Anna Kacperczyk

WSPARCIE SPOLECZNE
W INSTYTUCJACH
OPIEKI PALIATYWNE]J
| HOSPICYJNEJ

)

WYDAWNICTWO UNIWERSYTETU LODZKIEGO « LODZ 2006



REDAKCJA NAUKOWO-DYDAKTYCZNA
,FOLIA SOCIOLOGICA”

Bogustaw Sutkowski, Danuta Walczak-Duraj, Urszula Nowakowska

RECENZENT

Mieczystaw Gatuszka

REDAKTOR WYDAWNICTWA UL
Elzbieta Marciszewska-Kowalczyk

REDAKTOR TECHNICZNY

Wiestawa Lubiech

SKEAD I LAMANIE
Anna Krysiak

KOREKTOR
Aurelia Wendland

OKLADKE PROJEKTOWALA

Agnieszka Gwozdzinska

© Copyright by Anna Kacperczyk, 2006

Wydawnictwo Uniwersytetu £.odzkiego
2006

Wydanie 1. Naktad 100 + 40 egz.
Ark. druk. 19,0 + 1 wkl. Papier kl. 111, 80 g, 70 x 100
Zam. 91/3833/2006. Cena zt 28,—

Drukarnia Uniwersytetu £.odzkiego
90-236 1.6dz, ul. Pomorska 143

ISBN 83-7171-970-1



Gdy mowimy o wspolnocie, mamy na mysli catosé¢
ztozong z elementow wspoldziatajqcych, zigczonych
i wspotopiekunczych. Ten rodzaj zwigzku wymaga nie
tylko wzajemnego uzaleznienia, lecz przede wszystkim
wzajemnego wsparcia.

Jolanta Brach-Czaina, Szczeliny istnienia.
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WSTEP

Praca niniejsza dotyczy zagadnienia wsparcia spotecznego rozumianego
jako specyficzny typ migdzyludzkiej interakcji. Fenomen spotecznego wspa-
rcia odnosi si¢ bezposrednio do kreowania i podtrzymywania wigzi z in-
nymi ludZmi i ma charakter uniwersalny. Jednostka ludzka wielokrotnie
w ciagu zycia wystgpuje w roli dawcy 1 odbiorcy wsparcia, a szukanie
i dostarczanie pomocy staje si¢ elementem budujacego glebokie wigzi
procesu wymiany.

Nie wszyscy ludzie jednakowo silnie dos§wiadczaja potrzeby bycia wspie-
ranym'. Istnieja jednak szczegélne momenty w zyciu kazdego cztowieka,
kiedy potrzebuje on oparcia innych os6b. Takimi przejsciowymi okresami
jest przezywanie choroby, ostabienia czy niedyspozycji. Ale takze — na state
wpisane w ludzki bieg Zycia — wczesne dziecifistwo oraz pdzna staro$¢
wymagajace niemal calodobowej opieki i wspierania przy wykonywaniu
nawet najprostszych czynnosci. Istnieja takze cate obszary zycia spotecznego,
w ktorych jednostka jest z géry skazana na permanentne szukanie pomocy
i oparcia w innych (osobach lub instytucjach). Choroby przewlekte i ter-
minalne, kalectwo uniemozliwiajace pelna samodzielnos$¢, upoSledzenie, bieda,
ubdstwo 1 wszelkie sytuacje, w ktére na stale wpisany jest brak autonomii
jednostki — generuja potrzebg¢ znajdowania podpory w innych.

W niniejszej pracy chce powiedzie¢ o potrzebach uzyskiwania wsparcia
i pomocy, jakie staja si¢ udzialem oséb nieuleczalnie chorych oraz ich
najblizszych, a takze o tworzeniu instytucji, ktére podejmuja si¢ tego zadania.
Obszarem, ktéry postuzyl do zbadania fenomenu wsparcia byly dla mnie
dziatajace w Polsce zinstytucjonalizowane formy opieki nad pacjentem
terminalnie chorym. Hospicja i oSrodki opieki paliatywnej — bo o nich tutaj
mowa — poza formalnymi aspekami zapewniania pomocy podejmuja si¢
podczas opieki zadah o wiele wazniejszych — zwiazanych z przelamywaniem
spotecznej izolacji potrzebujacego i wiaczaniem go do ludzkiej wspdlnoty.

' Wedhug niektérych psychologéw poszukiwanie wsparcia uznawane jest wrecz za ,.ceche
cztowieka zaburzonego’’, ktéry — w przeciwiefistwie do zdrowej jednostki — potrzebuje pewnej
idei, na ktérej moglby si¢ oprze¢ lub kogo$ silniejszego, na kim moéglby polegac. Czlowiek
zdrowy natomiast powinien mie¢ poczucie, ze najbezpieczniej liczy¢ na samego siebie i w sobie
znajdowaé wsparcie. Poglad taki wyrazany byt np. przez A. Ellisa (1973, 1985) w jego koncepcji
terapii racjonalno-emotywnej [w:] Psychoterapia. Szkoty, zjawiska, techniki i specyficzne problemy,
red. L. Grzesiuk, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2000, s. 43.
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Podstawowy problem badawczy obejmowat zagadnienie instytucjonalno-
-organizacyjnego wymiaru dostarczania pomocy przez osrodki opieki palia-
tywnej i hospicyjnej i byl préba odpowiedzi na pytania: jak instytucje tego
typu wspierajg swoich podopiecznych? W jaki sposéb dostarczaja im pomo-
cy? W czym — w jakich konkretnie dzialaniach — wyraza si¢ owo wspieranie
1 na czym w zasadzie polega? Jak przebiega sam proces opieki? W jakich
zadaniach hospicja czy zespoty opieki paliatywnej moga okazaé si¢ pomocne
dla pacjenta nieuleczalnie chorego? W jakich staja si¢ niezastapione? I czemu
wtasciwie stuza ich dziatania?

Staratam si¢ przyjrze¢ uwaznie catemu procesowi opieki i pokazaé na
czym polega dostarczana przez wolontariuszy i pracownikéw pomoc — na
jakie problemy pacjenta i rodziny odpowiada i jakie potrzeby realizuje?
Prébowatam tez pokazac jakg rolg w procesie opieki spetniajg sami opieku-
nowie. Jak zespoly organizujq si¢ aby skutecznie wspiera¢? Jak koordynuja
swoje dziatania? Jakie standardy narzucajq swojej dzialalnodci? 1 wreszcie,
co utrudnia im, a co pomaga w niesieniu tej pomocy?

Perspektywa badawcza przyjeta w niniejszej pracy jest ogladem sytuacji
niesienia pomocy z punktu widzenia dostarczycieli wsparcia. Osoby podejmuja-
ce tego rodzaju dziatania, ich motywy, formy wspierania i sposoby organizowa-
nia si¢ w celu skutecznego udzielania pomocy interesowaly mnie najbardziej.
Niemniej jednak, nie samych tylko pomagajacych staratam si¢ ,,0bejrzec” w tej
sytuacji. ,,Od-biorca” i ,,na-dawca’ wsparcia sa czeScia tego samego uktadu.
Sposob dziatania i definiowania sytuacji przez opiekunéw w duzej mierze
zalezy od tego, czego oczekuja od nich ci, ktérych chca wspieraé. Zakres
podejmowanych dziataii jest odzwierciedleniem potrzeb i oczekiwan tych,
ktérym si¢ pomaga, a jednoczeS$nie odbiciem wymogdéw narzucanych przez
sytuacje trudna, w jakiej znalezli si¢ potencjalni ,,od-biorcy’*.

W badaniu wtadnie poprzez wykorzystanie perspektywy ,,opiekunéw’’,
starano si¢ uzyska¢ dostep do problemdéw i potrzeb oséb, do ktérych kierowa-
na jest pomoc. Sposéb definiowania sytuacji przez ,,na-dawcéw’” wsparcia nie
tylko jest wskaZnikiem ich wrazliwosci na potrzeby oséb znajdujacych sig¢
w sytuacji trudnej, ale odstania to, jakie miejsce w tej sytuacji oni sami
zajmuja, jakie stawiaja przed soba zadania i jak postrzegaja swoja role
w ramach zorganizowanej dziatalnosci, ktérej intencjq jest nieS¢ pomoc.

Wigkszos¢ dotychczasowych przedsigwzig¢ badawczych koncentrowato
si¢ na wsparciu odbieranym — przyjmowanym, czyli tym, co otrzymuje od
innych osoba znajdujaca si¢ w potrzebie. Wsparcie ogladane byto jako
zasob, z ktérego czerpie potrzebujacy. Bardzo niewiele jest natomiast prac

2 Odbiorca wsparcia — chociaz nie indagowany bezposrednio i nie wiaczony w procedurg
zbierania danych — nadal byt tu obecny, widziany przez pryzmat znaczefi nadawanych tej
sytuacji przez dawcg¢ wsparcia, ktérego sposéb ujmowania zdarzefi i rodzaje podejmowanych
dziatani stanowily obiekt naszego zainteresowania.
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poswigconych drugiej stronie relacji wspierania — wsparciu dostarczanemu,
ofiarowywanemu. Te bardzo nieliczne, ktoére sa, dotycza stresu czy obciazen
samych dostarczycieli wsparcia. Brakuje natomiast prac podejmujacych
problematyke samego niesienia pomocy i dostarczania wsparcia. Stad decyzja
badawcza, zeby zaja¢ si¢ wsparciem z perspektywy oséb niosacych pomoc
1 w ten sposob wypetni¢ luke empirycznych badafi na ten temat.

Niewiele jest tez prac poSwigconych zagadnieniom sprawowania opieki
paliatywnej i hospicyjnej w Polsce. Poza pozycja Jerzego Drazkiewicza’,
ktéra nabrata juz waloru historycznego — praca zawiera bowiem opis
stanu ruchu hospicjum na rok 1989 — praca Mirostawa Goreckiego®, po-
dejmujaca problem organizowania Srodowiska i wsparcia dla os6b w te-
rminalnym stanie choroby nowotworowej w instytucjonalnych ramach ho-
spicjum, oraz praca Antoniego Bartoszka® — traktujacej o moralnych aspe-
ktach opieki paliatywnej, nie ma obszerniejszych polskojezycznych opra-
cowan dotyczacych specyfiki spolecznego $wiata opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej. Istnieje jeszcze kilka opracowan podrecznikowych opisujacych
w sposOb ogélny mozliwe formy niesienia pomocy pacjentom terminalnie
chorym oraz problematyke¢ zwiazana z towarzyszeniem umieraniu®. W sumie
jednak opieka paliatywna i hospicyjna jako typ dzialania spotecznego
oraz jako bogaty obszar rzeczywistoSci spotecznej nie doczekata si¢ szcze-
gbtowego opisu i pozostaje wciaz stabo poznana.

Opisujac zbiorowo$¢ hospicjantéw i przedstawicieli opieki paliatywnej
nie koncentrowatam si¢ na sferze deklaratywnej i deontologicznej, okres-
lajacej to, co powinni robié, jakiej pomocy dostarcza¢ i w jaki sposéb, ale
staratam si¢ pokaza¢ jak w rzeczywistoSci wyglada ta pomoc, jak osoby
zaangazowane w tego rodzaju dziatalno$¢ radza sobie z obciazeniami tej
sytuacji, jak wykonuja swoja prace, jak w ramach uznawanych przez siebie
wartoSci staja si¢ twdrcami sytuacji pomocowych, jak prowokuja pojawienie

). Drazkiewicz (red.), W strone cztowieka umierajacego. O ruchu hospicjow w Polsce,
IS UW, Warszawa 1989.

* M. Gérecki, Hospicjum w stuzbie umierajacych, Wyd. Akademickie Zak’’, Warszawa
2000.

> A. Bartoszek, Czlowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki
paliatywnej, Ksiggarnia §w. Jacka, Katowice 2000.

K. de Walden-Gatuszko, U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak pomdc
choremu, rodzinie i personelowi medycznemu Srodkami psychologicznymi, Wyd. Medyczne
MAKmed, Gdafisk 1996; M. Wirsching, Wokdt raka. Pacjent. Rodzina. Opieka medyczna,
Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 1994; J. Barraclouhg, Rak i emocje.
Praktyczny przewodnik po psychoonkologii, Wyd. Medyczne Sanmedica, Warszawa 1997. Z opra-
cowan zagranicznych problematyke tego rodzaju poruszaja czgSciowo: M. de Hennezel,
Smier¢ z bliska. Ci, ktdrzy wkrdtce odejda, ucza nas Zy¢, Spoteczny Instytut Wydawniczy Znak,
Krakow 1998; oraz S. B. Nuland, Jak umieramy. Refleksje na temat ostatnich chwil naszego
Zycia, Wyd. Prima, Warszawa 1996.
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si¢ spotecznej wigzi, tam, gdzie jej nie ma i czerpia rado$¢ z ,bycia
potrzebnym’’. Chciatlam opisa¢ to, co zastatam w barwnych opowiesciach
opiekunéw, odstaniajacych ich sposéb ujmowania zZycia, Swiata oraz ich typ
wrazliwoS$ci na problemy innych.

Moim zamiarem bylo opisanie wyrastajacej z zasadniczych postaw pro-
spotecznych pracy wolontariuszy i hospicjantow, odstaniajace istotg¢ ich
postannictwa i zaangazowania. Chciatlam zrozumie¢ ich niepowtarzalna kul-
turg i sposob organizowania si¢ wokot idei niesienia pomocy. Srodowisko
0sOb niosacych pomoc jest bowiem ich Srodowiskiem kulturowym. Pragnetam
opisa¢ ich spoteczny §wiat, to na czym si¢ opiera i jak funkcjonuje, jak jest
zorganizowany, jak dziata, starajac sie jednocze$nie odpowiedzie¢ na pytanie
czym jest dla jego uczestnikdw i jak czitonkowie tego spotecznego Swiata
widzg samych siebie, swoja pracg, jakie konstruuja opowieSci o wlasnej
kulturze i jak widza samych siebie w trakcie wypetniania swojej ,,misji’’.

Prezentowana analiza opiera si¢ na badaniach empirycznych prowadzo-
nych przeze mnie w latach 1997-2001 na terenie Polski i do tego okresu
odnosza si¢ gléwnie przedstawiane przeze mnie wnioski dotyczace formalno-
organizacyjnych aspektéw sprawowania opieki. Opieralam si¢ na zebranych
w 1998 r. danych iloSciowych pochodzacych z sondazu ankietowego prze-
prowadzonego w 130 osrodkach opieki paliatywno-hospicyjnej oraz wywia-
déw telefonicznych (ze standaryzowana lista poszukiwanych informaciji)
przeprowadzonych w 179 oSrodkach tego typu.

Badanie $wiata dostarczycieli wsparcia oraz samego procesu sprawowania
opieki opieralo si¢ jednak przede wszystkim na licznych danych jakos$ciowych:
wywiadach indywidualnych z pracownikami, wolontariuszami i twoércami
poszczegllnych oSrodkéw, obserwacjach quasi-uczestniczacych i materiatach
zastanych, ktére gromadzitam uczestniczac w spotkaniach i zjazdach Srodowis-
ka hospicyjnego i paliatywnego oraz wizytujac poszczegélne osrodki.

Praca sktada si¢ z trzech czgSci. CzgS¢ pierwsza poSwigcona jest zagad-
nieniu wsparcia spotecznego, genezie terminu, jego definicjom i dotych-
czasowym zastosowaniom. Wsparcie spoteczne jako okre§lenie wygenerowane
dla potrzeb badaii epidemiologicznych i szczegélnie intensywnie badane
w odniesieniu do obszaru wiedzy, obejmujacego warunki obciazenia psychicz-
nego i stresu zyciowego, jest pojeciem, ktére w sposéb szczegdlny powinno
zajmowac socjologa. Nalezy bowiem do tych terminéw, ktére uruchamiaja
klasyczne pytania socjologiczne: pytania o korzenie zachowan prospolecznych
i afiliacyjnych, o genez¢ budowania wspdlnoty i o podstawy spotecznego
tadu. W pracy niniejszej nie realizuj¢ tak wielkich ambicji, ale staram si¢
odpowiedzie¢ na pytanie jak dziala wsparcie w pewnej specyficznej sytuacji
problemowej, ktéra wymaga zorganizowanej pomocy innych ludzi.

W rozdziale pierwszym préobuj¢ nakresli¢ zarys dotychczasowych sposo-
boéw definiowania pojg¢cia wsparcia, jego operacjonalizacje a takze gtowne
Zrédta relacji wspierajacej. Rozdziat drugi stanowi prezentacje dotychczaso-
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wego dorobku wiedzy na temat wsparcia spotecznego i sposobéw wyjasniania
mechanizmu oddziatywania wsparcia na szeroko rozumiane zdrowie jednostki.
Na koniec przedstawione zostaja rézne sposoby ujmowania wsparcia w ba-
daniach empirycznych oraz zwiazane z nimi efekty takiego, a nie innego
zastosowania pojgcia. W rozdziale trzecim kieruj¢ juz nasza uwage ku
specyficznej sytuacji — odnoszacej si¢ bezpoSrednio do przedmiotu naszych
rozwazai — i pisz¢ o zwiazkach spolecznego wsparcia ze stanem choroby
przewleklej. Czwarty natomiast jest proba krytycznego spojrzenia na dotych-
czasowy dorobek badan i wiedzy o wsparciu spotecznym i zmierza ku
sformutowaniu definicji wsparcia, ktéra bylaby obowigzujaca w naszych
rozwazaniach. Rozwazania te zamyka rozdzial metodologiczny prezentujacy
problematyke i przedmiot przeprowadzonych badah empirycznych, podstawe
7zrodtowa wnioskOw, organizacj¢ i przebieg badania oraz zastosowane techniki
otrzymywania materialéw i techniki analizy.

Cze$¢ druga — stanowiaca najbardziej obszerny fragment pracy, sktada
si¢ z pigciu rozdzialdéw i traktuje o instytucjonalno-organizacyjnych uwarun-
kowaniach dostarczania pomocy terminalnie chorym pacjentom. Opisuj¢
w niej osrodki opieki paliatywnej i hospicyjnej w Polsce jako specyficzne
instytucje powotane do opieki nad pacjentem w stanie terminalnym.

W rozdziale széstym przedstawiam miejsce, jakie w paradygmacie me-
dycyny wspodlczesnej zajmuje opieka paliatywno-hospicyjna i to w jaki
sposéb same przemiany medycyny — jej dehumanizacja i technologizacja
oraz wejscie we wszystkie niemal sfery zycia codziennego — doprowadzity
do impasu zwigzanego z nadmiernym eksploatowaniem wzorca mechanis-
tyczno-redukcjonistycznego oraz sposobach jego przetamywania przez idee
opieki holistycznej i podejscia salutogenetyczne. Krotko opisane zostaty
poczatki opieki paliatywno-hospicyjnej na Swiecie, ktéra pojawita si¢ w od-
powiedzi na dehumanizacj¢ medycyny i zaczeta kreowaé wizerunek medy-
cyny jako nauki, w ktorej lekarz nie jest ,,inzynierem’’, ale ,,humanistg’’.

Rozdziat si6dmy to opis rozwoju polskiego ruchu hospicyjnego i towa-
rzyszace temu procesy spoteczne; 6smy poswigcony jest wylanianiu si¢
spotecznego Swiata medycyny paliatywnej — jako nowej specjalizacji wsrdd
medycznych profesji, a dziewiaty, bedacy jednoczes$nie prezentacja wynikdéw
przeprowadzonych badan, stanowi probg scharakteryzowania organizacyjnych
form opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce w ostatnim roku przed wpro-
wadzeniem reformy systemu opieki zdrowotnej (1999). Przedstawione zostaty
formy realizowanej opieki nad pacjentem oraz struktura organizacyjna bada-
nych jednostek. W rozdziale dziesiatym — zaprezentowano sposoby oraz
zakres pomocy udzielanej przez badane oSrodki swoim podopiecznym oraz
deklarowane przez nie sposoby wspierania swoich podopiecznych. Najbardziej
interesowato mnie to, na ile oSrodki angazuja si¢ w pomoc dla calej rodziny
chorego i jak dalece ,,nieredukcjonistyczne’’ podejScie prezentuja.
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Czg$¢ trzecia zawiera analize¢ samego procesu opieki nad pacjentem i jego
rodzing w instytucjach opieki paliatywnej i hospicyjnej. W rozdziale jedenas-
tym zrekonstruowane zostaty fazy tego procesu i przedstawione mozliwe
relacje wspierajace pomigdzy uczestnikami w poszczegdlnych fazach. A roz-
dzial dwunasty to analiza samego fenomenu wsparcia spotecznego oraz
warunkéw jego zaistnienia — co w przypadku dzialan podejmowanych przez
oSrodki hospicyjno-paliatywne oznacza warunki niezb¢dne do powodzenia
catego procesu opieki i efektywnego dostarczania pomocy podopiecznym.

Problematyka wspierania jest tu rozpatrywana zardwno w perspektywie
mezzostrukturalnej, obejmujacej procesy formowania si¢ spolecznego Swiata,
ruchéw spotecznych czy przemian wspodlczesnej medycyny, jak i w perspek-
tywie mikro-, w ktérej analizowana jest sama interakcja wspierajaca.

