Podstawowg
potrzeba pacjentéw okazata sie fizyczna bliskos¢. Dla rodzin byla to potrzeba sprawowania opieki
nad chorym.

Whioski: Réznice w potrzebach rzutowaly na preferowane formy komunikacji. Z analizy tresci
kwestionariuszy wynika, ze COVID-19 inaczej oddzialuje na pacjentéw, a inaczej na rodziny. Pi-
lotaz nie wyczerpuje tematu, konieczne sa dalsze badania poglebione.

Stowa kluczowe: COVID-19, hospicja, badania jakosciowe.

Abstract

Introduction: The COVID-19 pandemic has been a great threat to facilities providing inpatient
care to chronically/terminally ill patients or elderly people. This unprecedented situation has cal-
led for radical and previously untried solutions including restrictions or a complete ban on visiting
inpatients, reductions in the number of staff, and measures to improve the sanitary regime. These
far-reaching actions have had a direct impact on all actors involved in the system of social welfare
facilities: employees, patients, and their families.

Aim of the study: The analysis of the key needs of patients and their families and the potential
differences in their hierarchy in the new situation.

Material and methods: A qualitative pilot study was conducted in a Polish inpatient hospice to
identify the consequences of the changes outlined above and to help with the development of
solutions adjusted to the current situation. The study, based on questionnaires containing open-
-ended questions, was conducted among patients and their families. The questionnaires were ana-
lysed using a medical-anthropological approach.
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Results: The analysis provides a basis for identifying the key needs of both groups under study
and highlighting the differences between them. The basic need of the patients were shown to be
physical closeness. For families, it was a need to care for their relatives.

Conclusions: The differences in needs influenced the preferred forms of communication. Based
on the results of the questionnaires, COVID-19 was also observed to play different roles and vary
in importance among patients and their families. The findings of the pilot study are not exhausti-
ve, and further in-depth research is required to explore this area of interest.

Key words: COVID-19, hospices, qualitative research.
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WSTEP

COVID-19 wywoluje coraz wigeksze spustoszenie
na calym $wiecie. Ze wzgledu na specyfike zakaze-
nia najbardziej narazone sa osoby w podeszlym wie-
ku z chorobami wspdlistniejacymi [1, 2]. Stwarza to
ogromne zagrozenie dla osrodkéw prowadzacych
stacjonarng opieke nad tymi grupami pacjentow.
W odpowiedzi na niebezpieczenstwo wprowa-
dzono wiele rozwigzan majgcych zminimalizowac
ryzyko zarazenia. Wraz z wybuchem pandemii
ograniczone zostaly kontakty pacjentéw hospicjum
stacjonarnego z odwiedzajacymi rodzinami i opie-
kunami. Wyjatkiem byly przypadki zblizajacej sie
$mierci pacjentow, kiedy to pozwalano na odwiedzi-
ny rodzin i najblizszych w pelnym w miare mozli-
wosci rezimie sanitarnym. Wizyty te z koniecznosci
ograniczone w czasie, w przygotowanych do tego
miejscach, w separacji od innych pacjentéw dalekie
byty od komfortu. W chwili przeprowadzania bada-
nia na oddziale ograniczone byly wizyty psycholo-
gow (mozliwy byl kontakt telefoniczny) oraz fizjo-
terapeutow. Zesp6l leczacy zostal zmniejszony do
rotujacych 3 z 6 lekarzy i ograniczonego grona piele-
gniarek oraz opiekunéw medycznych. Zawieszone
byly wizyty wolontariuszy, fryzjeréw i kosmetyczki.
Ze wzgledu na sprzeczne informacje dotyczace spo-
sobu rozprzestrzeniania si¢ wirusa pacjenci bali sie
opuszczania wlasnych sal, niepokéj wywotywalo
nawet przemieszczanie si¢ do pokoju kapielowego
czy do wewnetrznego patio hospicjum. Z rodzina-
mi i bliskimi mozliwy byt tylko kontakt telefoniczny.
Uruchomione zostaly dodatkowe linie telefonicz-
ne obslugiwane przez pracownikéw hospicjum.
Spotkania wideo za pomocg komputeréw i zaku-
pionych w tym celu tabletéw réwniez obstugiwat
personel. Na poczatku pandemii wstrzymane byly
przyjecia nowych pacjentéw na oddzial. W czasie
calego okresu prowadzonego badania mozliwos¢
przekazywania paczek dla pacjentéw ograniczona
byla do przedmiotéw niezbednych, mozliwych do
zdezynfekowania i poddania kwarantannie w spe-
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cjalnie przygotowanym do tego celu pomieszczeniu.
Chorzy byli wiec pozbawieni domowych positkéw,
ulubionych produktéw oraz prasy i ksigzek. By zre-
kompensowa¢é te braki, Hospicjum zorganizowalo
dodatkowe zaopatrzenie dostarczane w rezimie sa-
nitarnym.

METODOLOGIA

Ze wzgledu na dynamike zmian w przebiegu
pandemii, brak mozliwosci przewidzenia rozwoju
sytuacji, potrzebe uchwycenia zastanych warun-
kéw w mozliwie jak najszerszej perspektywie in-
terpretacyjnej oraz ograniczong prébe badawcza
zdecydowano sie na metode jako$ciowa [3-5]. Bada-
nie ankietowe (kwestionariusze ankiet z pytaniami
otwartymi) zostalo przeprowadzone od 22 kwietnia
do 8 maja 2020 w dwoéch grupach: objetych opieka
hospicjum stacjonarnego pacjentéw oraz ich rodzin
i opiekunéw. W trakcie przeprowadzania ankiet
w hospicjum nie stwierdzono zadnego przypadku
zarazenia COVID-19.

Udziat w badaniu byt dobrowolny. Kwestionariu-
sze ankiet byly anonimowe, przedkladane pacjen-
tom do samodzielnego wypelnienia lub uzupetnia-
ne podczas rozmowy z pracownikiem hospicjum
(rozmowa nie byla nagrywana). Kwestionariusze
byly takze rozsylane mailowo lub wypeiniane
w czasie rozmowy telefonicznej pracownikéw ho-
spicjum z czlonkami rodzin i opiekunami. Badanie
objelo wszystkich pacjentéw przebywajacych na
oddziale, zdolnych do zrozumienia pytan i chet-
nych do udzielenia odpowiedzi, przebywajacych
minimum 7 dni pod opieka hospicjum. Byto to
12 0s6b. Sposréd rodzin i opiekunéw kwestionariusz
oddalo 9 oséb.

Celem badania bylo poznanie potrzeb oraz ich
hierarchii w badanych grupach, zakresu, w jakim sa
one wspélne, a w jakim rozbiezne. Szczeg6lowe py-
tanie badawcze brzmialo: Jak sytuacje izolacji wymu-
szonej pandemiq postrzegajg pacjenci, a jak rodziny i opie-
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kunowie? Kwestionariusze sa w zalgczniku na koficu
artykulu. Pojawiajace sie w tekscie cytaty z kwestio-
nariuszy zostaly wyréznione kursywa. Wszystkie
imiona badanych zostaly zmienione.

Ze wzgledu na jakosciowy charakter badania
oraz specyfike tematu i badana grupe do analizy ze-
branego materialu zastosowano podejscie antropo-
logii medycznej, wykorzystujace metode indukcyj-
nejanalizy tematycznej. Zapewnia ono humanistycz-
na perspektywe pozwalajaca pochyli¢ sie nad zlo-
zonym i bogatym doswiadczeniem pacjentéw i ich
bliskich [6-9].

