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Diagnoza potrzeb rodzin pacjentow
w stanie wegetatywnym

Kazda choroba przewlekta dotyka catg rodzing i jest Zrodtem stresu. Czgsto pozbawia czfonkdw rodziny po-
czucia bezpieczedstwa, wprowadza chaos, nigpewnos¢, lgk oraz destabilizuje dotychczasowe zycie. Stan apa-
liczny, populamie zwany $pigczkq, powoduje okreslone nastepstwa psychosomatyczne i spoteczne. Opieka
nad cztowiekiem w Spigczce jest niezwykle frudna. Ta grupa chorych, obok koniecznej pielegnacji, powinna
doswiadczac wszechstronnych dziotar medycznych, terapeutycznych, rehabilitacyjnych. Rownoczesnie,
w miarg trwania $pigczki, szanse na wybudzenie pacjenta gwattownie malejg. Opieka nad chorym ,0bec-
nym-nieobecnym” jest niezwykle obcigZajgea. Uwzglgdniajgca specyfike potrzeb rodzin pacientow w stanie
wegetatywnym diagnoza pomaga zaplanowac skuteczne wsparcie.

Stowa kluczowe: potrzeby, rodzina, stan apaliczny, Spigczka, wsparcie

Wprowadzenie

Inaczenie wptywu choroby na rodzing oraz obserwowanych skutkow nie sq jednoznaczne. Analizujgc
zaleznosci migdzy konsekwencjami choroby a funkcjonowaniem rodziny, nalezy brac pod uwage czynniki roz-
nicujgce, ktdre to decyduig o:

—16znych chorobach;

— 162nych konsekwencjach choroby;

— kondycji rodziny i poszczegdlnych jej cztonkow;

— kondycji samego chorego (Kawczyriska-Butrym, 2008, 5. 108).

Choroba dotyka catg rodzing i jest Zrodtem przewlektego stresu. Pozbawia poczucia bezpieczenstwa,
wprowadza chaos, niepewnosc, lek i przerazenie, destabilizuje dotychczasowe zycie. Powoduje mobilizacie
rodziny, ktora musi pogodzic opieke nad chorym z trudami Zycia codziennego. Z chwilg pojawienia sig choroby
rodzina doswiadcza m.in.:
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— zachwiania rownowagi 2yciowej;

— leku przed bolem, cierpieniem, Smiercig;

— przerazenia obejmujgcego terazniejszos¢ i przysztosd;
— obaw przed pigtnem spotecznym;

— zagrozenia naczelnych wartosci;

— potrzeby wsparcia (de Walden-Gatuszko, 2000, s. 83).

Choroba powoduie, ze: zmienia sig struktura catej rodziny, kto inny i co innego staje sig wazne; funkcjo-
nowanie rodziny zostaje podporzgdkowane nowym zadaniom i celom; zostajg zmodyfikowane wartosci mo-
tywujgee rodzing do dziatania; zmieniajg sie granice wewngtrz rodziny oraz pomigdzy rodzing a otoczeniem
zewnetrznym; pojawiajg sig nowe podsystemy w rodzinie; aby poczuc sig bezpiecznie, rodzina potrzebuje
nowej komunikacji.

Radzenie sobie z chorobg przewleklq czlonka rodziny

Na to, jok rodzina radzi sobie z chorobg bliskiej osoby, wptywajg mity zwigzane z chorobg i leczeniem,
postawy wobec chorego, doswiadczenia zwigzane z chorobg, nastawienie emocjonalne, wiedza medyczna,
umiejgtnosci komunikacyjne wewngtrz i na zewngtrz rodziny. Choroba wnosi w 2ycie rodzinne stres rozumiany
jako wyzwanie lub zagrozenie, koniecznos¢ przystosowania sig do sytuacji (kwestie zwigzane z opiekq, pie-
legnacig, rehabilitacig), zmiany w funkcjonowaniu spotecznym, koniecznos¢ zmierzenia sig z cierpieniem, bez-
radnoscig, nowe emocje, problemy zwigzane z duchowoscig, poczucie strat aktualnych i dotyczgeych przysztosc
(de Barbaro, 1997, 5. 55; Pietrzyk, 2006, s. 143).