Praca, z jednej strony, dokumentuje zmagania polskiego Srodowiska
hospicyjno-paliatywnego o utrwalenie w spotecznej SwiadomoSci moralnego
zobowiazania wobec najstabszych i z utylitarnego punktu widzenia ,,niepo-
trzebnych” czionkéw spoteczenstwa. Porzadkuje wiedzg na temat dziatalnoSci
spotecznego S$wiata dostarczycieli wsparcia i ukazuje jego wysitki w po-
szukiwaniu efektywnej formuty sprawowania profesjonalnej, holistycznej
opieki nad nieuleczalnie chorym czlowiekiem i jego bliskimi. Z drugiej
strony, odstania ztozono$¢ sytuacji sprawowania opieki nad umierajacym,
porzadkuje dane na temat samego procesu opieki, jego faz oraz specyfiki
podejmowanych dziatan w poszczegdélnych etapach jej trwania. Moze wigc
zainteresowaé wszystkich uczestnikow sytuacji pomocowe;j.

Ksigzka adresowana jest do szerokiego audytorium zainteresowanego
zagadnieniami wspierania i niesienia pomocy. Po pierwsze, do socjologdéw,
zajmujacych si¢ problematyka pomagania, organizacji, pracy i profesjonali-
zacji dziatah w perspektywie mikrostrukturalnej, a takze szerszymi procesami
spolecznymi zwigzanymi z pojawianiem si¢ ruchéw spotecznych i spotecz-
nych $wiatow.

Po drugie, do badaczy spotecznych zainteresowanych socjologia medycy-
ny, przemianami w dziedzinie opieki medycznej, medycyna paliatywna,
choroba nowotworowa i opieka terminalna. Poruszana problematyka moze
by¢ interesujaca nie tylko dla §wiata medycznego, stykajacego si¢ bezpo-
Srednio z problematyka choroby przewlekiej i nieuleczalnej, ale takze dla
przedstawicieli instytucji zajmujacych si¢ §rodowiskowa pomoca spoteczna,
organizacji charytatywnych i pozarzadowych, a takze lokalnych decydentéw.

Po trzecie, praca skierowana jest do samych dziatajacych — uczestnikéw
interakcji wspierajacych, organizator6w pomocy, os6b profesjonalnie za-
jmujacych sie pomaganiem a przede wszystkim do bezpoSrednich uczest-
nikéw sytuacji opieki: lekarzy, pielegniarek, wolontariuszy, pracownikéw
stuzb spotecznych, rodziny pacjenta i wszystkich, ktérzy w swoim obszarze
dzialania bezpoSrednio stykaja si¢ z problemem nieuleczalnej choroby.
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Ksiazka jest uktonem w strong¢ polskich hospicjantéw i przedstawicieli
opieki paliatywnej, ktérzy z ogromnym oddaniem poSwigcaja si¢ pracy na
rzecz umierajacych i ich rodzin. Monograficzny opis tego Srodowiska spote-
cznego, poszczegllnym dawcom wsparcia moze dostarcza nie tylko wska-
zowek dotyczacych pojedynczych dziatan czy konkretnych rozwiazan or-
ganizacyjnych w sytuacji pomocowej, ale takze umozliwia szersze spojrzenie
na spoteczny S§wiat hospicyjno-paliatywny i wtasne w nim miejsce, dostar-
czajac ,,spolecznego lustra’’, w ktérym moga zobaczy¢ siebie na tle innych
dziatajacych podmiotow.

Fenomen spotecznego wsparcia ma charakter uniwersalny i sam w sobie
stanowi niezwykle interesujacy obszar badai. Pomyst prze§ledzenia go na
przyktadzie relacji kreowanych w obszarze dziata oSrodkéw paliatywno-
-hospicyjnych, narzucat si¢ w zwigzku ze specyfika tych instytucji, ktérych
praca definiowana jest wtaSnie w kategoriach wspierania a sami uczestnicy
w dostarczaniu pomocy wykazujgq niezwykla pomystowos$¢, zaangazowanie
i szczere oddanie swoim podopiecznym. Wybdr opieki paliatywno-hospicyjnej
jako obiektu badafi nie byt wigc przypadkowy. Wiazat si¢ takze z dotych-
czasowymi zainteresowaniami autorki oraz doSwiadczeniami ptynacymi z kil-
kuletnich kontaktow ze Swiatem opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce.



WSPARCIE SPOLECZNE

Wszelkie badanie, bedac ze swej istoty Swiadectwem
wymykania sie jego przedmiotu, jest zarazem ryzykiem
catkowitej jego utraty.

Jacek Filek

1. Czym jest wsparcie?

Stowo wsparcie kojarzy si¢ z dawaniem podpory. Wspieraé oznacza
,podtrzymywac co§ czym$§ z dotu lub z boku, opiera¢ si¢ na czyms§ lub
o co$, dawaé¢ podporg, oparcie komu$§ lub czemu$’ [Dunaj (red.) 2000,
s. 796]. Wspieranie dotyczy zawsze dziatania w sytuacji trudnej, w sytuacji
niestabilno$ci, kiedy bez ,,podparcia’’ co§ by runglo, przewrdcito si¢ albo
upadto. Rzeczy, ktdra stoi stabilnie podpiera¢ nie potrzeba'. Wspieranie ma
sens, jedynie wtedy, gdy jest naprawde¢ konieczne.

Wspieraé mozna na rézne sposoby. W rozumieniu potocznym wsparcie
to tyle, co ,,pomoc okazana komus, zwtaszcza zapomoga materialna’ [Dunaj
(red.) 2000]. Udzielanie pomocy pieni¢znej czy rzeczowej jest jednak tylko
jednym z mozliwych wariantéw wspierania. Mozna kogo§ wspiera¢ moralnie,
albo nawet zbrojnie’. Termin wsparcie uzywany tez bywa jako synonim
uzasadniania, znajdowania solidnych podstaw — np. dla wiasnych pogladéw.
Celem wspierania jest wowczas uczynienie czego$ bardziej przekonywajacym
lub naturalnym.

Zawarte w definiensie wsparcia stowo ,,pomoc”, znaczy w jezyku polskim
tyle, co ,,praca, wysilek albo dziatanie (fizyczne lub moralne) podjete dla
dobra innej osoby w celu ulzenia w jej dziataniu lub ratowania w niebez-
pieczefistwie; wspieranie kogo$, pomaganie komu$™’ [Szymczak (red.) 1992,

' Troniczne stwierdzenie, ze kto$ ,,podpiera Sciany’’ (soba, swoim ciatem) — czyli stoi z boku
i opiera si¢ o $ciang, jest rodzajem hypallage’u, czyli figura retoryczna polegajaca na przeniesieniu
czynno$ci lub wiasciwosci na inny przedmiot niz ten, do ktérego owa czynno$¢ lub wilasciwosé
nalezy; nie tylko odwraca opisywana sytuacj¢, ale odslania bezsensowno$¢ albo niestosowno§¢
takiego dziatania jako niepotrzebnego i zbednego w danej chwili (Sciany stojg same bez
podpierania, a jesli nawet wymagalyby podparcia, to ludzkie cialo i tak nie byloby stosownym
materiatem).

2 Termin wsparcie ma tez odniesienia militarne: w wojsku ,,wsparcie’” oznacza jednostke
wyznaczong do wspierania innych jednostek w dziataniach bojowych.
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s. 796]. Zatem pomoc bedaca elementem definicyjnym wspierania, sama
w swoim definiensie odsyta nas z powrotem do pojgcia ,,wsparcia”’ — wilasnie
jako okreslenia bliskoznacznego ,,udzielaniu pomocy’’. Pojecia te nie sa
jednak tozsame’.

* Inaczej nie funkcjonowatyby w jezyku dwa osobne terminy. Pomoc jest pojeciem szerszym,
bardziej ogélnym. Pomdc, znaczy: ,,wzia¢ udzial w czyjej§ pracy, dokonaé jakiego§ wysitku dla
dobra innej osoby w celu ulzenia jej w czym§ lub poratowania w trudnej sytuacji, udzieli¢
pomocy’’; znaczy takze: ,udzieli¢ komu$§ Srodkéw materialnych, pienigdzy’’. I chociaz druga
czg$¢ tej definicji pokrywa si¢ catkowicie ze wspieraniem, to jednak zakresy tych pojeé znaczaco
si¢ od siebie réznia. Punkt cigzkoSci pomagania lezy jak si¢ wydaje w podejmowaniu dziatania,
wysitku aby osiagnaé pozadany efekt — definiowany jako czyje§ dobro — dobro osoby, ktdrej si¢
pomaga — w taki sposéb termin ten jest prawidlowo uzywany w odniesieniu do osoby dziatajacej,
ktéra moze pomdc sama sobie. Cho¢ uzycie stowa wspieraé wedtug takiego schematu, wydaje
si¢ bardziej karkolomne. Wspieranie odnosi si¢ raczej do drugiego czlowieka, zakltada relacje
dwojga, bo czy czlowiek moze wesprze¢ samego siebie? W sensie ,,fizycznym’’ moze oprze¢ sig¢
jedynie na czym§ wobec siebie zewne¢trznym. Mozna wprawdzie moéwi¢ o szukaniu lub znaj-
dowaniu oparcia w sobie samym — ale wéwczas owo odnajdywanie oparcia nie posiada juz cech
dziatania celowego, nakierowanego na osiaganie konkretnego efektu, jak w przypadku pomagania
(nawet jesli pomaga si¢ samemu sobie), a raczej jest celem poSredniczacym w realizowaniu
postawionych zamierzei. Wszak pomdc samemu sobie, to nie to samo, co odnaleZé w sobie
oparcie. Pomoc wiaze si¢ z ,,wywotaniem pozadanego skutku, rezultatu”, pomdc, oznacza ,,przydac
si¢ na co§, do czego$; poskutkowaé, albo: przyczyni¢ si¢ do czego$, utatwi¢ co$, dziataé na
korzy$¢, na rzecz czego§’’ [Szymczak (red.), 1992, s. 697]. Wsparcie generalnie nie odnosi si¢
do uzyskiwania jakich§ konkretnie ustalonych celéw i chociaz mozna wspieraé¢ nie tylko osobg,
ale na przyktad jaki§ projekt czy inicjatywe, to celem wspierania jest tu raczej zapewnienie
jakiego§ rodzaju réwnowagi, ktéra z kolei dopiero moze przyczyni¢ si¢, ulatwic, postuzyc
posrednio do uzyskania czego$ innego — osiagnigcia jakiego$ innego celu. Réznice te bardzo
wyraZnie ujawnia frazeologia wspierania i pomagania. Formalnym ograniczeniem pofaczen wyrazu
wesprzec (wspierac), jest schemat sktadniowy, kierujacy nasza uwage w strong osoby lub obiektu,
ktory ma by¢ wspierany, lub potrzebuje czy wymaga wsparcia. Czasownik ten wchodzi w zwiazki
frazeologiczne wedlug schematu: 1. Kogo, ¢ 0? — w znaczeniu: dopoméc komu, wspomdc
kogo (wesprzeé biednego, potrzebujacego, sierotg, ubogich); 2. Kogo — czym? — w znaczeniu:
przyj$¢ z pomoca materialna lub moralna (wesprze¢ kogo kawatkiem chleba, datkiem, jalmuzna,
ofiarg, pienigdzmi, pomoca, zapomoga, wojskiem, czynem, przyktadem, rada); czasem takze 3.
Kogo — przeciw komu? jako popieranie kogo, pomaganie komu przeciw komu. Oraz 4.
Kogo — w czym? — poméc komu w czym (wesprze¢ kogo w biedzie, w chorobie, w niemocy,
w potrzebie, w walce, w zamiarach) [Skorupka 1987b, s. 527]. Podczas gdy gtéwne schematy
sktadniowe czasownika pomagac (pomdc), wiaza si¢ raczej z postawionym celem dziatania, niz
z obiektem tego dziatania: pomagaé: 1. Do czego — czyli utatwi¢ co; 2. Na co — w znaczeniu
by¢ skutecznym, skutkowac, poskutkowaé (pomdgt mi na zeby; na chorobe pomaga lekarstwo);
3. W czym — w znaczeniu: dawa¢ pomoc, udziela¢ pomocy w jakiej$ dziedzinie (Nie moge
w niczym pani pomdc.) — na podstawie: Skorupka 1987a, s. 716. Ciekawe jest takze, ze
chociaz obydwa stowa (pomagac, wspierac¢) posiadaja swoje imiestowy czynne, w postaci:
»-pomagajacy”’, ,,wspierajacy”, to stowo pomagac nie tworzy imiestowu biernego (nie ma w jezyku
polskim okreslenia ,,pomagany”), cho¢ istnieje ,,wspierany” i ,,wsparty” (W znaczeniu wspierajacy
si¢, podtrzymywany przez co — budujacy zwiazki frazeologiczne wedlug schematu: wsparty
o co? [Skorupka 1987b, s. 621] — bedace imiestowami biernymi od stowa wspierac i wesprzec.
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Pojecie wsparcia spotecznego zaweza te mozliwe zakresy znaczen* i taczy
je jednoznacznie z tkanka spotecznych interakcji. Tutaj wspieranie, pojawia-
jace sie jako synonim ,,pomagania’’ czy ,niesienia pomocy’’, odnosi si¢ do
budowania relacji migdzyludzkich, ich charakteru i trwania. Wtasnie w tym
sensie pojecie to moze interesowac socjologéw i jako takie ozywia bogaty
1 pasjonujacy obszar badan.

Tak rozumiane wsparcie begdzie przedmiotem niniejszej pracy — jako
kategoria odnoszaca si¢ do spotecznych interakcji i uzyskujaca swoéj sens
w znaczeniach, jakie nadaja dzialaniom wspierajacym sami uczestnicy’.

1.1. Definicje wsparcia spolecznego

Aby zrozumie¢ czym jest wsparcie spoteczne, trzeba si¢ odwota¢ do
wiedzy: o prawidtowoS$ciach funkcjonowania cztowieka w grupie spotecznej,
w interakcji z innymi ludZmi oraz do wiedzy o prawidlowosciach funk-
cjonowania cztowieka w sytuacjach problemowych i trudnych [S¢k 1986,
s. 791-799]°.

Wsparcie spoteczne definiowane bywa na rézne sposoby: jako indywidu-
alna percepcja sieci wspierajacej (supportive network) jaka dysponuje jedno-
stka; jako efekt lub wynik wspierajacej wymiany spolecznej; albo jako
specyficzny typ wsparcia dostarczany jednostce [Johnson 1992, s. 1976].
Sam termin wsparcie spoteczne uzywany bywa zamiennie z okreS§leniami:
relacje, stosunki, wiezi, powiqzania, zwiazki spoteczne.

W wigkszoSci studiéw wsparcie spoteczne rzeczywiScie odnosi si¢ do
formalnych i nieformalnych zwiazkéw wsréd krewnych i przyjaciét albo
cztonkostwa czy dobrowolnego uczestnictwa w organizacjach. W takim ujeciu
pojecie to bywa definiowane jako ,,wsparcie dostepne dla jednostki poprzez
wigzi spoteczne z innymi jednostkami, grupami i szersza zbiorowo$cig’’ [Lin
i wsp. s. 108-119 (1979)] i woéwczas wyrazane jest w terminach dostgpnoSci
(availability) oséb, ktorym jednostka ufa, na ktérych moze polegaé, ktére sig
w jej odczuciu o nig troszcza i sprawiaja, ze czuje si¢ warto$§ciowa jako osoba.

4 Wsparcie spoteczne jako wyrazenie, ktorego osrodkiem jest rzeczownik ,,wsparcie”, stanowi
juz pewna cato$¢ syntaktyczng i ma charakter nominalny.

> Przyjeta przeze mnie perspektywa badawcza, jest gléwnie ogladem sytuacji niesienia
pomocy z punktu widzenia dostarczycieli wsparcia. To jednak, jak oni sami definiuja t¢ sytuacje
1 swoja w niej rolg, odstania oczekiwania i potrzeby odbiorcéw wsparcia i ich sposdb postrzegania
wlasnego potozenia zyciowego oraz samej sytuacji udzielania pomocy.

® Wedlug H. Sek wsparcie spoteczne ma tez wiele wspdlnego z teoria grup odniesienia
[Heller, Swindle 1983], z teoriag pordwnan spolecznych Festingera, z koncepcja facylitacji
spotecznej Zajonca, z teorig afiliacji Schachtera. Mozliwosci wykorzystania tych koncepcji dla
zjawiska wsparcia spotecznego zostaly przedstawione przez Hellera [1979] — podaje za Sek [1986].
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Wielu badaczy zaktada tak Scisty zwiazek [McDowell, Newell 1987] pomig-
dzy siecia spoteczna jednostki a mozliwym do uzyskania przez nig wspar-
ciem, ze samo istnienie sieci spotecznych (social networks)’ uwazaja oni za
wystarczajacy indykator spotecznego wsparcia. ObecnoS$¢ spotecznej sieci
oznacza bowiem osadzenie jednostki w Srodowisku potencjalnie wspieraja-
cym, niezaprzeczalnie wigc stanowi niezbgdna baz¢ dla udzielania i otrzy-
mywania wsparcia w ogodle. Stad tez poje¢ uktadu lub sieci spolecznej
odnoszacych sie do ,,r6l i wigzi, jakie tacza jednostki w dajace si¢ oznaczyc
i zdefiniowal Sciezki pokrewiefistwa, przyjazni lub znajomoSci’’ uzywa si¢
w charakterze wskaZnika, poprzez ktéry prébuje si¢ uchwyci¢ wymykajace
si¢ pojecie spotecznego wsparcia. Sama sie¢ spoleczna natomiast moze by¢
postrzegana jako ,,struktura lub uklad, poprzez ktéry dostarczane jest wspar-
cie’” [McDowell, Newell 1987, s. 155], zapoSredniczajaca je niejako.

Nie nalezy jednak zapominaé, ze spoteczna sie¢ to nie to samo, co
wsparcie spoleczne, chociaz to wtasnie sie¢ stanowi jego strukturalng baze.
Wspieranie jednak nie jest struktura, ale rodzajem dziatania podejmowanego
przez jednostki. Tak tez traktuja je najbardziej ogélne definicje, w ktdérych
wsparcie spoteczne jest rozumiane jako dostarczanie jed-
nostce, ktéra doSwiadcza jakiego$§ rodzaju trudnoSci,
zasoboéw emocjonalnych, informacyjnych albo rzeczo-
wych przez innych ludzi (czyli przez jej spoteczng sie¢) [McDo-
well, Newell 1987].

Badacze réznie akcentuja poszczegélne wymiary tak zdefiniowanego
wsparcia. J. S. House [1981] traktuje wsparcie spoteczne jako interper-
sonalng transakcjg¢, rodzaj migdzyludzkiej wymiany, ktéra moze
obejmowac: zar6wno wymian¢ emocjonalna (okazywanie empatii, mitoSci,
zyczliwos$ci, zainteresowania), instrumentalna (w postaci konkretnej pomocy),
informacyjna (dzielenie si¢ waznymi informacjami) oraz oceniajacq (rozu-
miang jako przekazywanie danej osobie naszego sadu na jej temat). Kazdy
z wymienionych wyzej elementdw z osobna takze spetnia warunki definicyjne
spolecznego wsparcia.

P. A. Thoits [1983, s. 145-159] ujmuje wsparcie spoteczne jako stopief,
w jakim podstawowe spoteczne potrzeby jednostki (takie jak: przynalezno$¢
1 bezpieczefistwo) sa nagradzane poprzez kontakt z innymi. Potrzeby te
moga by¢ wedlug niego realizowane zar6wno przez: wsparcie socjoemocjo-
nalne — w postaci pochodzacych od innych znaczacych os6b uczué, sympatii,

7 Jako pierwszy terminu ,social network’’ (sie¢ spoteczna) uzyt J. A. Barnes [1954]
w odniesieniu do zespotu aktualnie istniejacych relacji i wiezi spotecznych, w odréznieniu od
kulturowych nakazéw dotyczacych konstruowania takich wigzi. Poczatkowe uzycie tego pojgcia
obejmowato gléwnie powiazania nieformalne czy pozainstytucjonalne, szybko jednak okazalo sig,
ze w taki sposéb moga tez by¢ analizowane sformalizowane relacje oraz powiazania miedzy-
grupowe — wlasnie jako sieci interakcji [Barnes 1954, s. 39-58].
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zrozumienia, akceptacji — jak 1 przez wsparcie instrumentalne — przez
uzyskiwane od innych porady, informacje, pomoc fizyczna czy wsparcie
finansowe.

W wigkszo$ci badah uznaje si¢ wielowymiarowo$¢ tego pojgcia, czasem
tez owa wielowymiarowoscig tlumaczy si¢ brak spdjnoSci w wynikach
prowadzonych badafi oraz sprzeczne ich wyniki.

1.2. Wymiary i formy wspierania

Badania nad wsparciem postuguja si¢ wieloma konceptualizacjami wspa-
rcia spotecznego. Pojawiaja si¢ w nich liczne rozrdznienia i klasyfikacje
dziatahh wspierajacych ze wzgledu na ich zawarto$¢ (content), czyli to, co
jest w istocie przekazywane lub dostarczane. Najczg¢Scie] wymienianymi sa:
wsparcie emocjonalne, wsparcie instrumentalne (zawierajace pomoc materia-
Ina i ekonomiczng), wsparcie informacyjne i integrujace [Cohen i wsp.
1982]. Sa to najbardziej podstawowe rozréznienia dziatan wspierajacych.