WYNIKI
Pacjenci
Potrzeby - bliskos¢

Gléwnym motywem obecnym we wszystkich
kwestionariuszach, czasami wrecz dojmujgco nama-
calnym, jest szeroko ujeta potrzeba bliskosci. Umie-
ranie jest zdarzeniem spotecznym [10]. Pobyt w ho-
spicjum (poprzedzony czesto pobytem w szpitalu)
to etap izolacji i odseparowania od najblizszych [11].
Podczas pandemii izolacja zostala poglebiona. Zale-
cenie spolecznego dystansu uniemozliwiajac spotka-
nia z rodzing oraz ukrywajac personel pod odzieza
ochronng — maseczki, przylbice, fartuchy, skutecznie
odziera ten niezwykle intymny proces z jego spotecz-
nej otoczki [12]. Ujawniajaca sie w kwestionariuszach
potrzeba bliskosci to przede wszystkim potrzeba bez-
posredniego kontaktu z najblizszymi (rodzing), pra-
gnienie spotkan, odwiedzin (ktére przez pandemie
zostaly calkowicie wstrzymane). Jest to reakcja na
erozje dotychczasowych rél spotecznych stanowia-
cych wazny element konstruujacy tozsamosc okresla-
ng jako $mier¢ spoteczna. Chory/umierajacy przestaje
pelni¢ coraz wiecej rél spotecznych. Jak pokazaty ba-
dania Lawton oraz Glasera i Straussa, czlowiek zanim
umzrze fizycznie, umiera spolecznie [11, 13]. Potrzeba
bliskoéci to réwniez walka o mozliwo$¢ odgrywania
do konica tej fundamentalnej roli czlonka rodziny —
matki/ojca, zony/meza.

W niektérych kwestionariuszach pojawiajg sie
wypowiedzi mogace Swiadczy¢ o probach szukania
zastepczej bliskoéci z personelem: Robig, co mogg,
przeciez nie bgdg ze mngq siedziaty 8 godzin.

Dom jako synonim bliskosci
i bezpieczenstwa

W kilku kwestionariuszach pojawiaja si¢ wypo-
wiedzi sugerujace potrzebe powrotu do domu. Wiele
badan potwierdza, ze to dom jest zwykle preferowa-
nym miejscem, gdzie badani chcieliby umrze¢, gdyby
mieli wybdr [14]. Visser wskazuje jednak, ze dom jest
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bardzo pojemna kategoria bedaca réznie postrzega-
ng, zalezng od relacji rodzinnych. Dom na miejsce
$mierci moze by¢ wybierany z réznych powodéw,
a kluczowe czynniki mozna wykorzysta¢ do zapew-
nienia komfortu w innym miejscu. By to zrozumie¢,
nalezy te kategorie zdekonstruowac [15]. Pandemia
jest wedlug Vissera okazja do takiej dekonstrukgji.
Nalezy by¢ jednak szczegélnie ostroznym — by wy-
jasni¢ wplyw pandemii na sytuacje pacjentéw ho-
spicjum stacjonarnego, konieczne jest badanie po-
réwnawcze pokazujace, jak duzym problemem dla
pacjentéw jest samotno$¢ w hospicjum poza pande-
mig. Wedlug Vissera potrzeba umierania w domu to
przede wszystkim potrzeba poczucia bezpieczenistwa
i obecnosci bliskich. Kwestionariusze pokazuja, ze
pandemia ma negatywny wplyw na poczucie bez-
pieczenistwa w domu. Pacjenci w hospicjum czuja
sie bezpieczniej (wiecej o bezpieczenistwie w dalszej
czesci artykulu). W sytuacji pandemicznej hospicjum
zdaje sie zapewniaé te jedna z potrzeb konstruuja-
cych ,domowos¢” lepiej niz dom. Niestety ma to
negatywne konsekwencje — rygor sanitarny i mury
hospicjum izoluja nie tylko od wirusa, ale réwniez
od bliskich. W tym wymiarze (potrzeba obecnosci
bliskich) hospicjum w czasie pandemii jest zaprze-
czeniem ,domowosci”. Visser wskazuje, ze pod wy-
obrazeniem umierania w domu mogg kry¢ sie bardzo
indywidualne potrzeby, takze $mier¢ w samotnosci.
Dlatego niezwykle istotna jest rozmowa z chorym
i zrozumienie motywacji ukrytych za deklarowang
potrzeba umierania w domu [15].

Potrzebe umierania w domu mozna réwniez roz-
patrywac jako element walki o zachowanie koheren-
cji: Tam sig czuje potrzebna i dowartosciowana, potrzebe
powrotu do sytuacji sprzed choroby, powrotu do
dawnych znaczen, restytucje — wyzdrowienie: Chc,
zeby bylo tak jak bylo kiedys.

Bliskos¢ w aspekcie komunikacji

Bycie razem to najlepsza forma przekazywania infor-
macji, widac reakcje. Komunikacja twarza w twarz to
najbardziej gesty sposob przekazywania informacji.
W procesie tym udzial bierze wiele kanaléw — nie
tylko méwimy i stuchamy, ale réwniez obserwujemy
sie i komunikujemy mimika, gestami, spojrzeniem
i przestrzenig miedzyludzka [16]. Ma to szczegélne
znaczenie u schylku zycia. Badania Glasera i Straus-
sa pokazaly, ze umieranie czesto uwiklane jest
w zlozone sytuacje komunikacyjne tworzone wokét
$wiadomosci chorego o jego stanie — swiadomosci
umierania. Wyrdznili oni cztery powtarzajace sie
wzorce postepowania. Jednym z nich jest tak zwany
kontekst wzajemnego udawania — sytuacja, w ktorej
strony udajg, ze nie wiedzg o tym, ze chory umie-
ra [13]. Powody moga by¢ rézne, np. che¢ ochrony
bliskich przed trudnymi do zaakceptowania infor-
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macjami. Innym jest kontekst podejrzeir — chory
domyséla sie, ze ukrywa sie przed nim informacje
o stanie jego zdrowia. Badania Straussa i Glasera
pokazuja, jak zlozone moga by¢ relacje os6b umie-
rajacych z personelem medycznym i rodzinami. Wa-
tek probleméw w komunikacji z rodzing pojawia sie
w wielu wypowiedziach: Syn mi nic nie méwi, Mam
nadzieje, ze to co mi przekazujq jest prawdg, dlatego ko-
munikacja twarzg w twarz i jej niewerbalny wymiar
ma tak duze znaczenie — pozwala lepiej poruszac sie
w zlozonej i trudnej sytuacji obwarowanej warstwa-
mi tabu i ukrywanych emocji.