W adaptowaniu sig do sytuacji choroby w rodzinie wyrdznic mozna kilka faz:

. Faza— trauma diagnozy:

W momencie otrzymania diagnozy u rodziny wystepuje faza szoku mieszajgcego sig z niedowierzaniem
i zdumieniem. W jednej chwili zostaje utracone poczucie bezpieczeristwa, w miejsce ktdrego pojawiajg sie
bezradnos¢ i zagubienie. W fazie tej dominuje Igk, zaprzeczanie. Podejmowane dziatania zorientowane sg
przede wszystkim na potwierdzenie, a whasciwie wykluczenie niekorzystnej diagnozy. W tej fazie rodzina mo-
bilizuje swoje wewngtrzne sity, by stawic czota problemom zwigzanym z choroby.

II.  Faza Swiadomosci problemu

Jest to etap weryfikacji diagnozy. W dalszym ciggu rodzina nie godzi sig na nigkorzystng diagnozg. Jesli
jednak zostaje ona potwierdzona przez innych specjalistow, powoli zaczyna pojowiac sig Swiadomosc skali
problemu. Swiadomosc ta wywotuje stany rozpaczy, zfosd, zalu, smutku i rozczarowania. Szok powoli ustepuje,
jednak czfonkowie rodziny nadal sq przerazeni sytuacjg. Rodzina stopniowo zaczyna podporzgdkowywac rytm
swojego Zycia pod osobg chorg.
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lll. Foza zlosci i agresii

Jest to faza, ktéra najbardziej zagraza réwnowadze rodziny i jej spojnosci. U podtoza tej fazy lezy pytanie:
,dlaczego to nas spotkato?”, , dlaczego my?”. Wsrod cztonkow rodziny rodzi sig bunt przeciwko wszystkim
i wszystkiemu. To efap ztosdi, ale i pertraktacji z losem, Bogiem, oczekiwanie na cud wyzdrowienia. Nierzadko
ztos¢ na chorobe przybiera postac agresji ukierunkowanej nie tylko na osoby spoza Srodowiska rodzinnego,
ale i na cztonkdw rodziny. Szczegdlng formg agresii sg zachowania autoagresywne.

IV.  Foza dziatania i solidarnosci

To faza walki z chorobg, ktdrg trzeba pokona. Cztonkowie rodziny zaczynajg ,uczyc sig” choroby,
zbierajq na jej temat informacje, starajg sig lepiej zrozumiec jej specyfike. Organizujg jok najlepsza opieke spe-
cjalistyczng i nieprofesjonalng. Centralng osobg w rodzinie staje sig osoba chora, ktdra nalezy chronic i wzmac-
niac. Cztonkowie rodziny przejmuijg obowigzki pefnione wczesniej przez chorego, zwigkszajg zainteresowanie
i czunos¢ sprawami osoby dotknietej chorobg. Wszystkie dziatania majg na celu cofnigcie niekorzystnej diagnozy
oraz powrdt do ,normalnosci”. Rodzina zaczyna dawac sobie wsparcie, uwage, nadzieje, site. Na tym etapie
wazne sq relacje z personelem medycznym. Ta faza fo czas nadziei i oczekiwania na poprawe stanu zdrowia
chorego.

V. Faza akeeptadji i racjonalnych decyzii

Pomimo wigz obecnego leku, w rodzinie zaczyna pojawiac sig stabilizacja zachowari i stopniowa akcep-
tacjo sytuacii. Dokonuje sig rzetelna ocena sytuacii, pojawia sig whasciwa i racjonalna kanalizacja nabrzmiatych
w poprzednich fozach emocji. Proces akceptacji dotyczy tylko adaptowania sig do nowej sytuacji zyciowej,
nowej jakosci zycia rodziny, a nie samej choroby, na ktdrg wcigz brak jest przyzwolenia i zgody (Karwowska,
2012, 5. 98-100).

W ramach obcigzenia (burden) opiekunow wyrdzniono dwa jego rodzaje: obiektywne i subiektywne
(Rachel, Datka, Zyss, Zigba, 2014, 5. 14). Obcigzenie obiektywne wskazuje na przewlektosc, cigzkos¢ obser-
wowanych u pacjenta symptomaw, wskazniki socjodemograficzne takie jak: wiek, ptec, poziom wyksztatcenia
i zarobkaw, a takze stopient pokrewieristwa. Ten rodzaj obcigzenia stanowig obserwowalne zmiany, zachodzgce
w codziennym 2yciu opiekuna — czynnosciach domowych, ilosci i jokosci podejmowanych relacji rodzinnych
i spotecznych, zmianach w aktywnosci zawodowej, spedzaniu czasu wolnego. Wymiarem obcigzenia obiek-
tywnego jest rowniez pogorszenie stanu zdrowia somatycznego opiekuna, ktdre moze zosta¢ w sposéb obiek-
tywny zweryfikowane. Obcigzenie subiektywne wigze sig z indywidualnym, posrednio tylko obserwowalnym
pogorszeniem jakosci Zycia i dobrostanu psychospotecznego, wzrostem poziomu stresu, indywidualnie postrze-
ganymi konsekwencjami emocjonalnymi i psychospotecznymi (Ciatkowska-Kuzmiriska, Kasprzak, 2012,
s. 71). Niektore rodziny przy wsparciu oraz dzigki edukacii potrafig efektywnie poradzic sobie z zaistiatg sy-
tuacjg i przystosowa sig do choroby oraz jej leczenia. Pozostate wymagajg intensywnej pomocy ze strony
wielu instytucji. Pewng propozycjg oceny problemdw psychospotecznych rodziny stanowig prace zespotu
A.E. Kazak i adaptowany przez nig Model profilaktyki opieki psychospotecznej (rys. 1).
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 UNIWERSALNY” — rodzina wspieranie i dostarczanie
dobrze radzi sobie ze stresem informadji
i adaptuje sig do choroby