Wsparcie instrumentalne (instrumental support) jest pomoca bezpoSrednio
udzielana jednostce, gdy osoba pomagajaca ingeruje w sytuacj¢ i dostarcza
konkretnej, namacalnej pomocy (fangible aid), takiej jak wsparcie finansowe
[Cohen, Wills 1985]%, pomoc w pracy lub obowiazkach domowych, albo
jakie§ innej pomocy materialnej lub przystugi (ustugi) §wiadczonej bezpo-
Srednio potrzebujacemu. Ten rodzaj wsparcia reprezentuje rzeczywista, fak-
tyczna pomoc w niezbgdnych zadaniach.

Wsparcie informacyjne (informational support) — jest procesem dostar-
czania informacji lub porad majacych utatwié rozwiazywanie probleméw
lub poméc w dotarciu do instytucji profesjonalnie zajmujacych si¢ danym
rodzajem trudnosci zyciowej. Moze obejmowaé rady odnoSnie tego gdzie
i kiedy nalezy szuka¢ pomocy i opieki [Bloom i wsp. 1991], albo tego jak
pomdc sobie samemu w wyjSciu z problematycznej sytuacji. Generalnie
wigze si¢ z mozliwoScia docierania za poSrednictwem innych ludzi do
uzytecznych lub niezbgdnych informacji [Cohen, Wills 1985, s. 310-357].

Wsparcie emocjonalne (emotional support) oznacza zachowanie cztonkéw
sieci wspierajacej, takie jak wyrazanie sympatii, troski, mito$ci lub zaufania.
Istota tego rodzaju wsparcia jest podtrzymywanie w jednostce poczucia, ze
kto§ si¢ o nig troszczy, a ze strony jednostki doSwiadczajacej tego rodzaju
wsparcia — percepcja bycia kochanym albo lubianym, posiadania powiernika

8 Cohen i Wills odnosza ten rodzaj wsparcia sie do finansowej i materialnej pomocy jaka
jednostka otrzymuje od innych. Inni badacze ten rodzaj pomocy klasyfikuja do osobnej kategorii
wsparcia materialnego — nie zaprzeczajac, ze istotnie spetnia ona w rozwiazywaniu probleméw
i pokonywaniu trudno$ci funkcje instrumentalne.
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Iub serdecznego przyjaciela [Gore 1978; Holahan, Moos 1981]. Ten typ
wsparcia przez niektérych autoréw okre§lany bywa jako wsparcie oce-
niajace (appraisal support — House i wsp. 1982 albo esteem support
— Cohen & Wills, 1985 albo confidant support — Broadhead i wsp. 1988).
W istocie trudno catkowicie rozdzieli¢ te dwie funkcje wsparcia: pod-
trzymanie emocjonalne oraz podnoszenie samooceny wspieranego. Zdaniem
Cobba jadrem wsparcia jest wlasnie emocja [Cobb 1976, s. 314].

Wsparcie oceniajace (esteem support) jako informacje zwrotne, dotyczace tego
jak oceniamy dana osobg i co o niej mySlimy, stanowi nieodlaczng czgs¢
wspierania w ogole, a zwlaszcza wsparcia emocjonalnego. Opisuje wptyw innych
0s6b na podnoszenie czyjejS samooceny i zwiazanych z tym uczu¢. Wedlug
Cohena 1 Willsa [1985, s. 310-357] ten rodzaj wsparcia dotyczy poczucia bycia
docenianym przez kogo$ i bycia dla kogo§ wartoSciowym. Réwniez J. S. House
[1981] postugiwat si¢ tego rodzaju rozrdznieniem i obok trzech wyzej oméwio-
nych wymienial wlasnie esteem support — informacje zwrotne dotyczace oceny
jednostki przez innych — jako ,,petnoprawny” rodzaj wsparcia. Zgodnie z definicja
tego autora, wystapienie ktéregokolwiek z czterech wymiaréw (informacyjnego,
instrumentalnego, emocjonalnego czy oceniajacego) pozwala zaklasyfikowac dany
rodzaj miedzyludzkiej ,,wymiany’’ jako spoteczne wsparcie.

W literaturze wymienia si¢ roéwniez tzw. ,,wsparcie integrujace’’, bedace
miarg osadzenia jednostki w sieci spotecznej (social network). Owa spoteczna
integracja dostarcza jednostce poczucie przynalezno$ci, a wraz z nim po-
czucie odpowiedzialnoSci oraz liczne zobowiazania wzajemnoSci [House
1981]. Wsparcie integrujace (social integration) przez niektdrych badaczy
bywa pomijane, albo zastgpowane pojeciem kolezefistwa (social companion-
ship) wiazacym si¢ ze wsparciem, jakie ludzie czerpia ze spedzania z innymi
wolnego czasu oraz wspdllnego podejmowania réznych form aktywnoSci
[Cohen, Wills 1985]. Cohen i Wills [1985] postuzyli si¢ wtaSnie typologia
zawierajaca cztery formy wsparcia i zwiazane z nimi funkcje: oceniajace,
informacyjne, instrumentalne i kolezenskie. Podstawowymi wymiarami wspar-
cia sa wigc tutaj: szacunek innych ludzi wyrazany w ocenach, wsparcie
informacyjne i instrumentalne oraz sama obecno$¢ innych ludzi.

Niektérzy autorzy proponuja jeszcze prostsza klasyfikacje funkcji wspar-
cia. Power [Power, Champion, Aris 1988, s. 349-358] rozr6znia: wsparcie
emocjonalne (na ktére skladaja si¢ wsparcie oceniajace i kolezenskie)
oraz praktyczne (jako polaczenie wymiar6w informacyjnego i instrumen-
talnego). Dodatkowe wazne rozrdznienie czynione jest zwykle pomigdzy
wsparciem odczuwanym (perceived support) — a faktycznie
otrzymywanym (actual or received support).

Wyrézniane przez badaczy rodzaje wsparcia nie tworza w zasadzie
spojnej typologii aktéw wspierajacych. Zakresy definicyjne poszczegdlnych

499

,»wspar¢’’ zachodza na siebie — najczg¢Sciej jedno zachowanie wspierajace
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mozna zaklasyfikowa¢ do kilku typéw wsparcia. Samo bowiem zaintereso-
wanie czyim$§ problemem i wyrazenie chegci pomocy (jako wsparcie in-
strumentalne) moze spetniaé funkcje wsparcia oceniajacego lub stanowié
oparcie emocjonalne, gdy przez swoja postawe przekazujemy osobie wspie-
ranej wyraz naszej troski o nig lub sympati¢ etc.

Przedstawione klasyfikacje nie wynikaty z ugruntowanej teorii dostar-
czania wsparcia, ale raczej wylanialy si¢ w trakcie konkretnych zadaf
badawczych, ktérych autorzy pragneli zmierzy¢ relacje pomigdzy wskaz-
nikami zdrowia jednostki, przezywanym przez nia stresem a jej spolecznym
,,Zakotwiczeniem’’. Totez wyrdznienie poszczegdlnych wymiar6w wsparcia
w badaniach miato raczej charakter arbitralny, zwiazany zaktadana rola
wsparcia w badanym uktadzie zmiennych.

Najwiecej nieporozumienn odno$nie do pojecia wsparcia spolecznego wynika,
jak si¢ wydaje, z nie do§¢ dokladnie opisanego badZ przemyS$lanego zwiazku,
jaki zachodzi pomigdzy indicatum a przyjetymi w badaniach jego wskaZnikami.

Opisane wyzej wymiary spolecznego wsparcia, odnoszace si¢ do tresci
(content), czy tez funkcji, jaka pelni interakcja wspierajaca w relacji pomig-
dzy jednostka a jej spoteczng siecia, sugeruja wyrazZnie istotne rozréznienie
pojeciowe migdzy funkcjonalnym wymiarem wsparcia — obejmujacym jego
nzawarto$¢” (tre§¢ podejmowanych dzialan wspierajacych) a jego wymiarami
strukturalnymi (charakterem sieci spotecznej, w ktérej wspieranie zachodzi),
jednakze nie przektada si¢ to na spdjna operacjonalizacje pojecia na poziomie
badan empirycznych. Stad ich wyniki odstaniaja pewna niesp6jnos¢ a two-
rzone narzgdzia badawcze bardziej skoncentrowane sa na wymiarach sieci
niz na zjawisku wspierania’.

W badaniach sama sie¢ spoteczna traktowana jest jako zasadniczy wskaz-
nik (baseline indicator) spotecznego wsparcia, bardzo zreszta stusznie,
poniewaz wsparcie w zasadzie nie moze pojawiC si¢ bez obecnoSci innych
[O’Reilly 1988, s. 863—873]. Stad wigkszo$¢ badaczy wprowadza rozréznienie
pomigdzy wsparciem a sieciag na podstawie wtasnosci fizycznych same;j
sieci. Charakterystyki sieci sa zwykle tworzone w oparciu o miary wiel-
koSci sieci (network size) — rozumianej jako liczba zwiazkéw z innymi,
jakie posiada jednostka; gestoSci (density) — jako poziomu interakcji
pomiedzy cztonkami sieci innymi niz badana jednostka; oraz cze¢stot-
liwoSci interakcji (frequency of interaction) z osoba badana [Mitchell
1969]. Sa to miary struktury relacji w jakich pojawia si¢ i1 przebiega
interakcja wspierajaca, opisujace raczej to skad i w jakich warunkach
jednostka czerpie wsparcie niz sam charakter tego zjawiska.

° Por. narzedzia badania wsparcia spotecznego, gdzie, wsparcie operacjonalizowane jest jako
liczba os6b, do ktérej jednostka moze si¢ zwrdci¢ z pomoca w sytuacji trudnej, albo liczba oséb,
od ktérej w potrzebie moze pozyczy¢ pieniadze.
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1.3. Zrédia wsparcia

Wsparcie spoleczne moze ptynaé z réznych Zrodet. Singer i Lord [1984]
wyr6znili trzy kategorie Zrodet wsparcia: osobiste (personal), formalne
(formal) 1 profesjonalne (proffessional). Pierwsze z nich stanowia
przyjaciele, krewni, znajomi. Drugie — réznego typu organizacje, takie jak
organizacje charytatywne, instytucje powotane do pomagania, pomoc spolecz-
na, kluby sportowe, czy grupy i wspolnoty koScielne. Trzecia kategoria
zarezerwowana jest dla poradni profesjonalnie zajmujacych si¢ pomaganiem
i psychoterapia oraz specjalnie do tego celu powolanych grup wsparcia.

Te rézne Zrédla spetniaja rozmaite funkcje wobec oséb potrzebujacych
wsparcia. W zalezno$ci od potrzeb konkretnej jednostki oraz okolicznosci
w jakich si¢ znajduje — Zrédta te moga si¢ pokrywaé, a efekty ich od-
dzialywania moga si¢ na siebie nakladac.

Rodzi to swoiste problemy metodologiczne przy probach opisu zjawiska.
W dalszej czgdci sprobujemy przyjrzeé si¢ uwazniej sposobom wykorzystania
pojecia wsparcia spotecznego w prowadzonych dotychczas badaniach em-
pirycznych oraz uzyskiwanym przez nie wynikom.

2. Dotychczasowe badania nad wsparciem spofecznym

Zainteresowanie wsparciem spotecznym rozumianym jako osadzenie jed-
nostki we wspdlnocie (w przeciwiefistwie do spotecznej izolacji) — ma
prawie tak dluga histori¢, jak przekonanie, Ze istnieje Scista zalezno§¢
pomiedzy poziomem spotecznego funkcjonowania jednostki a jej zdrowiem.
Samo pojecie zdrowia w najstarszych swoich definicjach odwotywato si¢ do
stanu harmonii pomigdzy czlowiekiem a otaczajacym go Swiatem — a wiec
zawieralo w sobie warunek odpowiedniej jakoSci migdzyludzkich relacji.

Obserwowany od lat 70. stalty wzrost zainteresowania zwiazkiem pomig-
dzy wsparciem spolecznym a zdrowiem, zaowocowal bogactwem badan
empirycznych na ten temat. Koncepcja wsparcia oferowata mozliwo$¢ wia-
czenia wiedzy o czynnikach socjopsychologicznych do etiopatogenezy, a spo-
teczna izolacje zaczeto postrzegaé jako wazny czynnik etiologiczny licznych
schorzen'.

10 Poczatkowo dowody na zwiazek wsparcia spotecznego ze stanem zdrowia gromadzono na
podstawie badan retrospektywnych lub przekrojowych, od lat 80. wdrazano prospektywne
programy badawcze na duzych populacjach, ktére dowodzily, ze wigzi spoleczne sa czynnikiem
pozwalajacym prognozowac stan zdrowia i umieralno§¢ w populacji ludzkiej. [Berkman, Syme
1979, s. 186-204.
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2.1. Od Durkheima do teorii stresu

Droge do naukowego wyjasnienia zaleznosci pomiedzy wsparciem a zdro-
wiem jednostki otworzyl dla nauk spotecznych E. Durkheim, jednakze nie
doczekata si¢ ona jednolitej i spojnej koncepcji na gruncie socjologii. Zostata
szybko wchlonieta przez nauki biomedyczne: gtdwnie epidemiologi¢, a na-
stgpnie przez badania nad stresem. Dlatego w chwili obecnej wsparcie jako
wymiar strukturalnego i funkcjonalnego umiejscowienia jednostki w sieci
spotecznych wiezi kojarzone jest zazwyczaj z badaniami nad zdrowiem
realizowanymi w ramach psychologii czy epidemiologii — a jego najszersze
odniesienia taczone sa raczej z koncepcjami dobrostanu psychofizycznego
jednostki, jej dobrego samopoczucia (wellbeing), jakosSci zycia (quality of
life) oraz radzenia sobie ze stresem (coping) — niz z konkretna teoria
socjologiczna''.

2.1.1. Samobdjstwa w teorii wiezi spotecznej E. Durkheima

Pierwszym socjologiem, ktéry stwierdzil, Ze interpersonalne relacje pomig-
dzy jednostkami mogg mie¢ krytyczne konsekwencje dla ludzkiego zdrowia
i zycia byt Emilé Durkheim. Ponad 100 lat temu w pracy Le Suicide [1897]
na podstawie przeprowadzonych na wielkg skalg badafi wykorzystujacych
statystyczna analiz¢ materiatéw ustalil, ze samobdjstwa sa zjawiskiem deter-
minowanym cechami grup spotecznych, do ktérych naleza samobdjcy.

Zrdéznicowanie poziomu samobdjstw w poszczegdlnych grupach wyzna-
niowych'? thumaczyt autor nie trescia dogmatéw religijnych, ale poziomem
wewngetrzne]j integracji poszczegdlnych grup wyznawcéw i rodzajem wigzi
taczacych jednostki w danej grupie. Czgstotliwo$¢ podejmowania préb
samobdjczych byta najwigksza w grupach o stabej wiezi i duzym poziomie
indywidualizmu oraz spotecznej izolacji jednostek.

" Nalezy tu jednak przypomnie¢ pozycje T. Parsonsa i R. Fox, Choroba, leczenie
i wspotczesna, miejska rodzina amerykariska (1952), ktéra stata si¢ poczatkiem zainteresowania
lekarzy i socjologéw zyciem rodzinnym i odkrywata znaczenie tego obszaru dla problematyki
zdrowia i choroby. Autorzy — podkreslajac historyczna (woéwczas ich zdaniem) rolg¢ petnionych
przez rodzing funkcji opiekuficzych i pielggnacyjnych wobec chorych ozywili dyskusje wokét
rodziny jako niedocenionej mikrostruktury, ktéra w dobie narastajacej profesjonalizacji i tech-
nicyzacji medycyny oraz nieustannego wzrostu zachorowan na choroby przewlekle, niejednokrotnie
stanowi jedyna szans¢ dla pacjenta na realizowanie si¢ w normalnym zyciu [Parsons, Fox 1952,
s. 31-44].

12 Statystyki wykazaty najwiecej samobdjstw wsrod wolnomyslicieli, na drugim miejscu
sytuowaly si¢ protestanckie grupy religijne, jeszcze mniejsze wartoSci wskazniki te przyjety
u katolikow, a najmniej samobdjstw wystgpowato wsrdd zydow.
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Protestantyzm jako bardziej indywidualistyczny niz katolicyzm i two-
rzacy mniej zwarte wewngtrznie grupy religijne wywoluje wedlug Durk-
heima wigksza spoleczna izolacj¢ jednostek i ,tatwiejsze’’ podejmowanie
decyzji samobdjczej. Inne grupy religijne, trzymajace swoich cztonkéw
w Scistych formach wspoélzycia, daja im mocniejsze oparcie i poczucie
wigkszej] mocy plynacej z sily zwartej grupy, dlatego samobdjstwa sa
w nich rzadsze. Taka interpretacja zjawiska wytania si¢ takze ze sposobu
klasyfikacji samych aktéw samobdjczych. Durkheim wyrdéznia wsrdd
nich:

1. Samobojstwa egoistyczne — bedace efektem odosobnienia jednostki
w grupie, wynikajace ze spolecznej izolacji, ktére sa popetlniane najczesciej
przez ludzi nie nalezacych do zadnych grup religijnych, przez ludzi nie
zyjacych w rodzinach oraz ludzi ze spotecznego marginesu.

2. Samobojstwa anomiczne — wywolane nagla dezorganizacja grup, roz-
ktadem ich wigzi spolecznych i pojawiajaca si¢ wowczas sytuacja anomii
— czyli braku norm i rozluZnienia wiezi skupiajacych zbiorowoSci spoteczne.
Tego typu samobdjstwa zdarzajq si¢ w czasie kryzyséw spoteczno-ekonomi-
cznych i przewrotow politycznych.

3. Kolejnym typem sa samobdjstwa altruistyczne — wywotane petnym
,wchtonigciem’” jednostki przez grupg, oznaczajacym tak glgboka inter-
nalizacja jej norm i warto$ci przez jednostke, Ze poSwigca ona poczucie
wlasnej indywidualnoSci na rzecz wartos$ci grupowych. Tego rodzaju samo-
bdjstwa zdarzaja si¢ w grupach o solidarno$ci mechanicznej" — w spoteczei-
stwach pierwotnych, sektach, grupach wojskowych.

4. Durkheim wymienia réwniez typ samobdjstwa fatalistycznego — zwia-
zanego ze szczegblna, tragiczna sytuacja jednostki, ktéra nie znajduje dla
siebie zadnych alternatyw wydobycia si¢ z trudnego potozenia.

Samobdjstwa wedtug Durkheima nie sa wigc efektem indywidualnych,
psychologicznych sktonno$ci czlowieka, ale wynikaja z charakteru relacji
spotecznych cechujacych grupe do ktérej przynalezy. W odpowiedzi na pytanie
o sity i czynniki utrzymujace wewngtrzna spojno$¢ spoteczenistwa, Durkheim
wskazywat wilasnie na typ wigzi wystgpujacy w danym spoleczenistwie, ktory

3 Solidarno$¢ mechaniczna’ charakterystyczna dla spoleczefistw pierwotnych, polega na
Slepym podporzadkowaniu si¢ woli zbiorowej, wyrazonej w nakazach tradycji i opinii publiczne;j.
Spoteczefistwa takie cechuje bardzo stabe zréznicowanie, a nalezacym do nich jednostkom ludzkim
brak indywidualno$ci. Czionkowie nie majacy podstaw do samodzielno$ci, podporzadkowuja si¢
niejako mechanicznie systemowi nakazéw woli zbiorowej. Natomiast w spoleczefistwach nowo-
czesnych podziat pracy i zwiazana z tym specjalizacja zawodowa kreujg indywidualizm — jednostki
staja si¢ odpowiedzialne za wykonywane przez siebie czynno$ci a jednocze$nie ugruntowujg
poczucie wlasnych osiagni¢é i osobistych zdolnoSci. Wewngtrzna sp6jnos$¢ takiego spoteczenstwa
zapewnia ,,solidarno§¢ organiczna’® — typ wigzi opierajacy si¢ na wzajemnej potrzebie ustug
w ramach skomplikowanego mechanizmu spolecznego, w ktérym istnieje Scista wspétzaleznos$é
jednostek od siebie a dziatania jednych zaleza i wptywaja na dziatania drugich.



26

okresla site egzekwowania norm i wzoréw zachowan od czitonkéw danej
grupy. Durkheim dochodzi do wniosku, zZe ,,moralna konstytucja spoteczefistwa
w danym momencie wyznacza ilo$s¢ samobdéjstw. [...] Kazde spoleczenstwo
zgodnie ze swoja morfologiczng struktura i konstytucja moralng posiada
wlasna zbiorowa sktonno$¢ do aktéw samobdjstwa i ta sktonnos$¢ zbiorowa
wyznacza indywidualne sklonnosci samobdjcze, a nie odwrotnie” [Szczepariski
1961, s. 313-314].