Wydawa¢ by sie moglo, ze wideorozmowa moze
by¢ ekwiwalentem komunikacji bezposredniej. Kwe-
stionariusze ankiet pacjentéw wskazuja jednak tele-
fon jako gltéwny i preferowany sposéb kontaktu zdal-
nego z bliskimi. Wideorozmowa wymieniana jest na
drugim miejscu lub jest zdecydowanie krytykowana,
a czasami w ogdle pomijana. Wynika to z czynnikéw
pragmatycznych, jak klopoty ze wzrokiem albo nie-
obycie z nowoczesnymi formami komunikacji: Nie.
To juz nie dla mnie. Przyczyna moze by¢ tez bardziej
zlozona i wskazywaé na nieprzekladalnosé/niemoz-
liwoé¢ zastgpienia fizycznej bliskosci i komunikacji
bezposredniej. Stad pojawiajace sie wypowiedzi: Ale
dla mnie to tylko poglebia brak kontaktu, Nie chcg, bo jesz-
cze sig rozptacze. Widok na ekranie bliskiej osoby moze
jeszcze bardziej uswiadamia¢, ze jej z nami nie ma.
Wedlug Beltinga obraz w swej istocie jest swiadec-
twem braku przedstawianego przez niego obiektu
[17]. (...) prawdziwy sens obrazu polega na odzwiercie-
dleniu czegos, co jest nieobecne (...) — méwi Belting [17].
Rozmowa przez Skype staje sie przez to niewystar-
czajaca namiastka bliskosci dotkliwie przypominaja-
ca o samotnosci chorego.

Dotyk jako funkcja bliskosci

Dotyk jest najbardziej cielesng forma przezywania
bliskosci. W naszej kulturze zarezerwowany jest dla
0s6b nam najblizszych [18]. Ograniczenia pandemicz-
ne niestety pozbawity pacjentéw hospicjum tej podsta-
wowej formy okazywania czuloéci. Jego brak bardzo
wyraznie rysuje sie w kwestionariuszach: Usciskac
wnuki — tego mi brakuje, Po tej wideokonferencji to czutam
si¢ nawet gorzej, ze go tu nie bylo, nie moglam dotkngc.
Niemoznos¢ fizycznego kontaktu z ukochanymi w tym
niezwykle intymnym, przepelnionym wrazliwoscia
i bezsilnoscia waznym momencie zycia, jakim jest
umieranie, pokazuje tragizm sytuacji, w jakiej znalezli
sie pacjenci hospicjum. Problem ten zostat dostrzezony
przez wielu badaczy (kwesti¢ t¢ podejmujg miedzy
innymi Durgun, de Klerk, Solomon, Strang czy Visser
[12, 15, 19-21]). De Klerk opisuje, jak pandemia wpty-
nela na opieke, odzierajac z bliskosci i fizycznej obec-
nosci, a czasem nawet calkowicie ja uniemozliwiajac
(przypadki COVID-19 w domach opieki i spowodowa-
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ne tym radykalne zmniejszenie liczby personelu) [20].
Ten problem bardzo dosadnie punktuje Buchbinder:
What is it like to die without recalling the last time you saw
the flesh of a real human face? (Jak to jest umieraé, nie
pamigetajac, kiedy ostatni raz widziato si¢ prawdziwg
ludzka twarz) [12]. Strang w kontekscie os6b chorych
na COVID-19 zwraca uwage nie tylko na znaczaco
rzadsza obecno$¢ bliskich w momencie $émierci, ale
réwniez ograniczenie innych praktyk kluczowych dla
opieki paliatywnej, np. mozliwos¢ wyrazenia woli albo
przeprowadzenia end of life discussions — procesu oswa-
jania rodziny oraz chorego ze zblizajaca sie Smiercig
[21]. Badacze przywolujg historie rodzin zegnajacych
sie z umierajacym przez Facetime, krétkofaldwke albo
przez szybe oraz samotng zalobe w kwarantannie
i wplyw pandemii na ceremonie pogrzebowe [19, 20].
W jednym z kwestionariuszy mozemy przeczytac: Nie
wyobrazam sobie, ze bedg umierac sama. Ze na pogrzebie
bedzie 5 0séb albo nikogo (placz). 1o jest tragiczne.

Niepokdj — umieranie

Z brakiem zaspokojenia wyzej opisanych potrzeb
wigze si¢ deklarowany w kwestionariuszach nie-
pokdj. Najczesciej jest to niepewnos¢ i wynikajaca
z niej potrzeba ustrukturyzowania najblizszej przy-
szlo$ci. Przede wszystkim pojawiaja sie pytania, kie-
dy skonczy sie izolacja i mozliwe bedzie spotkanie
sie z rodzing: Kiedy si¢ skoriczy ten wirus. To dla mnie
najwazniejsze, bo wtedy rodzina przyjdzie. Rodza sie tez
watpliwosci, jak bedzie przebiegala choroba, lecze-
nie i prawdopodobne odchodzenie: Kiedy przyjdzie?
Jak przyjdzie? Ile bedzie jeszcze cierpienia?. Pojawia sie
lek przed $miercig wiasng i 0s6b z pokoju: Tak. Boje
sig Smierci. Ze umrg, ze ktos umrze obok mnie w poko-
ju. Boje sig, ze jak si¢ potozg, to umre. Strach. Lek, Kaz-
da jedna smier¢ mnie dotyczy. Bardzo przezywalam, ze
pani Maria krzyczata ostatnie noce i dni. Bycie $wiad-
kiem $mierci 0s6b z pokoju negatywnie wplywa na
komfort i dobrostan pacjentéw hospicjum, o czym
rzadko mozna przeczyta¢ w literaturze hospicyjnej/
paliatywnej. Wedlug Lawton proces umierania jest
niejednorodny. Zdarza sie, ze chory odchodzi spo-
kojnie i szybko — taka obserwacja moze mie¢ dziala-
nie terapeutyczne. Innym razem jest to proces dlugi
i trudny, jak Smier¢ pani Marii przytoczona w jed-
nym z kwestionariuszy, co moze by¢ dramatycznym
doswiadczeniem dla innych pacjentéw [11].

W zdecydowanej wiekszosci pacjenci nie odczu-
waja leku przed COVID-19: Koronawirus — nie, to jest
odlegle. Pojawia sie jednak zwigzany z pandemia nie-
pokdj o cztonkéw rodziny.

COVID-19 jako tto i przyczyna

Paradoksalnie COVID-19 nie jest wiodagcym mo-
tywem kwestionariuszy ankiet o pandemii wypel-

Medﬁc%no
@)



Potrzeby pacjentéw iich rodzin objetych opiekqg hospicjum stacjonarnego w dobie pandemii COVID-19 - podobiehstwa i rdznice.

nianych przez pacjentéw hospicjum. Jest jednak
istotnym kontekstem — postrzegany jest jako przy-
czyna aktualnych probleméw chorych i potencjalne
zagrozenie dla czlonkéw rodziny, zyjacych w nie-
bezpiecznym $wiecie poza murami hospicjum. Tylko
w kilku wypowiedziach pojawiaja sie przejawy leku
przed zakazeniem: Tu si¢ rzucg wszyscy, jak otworzycie
albo Czy ksigdz jak przychodzi i daje komunig, nie zarazi
mnie? COVID-19 jest jednak istotng zmienng, ktéra
wedlug pacjentéw uniemozliwia im kontakty z bli-
skimi lub powré6t do domu. Hospicjum jest catkowi-
cie zamkniete dla odwiedzajacych. By uchwycié, czy
w niektorych przypadkach pandemia nie jest spo-
sobem racjonalizowania samotnosci, nalezatoby od-
nieé¢ sie do okresu sprzed jej wybuchu. Niestety ta-
kiego odniesienia dla tej grupy badanych nie mamy.
Na podstawie badan Lawton albo Szenajcha mozna
przypuszczaé, ze narracje o samotnosci i che¢ po-
wrotu do domu pojawilyby sie réwniez, gdyby pan-
demii nie byto (jak to si¢ zwykle dzieje w hospicjach
stacjonarnych) [11, 22]. Poza ograniczeniem odwie-
dzin COVID-19 moze nie mie¢ zadnego znaczenia
dla pacjenta w tak dramatycznej sytuacji, jaka jest
przebieg ciezkiej choroby i zwigzany z nig etap po-
bytu w hospicjum oraz proces umierania.