UKIERUNKOWANY” = obecne o | wymagane dodatkowe interwencie

caymiki yzyka, sy shres ukierunkowane na dany problem

,KLINICZNY” — obecne czynniki intensywna, profesonalna
wysokiego ryzyka, utrzymujqcy sie stres, pomoc
ktory moze sig nasila¢

Rys. 1. Model profilaktyki opieki psychospotecznej nad rodzing zmagajgeg sig z chorobg przewleklg wg Kozak (2006)

Model pozwala Klasyfikowac rodziny dotknigte chorobg do jednego z trzech poziomdw ryzyka wystgpienia
problemdw psychospotecznych, a takze okreslic rodzaj potrzebnego wsparcia psychospotecznego. Zakfada on,
76 wigkszos¢ rodzin, w ktdrych wystepuje choroba przewlekta, doswiadcza stresu, ale jest zdolna do poradzenia
sobie z chorobg i jej leczeniem oraz adaptacii do tej sytuaci. Te rodziny bedg wymagaty wsparcia, psychoedu-
kacji, dostarczenia rzetelnych informaii i sq Klasyfikowane do grupy uniwersalnego (universal) poziomu ryzyka
wystgpienia problemow psychospotecznych. Istniejg jednak rodziny, ktdre z uwagi na czynniki indywidualne,
rodzinne, spoteczne i ekonomiczne w sytuacji choroby sg narazone na wystgpienie wigkszej liczby trudnosci
i muszq pokonywac wigcej przeciwnosci i przeszkdd. Rodziny te doswiadczajg bardziej nasilonego stresu,
dlatego tez potrzebujg wigcej uwagi, intensywniejszego wsparcia i profesjonalnych interwencji. W modelu
A.E. Kazak zaliczane sq one do grupy ,ukierunkowanego” (fargeted) bodz Klinicznego (clinical) poziomu
ryzyka wystgpienia problemdw (2006, s. 381).

Stan wegetatywny — charakterystyka

Urazy czaszkowo-mdzgowe sq jedng ze sktadowych obrazen wielonarzgdowych, ktdre po chorobach
ukfadu krgzenia i nowotworach stanowig trzecig w kolejnosci przyczyng zgondw. Stanowig one duzy problem
spofeczny i ekonomiczny, gdyz oprocz dramatow ludzkich ponoszone sg ogromne straty finansowe (Talar,
2014, 5. 33). Szacie sig, ze na Swiecie notowanych jest rocznie 180-220 przypadkdw urazow tego typu
na 100 tys. ludnosci. Obrazenia te dominujg w urazach komunikacyjnych (48%), 21% stanowig upadki z wy-
sokosci, o w 12% ich przyczynq jest pobicie (Klukowski, 2009, s. 5). Dzigki postgpom medycyny, skutecznej
pomocy medycznej, poszkodowani pacjendi trafiajg do szpitala z zachowanym krgzeniem i oddechem. Nowo-
czesne badania obrazowe pozwalajg na szybkg diagnoze i podjgcie odpowiedniego leczenia. Wigkszos¢
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poszkodowanych odzyskuje sprawnos¢ psychofizyczng, ale pewna liczba ocalonych osdb pozostaje w stanie
Spigezki. W jgzyku potocznym pojgciem ,Spigczka” obejmujemy wiele roznych standw, w ktdrych kontakt
ze Swiatem zewngfrznym jest ograniczony. §piqczku (z greckiego ,coma”) to przedtuzajgcy sig stan utraty
przytomnosci oraz braku $wiadomosci siebie i otoczenia, ktdry charakferyzuje sig niemoznoscig reagowania
na bodzce zewnetrzne (Gateska-Sliwka, Sliwka, 2009, 5. 17). Zdaniem Tokarza $pigezka to stan, w ktGrym
nawet najsilniejszy bodziec nie wybudza chorego (1998, s. 50).