Monografia Durkheima, klasyfikujaca zachowania patologiczne, takie jak
akty samobdjcze do zbioru zachowan wywotywanych czynnikami spote-
cznymi, ujawnita krytyczny wplyw spotecznej izolacji na zdrowie jednostek,
oraz skierowala uwage badaczy ku zagadnieniom mig¢dzyludzkiej wigzi i jej
wplywu nie tylko na funkcjonowanie cztowieka i utrzymanie przez niego
dobrostanu psychofizycznego ale nawet na jego przetrwanie. Sam za$§ wskaz-
nik samobdjstw zyskal range indykatora spolecznego oparcia jakiego do-
starcza jednostce grupa, do ktérej nalezy.

Niestabnaca aktualno§¢ Durkheimowskiej teorii samobdjstw w odniesieniu
do spoteczenstwa schytku XX wieku potwierdza réwniez w swojej ksiazce
Maria Jarosz [2004, s. 183]". Przytaczane przez autorke badania wskazuja,
ze ,,samobdjcy odznaczaja si¢ wyjatkowo niska zdolno$cia wspoéidziatania,
nawigzywania kontaktéw, zyskiwania pomocy, zyczliwoSsci, przyjazni” [Jarosz
2004, s. 128]. Skumulowany w czasie brak spotecznych kontaktéw i naras-
tajace spoteczne wyobcowanie stanowia jeden z elementéw suicidogennego
syndromu sytuacyjnego, w ktérym jednostka zamiast silniej przezwycigzaé
blokade wtasnych dazei — rezygnuje, wycofuje si¢ i uruchamia zachowania
autodestrukcyjne [Jarosz 2004, s. 129].

Wskaznikiem wyraZnie réznicujacym populacje samobdjcOw pozostaje
stan cywilny. Zalezno$¢ ta jest jednak nieco skomplikowana. Prawdopodo-
biefistwo popetnienia samobdjstwa przez rozwiedzionych i wdowcdéw obojga
plci jest czterokrotnie wigksze niz dla os6b samotnych, zonatych i zamez-
nych. Ale prawie takie samo dla pozostajacych w zwiazku, co dla samotnych
(kawalerow i panien). Co wskazywatoby na to, ze czynnikami sprzyjajacymi
samobdjstwu ,,jest raczej nagta zmiana stanu cywilnego, nagle osamotnienie,

4 Wspélczesne socjologiczne studia nad samobdjstwami, prowadzone przez socjologéw
medycyny Bernice Pescosolido oraz Sharon Georgianna [1989], potwierdzity twierdzenia Durk-
heima, ze zaangazowanie religijne chroni przed samobdjstwem. Autorki stwierdzily, ze uczest-
nictwo we wspdlnotach rzymskokatolickich i Ewangelicko-protestanckich rzeczywisScie chroni
przed popetnianiem aktéw samobdjczych — przy czym Protestantyzm zinstytucjonalizowany juz
nie, a judaizm daje jedynie niewielki i niestaty efekt ochronny. Autorki konkluduja, ze w niein-
tegrujacych sieciach wigzi (disintegrating network ties), jednostki, zaprzeczajace zardwno istnieniu
integrujacego jak regulatywnego (normatywnego, oceniajacego) wsparcia o wiele czgsciej popet-
niaja samobdjstwa [Pescosolido, Georgianna 1989, s. 33-48].
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powodujace poczucie izolacji i spolecznego nieprzystosowania’’ — niz samo-
tno$¢ czy ,,zycie w pojedynke’” w ogdle'.

Dla socjologa samobdjstwo, jako dzialanie autodestrukcyjne zawsze pozostaje
wskaznikiem spolecznego nieprzystosowania i spolecznej izolacji. Postrzegane
jest jako przejaw wyalienowania z rodzimego S$rodowiska oraz ,blokady dazen
do petnienia okre§lonych rdl spotecznych’ [Jarosz 2004, s. 104].

2.1.2. Epidemiologia

Rozstrzygnigcia Durkheima utorowaty droge kolejnym badaniom nad
wpltywem bezposredniego spotecznego otoczenia jednostki na jej zacho-
wania prozdrowotne. Liczne pdzniejsze studia uwzgledniajace wplyw spo-
tecznej izolacji na zdrowie, referowaly wysokie wskaZzniki $miertelnosci
wSsréd os6b, ktére niedawno stracity wspdtmatzonka oraz wyzsze wsrdd
samotnych lub rozwiedzionych, niz wsréd zamg¢znych i Zonatych [Parkes
1991, s. 95]".

Watek ten szeroko podjela epidemiologia, ktéra rozwingta na szeroka
skale badania nad czynnikami przedwczesnej Smiertelnosci i etiologia choréb,
uwzgledniajac przy tym kluczowa role wplywu czynnikéw Srodowiskowych
i spotecznych na ich przebieg oraz etiopatogeneze'’.

'3 Proporcje samobdjstw 0s6b owdowiatych i rozwiedzionych w stosunku do pozostajacych
w zwiazku lub samotnych od wielu lat ksztattuja si¢ jak 4:1. Ale osoby w stanie wolnym
wykazuja nizsze wskazniki samobdjstw niz pozostajace w stanie matzefiskim [Jarosz 2004,
s. 128-129]. Por. tez [Gostkowski 1998, s. 16].

¢ Statystyki w tym wzgledzie byly i sa brutalnie klarowne: wypadek $mierci wsrod
niezam¢znych (niezonatych), a szczegdlnie rozwiedzionych, pozostajacych w separacji lub
owdowialych jest szczegélnie wysoki w kategoriach takich jak: samobdjstwo, zabdjstwo, wypadki,
marsko$¢ watroby [Gove 1973, s. 45-67].

'7 Epidemiologia jako nauka skoncentrowana na ustalaniu przyczyn choréb i zakresu ich
rozpowszechnienia w populacji, musiata wyksztalci¢ specyficzna strategi¢ badawcza, umozliwiajaca
gromadzenie tak obszernych informacji dotyczacych wielkiej liczby ludzi. Korzystata ze statystyk
ludnodci oraz ze specjalnie organizowanych badaf surveyowych, a takze ze zbior6w danych
klinicznych o poszczegdlnych jednostkach — celem wygenerowania przetestowania hipotez
dotyczacych przyczyn i rozmieszczenia poszczegdlnych chordb. Metody te maja Sciste implikacje
odno$nie do rodzaju materialtéw jakich wymaga i na jakich operuje ta dziedzina [Marmot,
Madge 1987, s.5]. Epidemiologia ukonstytuowata swoje wilasne podejscie i wyrdzniajacy ja
sposéb myslenia o problemach zdrowia i choroby i jako taka stanowila najczgsciej eksploatowana
perspektywe badawczg na polu socjologii medycyny, dostarczyta tez uzytecznych ram pojgciowych
do zintegrowania danych o patogenezie chordb z perspektywa, jaka wobec tych probleméw
przyjmuja nauki spoteczne [Mechanic 1978, s. 5]. To epidemiologii zawdzigczamy postrzeganie
zdrowia jako zaleznego od stylu zycia, diety, palenia tytoniu, higieny i aktywnoS$ci fizycznej
[Marmot, Madge 1987, s. 5].
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Perspektywa epidemiologiczna ukazuje chorobg¢ w szerszym socjoekolo-
gicznym kontekscie, w ktérym efekt oddzialywania czynnikéw chorobotwor-
czych, jak wirusy, bakterie, substancje szkodliwe czy niebezpieczne techno-
logie — zalezy nie tylko od biologicznych, genetycznych i psychologicznych
cech gospodarza, ale takze od jego charakterystyki spotecznej oraz socjokul-
turowych i fizycznych cech szeroko pojetego Srodowiska, w jakim organizm
zyje [Mechanic 1978, s. 15]. W tym sensie epidemiologia pozostaje jedna
z najwazniejszych perspektyw badawczych w studiach nad zdrowiem i cho-
roba [Lilienfeld 1976; Morris 1964].

Pierwsze badania omawiajace zagadnienia wsparcia spotecznego, prowa-
dzone byly wtaSnie w ramach tej zwigzanej z medycyna dyscypliny. W stu-
diach tych starano si¢ gléwnie zbadal zalezno$¢ pomigdzy obecnoscia
spotecznych wigzi a wskaznikami zdrowia. Badano zwigzki migdzy spolecz-
nym wsparciem (operacjonalizowanym najczesciej jako stan cywilny — marital
status), traktowanym jako zmienna niezalezna — a:

— $miertelno$cia (w zaleznoSci od wieku, ptci, pochodzenia etnicznego,
rasy oraz statusu socjoekonomicznego);

— wystepowaniem choréb (gtéwnie choroby wiencowej i choréb serca,
powiktan ciazy, chorobami nowotworowymi);

— zdrowiem psychicznym (ktérego wskaznikami byly: depresja i Igk);

— stresem (mierzonym liczbg stresujacych wydarzen zyciowych — stresfull
life events) [Bloom, Kang, Romano 1991].

Wtasnie w odniesieniu do tego ostatniego obszaru zmiennych, prowadzono
najintensywniejsze badania empiryczne i wygenerowano najwig¢cej wnioskow,
wzbogacajac wiedz¢ na temat prawidtowosci funkcjonowania czlowieka
w sytuacjach problemowych i trudnych.

2.1.3. Badania nad stresem

Ani Durkheim, ani poczatkowo epidemiologowie, wskazujac na wagg
spotecznego osadzenia jednostki dla jej szeroko rozumianego zdrowia, nie
postugiwali si¢ jeszcze pojeciem ,,wsparcia spotecznego”. Pojgcie to wylonito
si¢ jako istotna kategoria dopiero w badaniach nad prébami mobilizowania
rodzin w zmaganiu z osobistym kryzysem [Caplan 1976]. Od tego momentu
zostalo wchlonigte przez ogdlng problematyke stresu [Payne i wsp. 1987)
i zaczeto funkcjonowad jako kategoria niezbedna przy wyjaSnianiu zjawiska
copingu, czyli radzenia sobie ze stresujacym doSwiadczeniem'®. Badania

'8 'W problematyce stresu, choroby i copingu, bada si¢ sposoby jakich ludzie uzywaja
w radzeniu sobie (cope) z problemami i trudno$ciami oraz rol¢ przygotowania, do§wiadczenia
1 spolecznego wsparcia w pokonywaniu trudnych sytuacji zyciowych [Mechanic 1978, s. 11].
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empiryczne dostarczaly bowiem ewidentnych dowodéw na to, ze dobre
wsparcie pomaga ludziom w zmaganiu z wieloma rodzajami stresu.

Pojecie relacji (zwiazkéw) spotecznych potaczone zostalo ze zdrowiem
psychicznym przez Cobba [1976], a takze Cassela [1976], ktorzy uzywajac
warsztatu badan epidemiologii, wprowadzili teori¢ stresu do badan nad
etiologia choréb. Cassel zasugerowal, Zze dzialania spoleczne i psychologiczne
style radzenia sobie ze stresem (coping), w sposdb niespecyficzny redukuja
niekorzystny efekt stresu oraz ryzyko choroby i ze przypuszczalnie jednostki
doswiadczajace stresujacych wydarzen zyciowych, ktére potrafia zmobilizo-
wac silne zasoby wsparcia w swojej sieci stosunkéw spotecznych, sa w stanie
lepiej redukowal potencjalnie negatywny wptyw stresu na zdrowie [Bloom,
Kang, Romano 1991, s. 95].

Najbardziej fundamentalnym pytaniem jakie stawiaja sobie badacze
stresu, jest to, czy stres jest przyczyna choréb. A jesli tak, to w jaki
spos6b je wywotuje? Pomimo ogromnej iloSci badan w tej dziedzinie,
nadal dysponujemy ograniczong ilo$cia informacji na ten temat [Kessler
1987, s. 114]°. W teoriach stresu wsparcie spoteczne jest czesto trak-
towane jako jedna z cech S§rodowiska spotecznego, ktérej nadmiar lub
brak moze by¢ czynnikiem stresowym, a optymalny poziom otrzymywa-
nego wsparcia jest elementem, ktéry redukuje konsekwencje stresu doty-
czace zdrowia.

2.1.4. Model wsparcia w koncepcji stresu Lazarusa

Stres, jak wiele termindw psychologicznych uzywany bywa w rdéznych
znaczeniach w zalezno$ci od kontekstu. Opisuje zarowno bodziec (stimu-
lus) — np. stresujace wydarzenie zyciowe, jak i odpowiedz, reakcje, czyli
doswiadczany przez jednostke stres. Charakteryzowany jest jednoczeSnie jako
czynnik destruktywny (doSwiadczenie obezwtadnienia, bezradno$ci wobec
stresu) jak i motywujacy (stres wymuszajacy dziatanie).

Zgodnie z transakcyjnym modelem stresu [Lazarus, Folkman 1984] stres
pojawia sie, gdy jednostka doSwiadcza wysokich wymagan (ze strony Srodo-
wiska) a jednocze$nie dysponuje matymi mozliwo$ciami sprostania im, albo

¥ Wzgledy etyczne nie pozwalaja ludziom na prowadzenie tego typu badafi na sobie samych,
prowadzi si¢ jednak badania na zwierzetach. I to jednak nie wystarcza, bo wiedza o oddziatywaniu
stresu na jednostke ludzka nie daje si¢ wyprowadzi¢ z badan nad mysza. Ta ostatnia dotyczy
jedynie aspektu fizjologiczno-behawioralnego, przenoszonego z badafi nad zachowaniami i fizjo-
logia zwierzat w stresie. Ostatecznie wigc badania stresu, prowadzone sa w warunkach naturalnych
— nad ludzmi, ktérzy do$wiadczyli lub do$wiadczaja cigzkich streséw zyciowych, jak choroba,
utrata wspétmatzonka, przezywanie zatoby czy utrata pracy [Newberry, Gordon, Meehan 1991,
s. 27-43].
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sprawowania kontroli nad otoczeniem (sytuacja, wlasnym potozeniem zycio-
wym), czy tez gdy istnieje rozbiezno$¢ miedzy wysitkiem podejmowanym
przez jednostke a nagrodami, jakie za to otrzymuje.

W koncepcji Lazarusa stres jest procesem, pewnym ciagiem zdarzen,
ktéry do pewnego stopnia poddaje si¢ modyfikacjom. Jego modyfikatora-
mi (moderatorami) sg: cechy indywidualne, osobowosciowe jednostki;
oraz jej sytuacja spoteczna. Modyfikuja one oceng¢ pierwotna stresu (pri-
mary appraisal) oraz okreSlajq strategie adaptacyjne podejmowane przez
jednostke.

2.1.5. Model Hellera i Swindle’a

W porzadkowaniu réznych aspektow spolecznego wsparcia moze byc
réwniez przydatny schemat roboczy zaproponowany przez Hellera i Swindle’a
[Sek 1986, s. 796]. Autorzy ci przyjmuja zatozenie o $cistym zwiazku migdzy
cechami osobowoS$ciowymi a siecig spoteczna jednostki. Cechy te pozostaja
we wzajemnej interakcji i wyznaczaja sposdb reagowania na problem Zycio-
wy lub krytyczne wydarzenie zyciowe.

Waznym elementem procesu przezwycig¢zania sytuacji trudnych jest
proces przetwarzania przez jednostk¢ danych o otrzymywanym (spostrze-
ganym) wsparciu. Wsparcie spoteczne w tym modelu stanowi wigc jeden
z aspektow ztozonego mechanizmu radzenia sobie z pro-
blemami zyciowymi.

Z modelu wynika, ze funkcja wsparcia w rozwigzywaniu probleméw
zyciowych lub sytuacji trudnych zalezy od tego, czy:

1) realne wsparcie spoleczne (wspomagajaca sie¢ spoleczna) istnieje,
jest dostepne i odpowiednie;

2) jednostka posiada cechy sprzyjajace tworzeniu, zdoby-
waniu i utrzymywaniu wigzi o charakterze wsparcia oraz warun-
kujace potrzeby tego wsparcia i umiejgtnoSci wykorzystania go;

3) interakcje wsparcia sprzyjaja realizacji celéw podtrzymania, np., czy
istnieje zaufanie interpersonalne;

4) subiektywny odbiér wsparcia i jego przetwarzanie zostang wiaczone
w zespot procesOw przezwycigzania trudnosci;

5) interakcja sytuacji problemowej z potencjalnym wsparciem (przy
wspotudziale cech podmiotowych jednostki i jej do§wiadczenia) spowoduje,
7ze zachowanie jednostki begdzie si¢ cechowato m. in. poszukiwaniem
wsparcia.

Autorzy przedstawiaja te relacje w postaci nastepujacego diagramu

(rys. 1).
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Wptywy ekologicme i wptywy $rodowiska spotecznego

¢ PROCESY RADZENIA SOBIE
Z PROBLEMAMI,
Sie¢ wiezi spotecznych jednostki WYDARZENIAMI,
—» Grupy odniesienia i dziatania Obiektywne, WYMAGANIAMI

potencjalne i dostgpne wsparcie spoleczne

procesy przezwycigzania lub obrony

Problem Zyciowy, zadania Zyciowe, procesy odbioru, oceny, przetwarzania
krytyczne wydarzenia Zyciowe wsparcia spotecznego
stres zyciowy

Wybdr zachowania

Cechy osobowosciowe

- kompetencja zyciowa i spoleczna A4
Lyl - poczucie tozsamosci, autonomii, kontroli Wzory zachowan w sytuacjach
- prospotecznosé problemowych i stresie,
- style poznawcze i style przezwycigzania stresu indywidualne strategie
przezwycigzania oraz poszukiwania
T lub unikania wsparcia spotecznego

Cechy genetyczne, biologiczne, immunologiczne.
Wezesne do$wiadczenia zyciowe i nawyki

Rys. 1. Schemat funkcjonowania wsparcia spotecznego w rozwiazywaniu probleméw zyciowych
i przezwycigzaniu stresu zyciowego [Heller, Swindle 1983]
Zr6dto: Sek 1986.

To w jaki sposob jednostka radzi sobie z przezywanymi trudno$ciami
zalezy tylez samo od dramatycznoSci i charakteru samego wydarzenia
trudnego, co od cech osobowoSci jednostki oraz sieci wigzi spotecznych
w jakich ona funkcjonuje. Sie¢ jest tu rozumiana nie tylko jako obecnos$¢
innych oséb, ale jako obecno$¢ w zyciu jednostki osdb znaczacych, z ktérymi
jest ona zwiazana — grup odniesienia, ktére wptywaja na jej osobowoS$¢é
poprzez modelowanie kompetencji zyciowych, jej poczucia tozsamoSci,
stylow poznawczych i stylow reagowania na sytuacj¢ trudna. Samo za$
uczestnictwo w takiej sieci spolecznych powigzan wyksztalca okreSlone
oczekiwania jednostki, co do potrzeby bycia wspieranym w okreSlonych
sytuacjach oraz postawy poszukiwania lub unikania oparcia w chwilach
przezywanych trudnoSci. Zatem inni poSrednio okreSlaja percepcj¢ samej
sytuacji problematycznej oraz wyboér odpowiedniego w niej zachowania.

Z drugiej strony, badania nad osobowo$ciowymi uwarunkowaniami wspar-
cia spotecznego [Heller, Swindle 1983] — dowodza, ze ludzie wyka-
zuja wiele inicjatywy w ksztattowaniu i utrzymywaniu
wigzi dajacych potencjalng gwarancje¢ wsparcia. Ludzie
r6znia si¢ poziomem swych umiejetnosci i cech osobowosci, ktére sprzyjaja
wchodzeniu w interakcj¢ wsparcia, jedni prowokuja lub nawet wymuszaja
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pomoc (support seeking), a inni jej unikaja (support avoidance). Do cech
wspotwystgpujacych z poziomem uzyskiwanego (spostrzeganego) przez jed-
nostke wsparcia naleza migdzy innymi: towarzysko$¢, asertywno$¢, zdolnoSci
konwersacyjne, zdolno$¢ do empatii, makiawelizm, oraz ingracjacja. Jednostki
otrzymujgce wsparcie to czgsto ludzie o niskim poziomie lgku spotecznego
1 zdolni do interakcji intymnej. Cechy te zreszta ¢wiczy si¢ w specjalnych
treningach umiejetnoSci  spotecznych. Niewiele jednak wiadomo jak po-
szczegllne rodzaje wsparcia wiaza si¢ z cechami podmiotowymi i jak sa
wykorzystywane w roéznych etapach sytuacji trudnych [Sek 1986].

Z przegladu badan nad wilaSciwoSciami sieci spotecznej (Mitchell, Tri-
ckett 1980) wynika, Ze spoisto§¢ grupy odniesienia pelni odmienna funkcje
w mechanizmach wsparcia w zalezno$ci od tego, jaki typ trudnosci zy-
ciowych ludzie napotykaja. Duza spoisto$¢ sprzyja wspierajacemu dziataniu
emocjonalnemu w sytuacjach utraty, natomiast przeciwdziata (lub jest nie-
korzystna) rozwiazywaniu probleméw pozagrupowych, np. zmiana pracy,
zawodu, szkoty, przystosowaniu si¢ do nowych warunkéw mieszkaniowych,
sasiedzkich.