Na podstawie pytan zadanych w kwestionariu-
szach trudno jest oszacowac faktyczny stan wie-
dzy respondentéw o pandemii. Pewne poszlaki da¢
moze informacja, ze duza czeé¢ badanych nie wyra-
za zainteresowania dodatkowa wiedza na ten temat:
Tyle w tej telewizji — dos¢ juz tego, (...) nie cheg sig bar-
dziej dolowac. Pojawiajace sie pytania o pochodzenie
pandemii czy jej koniec wskazuja raczej na nieukon-
tentowanie informacjami dostepnymi w mediach,
a nie na faktyczny brak wiedzy. Zdarzajq si¢ rowniez
wypowiedzi w tonie teorii spiskowych: Ze Chiriczycy
wypuscili to ...ale jak jest naprawde? O stanie wiedzy
Polakéw na temat koronawirusa i stosowaniu sie do
zalecen sanitarnych mozna przeczyta¢ w raporcie
zespolu Political Cognition Lab (IP PAN) [23].

Hospicjum — bezpieczenstwo i codziennosé
na oddziale

Muysle, ze wy myslicie o nas i wiecie co robic. Poczucie
bezpieczefistwa wérdéd badanych jest powszechne:
Tu mnie nikt nie zarazi. Tylko jedna osoba zasugerowa-
ta, ze nie czuje sie w pelni bezpiecznie: No w 100 pro-
centach to nie.... Czynniki, od ktérych zalezy poczu-
cie bezpieczenstwa to wedlug badanych miedzy
innymi zapewnienie opieki, przestrzeganie rygoru
higienicznego, punktualno$é, skuteczne leczenie
bélu, pozytywne emocje okazywane pacjentom,
spokdj i cisza, przewidywalnosé. Jak wida¢, poczu-
cie bezpieczehstwa wyrazone w kwestionariuszach
ankiet chorych jest pojemng kategorig, odnoszona
najczesciej do czynnikéw abstrahujacych od sytuacji
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pandemicznej. Prawdopodobnie §wiadczy to o klu-
czowym znaczeniu potrzeb wynikajacych z sytuacji,
w jakiej znalezli si¢ pacjenci — pobyt w hospicjum
(na co wskazuja tez inne fragmenty wypowiedzi).
Powyzsze potrzeby wpisuja sie w holistyczne zalo-
zenia opieki paliatywnej [24]. Tym samym stwier-
dzi¢ mozna, ze poczucie bezpieczefistwa pacjentow
zalezne jest w duzym stopniu od sprawnego spel-
niania misji hospicjum — profesjonalizmu (ta katego-
ria pojawia sie explicite w czeSci poswieconej bezpie-
czenstwu w kwestionariuszach ankiet rodzin).

W wielu wypowiedziach pojawit sie problem nie-
moznosci rozréznienia cztonkéw personelu — masecz-
ki i str6j ochronny skutecznie ukrywaja tozsamosc¢
pracownikéw hospicjum. Kilku badanych zwrécito
uwagge, ze nie wie, kim sg opiekunowie medyczni — nie
potrafi odr6zni¢ tej grupy od innych pracownikéw.

Czes¢ respondentéw zaznacza, ze nie potrzebuje
kontaktu z psychologiem, chociaz ogélne potrzeby
wylaniajace sie ze zgromadzonych danych wskazuja
problemy, ktérym moglaby zaradzi¢ taka konsultacja.
W trzech kwestionariuszach pojawila sie informacja
o takiej potrzebie. Sugeruje to koniecznoé¢ szerszego
wigczenia opieki psychologicznej w pandemiczna rze-
czywisto$¢ hospicjum.

Zdarzaty sie wypowiedzi zwracajgce uwage na po-
trzebe lepszej komunikacji lekarz-pacjent. Dotyczy to
zaréwno podawania wyczerpujacej informacji o stanie
chorego, jak i bardziej empatycznego podejscia.

Wolontariusze wedlug respondentdw sa niezastapio-
na grupa personelu. Odcigzaja innych pracownikéw
przy latwych zadaniach. Dostarczajg zywnoé¢ z ze-
wnatrz (najwyrazniej towar deficytowy w czasie pan-
demii). Ale takze Wrosili trochg radosci (.. .) herbatka itd.

Trzech badanych narzekalo na jedzenie — zimne
i nieestetycznie podane.

Wydaje sie, ze potencjalnie fatwg do spelnienia
potrzeba w sytuacji pandemii jest wyjscie do ogro-
du: Tak bardzo bym chciala wyjs¢ do ogrodu. Ogrod
moze stanowi¢ swego rodzaju odskocznie od zme-
dykalizowanej przestrzeni hospicjum, dawaé¢ po-
czucie normalnosci i sprawczosci.

Pola tematyczne uchwycone
w kwestionariuszach ankiet pacjentéw

Potrzeby

Powrét do domu, kontakt z bliskimi, dotyk bli-
skich, leczenie bélu, pomoc i wsparcie ze strony
personelu, wyjscie do ogrodu, spacet, brak izola-
¢ji, wolnos¢, normalne jedzenie, intymnosc¢, em-
patia ze strony personelu, spokdj, cisza, powrét
do stanu sprzed choroby, fryzjer, zalatwienie for-
malnosci, lepsza komunikacja z rodzing, szczera
rozmowa z bliskimi, rozmowa z psychologiem,
delikatno$¢ ze strony pielegniarek, rozmowa
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o umieraniu i pochéwku, papierosy, lepsza ko-
munikacja z lekarzami, rozmowa o chorobie i ro-
dzinie

Niepokdj

Strach przed $miercig i obserwacja umierania
osoby z pokoju, deklarowany brak niepokoju
o siebie i czlonkéw rodziny, o czas trwania izo-
lacji, o sprawy niezalatwione, deklarowany brak
strachu przed $miercig, o przebieg dalszego lecze-
nia, o zmiany klimatyczne, o kraj i o polityke

Kontakt z bliskimi

Sposoby komunikagji: telefon, wideorozmowy,
komunikatory internetowe, problemy zwigzane
z brakiem kontaktu z rodzing, niewystarczajacy
kontakt zdalny, dopilnowanie bliskich, by zatatwi-
li wazne sprawy, zalety bezposredniego kontaktu
z bliskimi, wady wideorozmowy, zalety kontaktu
telefonicznego, ukrywanie informacji przez bli-
skich, problemy z komunikacja spowodowane nie-
dostyszeniem, obawa o degradacje sieci kontaktéw
rodzinnych

COVID-19

Deklarowany brak niepokoju zwigzanego
z pandemia, deklarowany brak zainteresowa-
nia pandemia, pandemiczne teorie spiskowe,
lek przed zarazeniem, lek przed poluzowaniem
restrykcji, ciekawo$¢ dotyczaca genezy pande-
mii, niepokéj o rodzine, izolacja, zainteresowa-
nie pandemig i §ledzenie informacji na jej temat
w mediach