Gtebokos¢ Spigezki okresla sig przy uzyciu tzw. Skali Glasgow (GCS — Glasgow Coma Skale) opartej
na trzech elementach: reakcji otwarcia oczu, odpowiedzi ruchowej i werbalnej. Skala Glasgow obejmuie oceny
stanu chorego mieszczqce sig w zakresie od 3 do 15 punktow. Wynik 3 Swiadczy o najcigzszym stanie,
9 uwaza sig za prog przytomnosci, zas 15 punktow oznacza brak zaburzen przytomnosci (Pgchalska, 2007).

Osoba w Spigczce (GCS ponizej 9) nie posiada reaktywnosci czy zdolnosci postrzegania, nie komunikuje
sig ze Swiatem zewnefrznym, nie otwiera oczu, nie reaguje na bodzce. Taki stan trwa okoto 2-4 tygodni
(Norkowski, 2013, s. 15). Po tym czasie pacjent albo odzyskuje swiadomos¢, albo umiera, lub tez budzi sig
ze Spigczki, nie odzyskujgc Swiadomosci i wehodzi w tzw. stan wegetatywny. Przez budzenie sig nalezy tu ro-
zumiec pojawienie sig foz snu oraz czuwania, oczy otwierajq sig, czasami btgdzg, a po momentach zamknigcia
dajq sig zas ponownie otworzy¢ przy dotyku lub za sprawg bodZca dzwigkowego. Pacjent w stanie wegeta-
tywnym najczesciej samodzielnie oddycha i moze wykonywac szereg ruchéw spontanicznych typu przetykanie,
poruszanie gtowg, koficzynami. Moze rowniez wydawa nieartykutowane dzwigki, usmiechac sie, ptakac.
A zatem osoba taka jest przytomna, lecz jak sig sqdzi, nieSwiadoma. O stanie wegetatywnym orzeka lekarz
i tym samym przestaje sig oczekiwa od pacjenta widocznych skutkow poprawy zdrowia. Jesli ten stan wydtuza
sig do roku, mowimy o przetrwatym stanie wegetatywnym, a jesli utrzymuje sig lotami, okresla si go jako
utrwalony stan wegetatywny (Gtowacka, Miroriczuk, Kurowska, Ponczek, Haor, Rezmerska, 2009). W miare
uptywu czasu szanse pacienta na wybudzenie malejg. Tylko 6% chorych odzyskuje swiadomosc miedzy okresem
6-12 miesigcy (Annas, Beresford, Boggas, 1994).

W 1972 roku, za Jennett i Plum, przyjgto, Ze stan wegetatywny jest to stan pacjenta, u ktdrego nie
funkcjonuje swiadomos¢, a zachowane sq odruchy z rdzenia przedtuzonego, organizm zdolny jest do reaktyw-
nosci, ale pozbawiony zmystowego kontaktu ze Swiatem oraz prawdopodobnie myslenia. Akcentuje sig w tej
definicji to, ze uszkodzenie pétkul mzgu odpowiedzialnych za Swiadomos¢ jest nieodwracalne i pozbawia pe-
Gjenta okreslonych reakcji umystowych. Jednak to, co jest wazne w opisie Zycia wegetatywnego, to fokt, ze
uszkodzenie kory mozgowej nie jest Smiercig catego mézgu. Pewne obszary mézgu (pied mozgu, czgsci pod-
korowe) nadal funkcjonujg, bo jak wspomniano wyzej, osoba samodzielnie oddycha, zachowany jest cykl snu
i czuwania, frawi pokarmy, utrzymane sq regulacia cieptoty ciata i krgzenie krwi (Larsen, 2013). Przetrwaty
stan wegetatywny, w ktdrym dochodzi do uszkodzenia kory mézgowej ze stosunkowo dobrym stanem anc-
tomicznym i czynnosciowym pnia mozqu, zwany jest stanem apalicznym (Norkowski, 2011, s. 47).