Pozostate parametry sieci spolecznej réwniez dzialaja w sposéb bardzo
specyficzny, w zalezno$ci od tego jaka osoba, w jakiej sytuacji jakiego
wsparcia potrzebuje. Wellman (1981) zaktada, ze wigzi, w ktérych funk-
cjonuje wsparcie emocjonalne, beda dziataty skuteczniej wowczas, gdy bedzie
im towarzyszylo partnerstwo i wzajemno$§¢, natomiast wsparcie
rzeczowe 1 informacyjne moze by¢ bardzo skuteczne takze w ukladach
asymetrycznych i niepartnerskich.

Moos (1975), zwrécit uwage na to, ze w niektorych instytucjach, nie-
zaleznie od personalnego skladu, panuje ,klimat’’ spostrzegany przez wiele
0s6b korzystajacych z ustug tych instytucji jako wybitnie sprzyjajacy
pomocy i podtrzymaniu. Na ten caloSciowy syndrom, zwany ,,po-
mocnym klimatem’’, sktadaja si¢ prawdopodobnie drobne cechy tych spo-
tecznosci, typ stosunkdé6w migdzy ludZmi, otoczenie materialne,
architektura wnetrza, a takze tatwo przyjmowane oraz uwewnetrzniane
normy grupowe.

2.2. Interpretacje wynikow badan

Bardzo trudno dokona¢ jednoznacznej interpretacji dotychczasowych
wynikéw badafi nad wsparciem. Mimo powszechnego uzywania pojgcia
wsparcia w badaniach empirycznych — wnioski, jakie mozna na temat
wsparcia wypowiedzie¢ ,,z cala pewnoScia’’ sa nieliczne, a uzyskiwane
wyniki pozwalaja nam co najwyzej na bardzo ogélna orientacj¢ odnoSnie
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tego czym jest i jakie konsekwencje niesie ze soba fenomen wsparcia. Na
pewno traktuje si¢ wsparcie jako ogdlnie korzystne dla jednostki i w pewien
szczegblny sposdb zwigzane z brakiem lub przetamywaniem jej spotecznej
izolacji.

2.2.1. Spofeczna izolacja a potrzeba afiliacji

Spoleczne wsparcie przeciwstawia si¢ zazwyczaj spotecznej izolacji,
wigzac zachowania afiliacyjne z szukaniem oparcia w innych osobach
(support seeking). W odpowiedzi na trudna sytuacj¢ lub stresujace wy-
darzenie zyciowe ludzie zwracaja si¢ ku innym. Gdy nie znajduja w nich
oparcia, albo, gdy przezywaja dotkliwy brak sieci wspierajacych powiazan,
moze dochodzi¢ do zaburzeh w szeroko pojetym bio-psychospotecznym
funkcjonowaniu jednostki.

Z badan wynika, ze spoleczna izolacja i zerwanie wigzi spotecznych
stanowi gtéwny czynnik w etiologii depresji oraz innych chordb fizycznych.
Brak spotecznego wsparcia i stresujace wydarzenia zyciowe sa bezposrednio
powiazane z symptomami depresyjnymi [Bell i wsp. 1982]. W badaniu
Goldberga sam rozmiar i homogenicznoS¢ sieci spotecznych zwiazane bytly
z symptomami depresji, a u oséb z cigzka depresja stwierdzano najczgsciej
mniejsza sie¢ [Goldberg i wsp. 1985]. Osoby pozostajace w zwiazku mat-
zefiskim s3a mniej narazone na problemy natury psychiatrycznej niz osoby
niezonate i niezam¢zne [Gove i wsp. 1983, s. 122-131; Hughes & Gove
1981, s. 48=74; Pearlin, Johnson 1977, s. 704-715].

Afiliacja, rozumiana jako dazenie do utrzymania taczno$ci i dobrych
stosunkéw z partnerem lub z grupa (najczesciej grupa odniesienia) i bgdaca
wyrazem potrzeby nawiazania emocjonalnych kontaktéw z innymi ludZmi
oraz chgci zdobycia ich akceptacji jest tak samo podstawowa jak potrzeba
bezpieczefistwa, ale tez — jak inne potrzeby ma charakter bardzo indywidua-
listyczny i zmienia si¢ w czasie. Potrzeba do§wiadczania bliskoSci i wsparcia
ulega zmianom wraz z przebiegiem zyciowego cyklu, w miarg¢ jak cztowiek
dorasta, rozwija si¢, podejmuje kolejne role spoleczne i przezywa rdzne
zdarzenia zyciowe [Bruhn 1996, s. 253]. Poszukiwanie wzbogacajacej i za-
pewniajacej poczucie bezpieczefistwa wigzi z innymi nabiera szczegdlnego
znaczenia w sytuacjach trudnych.

Stwierdzono jednak tendencje do unikania afiliacji, je§li mimo poczucia
zagrozenia jednostki antycypowaly obnizenie samooceny wskutek
afiliacji lub gdy z innych osobowo$ciowych powodéw bliski kontakt z ludZmi
byt dla nich dodatkowym obcigzeniem. Jednostki dazyty wtedy raczej do
redukcji pobudzenia przez izolacj¢ spoteczna [S¢k 1986].
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2.2.2. KorzysSci plynace ze wsparcia spolecznego

Ogdlne przekonanie o dobroczynnym, korzystnym wptywie wsparcia
spotecznego na jednostkg, opiera si¢ na zatozeniu, Ze spoteczna izolacja
jest patologiczna lub, ze prowadzi do patologicznych stanéw, takich jak
ostabienie zdrowia fizycznego czy psychicznego. Przekonanie to jest
komplementarne wobec kolejnego, gtoszacego, ze dla os6b o stabym
zdrowiu psychicznym lub fizycznym, spoteczne wsparcie przynosi na tyle
korzystne rezultaty, ze w wystarczajaco silny sposdb poprawia sytuacje
jednostki.

Istnieje bogata literatura dokumentujaca korzy§ci wsparcia spo-
tecznego w odniesieniu do zdrowia. Pojecie to bylo szeroko stosowane
przez badaczy zainteresowanych zwiazkami pomigdzy czynnikami psycho-
spolecznymi a zdrowiem. Badania nad spolecznym wsparciem opierajace si¢
na takich zatozeniach, ujawniaja dodatkowo, ze wsparcie moze by¢ warto$-
ciowe nie tylko dla ludzi znajdujacych si¢ w stresie, ale, ze jego brak
— sam w sobie moze stanowiC Zrédlo stresu [Gore 1978, s. 157-165]. Istniejq
jednak takze pewne dowody na to, ze wsparcie dziata w spos6b selektywny,
a w pewnych okoliczno$ciach moze dziala¢ niekorzystnie [Shwarzer, Leppin
1989, s. 1-16].

Zwykle wsparcie spoteczne postrzegane jest jako pewien zaséb (resource),
ktéry moze zostaé zmobilizowany w czasie kryzysu dla ochrony zdrowia.
Jego wptyw moze by¢ zapoS§redniczany na wiele sposobow. Wedtug
Cohena moze ono oddzialywa¢ na zdrowie jednostki w sposéb bezpo -
Sredni (direct effect) albo poSredni (indirect effect). Bezposredni wplyw
wsparcia spotecznego redukuje lub eliminuje reakcje stresowa (stress re-
sponses) przez modyfikacj¢ percepcji zagrozenia streso-
rem (cognitive appraisal) lub przez zmiang¢ proceséw fizjo-
logicznych (zredukowanie napigcia, relaksacj¢ z towarzyszacymi zmia-
nami w napig¢ciu migSniowym, szybkosci uderzen serca, ruchach gastrycz-
nych). Efekt posredni wsparcia spotecznego ujawnia si¢ w tym, ze stymuluje
ono zachowania prozdrowotne jednostki (np. przez redukowanie zachowan
ryzykownych — jak duze iloSci spozywanego alkoholu). Niezaleznie od tego
jaka droga uzyskiwane sa pozytywne efekty, pozostaje niejasne czy rosnacy
poziom wsparcia owocuje nieprzerwanie korzystnym, powiekszajacym sig
wplywem na zdrowie (health outcomes), czy tez istnieje pewna granica
limitujaca korzy$ci mozliwe do uzyskania dzigki oddzialywaniu wsparcia.
Z metaanalizy wsparcia spolecznego wynikatoby, ze nie ma prostego
zwiazku pomig¢dzy wsparciem spotecznym a zdrowiem,
chociaz ich wspétzalezno$¢ nie budzi watpliwosci.
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2.3. Mechanizm dzialania wsparcia

O ile zwigzki pomigdzy wsparciem spotecznym i licznymi wskaZnikami
zdrowia sa niezaprzeczalne, o tyle wyjasnienie tych zalezno$ci, nasuwa
juz pewne trudnoSci. Sam mechanizm oddziatywania wsparcia pozostaje
nadal tajemniczy, a jego opisy maja charakter hipotetyczny [Bloom i wsp.
1991, s. 104].

Najbardziej znanymi statystycznymi modelami obrazujacymi zwiazek
migdzy spotecznym wsparciem a fizycznym, psychicznym i spotecznym
zdrowiem jednostki jest model prostego (the main effects model) oraz
buforowego (the buffering effects model) oddziatywania wsparcia [Cohen,
Wills 1985]. Ten pierwszy opisuje bezpoSrednie oddzialywanie wsparcia
albo na zdrowie jednostki (the main effect on health) albo na poziom
przezywanego przez nig stresu (the main effect on stress). Drugi natomiast
na zwiazek pomiedzy stresem a zdrowiem. Zaproponowane zostaly zatem
trzy podstawowe hipotezy dotyczace tego jak dziata wsparcie.

Payne i Jones [1987] opisuja te hipotetyczne powiazania w postaci
schematu (rys. 2), sugerujacego komplementarnos$¢ tych podejs¢ badawczych.

WSPARCIE SPOLECZNE

STRES W PRACY » ZDROWIE
d

Rys. 2. Potencjalne efekty oddziatywania spolecznego wsparcia na stres i zdrowie
Zrédto: Payne, Jones 1987.
Objasnienia: a) efekt prosty (main effect) — wplyw na stres — bezposredni wptyw na
poziom przezywanego stresu
b) efekt buforowy (buffering) — wptyw na relacj¢ pomigdzy stresorami a zdrowiem
c) efekt prosty (main effect) — wplyw na zdrowie — bezpoSredni wptyw na wskazniki zdrowia
d) wptyw stresu na zdrowie

1) Pierwsza z nich, zaklada, ze wsparcie spoteczne oddziatuje wprost na
zdrowie jednostki, redukujac oddziatywanie symptoméw chorobowych i promu-
jac proces powracania do zdrowia albo dlatego, ze ludzie uzyskujacy pomoc
i porade bardziej efektywnie radza sobie z symptomami choroby, albo tez
dlatego, ze spoteczne wsparcie wyraza w ogoéle jaka$ najbardziej podstawowa
potrzebe ludzka, a jego brak, ma bezposredni szkodliwy wptyw na psychike.



36

2. Druga hipoteza zaktada, ze wsparcie spoteczne w sposéb bezposredni
redukuje przezywany przez jednostk¢ poziom stresu. Zgodnie z nig stabe
wsparcie spoteczne to juz stres.

3. Trzecia zaklada, ze wsparcie jest buforem chroniacym osobg przed
potencjalnie patogennym wplywem wydarzen.

2.3.1. Hipoteza bezposredniego wplywu na zdrowie

Pierwsza z hipotez (Direct Health Hypothesis) przewiduje, ze osoby
otoczone wsparciem spolecznym sa zdrowsze niz te, ktérym brak wsparcia.
Emocjonalny komfort jakiego dostarcza jednostce wspierajace otoczenie
spoleczne, sprawia, ze czuje si¢ ona dobrze, a w razie choroby szybciej
wraca do zdrowia. Samo otoczenie wspierajacym Srodowiskiem jest tu
traktowane jako czynnik sprzyjajacy zdrowiu psychicznemu. W modelu tym
zaklada sig¢, ze wsparcie spoteczne w ogdle nie musi by¢ powiazane z obec-
no$cia stresu i proponuje aby potraktowaé je jako swego rodzaju spoleczne
zasoby (social resources), majace korzystny wplyw niezaleznie od tego czy
osoby znajduja si¢ pod oddzialywaniem silnych stresor6w czy tez nie [Cohen,
Wills 1985]. Dowdd przemawiajacy za tym modelem ptynie z prostego
statystycznego efektu wsparcia, ktéry ujawnia si¢ bez wzgledu na to czy
jest skojarzony z obecnoScia stresujacych wydarzef zyciowych czy tez nie.
Badania testujace te hipoteze biora zazwyczaj pod uwage relacje pomig¢dzy
wsparciem® a wskaznikami zdrowia psychicznego takimi jak: poziom de-
presji, leku, wypalenia zawodowego. Wyniki badafi sa wzajemnie sprzeczne
i nie prowadza do ostatecznych konkluzji, pozwalajacych przyja¢ albo
odrzuci¢ t¢ hipotezg. Wahaja si¢ od zapewnien, ze istnieje silny statystyczny

2 Warto zwrdci¢ uwage na to, ze w badaniach tych samo wsparcie konkretyzowane
i operacjonalizowane byto w tak rozmaity sposéb — jako: ,,dostepno$¢ wsparcia’’ [availability of
support — House, Wells 1978; Bell i wsp. 1982; Cohen i wsp. 1984], ,,odczucia dotyczace
wsparcia’’ [feelings about support’”” — Lin i wsp. 1979; Turner 1981], ,,dostgpno$¢ wsparcia
emocjonalnego’’ [availability of emotional support — Pearlin i wsp. 1981], ,rozmiar sieci’’,
,.gestos¢ sieci’’, ,liczba oséb zaufanych’’, ,liczba kontekstow’’ [size & density of network,
number of confidants & contexts — Phillips 1981], ,.klimat grupy’’ i ,,obecno$¢ lidera [work
group climate & leader consideration — Abdel-Halim 1982], ,,odczuwane odrzucenie przez
réwiesnikow” i ,,odczuwane odrzucenie przez rodzing” [felt rejection by peers & family — Kaplan
i wsp. 1983]; ,,wsparcie emocjonalne’’ [emotional support — Jayatne, Chees 1984], namacalna
i emocjonalna pomoc [tangible aid and emotional — Cohen i wsp. 1984], ,brak wsparcia’’,
,,osobista satysfakcja’’ [no supportive, persons satisfaction — Quast, Schwarzer 1984], ,,rozmiar
sieci i wzajemno$¢’’ [Griffith 1985] — [na podstawie: Payne, Jones 1987, s. 185] — ze musi
budzi¢ glebokie zastanowienie, czy rzeczywiScie wszystkie te badania dotycza tego samego
zjawiska. Tak rozmaite ujecia $wiadcza jednak o wielowymiarowosci wsparcia i o nietatwym
zadaniu, jakie stoi przed badaczem, prébujacym dokonaé jego pomiaru.
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zwiazek pomiedzy spotecznym wsparciem — jakkolwiek mierzonym — a sym-
ptomami psychologicznymi — jakkolwiek mierzonymi (Payne 1980; Thoits
1982; Kessler i wsp. 1985) — po stwierdzenia, ze sita tego zwiazku jest
w istocie bardzo staba (Leavy 1983).

2.3.2. Hipoteza bezposredniego wplywu na poziom stresu

Hipoteza, Ze spoteczne wsparcie wptywa wprost na poziom stresu (Direct Stress
Hypothesis — opisywana przez Payne’a i Johnesa jako tzw. efekt prosty) mdwi
o tym, ze wsparcie spoteczne bezpoSrednio redukuje bowiem oddziatywanie
stresordw na jednostkg. Dostarczyciele wsparcia moga tego dokonal pozyczajac
potrzebujacemu pieniadze, pomagajac mu usunaé si¢ z pola dziatania stresora lub
wrecz rozwiazaé jego problem, albo tez przekonaé, ze stresor w rzeczywistoSci nie
stanowi dla niego zagrozenia. Zbyt stabe wsparcie natomiast wywotuje w organiz-
mie odpowiedZ stresowa. (Payne, Jones 1987).

Jak przekonujaco argumentuje Thoits [1983] pierwsze dwa zaproponowane
mechanizmy (bezposredniego oddziatywania wsparcia na stres i na zdrowie)
moga by¢ empirycznie trudne do odrdznienia — gtéwnie z powodu same]
relacji jaka wiaze stres ze zdrowiem®.

Payne i Jones [1987] dowiedli jednak po przegladzie literatury, ze
zwigzek migdzy wsparciem spotecznym a wydarzeniami zyciowymi (jako
wskazZznikami stresu) jest zaskakujaco slaby, a bezposrednie oddzialywanie
spotecznego wsparcia na stres nie wyjas$nia w sposOb wystarczajacy zwiazku
migdzy wsparciem spotecznym i zdrowiem.

2.3.3. Hipoteza efektu buforowego

Podejscie nazywane hipoteza ,,bufferingu’’ (Buffering Hypothesis) suge-
ruje, ze wsparcie spoteczne dziata selektywnie w sytuacji stresowej, tzn.
uruchamiane jest pod wptywem stresu. W takich warunkach jednostki

2 Szczegodlnie, kiedy bierze sig pod uwage wyniki psychologiczne, takie jak poziom dystresu.
Powstaje woéwczas problem, zwiazany z tym, ze jednostki, ktére do§wiadczaja stresujacych
zdarzenn zyciowych o charakterze pozytywnym (takich jak malzefistwo czy narodzenie dziecka,
a wiec mile widzianych i pozadanych), maja réwnie wysokie wyniki na skalach stresujacych
wydarzen losowych (stressfull life events checklist), co osoby do§wiadczajace zdarzen przykrych.
Silne spoteczne wsparcie i znakomite zdrowie fizyczne i psychiczne pojawiajace si¢ u tych
pierwszych oraz wysoki poziom stresu u drugich — jednostki do$wiadczajace niepozadanych
wydarzei maja wysokie noty stresujacych wydarzeii zyciowych, stabe wsparcie spoteczne oraz
gorsze zdrowie fizyczne i psychiczne — moga prowadzi¢ do mylnych konkluzji. Z powodu tej
wspélzmienno$ci pomiedzy przyczyna stresu a stanem zdrowia, moze si¢ na przyklad okazac, ze
wsparcie spoteczne ma szczegdlnie dobroczynny wplyw na jednostki podlegajace stresowi.
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Z wyzszym poziomem wsparcia beda si¢ miaty lepiej niz ich odpowiednicy
z niskim poziomem wsparcia. Hipoteza ta traktuje wsparcie spoteczne jako
bufor przeciwko stresowi, zaktadajac tym samym posredni zwiazek pomigdzy
wsparciem spolecznym a zdrowiem.

Po raz pierwszy zwiazek taki zostat zasugerowany w artykutach Cassela
[1976] i Cobba [1976]. Wysungli oni tezg, Ze spoleczne zwiazki moga
przynajmniej na kilka sposobdéw podnosi¢ zdrowie jednostki, ale ktadli nacisk
na ich rol¢ moderujaca (czy wilasnie buforujaca) potencjalnie szkodliwe dla
zdrowia efekty stresu psychologicznego.

Hipoteza ta traktuje wsparcie spoteczne jako co§, co podtrzymuje lub
utrzymuje w dobrym stanie organizm poprzez sklanianie do zachowan
przystosowawczych, adaptacyjnych. Wsparcie wedtug tej hipotezy sprzyja
korzystnej odpowiedzi neuroendokrynnej w obliczu stresu i innych zagrozen
zdrowia [House 1981]. Nie ma wigc bezpoSredniego wpltywu ani na zdrowie,
ani na poziom do$§wiadczanego stresu, ale na relacj¢ pomigdzy nimi. Jego
oddziatywanie polega na moderowaniu powiazania mi¢dzy dziataniem stresora
a zdrowiem (interaction effects)”. Wyniki badan Cohena i Willsa [1985]
potwierdzaja hipoteze bufferingu.

Wsparcie moze oddziatywa¢ w dwoch zasadniczych punktach faficucha
przyczynowego taczacego stres i chorob¢ (Cohen, McKay 1984; Gore 1981;
House 1981). Po pierwsze, wsparcie moze interweniowaé pomigdzy stresujace
wydarzenie (lub oczekiwanie tego wydarzenia) a reakcje stresowa — poprzez
ostabienie lub zapobiezenie oceny poznawcze] stresu (stress ap-
praisal response). Pierwotna ocena poznawcza (primary appraisal) sytuacji
wplywa bowiem, na zdefiniowanie przez jadnostk¢ sytuacji jako zagrazajace;j
[Lazarus 1982].

Waznym czynnikiem okazuje si¢ zatem wiedza jaka dysponuje osoba®.
W przypadku raka piersi wiedza o powodzeniu leczenia, moze determinowaé
to czy jednostka zdefiniuje diagnoze jako zagrazajaca zyciu. W studium
Petersa-Goldena [1982], kobiety u ktérych zdiagnozowano nowotwoér, inter-
pretowaly diagnoz¢ jako mniej zagrazajaca niz grupa kobiet zdrowych.
Percepcja, 7ze inni moga i beda dostarcza¢ niezbgdnych zasobdéw moze
wplywa¢ na redefinicj¢ potencjalnie szkodliwej sytuacji i podtrzymywac
czyjas$ nabyta zdolno$¢ radzenia sobie z narzuconymi wymaganiami, a przez
to zapobiegal oszacowaniu konkretnych sytuacji jako wysoce stresujacych.
Inne zasoby radzenia sobie stanowi: posiadanie wspdtmatzonka (being mar-
ried), posiadanie powiernika, osoby zaufanej, posiadanie aktywnej orientacji
wobec rozwigzywania probleméw [Gore 1981].