Hospicjum

Bezpieczenstwo, profesjonalizm, krytyka per-
sonelu, brak mozliwosci odréznienia personelu,
pochwata personelu i wolontariuszy, pochwata
i zadowolenie z fizjoterapii, krytyka jedzenia, nie-
dopowiedzenia ze strony lekarzy, deklarowanie
braku potrzeby pomocy ze strony psychologéw

Rodziny
Potrzeby — bezpieczenstwo i opieka

Pacjenci w kwestionariuszach zaznaczali potrze-
be bliskosci i zwigzane z nig aspekty — powr6t do
domu, bezposrednia komunikacja, dotyk. Dla ro-
dzin najwazniejsze bylo poczucie bezpieczefistwa
(Powrdt do normalnosci) oraz potrzeba opiekowania
sie chorym — sprawniejsza komunikacja z persone-
lem w celu lepszego nadzoru nad chorym i reali-
zacja jego potrzeb, a takze potrzeba bliskosci, ro-
zumiana jako $rodek skutecznego praktykowania
opieki.
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Bezpieczenstwo i powrdt
do normalnosci

Bezpieczenistwo chorych w hospicjum w obydwu
grupach kwestionariuszy zakladane jest per se, dla-
tego ta potrzeba nie pojawia si¢ w pierwszej grupie
(chorzy), a w drugiej (rodziny) i odnosi sie do oséb
znajdujacych sie poza hospicjum: Zdrowie mojej rodzi-
ny, praca, Zeby jak najszybciej ta pandemia si¢ skoriczyla,
zeby zycie wrdcito do normy. Kontrast ten — bezpieczen-
stwo/zagrozenie, przeklada sie w oczywisty sposéb
na obecno$¢ narracji o pandemii. Dla rodzin pande-
mia jest powaznym niebezpieczenstwem wplywaja-
cym na wiekszo$¢ aspektow zycia i dlatego problem
ten pojawia sie zdecydowanie czesciej niz w przy-
padku kwestionariuszy chorych.

Komunikacja jako kluczowy aspekt zdalnej
opieki

Podobnie jak bezpieczefistwo, potrzeba réwnie
czesto artykulowang jest komunikacja. Pacjenci
podkresdlajg role komunikacji z bliskimi, w kwestio-
nariuszach wypelnianych przez rodziny natomiast
zwracano uwage przede wszystkim na komunikacje
z personelem medycznym. Informacje o stanie zdro-
wia chorego czesto pozyskiwane sa od lekarzy, nie
od chorych. To od lekarzy oczekuje sie odpowiedzi
na pytanie: Jak si¢ czuje, Czy jadla, co jadla, Potrzebuje
zapewnienia, ze dostaje od razu informacje, jakby sig cos
dziato, Oczekuje konkretéw, Informacji o stanie zdrowia.
Z kwestionariuszy niestety nie mozna wywniosko-
wa¢, dlaczego rodzina zadaje takie pytania lekarzom.
Mozna przypuszczaé, ze stan niektérych chorych
uniemozliwia porozumiewanie sie. W tej sytuacji
nalezy zastanowi¢ sie, w jakim stopniu pacjenci sa
dysponentami informacji medycznych na swéj temat
oraz jaka role odgrywaja w relacji lekarz-pacjent-ro-
dzina. Nie mozna wykluczy¢, ze mamy w tej sytuacji
do czynienia z kolejnym etapem $mierci spoleczne;.
Chory przestaje by¢ postrzegany jako znaczacy pod-
miot w procesie choroby. Uciekajac sie do kategorii
Parsonsa — przestaje by¢ odpowiedzialny za stan
swojego zdrowia [25]. Odpowiedzialno$¢ cedowana
jest na personel, a chory jest pomijany w procesie
przekazywania informacji. Ponadto chory moze by¢
traktowany przez bliskich jak osoba niemogaca kom-
petentnie rozmawia¢ o swoim zdrowiu. Postugujac
sie klasycznym w antropologii medycznej rozr6z-
nieniem, bliscy moga by¢ mniej zainteresowani oso-
bistym do$wiadczeniem chorego — illness, a bardziej
specjalistycznym jezykiem medycznym, ktérym
postuguja sie lekarze — disease [26]. Jest to o tyle inte-
resujace, ze opieka paliatywna skoncentrowana jest
na illness oraz dobrostan chorego. Jezyk disease z kolei
wlasciwy jest dla biomedycyny i restytucji (dazenia
do wyleczenia). Charakterystycznym dla restytucji
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sposobem moéwienia o chorobie jest dyskurs wojny
- opowiadanie o chorobie w kategoriach walki i zwy-
ciestwa oraz przegranej. Slad takiego jezyka pojawia
sie w jednym z kwestionariuszy dla rodzin.

W kwestionariuszach dla rodzin obecny jest pro-
blem komunikacji z chorym. Najczesciej wykorzysty-
wanym sposobem porozumiewania si¢ z chorym jest
telefon — wymieniany jest we wszystkich kwestiona-
riuszach. Niektérzy preferuja wideorozmowe. Jed-
na osoba zwrdcila uwage na trudnosci emocjonalne
pojawiajace sie podczas korzystania z kamer: Skype
jest trudny — tata zaczqtby plakac... Za bardzo to przezy-
wa. Chorym i ich rodzinom przy$wiecajg inne cele
komunikagji. Dla chorych wazne jest praktykowanie
bliskosci. Wideorozmowa nie pozwala osiggnaé tego
celu — widok bliskiego na ekranie staje sie bolesnym
doswiadczeniem jego nieobecnoéci. Dla rodzin istot-
nym celem poza bliskoscig jest opieka. Skype daje
mozliwosci zobaczenia chorego, pozwala oceni¢ jego
faktyczny stan i tym samym daje namiastke opieki,
nadzoru nad chorym: Wideokonferencije, obserwacja sta-
nu sq dla mnie czynnikiem uspokajajgcym.

Podobnie jak w kwestionariuszach chorych, row-
niez w kwestionariuszach rodzin pojawiaja sie wat-
ki wskazujace na konteksty swiadomosci: Stysz¢ jego
dobry nastrdj — wtedy wiem, ze jest tak jak mdwi albo
Nie moge mowic nic waznego. Mdowimy o rzeczach mato
istotnych.

Czesé¢ badanych wyrazita zadowolenie z jakosci
komunikacji z personelem: Czuje sig poinformowany
w wystarczajgcy sposdb, Jak cheg, to sig dowiem, nie mam
problemow z dowiadywaniem sig. Osoby te byly jedno-
cze$nie zadowolone takze z opieki: Ja sig czuje szczg-
sliwy, ze mama jest u was, a nie w zwyklym szpitalu czy
w domu. Korelacja ta odsyla do kolejnego zagadnie-
nia — opieki jako sposobu praktykowania bliskosci.