W 2002 roku w opisie choroby zaczgto mowic o stanie minimalnej swiadomosci (MCS — Minimally Con-
scious State), w ktorym pojawiajq sig momenty Swiadomego kontaktu z ofoczeniem, czgsto w postaci mini-
malnych sygnatow — np. drobne gesty, ruchy, zmiany wyrazu twarzy, pierwsze formy kontaktu stownego.
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Podobnie jak stan wegetatywny, moze on by( przejSciowy, ale moze przybra¢ forme utrwalong. Istotq rdznicg
w odniesieniu do MCS jest fakt ciggfej szansy na wyzdrowienie, nawet po wielu latach. Wyzwaniem jest od-
roznienie MCS od stanu wegetatywnego, albowiem zawsze istnieje ryzyko przeoczenia subtelnych objawow
swiadomosci. Ponadto, w diagnozowaniu chorych nalezy uwzglednic fakt porazenia migsni wykonujgcych ruchy
Swiadome, co ma miejsce w przypadku tzw. zespotu zamknigcia (Locked in Syndrom). Jest to stan trudny
do odrdznienia od stanu wegetatywnego lub stanu minimalnej Swiadomosci. Osoba odzyskuje Swiadomos¢
na tyle, ze odbiera i rozumie, co sig wokot niej dzieje, ale z powodu specyficznych uszkodzen nie jest w stanie
wykonac zadnych, lub prawie zadnych ruchow i w zwigzku z tym komunikowac sig z otoczeniem. Roznicowanie
migdzy tymi stanami nie jest fatwe. Aktualne badania dotyczqce Swiadomosci w stanach Spigezki pozwalajg
jedynie stwierdzic, ze nigdy nie wiemy z catg pewnoscig, na ile dana osoba w danym momencie jest Swiadoma
tego, co sig dzieje w niej samej i w jgj otoczeniu. A zatem niezwykle istotne jest traktowanie kazdego zyjgcego
czowieka jko istoty posiadajgcej pewien zakres Swiadomosci i poszukiwanie z nig drdg komunikacii.

Panowanie przekonania, Ze wszyscy chorzy w przetrwatym stanie wegefatywnym sq nieswiadomi, ozna-
czato, 7e przez dziesigtki lat liczni chorzy w stanie Swiadomosci minimalnej cierpieli z powodu nieodpowiedniego
traktowania przez personel medyczny czy opiekundw. Obecnie rosnie zrozumienie, Ze nikt nie ma bezposred-
niego wglgdu w Swiadomos¢ drugiego cztowieka, ze Swiadomosc jest czyms stopniowalnym, i Ze procesy
regeneracyine w mozgu umozliwiajg wielu chorym odzyskiwanie $wiadomego konfaktu z otoczeniem. Kazdy
pacjent w Spigczce stanowi fajemnicg. A zatem opieka nad pacjentem w Spigczce jest niezwykle trudna,
mudna, wymagajgca cierpliwosci i obcigzajgea dla opiekunow (Miroriczuk, Kwiatkowska, 2008, s. 16). Pa-
cjentom nalezy zapewnic whasciwg pielegnacie ciata, rehabilitacie ruchowg, prawidtowe odzywianie. Specyfika
opieki, relacje miedzy chorym a opiekunem, nie zostaty opisane w literaturze. Zrozumienie potrzeb opiekuna
oraz udzielenie mu odpowiedniej pomocy psychologicznej i medycznej jest konieczne dla zapewnienia opty-
malnej opieki nad chorym.

Specyfika potrzeb rodzin pacjentéw w stanie wegetatywnym — propozycje do diagnozy

Jak zaznaczytam wezesniej, urazy glowy powoduig okreslone nastgpstwa psychosomatyczne i spofeczne.
Wigze sig to z utratg wielu waznych dla danego cztowieka rzeczy i wartosci, do ktorych zalicza sig poczucie
kontroli nad wiasnym zyciem, tozsamos¢, swiadomos¢ whasnego ja, zdolnos¢ podejmowania decyzji we was-
nych sprawach, zdolnos¢ swobodnego poruszania sig, sumodzielnosc, kontakty towarzyskie, poczucie intym-
nosci. W wyniku urazu czaszkowo-mozgowego najwazniejsze obszary jokosc zycia, w mnigjszym lub wigkszym
stopniu, ulegajg zaktdceniu (Machado, 2005). Rodziny sprawuiqce opieke nad chorym w stanie wegetatywnym
charakteryzujg wspdlne dla opiekundw problemy, kidre dotyczq:

— subiektywnego zmeczenia opiekg,

— przezywania negatywnych stanéw emocjonalnych,

— ograniczen materialnych i spofecznych,

— subiektywnego poczucia utraty kontroli (Goren, Gilloteau, Lees, DaCosta Dibonaventura, 2014, 5.1637).
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Diagnoza, ze najblizsza osoba jest i nie wiadomo, jak dlugo bedzie w stanie wegetatywnym, jest zawsze
szokiem i trudnym do przyjecia faktem. Emocjom najczgsciej towarzyszy nadzieja, e stan chorego sig poprawi.
(zgsto pojowiajq sig pyfania: ,Czy chory styszy, czuje?”; ,Jak dhugo ten stan potrwa?”: ,Jakie sq szanse
na wybudzenie?; ,Czy chory cierpi?”, a takze pytania o sens choroby i cierpienia (Kim, Schulz, Carver, 2007,
5. 283). Sytuacjg rodzin pogarsza fakt, ze pacjent w stanie wegetatywnym jest pacjentem marginalizowanym
— przez NFZ, bo nie ma pienigdzy na podniesienie jakosci opieki; przez lekarzy, bo ,nie rokuje”; przez spote-
czenistwo, ktore niewiele wie o tej grupie chorych i nazywa ,warzywem” lub ,rosling”. Zainteresowanie tq
grupq chorych nieco zwigkszyto powstanie Kliniki ,Budzik” przy Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie czy
medialne nagtosnianie dziatalnosci Fundacj , Swiatto” w Toruniu'.

To, jak rodzina radzi sobie ze stawianymi wymaganiami, warunkuie jej przystosowanie do choroby i le-
czenia. Dlatego tez oddziatywania psychospoteczne powinny by¢ nieodigcznym elementem kompleksowej
opieki nad rodzing pacienta w stanie wegetatywnym. W literaturze nie ma opisanego narzedzia, kidre pozwo-
litoby rozpoznawac potrzeby rodziny pacjentéw w stanie wegetatywnym i zakres niezbgdnego dla niej wsparcic.
Nie istniejg tez jasne wytyczne i standardy oceny tych potrzeb, ktdre mogtyby dostarczy¢ wiedzy na temat ro-
dzaju interwencji, jakie powinny zosta¢ wdrozone.

W diagnozowaniu potrzeb rodzin pacjentow w stanie wegetatywnym nalezy uwzgledni¢ wspdlne dla
opiekundw chorych przewlekle problemy oraz te, ktdre sq specyficzne dla danej jednostki choroby. Problemy
ogolne dotyczg:

1) Struktury rodziny i jej zasobow (liczba oséb mieszkajgcych w domu, wiek, wyksztatcenie, trudnosci

finansowe i obszary, w jukich one wystepuig);

2) Wsparcia spofecznego otrzymywanego przez rodziny z rdznych Zrdet;

3) Problemdw istniejgcych w rodzinie (problemy psychologiczne, problemy w relacji miedzy partnerami,
problemy z naduzywaniem rdznych substancii, problemy zdrowotne, Smierc kogos bliskiego w ostatnim
czasie, problemy prawne);

4) Reakeji rodziny na stres (koszmary senne, nerwowosc, takie objowy, jak: pocenie sig, kotatanie serca,
trzgsienie sig rgk);

5) Przekonan rodziny (dotyczqcych lekarzy, leczenia, otoczenia, choroby);

6) Problemow zwigzanych z opiekg nad chorym;

7) Problemdw dotyczqcych pozostatych cztonkdw rodziny, ktdre to pojawity sig w wyniku choroby (Gru-
dzifska, Somardakiewicz, 2012, s. 56).

Problemy specyficzne dla jednostki chorobowsej, ktdre powinny byc objgte diagnozq, dotyczq relacii z pa-
cjentem w stanie wegefatywnym, w ktdrej mamy do czynienia z osobg ,,0becng-nieobecng”, czyli z czyms, co