22 Payne i Jones [1987, s. 181] zastanawiaja si¢ w jaki sposob wsparcie moze wptywac na
ten proces, nie wplywajac bezpoSrednio ani na zdrowie, ani na poziom przezywanego stresu.

3 Pokrywa sie to z rola oceny poznawczej zagrozenia (appraisal of threat) w koncepcji
stresu Lazarusa (rozdziat: 2.1.4).
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Po drugie, adekwatne wsparcie moze interweniowa¢ pomig¢dzy doswiad-
czenie stresu a uruchomienie zmiany patologicznej, poprzez redukowanie
Iub eliminowanie reakcji stresowej, albo przez bezpoSredni wplyw na procesy
fizjologiczne. Wedlug House’a [1981] wsparcie moze zmniejszy¢é wplyw
oceny poznawczej stresu poprzez: dostarczenie rozwiazania problemu; zre-
dukowanie odczuwanej waznoSci problemu; wyciszenie systemu neuroen-
dokrynnego — tak, ze ludzie sq mniej wrazliwi na dostrzeganie stresu; albo
poprzez utatwienie zdrowych sposobéw reagowania na stres.

Survey 139 kobiet, ktére przeszty mastektomi¢ we wczesnym stadium
raka, dostarcza dowodu na to, ze zwigzek migdzy wsparciem spotecznym
i przystosowaniem do mastektomii jest zaposredniczony przez coping
[Bloom 1982, s. 1329-1338]. Dane te wskazuja, ze wsparcie spoteczne ma
bezposredni wptyw na trzy wskazniki przystosowania do raka: nastrdj
(mood), samooceng (self-esteem) i poczucie skutecznoSci (sense of ef-
ficacy). Nasuwa si¢ stad wniosek, ze wsparcie spoleczne wzmacnia procesy
radzenia sobie ze stresem, a sam coping jest bezposrednio zwiagzany
z przystosowaniem do raka.

Dtugofalowe badanie 401 kobiet [Bloom 1986], z ktérych 133 przeszio
mastektomi¢ z powodu raka piersi, dostarcza dodatkowych dowodéw na
zwiazek buforowy (buffering relationship) pomig¢dzy wsparciem spotecznym
a radzeniem sobie ze stresem. Wsparcie emocjonalne i status socjoekonomicz-
ny, miaty tu bezpoSredni wptyw na styl radzenia sobie (coping style) ze
stresem, ktory z kolei byl bezpoSrednio zwiazany z miarami samopoczucia
psychicznego czy psychologicznego dobrostanu. Taki zwiazek utrzymywat
si¢ dla kazdego z czterech momentéw czasowych do trzech miesiecy po
operacji: od trzech do szeSciu, od szeSciu do dziewigciu oraz od dziewigciu
do roku po zabiegu [Bloom 1986].

Cassel [1976] opisujac spos6b w jaki wsparcie spoteczne moze podnosié
podatno$¢ na problemy zdrowotne u oséb znajdujacych si¢ w stresie, postawit
hipotezg, ze czynniki psychosocjalne takie jak stres wptywaja na reakcje
fizjologiczne poniewaz oddzialuja jako znaki i symbole zagrozenia. Organizm
reaguje na te znaki i symbole przez zmiang¢ sekrecji neuroendokrynnej,
i przez to, zmian¢ réwnowagi hormonalnej oraz wzrastajaca wrazliwos$¢ na
czynniki chorobotworcze™.

* Eksperymenty laboratoryjne wykazaly, ze stresujace wydarzenia spoleczne zmieniaja
nerwowe, hormonalne i immunologiczne systemy kontroli w sposéb, ktéry moze prowadzi¢ do
choroby u zwierzat wrazliwych [Ader i wsp. 1963]. Takie systemy kontroli obejmuja centralne
neurotransmitery [Weiss i wsp. 1975]), opiaty endogeniczne, ktére modyfikuja reakcje bélowa
oraz wyspecjalizowane limfocyty, ktére sa w stanie niszczy¢ komodrki nowotworowe [Shavit
i wsp. 1986]. Chociaz dowody wiazace sie¢ wigzi spotecznych z chorobotwoércza reakcja
psychiczna nie sa konkluzywne, wiarygodne drogi przez szereg reakcji fizjologicznych wydaja
si¢ istniec.
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Mediujaca rola spotecznego wsparcia byta szeroko sugerowana, wyniki
badaf potwierdzajace ten zwiagzek nie sa jednak petne. W wigkszosci studiow,
gdzie byta badana, w gre wchodzity tylko wyselekcjonowane wartoSci
zmiennych, inne nie byly obje¢te badaniem. Cohen i Wills (1985) po prze-
gladzie literatury skonkludowali, Ze poprzednie studia podtrzymywaly hipo-
tez¢ bufferingu tylko wtedy, gdy narzedzia pomiaru wsparcia spotecznego
uwzglednialy spostrzegane (perceived), odczuwane albo u§wiadamiane przez
jednostke typy wsparcia — w przeciwienistwie do strukturalnej charakterystyki
samej sieci spoteczne;j.

Implikacja tej obserwacji jest taka, ze to percepcja wsparcia
a niekoniecznie jego przypuszczalna dostgpnosé, stanowi bufor przed wply-
wem stresujacych wydarzen. PdZniejsze analizy kilku dtugofalowych badan
tego problemu wykazaty, Zze ,,dowdd na hipoteze buffering’u jest staby
i prawdopodobnie nie silniejszy niz przypadkowo mozna by oczekiwaé’’
[Payne, Jones 1987, s. 195].

2.4. Sposoby ujmowania wsparcia w badaniach empirycznych

W badaniach empirycznych wsparcie spoteczne konstruowane jest zwykle
jako zmienna niezalezna, ktéra ma bezposredni i poSredni wpltyw na rdzne
zmienne zalezne zwiazane ze zdrowiem. Najczesciej sprawdza si¢ jak wptywa
ona na: jako$¢ zycia (quality of life), nastr6j (mood), dobre samopoczucie
(well-being).

Badania nad stresem i procesami radzenia sobie (copingu), wykorzystuja
pojecie wsparcia jako zmienna poSredniczaca lub moderujaca reakcje stresowa
organizmu [Lazarus 1982, 1990].

Jako zmienna zalezna wsparcie spoleczne traktowane jest zazwyczaj
wtedy, kiedy pomiaru dokonuje si¢ aby stwierdzi¢, czy podlega ona wpty-
wom zmiennych, takich jak na przyktad depresja. Przyjmuje si¢, Ze osoba
w stanie depresji moze z wigkszym prawdopodobieistwem niedoszacowad
lub minimalizowa¢ swoje wsparcie spoteczne.

Depresja byta najczgSciej szacowanym spo§rdd wskaznikéw zdrowia
psychicznego jednostki (mental health outcomes). Obok niej wsparcie
kojarzone bylo ze zmiennymi takimi jak: Igk, spoleczna izolacja. Kilka
prospektywnych studiéw wykorzystujacych narzgdzia pomiaru tych wtas-
nie wskaZznikdw wykazato, ze istnieje pozytywny zwiazek migdzy wspar-
ciem spolecznym a zdrowiem psychicznym [Cohen, Wills 1985].

Celowe sa rowniez badania prospektywne, w ktérych wsparcie i inne
zmienne mogg by¢ szacowane w kilku punktach czasowych.
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2.4.1. Wskazniki i pomiar wsparcia

Wczesne narzedzia pomiaru wsparcia spolecznego stanowily bardzo su-
rowe wskazniki spotecznego osadzenia jednostki, czgsto rdOwnoznaczne z ka-
tegoria stanu cywilnego lub dostgpnosci zaufanej osoby w sytuacji kryzysu.
Wsparcie spoleczne byto mierzone w rdzny sposob. Aczkolwiek, poczatkowo,
badania zawierajace informacje na temat wsparcia, w ogdle nie dotyczyty
samego zjawiska wsparcia, ani nie wynikaty z chgci dokonania szczegéto-
wego pomiaru w tym wlasnie obszarze. Z powodu stabego zainteresowania
mierzeniem wsparcia oraz braku definicyjnej zgody, co do samego pojecia
(wsparciem okreSlano ten wymiar sieci spolecznej lub spotecznych dziatan,
ktéry zamierzano mierzy¢ w danym badaniu), powstaty bardzo zréznicowane
instrumenty pomiaru wsparcia — od najprostszych kilku-itemowych miar
— ,,jednorazowych’” wskaznikéw wsparcia, takich jak: stan cywilny jednostki
(marital status); ilo§¢ oséb w rodzinie; czestotliwo$¢ telefonicznych kontak-
tow z przyjacidétmi lub krewnymi; liczba przyjacidt; relacjonowana adekwat-
no$¢ sieci przyjaciét danej jednostki; liczba oséb, do ktoérych respondent
moze zwrdcié si¢ 0 pomoc, w sytuacji przezywania problemu osobistego;
zaangazowanie w jakiej$ organizacji (organizational involvement) — po bardzo
ztozone, wielowymiarowe narze¢dzia, takie jak:

— Multidimensional Functional Assessment Questionnaire (QARS) — (En-
cyclopedia of Sociology, 1977);

— Social Network Index — Berkman, Syme [1979, s. 186-204];

— Arizona Social Support Interview Schedule (ASSIS) — Manuel Barrera
[1980, s. 8-13; 1981, s. 92];

— Inventory of Socially Supportive Behaviours (ISSB) — Manuel Barrera
[1981];

— Perceived Social Support from Family and Friends (PSSFA-FR) — Pro-
cidano, Heller [1983];

— Social Relationships Scale (SRS) — McFarlane i wsp. [1981, s. 90-100;
McDowell, Newell 1987, s. 158-162];

— Social Support Questionnaire (SSQ) — Sarason i wsp. [1983];
usitujace uchwyci¢ wszystkie najwazniejsze obszary zwiazane z wspieraniem.

Payne i Jones [1987] relacjonuja, Zze wzglednie niedawno narzedzia
pomiaru spolecznego wsparcia zostaty potraktowane ,,powaznie’’ — od uka-
zania si¢ pracy Dean, Lin [1977], gdzie autorzy przyznali, ze nie mogli
znalez¢ 7adnej skali spotecznego wsparcia o wystarczajacym poziomie
rzetelnosci 1 trafnoSci. Leavy [1983] stwierdzil, Ze nie istnieje narzedzie
oceny, ktére mierzyloby centralne komponenty spotecznego wsparcia na
akceptowalnym poziomie trafnoSci 1 rzetelnoSci, wyrazajac to stowami:
,Postgp w zrozumieniu roli spotecznego wsparcia w zwiazku z problematyka
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stresu i zaburzef naraza nas na niebezpieczenstwo, ze nie bedziemy mogli
zaufa¢ danym, ktére generujemy’’ [Payne, Jones 1987, s. 197].

Woéwczas wytonit si¢ problem braku zgody, co do tego jak pojecie to
powinno by¢ konceptualizowane i operacjonalizowane. Pojgciowa réznorod-
no$¢ ujawniata si¢ bardzo wyraznie w réznorodnoSci narzedzi pomiaru
wsparcia. Badacze obmyS$lali wilasne instrumenty, odpowiadajace na ich
specyficzne problemy i pytania badawcze, i preferowali wyprobowywanie
nowych niesprawdzonych metod i narzedzi pomiaru w miejsce poprzednich
systematycznie i Zmudnie budowanych.

Tendencja ta jest zapewne wyrazem braku teoretycznych ram dla zjawisk
wspierania oraz niedostatecznej konkretyzacji i operacjonalizacji samego
pojecia. Stad tak dluga lista narzedzi pomiaru wtaczanych chetnie do badan
nad spolecznym wsparciem oraz bogactwo skal dotyczacych: powiernikdéw
i znajomych osoby badanej; dostgpnosci pomocnych o0séb w radzeniu sobie
z jaka$§ praca, rodzina, problemami finansowymi; migdzyosobowych ocen
etc. [Payne, Jones 1987].

Ostatecznie trudno jednak stwierdzi¢ czy wszystkie te wymiary w sposob
znaczacy 1 wystarczajacy opisuja wsparcie i potrzebna jest jedynie jakas
teoria integrujaca zebrany material, czy tez wymiary te opisuja w istocie
rozne aspekty spolecznego zakotwiczenia jednostki, sa wobec siebie uzupel-
niajace i nie wymagaja teorii usitujacej podZzwignaé wielowymiarowos§¢
wsparcia spotecznego.

2.4.2. Wsparcie spoleczne jako pojecie wielowymiarowe

Wydaje si¢, ze wielowymiarowos$¢ pojecia wsparcia spotecznego jest jedna
z przyczyn, ktére utrudniaja zebranie wynikéw badan w jedng teori¢ thuma-
czaca zwiazek omawianego pojecia ze stresorem i skutkami zdrowotnymi
stresu. Brak zgodnej definicji samego stresu, jako zjawiska psychospotecznego
jak réwniez zdrowia — definiowanego raz jako subiektywnie okreSlany dobro-
stan jednostki, a innym razem jako wyniki na skalach lgku czy depresji — nie
ulatwia zadania ujednolicenia podej$¢ do zwiazanego z nimi pojgcia wsparcia.

R. L. Payne i J. G. Jones [1987, s. 196-197, rys. 3] podjeli probe
skonstruowania metodologicznego modelu badania wsparcia spotecznego,
ktéry uwzgledniatby wilasnie wielowymiarowos$¢ tego pojecia. Autorzy ci
zrekonstruowali ,,drzewo decyzyjne’ badacza, ktéry usituje dokonaé pomiaru
wsparcia spotecznego i zamierza stworzy¢ odpowiednie do tego celu narze-
dzie badawcze. Zdaniem autoréw przy badaniu wsparcia niezbedne jest
uwzglednienie nastgpujacych wymiarow:

— Zrb6édta wsparcia (source) — od kogo pochodzi wsparcie? badacz
ma tu do wyboru przynajmniej sze$¢ Zrédel — moze zdecydowal si¢ na
kilka sposréd nich).
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Zrédto  Rodzina Bliscy Sasiedzi  Wspolpracownicy  Spolecznosé Profesjonalisci
(Source) przyjaciele

Treéé Emocjonalne Instrumentalne Informacyjne Oceniajace
(Content) (emotional) (instrumental)y  (informational) (appraisal)
Qﬁm'@ Dostepne Otrzymane

(disposition) (available) (enacted)

Opis/ .E\A{aluac'a opisywane szacowane

wdescription /evaluation) (description) (evaluation)

Kierunek Otrzymywane Dostarczane

direction) (received) (provided)

Narze¢dzie pomiaru

wsparcia spolecznego
(social support measure)

Rys. 3. Drzewo decyzyjne do tworzenia narzedzi pomiaru wsparcia spotecznego
Zro6dto: Payne, Jones 1987.

— Tres¢ / zawarto§¢ (content) — réwniez tutaj badacz moze podjaé
decyzj¢ co do tego, ktéry wymiar bedzie go interesowat w badaniu: wsparcie
emocjonalne, instrumentalne, informacyjne czy oceniajace danego cztowieka?

— Dyspozycja (disposition) — jest bardzo waznym wymiarem logicz-
nym, twdérca narzg¢dzia musi jasno okresli¢ czy mierzy wsparcie potencjalnie
dostgpne czy aktualnie otrzymywane — w bardzo wielu narzgdziach pomiaru
jest to trudne do zidentyfikowania.

— Opis czy ocena (ewaluacja) — Musimy tez rozstrzygnaé czy chodzi
nam o opis wsparcia (jakie ono jest?) czy tez chcemy dowiedzie¢ si¢ jak
si¢ czuje jednostka doSwiadczajaca wsparcia (jak ona je ocenia ze swojego
punktu widzenia).



44

— Na koniec badacz powinien zaznaczy¢ jaki kierunek (direction)
wspierania go interesuje: czy chodzi mu o wsparcie otrzymywane przez
kogo§ czy przez kogo§ dostarczane.

Ogromna wigkszo§¢ badan dotyczy jedynie sytuacji wsparcia otrzymy-
wanego. Prawie brak refleksji nad wsparciem spotecznym z punktu widzenia
jego dostarczycieli. Zapewne dopiero studia nad relacja otrzymujacych
1 ofiarowujacych wsparcie pozwolitoby na zrozumienie dynamiki spotecznego
wsparcia [Payne, Jones 1987, s. 196]. Przedstawione wymiary nie sa obli-
gatoryjne, badacz moze je pominaé albo zignorowaé, nawet jednak gdy to
robi, powinien o nich wiedzieé, zeby mie¢ Swiadomos$¢ co w istocie ignoruje
i jakie moze to mie¢ konsekwencje dla wynikow wygenerowanych za
pomoca tak skonstruowanego narzedzia.

Oprocz wymiardw wyrdznionych przez tych autor6w, wazne jest jeszcze
kilka innych cech, ktére takze powinny by¢ brane pod uwage przy tworzeniu
narzedzi pomiaru. H. Sek wymienia:

— adekwatnos$¢ udzielanego wsparcia, czyli to, czy dziatania wspie-
rajace sa odpowiednie wobec zapotrzebowania w danej sytuacji [Theorell
1 wsp. 1990],

—zadowolenie z otrzymywanego wsparcia spolecznego [Sarason
i wsp. 1987],

— szukanie wsparcia spolecznego [Lazarus 1990] — wazne jest
czy wsparcie pojawia si¢ na wyrazne zyczenie osoby potrzebujacej pomocy,
czy tez pomimo unikania przez nig relacji wspierajacej. Problem ten wyraza
napigcie pomigdzy szukaniem a unikaniem wsparcia przez osoby znajdujace
si¢ w potrzebie (support seeking v. support avoidance);

—niezgodno§¢ — rozbiezno§¢ migdzy idealnym wsparciem (tym,
jakiego oczekiwaliby wspierani) a aktualnym — czyli tym jakie w rzeczywis-
toSci otrzymuja [Power 1988];

— oraz skutki — pozytywny lub negatywny wplyw wsparcia na funk-
cjonowanie jednostki [Power 1988].

Aby uchwyci¢ empirycznie zjawisko wsparcia spotecznego i uzyskac
adekwatna jego charakterystyke, nalezy przy konstruowaniu narzedzi badaw-
czych uwzglednié wszystkie te wymiary.

3. Wsparcie spoleczne w chorobie przewleklej

W sytuacji uciazliwej i1 przewleklej choroby spoleczne wsparcie nabiera
znaczenia szczegllnego. Co innego udziela¢ pomocy i wsparcia osobie
zdrowej i w pelni sil, a co innego komu$ z goéry skazanemu na korzystanie
z pomocy. Tre$¢ (zawarto$¢) dostarczanego wsparcia determinowana jest
przez dynamike¢ choroby oraz samopoczucie i potrzeby pacjenta. Sam fakt
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choroby przewlektej dookresla tez dostgpne i konieczne Zrédta profesjonalne;j
pomocy w tej sytuacji.

3.1. Wsparcie spoleczne a jakos¢ zycia

Termin jakos¢ Zycia nie jest jednoznaczny. Uzywa si¢ go w odniesieniu do
,»Stopnia w jakim osoba czuje si¢ usatysfakcjonowana i szczgs§liwa w swoim
zyciu” [Anton 1994, s. 242] albo ,,dobrego samopoczucia, satysfakcji z zycia
1 pozytywnej oceny wilasnego ogolnego funkcjonowania’” [Tuynman-Qua
1 wsp. 1992]. A. Cohen [1982] definiuje jakoS$¢ zycia jako ,,zdolno$¢ jednostki
do realizacji wiasnych planéw’ [Cohen 1982, s. 29-33], a W. Calman [1984]
jako réznice pomigdzy nadziejami i oczekiwaniami jakie zywi dana osoba
— a jej aktualnymi do$wiadczeniami [Calman 1984, s. 124-127].

Autorzy podkreslajac relatywnos$¢ definicji jakoSci zycia, wskazuja na
wysoce subiektywny jej charakter, ktéry rzutuje na préby empirycznego
uchwycenia tej kategorii i w konsekwencji sugeruja konieczno$¢ dopuszczania
autodefinicji samych os6b dokonujacych tego rodzaju oszacowan co do
wlasnego zycia. Dla jednej bowiem osoby czynnikiem najwazniejszym dla
osiagnigcia optymalnej jakoSci zycia beda relacje z osobami najblizszymi,
a dla innej — sukces w pracy zawodowej, etc.

Indywidualne ,.konstruowanie” poczucia optymalnej jakoSci zycia zalezy,
jak si¢ wydaje, od czynnikéw sytuacyjnych, ktére wymuszaja przesunigcia
w hierarchii wazno$ci poszczeg6lnych wymiardw jakoSci zycia w momencie
zadziatania czynnika stresujacego, ktéry zaburza rdwnowagg jednej ze sklado-
wych jakoSci zycia [Jarema M. 1996, s. 301]. Wowczas ,,poprawa ogdlnej
satysfakcji zyciowej bedzie zalezata od ustapienia zaburzen tej wtaSnie sktado-
wej” [Jarema M. 1996].