Opieka jako praktyka bliskosci

Analizujac kwestionariusze ankiet rodzin, zauwa-
zy¢ mozna zalezno$¢ miedzy potrzeba kontroli (opie-
ki) a poziomem zadowolenia z komunikacji z per-
sonelem. Osoby wyrazajace potrzebe kontroli stanu
chorego: Kontakt wzrokowy i obstuga, Nie mam oglgdu jej
ciata, domyc, Brak statego kontaktu to jest niepokdj, ze tata
cos potrzebuje, brak mozliwosci spetnienia, sa jednocze-
$nie nieusatysfakcjonowane komunikacja z pracow-
nikami hospicjum. Jedna osoba wyrazata potrzebe
kontroli oraz opieki i jednoczednie byta usatysfakcjo-
nowana opieka hospicyjng: Mozliwos¢ zajecia sig me-
zem, dopilnowanie wszystkiego — chociaz jest zadowolona
z opieki. Wyniki badania nie ttumaczg, dlaczego tak sie
dzieje ani nie wnikajg w relacje rodzin i pacjentéw.
Znajac jednak kontekst i sytuacje, w jakiej znaleZli sie
chorzy oraz ich rodziny, mozna przypuszczac, ze taka
zaleznos$¢ moze wynika¢ z glebokiej potrzeby opieki
nad bliska osobg i niemoznosci jej sprawowania.
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Opiekowanie si¢ to wedlug Kleinmana funda-
mentalna powinno$¢ definiujaca czlowieczenistwo
[27]. Altruistyczna postawa dawania siebie innym —
antyteza egoizmu [28]. W zaleznosci od etapu w zy-
ciu czlowiek albo potrzebuje opieki, albo ja nad kim§
roztacza. Opieka jest gleboko ucielesniong praktyka
polegajaca na relacji wzajemnosci. Nie jest to jednak
relacja lustrzana — opieka jest czyms$ innym dla opie-
kuna, a czyms$ innym dla osoby bedacej pod opieka.
Tym samym konstytuuje rézne postawy. Skladaja
sie na nie miedzy innymi: blisko$¢, dotyk, ton glosu,
spojrzenie, szacunek oraz uczucia takie jak wdziecz-
noé¢ czy miltosé [27]. Bez watpienia pacjenci hospi-
¢jum i ich rodziny réwniez zanurzeni sg w praktyki
opieki, a zwigzany z nimi proces, moze mie¢ swoj
poczatek jeszcze dlugo przed trafieniem do hospi-
cjum [21]. W stanie terminalnym opieka sprowadza
sie do praktykowania bliskosci, jest elementem pro-
cesu umierania i zwigzanej z nim entropii oraz prze-
formulowaniem znaczen. O dlugiej historii opieki
i checi jej kontynuowania moga §wiadczy¢ fragmen-
ty wypowiedzi z dokladnymi zaleceniami. Wskazuja
one na bardzo dobra znajomosci potrzeb chorego
i biegloéci w opiece nad nim: Mniejsze worki na pie-
luchy, Okna otwierac, Wietrzyc, Zeby moczyc, Pot kubka,
Pot tabletki.

Brak mozliwosci pelnienia opieki (czy czesci jej
elementéw skladowych, np. kontrolowanie stanu
chorego) moze by¢ odczuwany przez opiekuna jako
duzy dyskomfort i powodowa¢é niepokéj. Moze sie
to przekltadac na zwiekszone oczekiwania wzgledem
personelu hospicjum. Nalezy pamieta¢, ze fotal pain
lub trajektoria (trajektoria to termin wprowadzony
przez Schutzego na okreslenie bezwladnosci, po-
czucia braku kontroli i sensu w obliczu tragedii, jaka
moze by¢ umieranie bliskiej osoby [29]) to stany do-
$wiadczane nie tylko przez pacjentéw hospicjow, ale
réwniez przez ich bliskich. Diagnozowanie total pain
opisuje w swojej pracy Krawczyk. Prowadzac bada-
nia w jednym z kanadyjskich hospicjow zauwazyla,
ze lekarze radza sobie z trudnymi relacjami z rodzi-
nami lub kontekstami $wiadomosci, medykalizujac
je—diagnozujac total pain. Taka praktyka pozwala za-
uwazy¢ potencjalnie trudne sytuacje, przyja¢ odpo-
wiednig postawe w stosunku do rodzin i pacjentow
oraz nada¢ ramy dalszemu postepowaniu — zaanga-
zowac psychologa, wypracowaé podejscie ulatwia-
jace przystosowanie sie do nowej sytuacji, co w kon-
sekwencji przekladac¢ sie moze na przeformulowa-
nie i odzyskanie przez chorych i ich bliskich kontroli
nad trudnymi doswiadczeniami [30].

W wypowiedziach rodzin pojawiaja sie réwniez
charakterystyczne dla wypowiedzi z kwestionariu-
szy chorych watki samotnosci i tesknoty: Smutek,
tesknota, Smutno mi jest po prostu i brakuje mi mozli-
wosci odwiedzin. Takich kwestii jest jednak mniej niz
w kwestionariuszach chorych.
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Niepokdj - zycie

Niepokoéj deklarowany w kwestionariuszach rodzin
obejmuje wiele aspektow zycia. Przede wszystkim jest
to niepokéj zwigzany z sytuacjg poza hospicjum —z pan-
demig i zagrozeniami z niej wynikajgcymi. Respondenci
martwig sie o zdrowie swoje i swoich bliskich, a takze
o prace. Martwia sie réwniez o chorych, o ich stan psy-
chiczny: Jak wplywa na nig brak kontaktu z innymi. Ja widze,
Ze ona traci stowa, mniej ptynnie mowi (.. .),1 dobrostan: Nie-
pokdj, ze brakuje mu jego ulubionych positkéw. Pojawia sie
takze strach przed $miercia chorego: Zeby nie przegapic,
i samotnoscia: O swdj los, jak bedzie bez niego.

COVID-19 jako istotne zagrozenie

Temat COVID-19 zdecydowanie czesciej pojawia
sie w kwestionariuszach rodzin niz pacjentéw. Odpo-
wiedzi rodzin (tak jak chorych) nie pozwalaja osza-
cowac faktycznego stanu wiedzy na temat pandemii.
Pojawiaja sie deklaracje o zadowalajagcym albo nawet
duzym stanie wiedzy: Wiele wiem (...), Bardzo duzo
(...)- W odpowiedziach na pytanie: Co chciatby Pan/
Pani wiedzie¢ o pandemii COVID-19? zauwazy¢ mozna
réznice miedzy badanymi grupami. Wiekszo$¢ pa-
cjentéw nie wykazywala zainteresowania dodatko-
wa wiedzg, a jesli juz, to byly to ogdlne watpliwosci:
Jak to sig zaczgto (...)? Wypowiedzi rodzin artykuluja
natomiast potrzebe zdobycia konkretnej i pragma-
tycznej wiedzy: Uczciwych informacji, jak si¢ moina
zarazié, Co mi grozi, jak juz bede miat wirusa? Swiadczy
to o odmiennym stosunku do pandemii obu grup.
Rodziny wystawione s3 na bezposrednie zagrozenie
ze strony wirusa, w zwiazku z tym potrzebujg kon-
kretnej pragmatycznej wiedzy na jego temat. Chorzy
odseparowani od $wiata w bezpiecznym hermetycz-
nym hospicjum takiej wiedzy nie potrzebujg i moga
pozwoli¢ sobie na bardziej abstrakcyjne dywagacje.

Tak jak w kwestionariuszach chorych, tak i w kwe-
stionariuszach rodzin pojawiaja si¢ wypowiedzi
wskazujace na konflikt potrzeby bezpieczefistwa
i potrzeby bliskosci: Tesknig, ale trzeba zrozumiec, ze to
dla ich (chorych) i naszego dobra. Dla taty ztapanie wirusa
réwna sig Smierc. Te ograniczenia to dla naszego dobra tez,
i naszych dzieci, Jestem spokojniejszy, ze ona jest w wyizo-
lowanym miejscu i ze jest pod lekarzy opiekq, ale odczuwam
brak jej fizycznej obecnosci. Wielki brak.