! Fundacja , Swiatto” prowadzi w Toruniu jedyny w Polsce ZOL dla os6b dorostych w stanie wegetatywnym. Autorka od 2007
roku jest wolontariuszem w placGwee oraz prowadzi warsztaty dla rodzin 0sob w stanie wegetatywnym.
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mozemy nazwac ,niejednoznaczng stratg”2. Ten wyjgtkowy i niszczqcy rodzaj straty moze mie¢ charakfer fi-
zyczny lub psychiczny, ale w obu przypadkach status cztonka rodziny jako obecnego lub nieobecnego ulega
zatarciu. Rozdwojenie dotyczqee naszych bliskich, kidrzy sq, ale jakby ich nie byto, moze byc dezorientujgce,
za$ znalezienie sensu, zrozumienie sytuadii staje si dla rodziny duzym wyzwaniem. Niejednoznaczna strata
powoduie rozerwanie znanych nam wzajemnych relacji. Wszystko, co posiadalismy, zanim pojawita sig $pigczka,
sposdb, w jakim byliSmy razem — przemingto. Mozna zatem powiedzie¢, e mamy meza, dziecko, ojca, ale
rownoczesnie ich nie mamy. Odszedt, a zarazem nie odszedt. Na skutek Spigczki co$ zostaje bezpowrotnie
stracone, a réwnoczesnie czujemy, ze nie ma nikogo, kto by przyszedt, jok to dzieje sie po Smierci ukochanej
osoby, i potwierdzit strate lub wspierat nas po jej doznaniv. Pojawia sig zatem stres powodowany przez nie-
moznos¢ rozwigzania problemu — niezdolnos¢ przyniesienia ulgi w cierpieniu bliskiej osobie, utrata kontroli
nad whasnym zyciem, brak rozeznania co do swoich rdl, niemoznos¢ przewidzenia, kiedy nadejdzie koniec
oraz brak pewnos, ze postepuig prawidtowo, spowodowany brakiem pozytywnego odzewu ze strony pacjenta.
Wszystko to prowadzi do kolejnego zjawiska wystgpujgcego u rodzin pacjentéw w stanie wegetatywnym,
a mianowicie do powiktanej straty i zafoby.

Powikfana Zatoba to ta, ktdra trwa zbyt dlugo, nie przebiega typowym torem z takimi symptomami jak
smutek, brak apetytu i bezsennosc, ktre to powinny ustgpic w ciggu dwdch do szesciu miesigcy. W takiej sy-
fuacii rozpoznaje sig ciezki epizod depresji. Stan wegetatywny wywotuje stratg, ktdra trwa dhugi czas wraz
z fowarzyszqeym jej zalem. W tej sytuacii zatoba moze trwac nawet dziesigtki lat. Nie mozna zamkngc Zatoby,
poniewaz $pigczka weigz wystawia na probg mozliwos¢ zaakceptowania straty przez opiekundw. Hustawka
ciggtego tracenia bliskiego i odnajdywania (przy nadziei na wybudzenie, dostrzeganiu symptomdw Swiadomosci)
nadwyreza rownowagg i sity czfonkow rodziny. Uczucie bezradnosci prowadzi do depresii i leku. Zycie z kims,
kto jednoczesnie odszedt i jest, prowadzi do ogromnego cierpienia. Powiktana zatoba spowodowana niejedno-
znaczng stratg powinna byc osobng kategorig diagnostyczng.

1 powyzej opisanymi problemami wigze sig koncepcja domknigcia straty, czyli poszukiwania uporzgdko-
wania. Prawo do zamknigcia wigze sig z ludzkim dgzeniem do zakoriczenia, samoorganizacji, symetrii.
Neuropsychologowie odkryli, Ze nasz umyst nie przepada za nigjednoznacznoscig, a kiedy sie z nig spotka,
podejmuje wysitek poznawczy, zeby znalez¢ zdecydowane, jasne rozwigzanie. Ludzki umyst z natury prébuje
wyeliminowa¢ nigjednoznacznos¢. Chociaz mozna bardzo tesknic za zamknigciem, to mozna go nie osiggngc,
jesli bliski nam cztowiek jest w stanie wegetatywnym. A zatem poniewaz niemozliwe jest osiggniecie Klarow-
nego zakoriczenia, mozna obnizy¢ stres rodzin poprzez znalezienie sensu w niejednoznacznosci, zamiast po-
dejmowania walki z nig. Pomaga w tym wsparcie oséb rozumiejgcych nasz problem. A zatem kolejnym
elementem, ktory powinien by¢ uwzgledniony w diagnozie rodzin z pacjentow w stanie wegetatywnym, jest
pytanie o posiadanie tzw. rodziny psychologicznej.

Z Odwotuig sig do teorii niejednoznacznej straty autorstwa P. Boss (2013). Autorka analizowata ten problem w odniesieniu
do m.in. nieabecnych psychicznie, mimo fizycznej obecnosdi, cztonkdw rodzin w sytuacjach trudnych; rodzin pilotéw zaginionych podczas
wojny w Wietnamie, a w koricu do chorych na chorobe Alzheimera.
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Kontakty miedzyludzkie chronig nas przed sumotnoscig, a nawet mogg zapobiegac chorobie (Rgbiak-
kowska-Stankiewicz, 2012, 5. 143). Jesli zatem rodzina, znajomi mieszkajq daleko albo nie sg w stanie
udzielic wsparcia, istnieje potrzeba posiadania tego, co nazywamy rodzing psychologiczng. Chociaz o rodzinie
2wykto sig myslec jak o bycie biologicznym i prawnym, moze ona by réwniez bytem psychologicznym. Tak
wigc rodzina psychologiczna tworzy sig w naszym umysle i sercu. Moze by¢ nig nasza wiasna rodzina, z kidrej
pochodzimy, ale takze osoby, ktdre sg , psychiczng reprezentacig rodziny” (Becvar, 2006, s. 531). Sg to
osoby, ktdrych opiekunowie pacjenta w Spigczce wybierajg, aby byli z nimi blisko, osoby, z ktérymi cheg roz-
mawia, kiedy dzieje sig co$ dobrego lub ztego. Rodzing psychologiczng mogg tworzy¢ przyjaciele, sgsiedzi,
wspdlnota duchowa czy inni opiekunowie, ktdrzy rozumiejq problem. Pytanie w diagnozie o osoby, ktdre
rodzina darzy zaufaniem, jest zatem pytaniem o satysfakcjonujgce kontakty spoteczne i wsparcie.