Tak dzieje si¢ w przypadku choroby, kiedy czynnikiem determinujacym og6lna
ocene jakosci zycia pacjenta staje sie jego stan zdrowia. Najwazniejsza dla oceny
jakosci zycia okazuje sie¢ woéwczas subiektywna percepcja dobrego samopoczucia
oraz satysfakcja z zycia i codziennego funkcjonowania zwiazana z do§wiadczanymi
symptomami i wymogami narzucanymi przez proces chorobowy.

Badacze sugeruja jednak, aby przy ocenie jakoSci zycia obok wymiaru
subiektywnego obejmujacego czynniki: fizyczne (dolegliwosci), psychiczne
(Iek, depresja, samoocena), spoteczne (satysfakcja z pracy, wiasnej sytuacji
ekonomicznej, spedzania czasu wolnego) oraz migdzyludzkie (odczuwane
wsparcie spoleczne, interakcje z innymi), braé rowniez pod uwage zmienne
obiektywne, takie jak: stan zdrowia (wyniki badah i testdw), obraz psy-
chopatologiczny (rozpoznanie psychiatryczne), status spoteczno-ekonomicz-
ny (dochody, mieszkanie, zatrudnienie), kontakty spoteczne (ilo$¢, jakoS$¢)
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— ktére dopiero w zestawieniu z tymi pierwszymi daja pelny obraz jakoSci
zycia osoby [Kunschbeck i wsp. 1990, s. 110-116].

Ostatecznie wigc w badaniu jakoSci zycia bierze si¢ zazwyczaj pod
uwage cztery podstawowe wymiary funkcjonowania jednostki: fizyczny,
psychologiczny, duchowy i spoteczny. Pierwszy odnosi si¢ do stanu, samo-
dzielnoSci w poruszaniu si¢, zaspokajaniu wtasnych podstawowych potrzeb,
drugi wymiar dotyczy samopoczucia psychicznego osoby, trzeci jej zycia
duchowego, a ostatni wymiaru obecno$ci innych w zyciu jednostki i relacji
z nimi. W tym obszarze, powiazanym w sposéb istotny z trzema pozostatymi,
mieSci si¢ kategoria spotecznego wsparcia.

Wsparcie jako subiektywna percepcja zadowolenia z relacji z innymi ludZmi
wplywa na globalne oszacowanie jako$ci zycia jednostki, a przez to stanowi na
tyle wazny wymiar ogdlnej zyciowej satysfakcji, Ze nie mozna go pominaé
w problematyce jakoSci zycia chorych (health related quality of life)®.

Dlatego przy pomiarach jakoSci zycia pacjentéw z choroba nowotworowg
dla zwigkszenia znaczenia i trafnoSci prowadzonych badan forma spolecznego
wsparcia uwzgledniana jest jako wazna zmienna niezalezna®.

Istnieja dostateczne dowody empiryczne pozwalajace przyjaé, ze wy-
stgpuje zwiazek pomiedzy wsparciem spotecznym i zdrowiem psychicznym,
ktéry moze oddzialywa¢ réwniez na jako$¢ zycia. Larson (1978) wykazat,
ze ludzie zyjacy samotnie i rzadziej wchodzacy w interakcje spoteczne maja
nizszy poziom satysfakcji, zadowolenia i morale.

3.2. Specyfika wsparcia w chorobie nowotworowe;j

Choroba nowotworowa nalezy z cala pewnoscia do sytuacji trudnych,
w ktérych jednostka potrzebuje spolecznego wsparcia oraz réznych form
pomocy. Diagnostyka, nastgpnie przekazanie informacji o chorobie, decyzja

% Zgodnie z miedzynarodowym porozumieniem o Pomiarze Jakoéci Zycia w Onkologii
[Kiichler i wsp. 1991] istnieje zgoda co do uzycia terminu jakoSci zycia (quality of life) jako
terminu technicznego, jedynie wéwczas, gdy ocenie poddawane sa przynajmniej trzy dymensje:
1) status funkcjonalny — obejmujacy ogélne oraz specyficzne symptomy fizyczne; 2) wymiar
psychologiczny; 3) wymiar socjalny — ktéry obejmuje rodzing, spoteczne wsparcie oraz ogdélne
warunki ekonomiczne; 4) czasem dotaczany jest tez czwarty wymiar: duchowy. Poniewaz pojgcie
jakosci zycia jest kategoria wielowymiarowa, nie mozna go uzywac jesli nie bada si¢ wszystkich
wymiaréw. Reinhold Schwartz proponuje, zeby przy ocenie jedynie jednego sposrdd tych
wymiaréw, nie postugiwaé si¢ okre§leniem badan nad jakoScia zycia. Wyizolowane obszary
badawcze powinny by¢ nazywane swoim wilasnym imieniem (jak: bol, depresja, czy izolacja
socjalna). Szacowanie bowiem tych symptoméw osobno nie jest tym samym, co szacowanie
jakosci zycia w ogodle. Schwarz 1996, s. 65-71.

% Obok zmiennych takich jak: typu nowotworu, rokowania, rodzaju zastosowanego leczenia,
czasu trwania choroby, typu osobowosci pacjenta, wieku (fazy cyklu zyciowego).
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o podjeciu terapii i samo leczenie oraz zmiany wywotane przebiegiem
choroby nowotworowej sa kazdorazowo postrzegane jako ekstremalnie stre-
sujace. Wiasciwie na kazdym etapie procesu chorobowego wsparcie spoteczne
jest szczegdlnie wazne dla jednostki, a specyficzne jego wymiary sprzyjaja
rozwiazaniu pojawiajacych si¢ problemdéw i trudnoSci.

W literaturze dwoma opisywanymi sposobami dostarczania wsparcia
ludziom poddanym dziataniu stresujacych wydarzen zyciowych sa: poradnic-
two indywidualne (individual counseling) oraz grupy wsparcia (support
groups). Rezultaty kilku studiéw wskazuja, ze interwencje tego typu od-
bierane sa przez odbiorcéw jako przyjemne, zwigkszajace wiedzg uczestnikéw
o raku i jego leczeniu, redukujace cigzkie symptomy choroby, takie jak bdl,
depresja czy obnizenie nastroju, poprawiajace samooceng i poczucie skutecz-
nosci, a nawet mogace przedtuza¢ czas przezycia pacjentéw z chorobg
nowotworowa [Jacobs i wsp. 1983; Spiegel 1980, 1983, 1989].

Charakterystyczne cechy wsparcia spotecznego sa szczegdlnie korzystne
dla jednostki w czasie diagnozowania choroby nowotworowej (odnosi si¢ to
rOwniez do innych powaznych choréb). Badania wykazuja, ze wsparcie
emocjonalne wiaze si¢ z nizszym poziomem dystresu i depresji [Gore 1978;
Holahan, Moos 1981] i moze wptywaé na psychospoleczne przystosowanie
do choroby nowotworowe;.

Okazuje si¢ tez, ze czgsto od spolecznego oparcia zalezy przezywalnos$¢
chorych, gdyz jest ono czgsto gtéwnym czynnikiem sktaniajacym jednostke
do podjecia diagnostyki czy leczenia. Mozna oczekiwaé, ze wsparcie spotecz-
ne bedzie redukowaé opdzZnianie pdjscia do lekarza, poniewaz pacjenci czgsto
relacjonuja, ze podjeli decyzje o szukaniu pomocy, opieki medycznej namo-
wieni przez rodzing lub za rada przyjaciét. Badacze testujacy t¢ hipotezg
uzyskiwali jednak sprzeczne rezultaty.

Tymczasem pozostaje faktem, ze wiele czgsto spotykanych typéw raka,
jak rak piersi czy jelita, ma relatywnie pomySlne prognozy, jesli zostang
zdiagnozowane we wczesnym stadium. American Cancer Society juz w 1977
roku oszacowato, ze 1/4 jednostek, ktére umieraja kazdego roku z powodu
raka mogtoby przezyé, gdyby choroba zostala wykryta wczesniej, przy
obecnym postepie diagnostyki i leczenia odsetek ten jest znacznie wigkszy.

W sytuacji powaznej choroby wsparcie emocjonalne moze pomédc ludziom
pokonaé swoje poczatkowe lgki a przez to zredukowaé opdzZnienia w po-
stawieniu rozpoznania. Strach jest czesto podawany jako gléwny powdd
odwlekania przez osoby z symptomami raka wizyty u lekarza [Smith,
Anderson 1985]. Sieci spoteczne moga takze podnosi¢ motywacj¢ jednostki
do rozwiazywania pogarszajacego zdrowie problemu przez to, ze chory stara
si¢ zapobiec cierpieniu przyjaciét i rodziny [Cohen, Wills 1985].

W odniesieniu do sytuacji cztowieka powaznie chorego wsparcie emoc-
jonalne moze mie¢ wigc znaczenie motywujace do podjecia leczenia. Z kolei
wsparcie informacyjne:
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1) wptywa na skrécenie czasu dostrzezenia i oceny symptoméw jako
powaznych czy zagrazajacych zdrowiu;

2) zapobiega opdZnieniu w zdiagnozowaniu choroby przez lekarza;

3) a takze moze sktoni¢ jednostk¢ do niezwlocznego wykorzystania
tej wiedzy, jeSli zawiera ona rady odno$nie tego kiedy i gdzie szukal
pomocy i opieki.

Wsparcie instrumentalne w tej sytuacji wyrazatloby si¢ na przyktad
w pomocy osobie z symptomami raka w wyborze lekarza, umdéwieniu si¢ na
wizyte lub dotarciu do gabinetu lekarza — ten typ wsparcia moze skracac
czas odktadania poszukiwan profesjonalnej pomocy i opdZnienia w podjeciu
leczenia.

Z badanh wynika, ze czynnikami, ktére najczgsciej wptywaja na opdZnienie
diagnozy sag: status socjoekonomiczny pacjenta, jego wyksztatcenie, jego
wiedza na temat choroby nowotworowej oraz dostgpno$¢ pomocy medycznej
[Antonovsky, Hartman 1974].

Gtéwne przyczyny spdznionej diagnozy obejmuja: 1) odktadanie przy-
jecia pomocy medycznej przez osoby z symptomami raka; 2) opOZnienie
w medycznej ocenie tych symptoméw; 3) i braki (pozostajacych w uzyciu)
testow diagnostycznych, pozwalajacych na wczesne wykrywanie zmian no-
wotworowych.

Wsparcie spoteczne hipotetycznie moze oddziatywaé na kazdym z tych
pozioméw a tym samym przyspiesza diagnoze i wilaczy¢ jednostke w pro-
cedury terapeutyczne, mogace uratowac jej zycie lub poprawié jego jakoSc.
Niestety, jest bardzo niewiele empirycznych dowodéw wyjaSniajacych te
relacje.

Wielostopniowy ,,model opdZnienia pacjenta’’ zaproponowany przez Sa-
fera [Safer i wsp. 1979] i zrewidowany przez Cacioppo [Cacioppo i wsp.
1986], dzieli catkowity czas trwania opdZnienia na 3 fazy:

1) faza oceny (appraisal), ktéra zaczyna sie, gdy pacjent po raz pierwszy
zauwazy symptom, a koniczy, gdy konkluduje, ze coS jest nie w porzadku;

2) faza odwlekania choroby (illnes delay), ktéra trwa od momentu
zauwazenia niepokojacego symptomu do podjecia decyzji, ze nalezy poszukal
profesjonalnej pomocy;

3) faza odwlekania momentu wykorzystania swojej wiedzy o chorobie
(utilization delay), ktéra konczy si¢ wraz z pierwsza wizyta u lekarza.
Cacioppo uznal, 7e to ostatnie stadium moze zosta¢ podzielone na: opdz-
nienie podjecia dziatan (behavioral delay) i opdzZnienie planowania spotkania
z lekarzem (scheduling delay) w oparciu o to, czy pacjent zadziatatl na
podstawie swojej wlasnej decyzji, ze nalezy szuka¢ pomocy przez za-
planowanie wizyty u lekarza [Bloom i wsp. 1991, s. 109].

Na kazdym z tych etapéw dostarczenie wsparcia moze przynie$¢ korzy$¢
pacjentowi, niezaleznie od tego z jakich ptynie Zrodet. Giéwnym Zrédiem
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wsparcia emocjonalnego pozostaja dla chorego jego bliscy i przyjaciele.
Wsparcie formalne natomiast (gléwnie informacyjne) wyraza si¢ najczgsciej
przez dziatalno$¢ grup wsparcia oraz w poradnictwie indywidualnym.

3.3. Ewaluacja probleméw psychicznych

Traumatyczny i stresujacy charakter choroby nowotworowej nie budzi
z reguly watpliwosci a potrzeba i konieczno$¢ dostarczenia choremu wsparcia
w takim okresie wydaje si¢ stuszna. Z perspektywy dostarczycieli wsparcia
jednak, precyzyjne okreSlenie tego co konkretnie jest stresujacego w tej
chorobie oraz tego kiedy i jak to si¢ manifestuje — a co za tym idzie
— kiedy, komu, gdzie i w jaki spos6b powinno si¢ dostarczyé wsparcia, nie
jest juz tak oczywiste.

Nawet $§wiadomi tego, ze rak jest choroba ostabiajaca sity psychiczne
pacjenta, nie jesteSmy w stanie okresli¢ z cala pewnoScia, ktérzy pacjenci
cierpia najbardziej i moga odnie$¢ najwigksze korzySci z pomocy psycho-
logicznej. A nawet jeSli juz umiemy oszacowaé kto potrzebuje na przykiad
psychoterapii, pozostaja pytania: kiedy, gdzie i jaki jej rodzaj nalezy pacjen-
towi dostarczy¢?

Problem stosowania pomocy psychologicznej czy psychoterapeutycznych
interwencji jest bardzo wazny, poniewaz utwierdza nas w przekonaniu,
7ze pacjentowi trzeba i mozna pomdc. Ujawnia jednak bardzo wazng
wlasciwo$¢ relacji pomagania i przyjmowania pomocy: t¢ mianowicie,
7ze obie strony tej relacji wspoéitworza ja i nie mozna nikomu pomdc
,,ha site’’.

Niewiele wiadomo na temat tego co sklania pacjentéw do korzystania
7 serwisOw pomocy psychoterapeutycznej, dlaczego pacjenci zgtaszaja sig
do terapii. Najprostsza odpowiedzia jest to, ze potrzebuja pomocy i przy-
chodza zeby ja uzyskaé. Nie jest to jednak tak oczywiste, zwazywszy, ze
dane licznych osrodkéw wykazuja, ze jedynie czgS¢ tych osob, ktére kwali-
fikuja si¢ do tego rodzaju pomocy, rzeczywiScie z niej korzysta. Problem
udzielania wsparcia pacjentom nowotworowym jest wigc skomplikowany nie
tylko z powodu réznego stopnia gotowosci do niesienia pomocy w otoczeniu
pacjenta, ale i z powodu braku gotowoS$ci do poddania si¢ tym dzialaniom
ich indywidualnych odbiorcéw [Chojnacka-Szawlowska 1997, s. 194-209].

Problem ten dodatkowo komplikuje fakt istnienia ogromnej rdznoro-
dnoSci stosowanych interwencji i technik terapeutycznych przypisujacych
sobie podobne cele, a takze réznorodnych wymagai narzucanych przez
dynamike samej choroby oraz odpowiedzialno$ci pomagajacego za inge-
rencje w czyje§ zycie.
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Dostarczenie psychosocjalnego wsparcia pacjentom z choroba nowo-
tworowa nie jest jedynie kwestia uporania si¢ ze stresem zwiazanym
z diagnoza (postdiagnosis stress). Gdy pytamy w jaki sposéb najlepiej
interweniowal w zycie pacjenta, przyjmujemy na siebie zobowiazanie
zrozumienia jak pacjenci radza sobie z wymaganiami choroby chroni-
cznej, ktére w sposdb nieunikniony wciagaja jednostke w szerszy me-
dyczny $wiat.

Dlatego najwazniejszym warunkiem wstepnym dostarczania chorym na
nowotwor efektywnej interwencji psychosocjalnej jest doktadne oszacowanie
probleméw konkretnego pacjenta”’. Podczas dtugotrwalej choroby jednostka
moze bowiem posiadaé bardzo specyficzne potrzeby wsparcia, a adekwatno$¢
jej wspierania przez otoczenie zalezy od tego w jakim zakresie pokrywaja
si¢ te dwa obszary — wsparcia odczuwanego i oczekiwanego.

3.4. Erozja wsparcia

Powszechnie akceptowana i uzasadniona wynikami wielu badafi em-
pirycznych teza, Zze wspierajace zwiazki sa dla jednostki cennym zasobem
(resource) w konfrontacji ze stresujacymi wydarzeniami zyciowymi, pozwala
spojrze¢ na dostgpnoS¢ spotecznego wsparcia jako na warto$S¢ dla jednostki
oraz czynnik krytyczny dla utrzymania lub przywracania do zdrowia.

Wsparcie plynace od rodziny i przyjaciét wydaje si¢ utatwia¢ zdolnoSci
radzenia sobie ze stresujacymi, a czasem niemozliwymi do usunigcia okolicz-
nosSciami zyciowymi. Jednakze dla wielu os6b wspierajace relacje nie sg
dostepne wtedy, kiedy sa najbardziej potrzebne.

Pacjenci onkologiczni czgsto relacjonuja, ze po zdiagnozowaniu raka
ich przyjaciele znikngli [Bloom i wsp. 1991, s. 114]. Ta zmiana w zasobach
wsparcia spotecznego, nastgpujaca po postawieniu diagnozy jest w li-
teraturze wyjaSniana przez:

1) naznaczenie spoteczne zwiazane z rakiem (stigma associated with
cancer);

2) ograniczenia aktywnoS$ci wywoltane samym procesem chorobowym
(illness-imposed restrictions in one’s activities).

77 W ewaluacji potrzeby profesjonalnego wsparcia czy pomocy psychoterapeutycznej trzeba
bra¢ pod uwage nie tylko warunki dokonywania takiej oceny (to kiedy i jak dokonywana) ale
takze jakiej choroby dotyczy. Podwyzszony poziom symptomatologii (mierzony skalami lgku
i depresji) rejestrowany u pacjentéw nowotworowych moze wynikaé¢ réwniez z tego, ze narzgdzia
pomiaru stworzone do ewaluacji probleméw pacjentéw psychiatrycznych, nie obejmuja specyfiki
probleméw charakterystycznych dla populacji chronicznie chorych [Mathieson, Stam 1991,
s. 171-196].
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3.4.1. Rak jako choroba stygmatyzujaca

Pierwszym sposobem wyjasSniania postuguje si¢ Cobb i wspodtautorzy
[1976, 1978]. Argumentuja oni, ze ludzie odczuwaja dyskomfort w obecnos$ci
osoby chorej na raka z powodu stygmatyzacji®®.

Stygmat — definiowany jest jako negatywna ocena zwiazana z cechami
osoby, ktére naznaczaja ja i umieszczaja poza pewnymi spolecznie akcep-
towalnymi standardami ludzkich cech, atrybutéw i zachowan [Goffman 1963].
Dlatego przebywanie w obecnoSci osoby chorej na raka, jest postrzegane jako
przebywanie w obliczu $mierci. Chorzy zakaznie lub ci, ktérzy swojq obecnoScig
przypominajg innym o ich wlasnej §miertelnoSci sa takze ludZmi unikanymi.

Spedzanie czasu z pacjentem onkologicznym tworzy swego rodzaju
dwuznaczno$¢ i1 niejasno§¢ w normalnym biegu spolecznej interakcji. Jedno-
stki donosza, ze nie wiedza co powiedzie¢, jak si¢ zachowal lub kiedy
pomée. Ta dwuznaczno$¢ stanowi dodatkowe Zrédto dyskomfortu lub napie-
cia dla uczestnikéw [Albrecht i wsp. 1982].

W poszukiwaniu redukcji napigcia, niektérzy porzucaja pacjenta cal-
kowicie odkad dowiedza si¢ o diagnozie. Inni odsuwaja si¢ powoli przez
coraz krdtsze wizyty i coraz dluzsze przerwy miedzy nimi. Jezeli fizyczne
wycofanie nie jest mozliwe, spoteczny dystans nastepuje poprzez wycofywa-
nie si¢ psychologiczne. Wiley i Sillman [1990] wskazuja, ze wycofanie to
moze by¢ obustronne — niejako odwzajemnione, jezeli pacjent nie szuka
aktywnie spotecznych interakcji.

Czyja$ choroba przypomina ludziom o kruchoSci ich wlasnego zdrowia
i zycia oraz o wlasnej bezsilnoSci w obliczu zmian nie poddajacych si¢
racjonalnej kontroli czy wytlumaczeniu. W takiej sytuacji, inni zaczynaja
odczuwaé dyskomfort, zwiazany z rodzacym si¢ poczuciem niepewnoSci, co
jest szczegdlnie bolesne dla osdéb, ktére czuja si¢ podobne do chorego pod
wzgledem wieku, ptci lub roli [Bloom i wsp. 1991, s. 115].