Hospicjum — bezpieczenstwo i profesjonalizm

Poglady na temat bezpieczefistwa w hospicjum
sg takie same dla obydwu badanych grup. Chorzy
i rodziny uwazaja hospicjum za bezpieczne miejsce.
Czynnikiem, ktéry determinuje poczucie bezpie-
czefistwa, jest Profesjonalizm opieki hospicjum, Profe-
sjonalizm — tak, to. Pojawiaja sie réwniez wypowiedzi
chwalgce personel: Bardzo mile i cierpliwe (o piele-
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gniarkach), Lekarki i pielegniarki narazajg swoje Zycie dla
nas i naszych bliskich. Tylko jedna osoba bezposrednio
krytykuje pracownikéw: Niegrzeczne zachowanie leka-
rza. Pielegniarki sq rozne, mile i niemite. W stosunku do
personelu wyrazane sa tez konkretne potrzeby: Zeby
dostal tata leki na czas i te ktore trzeba (do lekarzy), Zeby
zapytaly Taty jak si¢ czuje, to jest dla niego bardzo wazne
(do pielegniarek), Zeby bardziej neutralizowali samot-
nos¢ mamy (do psychologéw).

Pola tematyczne w kwestionariuszach
ankiet rodzin

Potrzeby

Bliskos¢, opieka, kontrola, powrét do sytuacji
sprzed pandemii, stabilna sytuacja w czasie pande-
mii, wsparcie ze strony psychologéw, bezpieczen-
stwo, zapewnienie wsparcia w samotnosci chorego
ze strony psychologéw, konkretnych praktycznych
informacji o pandemii, dbanie o dobre samopoczucie
chorego, podnoszenie chorego na duchu, motywo-
wanie chorego do ¢wiczen, utrzymanie ograniczen
przez hospicjum, lepsza komunikacja z personelem
hospicjum, kontakt wzrokowy z chorym, kontakt fi-
zyczny, wiecej informacji o stanie chorego, test, czy
byto sie chorym na COVID-19

Niepokoj

O stan bliskiego, o samotno$¢ bliskiego, lek
przed samotnoscia po stracie, bezradnos¢, utrata
pracy, utrata zdrowia, o rodzine, o stan psychiczny
chorego, przekazywanie probleméw chorego, o za-
razenie sie bliskiego koronawirusem, o zniesienie
restrykgji, lek przed przegapieniem Smierci chore-
go, brak mozliwosci spelnienia potrzeb chorego,
niewystarczajaco szybkie przekazywanie informa-
cji, brak pozegnania

Kontakt z bliskimi

Srodki komunikagji, telefon, wideokonferencja,
problemy w komunikacji z chorym (rozmawianie
o rzeczach malo waznych), zalety i wady wide-
okonferencji oraz telefonu

COVID-19

Deklarowana wystarczajgca wiedza na temat
pandemii, niezadowolenie z informacji przekazy-
wanych przez media

Hospicjum

Profesjonalizm, bezpieczenstwo, dobry kontakt
z personelem, problemy w komunikacji z lekarzami

DYSKUSJA

Pandemia traktowana jako naturalny eksperyment
[3] w badaniu pacjentéw hospicjum i ich rodzin wpro-
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wadza zmienne trudne do zoperacjonalizowania.
Sa nimi: calkowity zakaz odwiedzin, zmniejszona li-
czebnos¢ personelu hospicjum, brak wolontariuszy,
dodatkowy rygor sanitarny (wplywajacy na wyglad
personelu) i zagrozenie w postaci koronawirusa. Wy-
niki badania nie pozwalajg wyizolowa¢ kluczowej
zmiennejspowodowanejpandemia (braku odwiedzin
rodzin) od typowej dla oddzialéw stacjonarnych izo-
lacji chorych. Pobyt pacjentéw w hospicjum jest krotki
(dominanta czasu przebywania chorych na hospicyj-
nych oddziatach stacjonarnych to zwykle 20-30 dni)
i sam w sobie jest zdarzeniem na tyle wplywajacym
na zycie, ze moze calkowicie zdominowac znaczenie
pandemii. Z tych powodéw konieczne jest badanie
poréwnawcze — punkt odniesienia sprzed lub po
pandemii badZ grupa kontrolna niepodlegajaca pan-
demicznym obostrzeniom.

Mozna przypuszczaé, ze zmienne wywolane pan-
demia beda mozliwe do nakresdlenia w badaniu per-
sonelu hospicjum: brak obecnosci rodzin na oddzia-
le hospicjum, brak obecnosci wolontariuszy, zmiany
w trybie pracy, zmniejszenie liczby personelu, nowe
praktyki zwigzane z rygorem sanitarnym oraz nowe
zagrozenie w postaci COVID-19. Perspektywa pra-
cownikéw moze by¢ bardziej uzyteczna, poniewaz
charakteryzuje sie stabilnoscia i ciggloscia umozli-
wiajacg obserwacje zmian spowodowanych przez
pandemie. Pracownicy maja odniesienie do sytuacji
sprzed pandemii. Ponadto reaguja bezposrednio na
zmienne spowodowane pandemig, a nie na zmiane
trajektorii zyciowej (ciezka choroba, pobyt w hospi-
cjum i umieranie), jak ma to miejsce w przypadku
pacjentow.

Follow-up w postaci wywiadéw narracyjnych po-
zwolitby wyjasni¢ i lepiej zrozumie¢ wiele kwestii po-
ruszonych w niniejszym badaniu. Istotng informacja,
ktorej zabraklo w kwestionariuszach ankiet, byt czas
pobytu w hospicjum. Informacja kluczowa, bo jak sie
wydaje mogaca wplywaé na potrzeby i obawy pa-
cjentéw oraz na dynamike interakcji z personelem
i by¢ moze podejscie do COVID-19. Zagadnieniem
wartym zglebienia jest potrzeba dotyku — bliskos¢
fizyczna w hospicjum w czasie pandemii. Dotyk
fizyczny towarzyszacy zabiegom fizjoterapeutycz-
nym, zaréwno techniczny (realizujacy zabiegi), jak
i nietechniczny (asekuracyjny, wyrazajacy wsparcie
emocjonalne) jest przez pacjentéw pozadany, a wo-
kot fizjoterapii budowane sa nowe cele krétko- i dtu-
goterminowe.

Wazna informacja jest przyczyna pobytu w hospi-
cjum stacjonarnym - dlaczego rodzina nie pelni
funkgji opiekuniczych w ostatnim etapie zycia cho-
rego. Odpowiedz na to pytanie pozwolilaby lepiej
zrozumie¢ dynamike relacji rodzinnych i kwestie
samotnosci — watek obecny prawie we wszystkich
kwestionariuszach pacjentéw. Istotna wydaje sie
réwniez préba ustalenia podejscia pacjentéw i ich
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Badanie jakosciowe

rodzin do pobytu w hospicjum. Jak jest problematy-
zowany? Jaki jest kontekst swiadomosci?