Waznym elementem w diagnozowaniu funkcjonowania rodzin pacjentow w stanie wegetatywnym jest
rowniez pytanie o rodzinne rytuaty, czyli spedzanie Swigt, wspdlne obiady, udziat w rocznicach i rodzinnych
spotkaniach. Chociaz tradycyjne rodzinne rytuaty nie stuzq temu, aby radzic sobie ze stratami towarzyszgcymi
Spigezce, to majg wyjgtkowg zdolnos¢ do okreslania i symbolizowania przeciwienistw — zycia i Smierci, zysku
i straty, radosci i smutku. Wzmacniajg one réwniez wigzi spoteczne, poczucie stabilnosci i przynaleznosci
pomimo chwiejnosci i braku pewnosci, jakie niesie choroba.

Na koniec warto podkreslic, e na styl radzenia sobie z nigjednoznaczng stratg, obok pici, pochodzenia
osoby sprawujgcej opiekg, wptywajg réwniez konflikty rodzinne, nagromadzenie stresow, negatywne osadzanie
opiekundw, izolacja, napigtnowanie kulturowe zwigzane z postrzeganiem choroby, sztywne postrzeganie
sytuadji i lek zwigzany z niejednoznacznoscig.

Uwagi koricowe

Podsumowuiqc, nalezy podkreslic, ze stan wegetatywny stanowi dla opiekunéw chorych nigjednoznaczng
i niewyjasniong strate. Jest to najtrudniejszy rodzaj straty, poniewaz nie ma ona zamknigcia. §piqczku moz-
gowa prowadzi réwniez do powiktanej zatoby. Opieka nad osobg w stanie wegetatywnym jest zajgciem
bardzo stresujgcym, a zatem poznanie sposobdw radzenia sobie z tq sytuacjg jest niezbedne, aby zachowac
odpornos¢ rozumiang nie tylko jako ,dochodzenie do siebie po przejsciach”, lecz rowniez nabywanie sity
(Boss, 2013).

Whnikliwa diagnoza rodzin pacientow w stanie wegetatywnym pozwala na zaplanowanie skutecznego
wsparcia, a tym samym wypracowanie umiejgtnosci dostrzegania dobrych stron nigjednoznacznosci w byciu
7 chorym, uzyskanie odpomosci na znoszenie wysitkdw emocjonalnych i fizycznych zwigzanych z opiekowaniem
sig 0sobg w Spigezce.

Program wsparcia rodzin opiekujgcych sig pacjentem w stanie wegetatywnym, w zaleznosci od diagnozy,
moze obejmowac;

1. Poszukiwanie sensu choroby.

2. Pogodzenie kontroli z akceptacjg (zaakceptowanie niejednoznacznosci).
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3. Prace nad tozsamoscig.

4. Radzenie sobie z ambiwalencjg uczu.
5. Poszukiwanie nowych nadziei.

6. Umiejgtnos¢ dbania o siebie.
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Summary
Diagnosis of the needs of families of patients in vegetative state

Each chronic disease affects the entire family and is a source of stress. It often deprives family members of
the sense of security, introduces chaos, uncertainty, fear and destabilizes the previous life. Persistent vegetative
state, popularly known as coma causes various psychosomatic and social consequences. Care for a person in
a coma is extremely difficult. This group of patients, in addition to the necessary care, should undergo
comprehensive medical, therapeutic, rehabilitative action. At the same time, with the duration of coma, the
patient’s chances of awakening are declining rapidly. Care for a “present-absent” patient is extremely
aggravating. A diagnosis taking into account the specific needs of families of patients in a vegetative state
helps to plan effective support.

Keywords: needs, family, persistent vegetative state, coma, support