Niezbedne jest dopelnienie badania perspekty-
wa personelu. W warunkach zamkniecia spowo-
dowanego pandemig personel zapewnia chorym —
oprocz profesjonalnej opieki — kluczowy najbardziej
intymny i ucieleSniony wymiar — bliskos$¢. Z punk-
tu widzenia rodzin personel odgrywa niezwykle
istotng role — zastepuje je w sprawowaniu opieki,
jednoczeénie zdejmujac odpowiedzialno$¢ za stan
zdrowia chorego. Wydaje sig, ze jest takze glownym
dysponentem informacji medycznych. To bardzo
zréznicowany i trudny do zaspokojenia zbidr po-
trzeb. Perspektywa personelu pozwolitaby lepiej
zrozumie¢ obie grupy oraz pozna¢ dynamike inte-
rakgji. W kontekscie COVID-19 personel jest tgczni-
kiem obu $wiatéw — bezpiecznego hermetycznego
$rodowiska hospicjum i groznego $wiata pandemii.
Tym samym spoczywa na nim ogromna odpowie-
dzialno$¢. Przypuszczaé mozna, ze koronawirus jest
czynnikiem majacym najwieksze znaczenie wlasnie
dla tej grupy.

WNIOSKI

Mimo watpliwosci zarysowanych w dyskusji —
trudnosci w okresleniu faktycznego wplywu pande-
mii na dane przedstawione w badaniu — kwestiona-
riusze sa Zrodlem informacji o kwestiach kluczowych
dla pacjentéw i ich rodzin. Badane grupy réznig
potrzeby — podstawowa potrzeba pacjentéw jest
fizyczna blisko$¢ rodziny, a rodzin sprawowanie
opieki nad chorym. W pandemii obie potrzeby nie
sg zaspokajane w wystarczajagcym stopniu. W przy-
padku rodzin wiaze sie to z ze sktadowymi potrze-
bami, ktére sa potencjalnie mozliwe do zaspokoje-
nia, np. poprzez poprawe komunikacji z lekarzami
i przekazywanie wiekszej ilosci informacji o stanie
pacjenta badZ wprowadzenie zastepczych zdalnych
sposobéw sprawowania opieki nad chorym.

Réznice w podstawowych potrzebach wplywaja
na preferowane sposoby komunikacji. Pacjenci pre-
ferujag rozmowy telefoniczne, poniewaz w ten spo-
s6b nie konfrontuja sie z poczuciem osamotnienia.
Czeé¢ rodzin wybiera wideorozmowy, poniewaz
daja im namiastke kontroli nad stanem bliskiego.
Nie ulega jednak watpliwosci, ze dla obydwu grup
kontakt za posrednictwem telefonu i komputera jest
niewystarczajacy.

Hospicjum postrzegane jest przez badanych jako
miejsce izolujace od zagrozen pandemii. Pacjen-
ci czuja sie bezpiecznie, a rodziny nie martwia sie
o ryzyko ich zarazenia. Kontrast miedzy poczuciem
bezpieczenistwa w grupie pacjentéw a $§wiadomo-
Scig ryzyka zachorowania wéréd rodzin przejawia
sie zréznicowanym podejsciem do zagadnien zwig-
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zanych z COVID-19. Rodziny podchodza do kwestii  z braku wolontariuszy i niewystarczajacej dostepno-
pandemii w sposéb pragmatyczny. W tej grupie wi-  $ci psychologéw. Srodki ochrony osobistej (masecz-
doczny jest tez wiekszy niepokdj. Jest to strach nie ki) majg negatywny wplyw na interakcje pacjentéw
tylko o zdrowie, ale réwniez o prace i bliskich. Re-  z personelem.

zim sanitarny zapewniajacy poczucie bezpieczen-

stwa w hospicjum ma swoja cene — wypowiedzi

pacjentéw wskazuja na niedogodnosci wynikajace Autorzy deklarujg brak konfliktow interesdw.

IALACINIK

Ankieta potrzeb pacjentdw w opiece hospicjum stacjonarnego w okresie pandemii
COVID-19

. Co jest dla Pana/Pani najwazniejsze w obecnej chwili?

. Czego Panu/Pani najbardziej brakuje?

. Czy odczuwa Pan/Pani niepokdj? Co Pana/Panig najbardziej niepokoi?
. Czy odczuwa Pan/Pani niepokdj o siebie?

. Czy odczuwa Pan/Pani niepokéj o cztonkéw rodziny, przyjaciél?

. Czy wie Pan/Pani, jak radza sobie Pana/Pani najblizsi?

N O Ok W

. Skad Pan/Pani czerpie informacje o sytuacji rodziny?
8. Co chcial(a)by Pan/Pani im przekaza¢, ale obecna sytuacja to uniemozliwia?
9. Jaka jest obecnie najlepsza droga komunikowania sie/przekazywania informacji?
10. Co Pan/Pani wie o pandemii C-19?
11. Co chcial(a)by Pan/Pani wiedzie¢ o pandemii C-19?
12. Co Pana/Pania niepokoi w zwigzku z pandemia C-19?
13. Czy czuje sie Pan/Pani bezpieczna?
14. Czego oczekuje Pan/Pani w obecnej sytuacji od:
lekarzy,
pielegniarek,
opiekunéw medycznych,
psychologéw,
fizjoterapeutow.
15. Co wplywa na Pana/Pani poczucie bezpieczenstwa w opiece hospicjum stacjonarnego w sytuacji pan-
demii?
16. Czy jest co$, o czym chcial(a)by Pan/Pani porozmawiac?
17. Jakby Pan/Pani opisal(a)by swoje odczucia zwigzane z ograniczeniem odwiedzin na oddziale:
rodziny,
przyjaciol,
wolontariuszy.

Ankieta potrzeb rodzin pacjentéw w opiece hospicjum stacjonarnego w okresie pandemii
COVID-19

18. Co jest dla Pana/Pani najwazniejsze w obecnej chwili?

19. Czego Panu/Pani najbardziej brakuje?

20. Czy odczuwa Pan/Pani niepokéj? Co Pana/Pania najbardziej niepokoi?
21. Czy odczuwa Pan/Pani niepokéj o siebie?

80 I;Aedﬁc%no



Potrzeby pacjentéw iich rodzin objetych opiekqg hospicjum stacjonarnego w dobie pandemii COVID-19 - podobiehstwa i rdznice.

Badanie joko$ciowe

22. Czy odczuwa Pan/Pani niepokéj o cztonkéw rodziny, przyjaciél objetych opieka hospicjum stacjonar-

nego?

23. Czy Pan wie, jak radza sobie Pana/Pani najblizsi, jaki jest ich stan?

24. Skad Pan/Pani czerpie informacje o ich sytuacji?

25. Co chcialby Pan/Pani im przekazag, ale obecna sytuacja to uniemozliwia?

26. Jaka jest obecnie najlepsza droga komunikowania si¢/przekazywania informacji z bliskimi?

27. Co Pan/Pani wie o pandemii C-19?
28. Co chcialby Pan/Pani wiedzie¢ o pandemii C-19?

29. Co Pana/Pania niepokoi w odniesieniu do swoich bliskich objetych opieka hospicjum?

30. Czego oczekuje Pan/Pani w obecnej sytuacji od:
lekarzy,
pielegniarek,
opiekunéw medycznych,
psychologow.

31. Co wplywa na Pana/Pani poczucie bezpieczenstwa w opiece hospicjum w sytuacji pandemii?

32. Czy jest co$, o czym chcial(a)by Pan/Pani porozmawiac?

33. Jakby Pan/Pani opisal(a)by swoje odczucia zwigzane z brakiem odwiedzin?

34. Czy zauwazyl Pan/Pani jakas r6znice miedzy okresem przez pandemia a obecnym w informacjach otrzy-

mywanych w hospicjum ze strony:
lekarzy,
pielegniarek,
opiekunéw medycznych,
psychologow.
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