Aby unikngé nieprzyjemnego uczucia strachu, czlonkowie indywidualnej
sieci spolecznej chorego dystansujq si¢ od niego albo fizycznie — unikajac
kontaktéw z nim, albo psychologicznie — znajdujac w zachowaniu chorego
przyczyng jego cigzkiego stanu: ,,sam jest sobie winien’’. W najtrudniejszej
sytuacji sq ci, ktérzy nie moga uciec od chorego fizycznie — sa zmuszeni do
przebywania z nim, a jednoczeS$nie nie sa w stanie zbudowaé sensownej
atrybucji przyczynowej — na przyktad w sytuacji, gdy choroba nie daje si¢
tatwo wyttumaczy¢ przez styl zycia osoby (np. palenie papieroséw) czy jej
cechy charakteru.

# W badaniach Bloom i wspétautoréw z 1987 roku 63% Afroamerykandéw wierzyto, ze rak
oznacza S$mier¢ (cancer is a death sentence). Prawie ta sama proporcja proby (62,5%) wierzyta
takze, ze rak jest zaraZliwy. Bloom i wsp. (1987) — podaj¢ za [Bloom i wsp. 1991].
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3.4.2. Rak jako choroba zmniejszajaca aktywnos¢

Zmniejszanie si¢ poczucia emocjonalnego wsparcia mozna réwniez thu-
maczy¢ w terminach zmiany roli oraz spadku aktywnoS$ci (the social activity
hypothesis). Powazna choroba taka jak rak uniemozliwia jednostce wykony-
wanie jej zwyklych, dotychczasowych rél oraz podejmowanie odpowiedzial-
nosci [Bloom i wsp. 1991, s. 115].

Osoby, ktore dysponuja zredukowanym poziomem energii z powodu
choroby, poczatkowo jeszcze probujg kontynuowal swoje zobowiazania
obligatoryjne, zarzucajac aktywnoSci dowolne. Czgsto wigc pacjenci nowo-
tworowi moga nadal chodzi¢ do pracy, ale nie mie¢ juz sily na pode-
jmowanie obowiazkéw domowych, co powoduje ich stopniowe ale nie-
uchronne wycofanie si¢ z zakresu dotychczasowych rdl.

Réwniez sam proces terapii raka wylacza pacjenta z normalnej aktywnoSci
— woOwczas praca zawodowa staje si¢ niemozliwa a role rodzinne ulegajq
przesuni¢ciom, gdy pojawia si¢ wywotana choroba niepetlnosprawno$¢ cztonka
rodziny. Kazda rola spoteczna niesie ze soba zestaw oczekiwanych relacji
i zobowiazaf wobec innych, a takze dostarcza jednostce definicji siebie wtasnie
w odniesieniu do zajmowanej przez nia pozycji spotecznej jako miejsca jej
osadzenia w spofeczno$ci, dzigki czemu zapewnia jej poczucie ciaglosci
i koherencji. Podejmowanie rol niesie ze soba oczekiwania co do zachowari
jednostki oraz zesp6t spotecznych identyfikacji (tozsamos$ci). Jednostka dopiero
wtedy, kiedy wie kim jest — w sensie spotecznym — wie jak ma si¢ zachowywac.

Stad nagta zmiana roli — na skutek choroby — moze wiazaé si¢ z utrata
wartoSciowych identyfikacji. Egzystencjalne znaczenie oraz ukierunkowywa-
nie zachowan, jakich dostarcza spoleczna identyfikacja jednostki zostaja
wolwczas naruszone, a napigcie w ramach identyfikacji, ma udzial w budo-
waniu poczucia emocjonalnej i spotecznej izolacji i moze powodowaé wzrost
psychologicznego dystresu.

Bloom [1982] i Thoits [1983] potwierdzaja, ze emocjonalne wsparcie
otrzymywane od rodziny i przyjacidt moze czeSciowo zmniejszaé takie
negatywne skutki. Studia nad pacjentami z choroba wieicowq potwierdzaja,
Ze rozmiar sieci spolecznej jest powiazany ze wsparciem emocjonalnym,
chociaz juz nie z instrumentalnym [Seeman, Syme 1987]. Schaefer i wspot-
autorzy [1981] takze stwierdzili korelacje pomigdzy emocjonalnym i infor-
macyjnym wsparciem a rozmiarem sieci spotecznej. W badaniach J. Bloom
[1991] dotyczacym pacjentow z choroba Hodgkina, wystapita pozytywna
korelacja pomigdzy wsparciem emocjonalnym 1 rodzinnym a wynikami
w indeksie sieci spotecznej. Rozmiar sieci byl silnie zwiazany ze wsparciem
emocjonalnym i umiarkowanie z informacyjnym (nawet przy uwzglednieniu
zmiennych demograficznych i czynnikow zwiazanych z samg choroba.
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Silniejszego poparcia dla hipotezy spotecznej aktywnoSci dostarczaja
badania dlugofalowe. J. R. Bloom i L. Kessler [1990, s. 116] analizowali
cztery panele danych pochodzacych od kobiet przez rok po: mastektomii
z powodu raka piersi, cholecystektomii w chorobach woreczka zétciowego,
biopsji przy tagodnych zmianach nowotworowych oraz grupy poréwnawczej
kobiet, ktore nie przechodzily zadnej operacji — w celu oszacowania czy
relacjonowane wsparcie emocjonalne bylo rezultatem stygmatu raka czy tez
wywotanych choroba zmian w sieci spolecznej jednostki. Badacze ci stwier-
dzili, ze pacjentki nowotworowe relacjonowaly otrzymywanie wickszego
wsparcia emocjonalnego w czasie trzech miesigcy od operacji niz kobiety
poddawane innym operacjom® — co obalaloby hipotez¢ napietnowania styg-
matem raka. Ciekawe jest, ze w miare uptywu czasu po operacji spostrzegane
wsparcie w tej grupie zmniejszalo si¢, pomimo braku istotnych zmian
w czgstotliwosci kontaktow. Po szeSciu miesiacach po operacji, poziom
postrzeganego wsparcia byl taki sam jak w pozostatych badanych grupach.
Czestotliwos$¢ i liczba spotecznych kontaktow stawata si¢ natomiast znacza-
cym predyktorem emocjonalnego wsparcia w rok po operacji. Poprawa
funkcjonowania w roli oraz w codziennych czynnoSciach oraz zmniejszajaca
si¢ spoleczna izolacja byly takze zwiazane ze wzrostem spostrzeganego
wsparcia.

Zaden z pomiaréw niestety nie obejmowat czasu poprzedzajacego dia-
gnoze ani tez czasu nastepujacego po zakonczeniu terapii. A je§li pomiary
takie byty dokonywane, to nie braly pod uwage emocjonalnego wsparcia,
sugerujac, ze wigkszo§¢ zmian w emocjonalnym wsparciu opiera si¢ raczej
na czynnikach psychologicznych i spotecznych niz na fizycznych. Tym-
czasem kilka studiow dowiodlo, ze sam poziom fizycznego funkcjonowania
jednostki ma duze znaczenie przy zmianach spolecznego wsparcia. W ba-
daniu 86 kobiet z rakiem piersi, poziom aktywnoSci oraz percepcja wsparcia
rodzinnego byly silnie powigzane z ich spotecznym funkcjonowaniem.
Kobiety, ktére byly w stanie odwiedza¢ znajomych lub by¢ odwiedzanymi,
ktére byty w stanie zalatwial najprostsze sprawy czy wyjs¢ na zakupy,
miaty szans¢ wejS¢ w kontakt z innymi i otrzymywal wsparcie [Bloom
i wsp. 1991, s. 116].

To poziom funkcjonowania jednostki warunkuje i stwarza mozliwo$¢
otrzymywania pomocy od innych. Gorsza kondycja fizyczna potencjalnego
odbiorcy wiaze si¢ z nizszym poziomem wspierania wiasnie z powodu
ostabienia, ktére wylacza go ze spolecznych interakcji i uniemozliwia
korzystanie ze wspierajacych oddziatywan sieci.

¥ W innym badaniu kobiety poddawane terapii przeciwbdlowej relacjonowaly najwyzszy
poziom wsparcia w tym wiasnie czasie [Penman i wsp. 1986 za: Bloom 1991, s. 116].
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4. W poszukiwaniu spdjnego ujecia wsparcia

W dziedzinie badah nad wsparciem spotecznym, istnieje ogromne bogac-
two pomystow empirycznych, brak jednak podstawowych rozwazan teoretycz-
nych [Sek 1986, s. 791]. Nagromadzone wyniki badafi nie uktadaja si¢
w zaden spdjny system wiedzy w zakresie dostarczania wsparcia. Zwraca
tez uwage wieloznaczno$¢ i niespdjnosé efektéw dotychczasowych przedsie-
wzig¢ badawczych, ktére wychodzac z r6znych modeli teoretycznych, gene-
ruja wzajemnie sprzeczne wyniki. Wszystko to sprawia, Ze pojecie wsparcia
nadal ma do$¢ niejasny status [Payne, Jones 1987].

4.1. Paradoksy dotychczasowych uje¢ wsparcia

Gtowne Zrédla niejasnoSci pojecia wsparcia spotecznego dotycza przyj-
mowanych przez badaczy zalozeri metodologicznych, upraszczajacych kon-
tekst spolecznego osadzenia jednostki i jej funkcjonowania w zwiazkach
migdzyludzkich, poprzez utozsamienie indicatum (wsparcia spolecznego) ze
wskaznikami (np. spoleczna siecia jednostki). Niektérzy badacze traktuja
sie¢ wspierajaca tak, jakby ona sama byta wsparciem. Zatozenie o mozliwosci
wnioskowania o wsparciu na podstawie obecnoSci sieci wspierajacej, prowa-
dzi do pomieszania poje¢ wsparcia — jako aktu wspierania, niesienia pomocy
czy pomagania — z jego wskaznikiem w postaci sieci wsparcia — jako liczby
0s6b, do ktérych jednostka moze si¢ zwrdci¢é o pomoc. Niejasno$¢ pojawia
si¢ zatem przy utozsamieniu sieci — traktowanej jako ,,no$nik’ potencjalnego
wspierania z rzeczywistymi dziataniami os6b do niej nalezacych.

Ujecie takie prowadzi do nieco zaskakujacych konkluzji, ze wsparcie
czy wspieranie moze mie¢ negatywne konsekwencje dla jednostki, i Ze to,
co badacze okreSlaja jako sie¢ wsparcia — moze w istocie nie wspieral
wcale, wspiera¢ za malo albo za bardzo.

Wsparcie mozna woéwczas przedstawia¢ jako continuum od stabszego do
silniejszego wsparcia, albo od ,,niskiego” przez ,,optymalne” do ,,wysokiego”
wsparcia, jak to czynia miedzy innymi autorki Z. Jaworska-Obidj i B. Skuza
[1986], opisujac zalezno$¢ jaka wystepuje migdzy wsparciem spotecznym
(niskim — optymalnym — wysokim) a dobrym lub ztym zdrowiem pracow-
nika. Zalezno$¢ ta przedstawiona zostata w postaci paraboli, ktoérej wartosci
najwyzsze tacza si¢ z dobrym zdrowiem jednostki (wspieranej) a najnizsze
z niewlasciwym wsparciem — czyli zbyt wysokim albo zbyt niskim (rys. 4).

Dobre zdrowie jest skorelowane z optymalnym (wysokim) poziomem
wspierania. Stabe wsparcie natomiast tak samo jak zbyt wysokie koreluje ze
ztym zdrowiem. Quast wyjaSnia to tym, Ze niskie wsparcie oznacza wtasciwie
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spoteczna izolacje jednostki, a zbyt wysokie — nadmierng kontrolg, jaka
sprawuje nad nia otoczenie spoleczne [Jaworska-Obtdj, Skuza 1986; Quast,
Schwartzer 1984].

W efekcie powstaje obraz zjawiska wspierania, jako pewnego continuum
dziatah wobec jednostki, znajdujacej si¢ w sytuacji trudnej, ktére sa mniej
lub bardziej wspierajace, mniej lub bardziej odpowiadajace jej oczekiwaniom
albo mniej lub bardziej adekwatne do potrzeb sytuacji (w zaleznosSci od
operacjonalizacji pojgcia wsparcia); dziatan, ktére moga ja ,,wspiera¢ na
site’’, albo wspiera¢ nie tak jak trzeba.

Zdrowie pracownika

DOBRE

ZLE

wsparcie spoleczne

Niskie wysokie zbyt wysokie
(optymalne)

Rys. 4. Zalezno§¢ migdzy poziomem wsparcia spotecznego a zdrowiem pracownika
Zr6dto: Jaworska-Obtgj, Skuza 1986.

Tworzenie takiego continuum, sktania nas w istocie do wyrdznienia na
nim dziatafi wspierajacych i nie wspierajacych. Czy wobec tego nadal mozna
moéwi¢ o wsparciu w odniesieniu do tych dziatah? Przypadki skrajne opisuja
tu w zasadzie niewlasciwe i nieadekwatne formy wspierania, czyli ,,nie-
wspieranie’’. Opisujq nadmierng spoteczna kontrolg i niepozadana spoteczna
izolacjg, a nie wsparcie rozumiane jako niesienie potrzebnej pomocy. Pierw-
sza oznacza nadmierne a druga zbyt stabe zaangazowanie (czy ingerowanie)
innych w sprawy jednostki. Ale czy te skrajnoSci nadal jeszcze opisuja
wsparcie?

Jesli potraktowaé wsparcie w sposOb rzeczowy — jako pewien zasdb, to
mozna przyjaé, ze jednostka moze go posiada¢ mniej lub wigcej, i Ze jest ono
cechg réznicujaca zbiorowos¢ na kategorie osob ,,zaopatrzonych” w mniejsza
lub wigksza jego ,,ilo§¢”, nawet wtedy jednak nasze wnioski opieraé si¢ beda
na informacji o tym jaka siecia spoteczna dysponuje jednostka, w jakiej jest
osadzona. Zasobem okazuje si¢ wigc raczej sama sieC nie za§ wsparcie.

Trzeba jednak przyznal, ze postugiwanie si¢ wskaZnikiem wsparcia w po-
staci ,,obecnoSci spotecznej sieci’’ jest bardzo wygodne i w pewnym sensie
uzasadnione. To oczywiste, ze nie mozna uzyska¢ wsparcia, jesli si¢ nie ma od
kogo. Potrzebny jest drugi cztowiek — jako warunek i no$nik wsparcia. Ale
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mozna tez posiada¢ dostgp do (potencjalnie) wspierajacej sieci i nie odczuwaé
z tego powodu satysfakcji, albo nie czué si¢ w istocie wspieranym. ,,Inny’’
jest wiec warunkiem koniecznym, ale nie wystarczajacym, wspierania.

,,Wspierajaco$¢’’ jako cecha przypisywana dostarczaniu pomocy, przy-
stuguje nie calej sieci na raz, ale poszczegélnym aktom, poszczegdlnym
interakcjom. Traktowanie sieci wsparcia (support network) jako catoSci,
w ktérej moga przeciez zachodzi¢ relacje rzeczywistego wspierania albo nie
musza, z koniecznosci prowadzi do konkluzji, ze sie€ moze mie¢ zaréwno
pozytywny jaki rOwniez negatywny wplyw na jednostke.

Z drugiej strony, mozna korzysta¢ ze stalej pomocy rodziny i bliskich,
do tego stopnia, Ze jest sie wrecz uzaleznionym od tej pomocy, ale uzalez-
nienie to traktowac jako nieprzyjemne — przypominajace o wlasnej niesamo-
dzielno$ci zyciowej i ubezwlasnowolnieniu w sytuacji, w ktérej sprawne
dziatanie mozliwe jest jedynie pod warunkiem opierania si¢ na innych
i korzystania z ich pomocy [Payne, Jones 1987]. Czy wéwczas — w sytuacji
przymusowego korzystania z czyjejS pomocy — mamy nadal do czynienia ze
wsparciem? I z jakim jego rodzajem?

Czy nadmiar wsparcia nadal jest jeszcze wsparciem? Czy mozna wspieraé
kogo$ ,,na sit¢’’? Czy wspieranie, ktdre nie pomaga rozwiaza¢ probleméw,
ale stwarza nowe jest nadal jeszcze wsparciem? Moze jest — tylko dostarcza
podpory innego rodzaju? Czy uzaleznienie od pomocy innych jest uzalez-
nieniem od wsparcia? Rodzace si¢ pytania, dotykaja samej istoty wsparcia
spotecznego i dla zdefiniowania tego pojgcia maja znaczenie zasadnicze, bo
czy wsparcie moze ,,nie wspieraé’’?

Z samej definicji wynikaloby, Ze przynajmniej nie powinno. Bo jesli
by moglo, to tre$¢, zawarto$¢ (content) dziatania wspierajacego ma cha-
rakter co najmniej ambiwalentny — dostarcza jednostce zaréwno dobrych
jak 1 ztych ,,rzeczy’’, moze zar6wno pomagaé jak i utrudniaé rozwigzywanie
jej probleméw.

A przeciez z samej definicji wsparcie spoteczne polega na ofiarowywaniu,
wymianie waznych, pozytywnych ,rzeczy’’. Jego cel wyraza si¢ w daze-
niu do roztadowania sytuacji problemowej, rozwiazania problemu. A jesli
tak — to odbywa si¢ to paralelnie do budowania wiezi, bo wymiana
zazwyczaj buduje spoleczne wigzi i utrwala je poprzez powoltywanie systemu
wzajemnych zobowiazai opartych na zaufaniu. Dawanie jest zawsze ob-
liczone na zwrot. Jest to typowa praca o charakterze interaktywnym. Okres-
lenie ,,interakcje wspierajace’” wyraza owaq zakladang zwrotno$§¢ dziatania
polegajacego na dostarczaniu oparcia innym.

Czy zatem tego rodzaju wymiana moze obejmowaé takze elementy
negatywne — przekazywanie negatywnych emocji, uczué, informacji zwrot-
nych, szkodzenie drugiej osobie zamiast pomagania? OczywiScie moze.
Kategoria ,,wymiany’’ okreSla jedynie przymus zwrotnoSci, a nie przekazy-



57

wang tre$¢. Co zatem z pojgciem wsparcia? Czy ono moze zawieraC i Wywo-
tywac takie negatywne ,,rzeczy”? I czy sama relacja wspierajaca moze takze
je zawiera¢? Innymi stowy: czy w istocie wspierania i w jego definicji moze
by¢ zawarty taki element wartoSciowania, ktéry nakazywatby kazdorazowo
patrze¢ na wsparcie i wspieranie jako na przekazywanie czego$§ pozytywnego
(przynajmniej w intencji), na wymiang ,,rzeczy’’ potrzebnych i pozytywnych?

Wyniki badafi empirycznych zdaja si¢ temu wyraZnie przeczyC, kiedy
wsparcie jest w nich opisywane jako niekorzystne dla jednostki w pewnych
okoliczno$ciach. Jesli zatem wsparcie moze szkodzi¢ jednostce, by¢ nieko-
rzystne, czyli nie wspieraé, to pojawia si¢ pytanie, co w interakcjach
spotecznych moze by¢ ,,nie wspierajacego’? Prowadzi nas to z kolei do
nastgpnego: co w ogoble odréznia wsparcie (wspieranie) od nie-wspierania?

Czy mozna kogo$ wesprze¢ przypadkiem i niezamierzenie? Przypadkiem
zrobi¢ co§, co naprowadzi dang osob¢ na rozwigzanie jej problemu? Otworzy jej
oczy lub dostarczy wgladu we wtasne potozenie zyciowe? — Mozna si¢ przeciez
do tego przyczyni¢ nawet niechcacy. — Czy to wtedy tez bedzie wsparcie?

W koncepcjach odrdzniajacych wsparcie odczuwane (perceived)
od faktycznie otrzymywanego (actual or received) istnieje taka
mozliwo$¢, poniewaz najistotniejszym elementem okre§lajacym wsparcie jest
to czy dana osoba czuje si¢ wspierana czy tez nie, Czy Szacuje Swoja
spoteczna sie¢ jako wspierajaca w sposOb satysfakcjonujacy czy tez ma
poczucie spolecznej izolacji. W takiej sytuacji, to nie realne, namacalne
dziatania oséb w otoczenia, ale subiektywne odczucia jednostki zwiazane
z jej indywidualnymi potrzebami oraz potencjalnym, mozliwym wedtug niej
do uzyskania wsparciem odgrywaja znaczenie pierwszoplanowe w okresleniu
poziomu wspierania. Ujecie takie nie dostarcza informacji o rzeczywiScie
podejmowanych dziataniach wspierajacych na rzecz jednostki, mimo, ze
pozwala na okre§lenie poziomu jej potrzeb wsparcia i ewentualnych ,,niedo-
boréw’’ w tym wzgledzie. Nie udziela jednak odpowiedzi na pytanie jakiego
rodzaju dzialania wchodza z zakres wsparcia, jakie dziatania sg dla jednostki
naprawd¢ wspierajace, stanowia dla niej realne oparcie.

Badania empiryczne wskazuja jednoznacznie na waznoS$¢ obszaru spolecz-
nego zakotwiczenia jednostki w sieci wzajemnych zobowiazah i dziatan
wspierajacych, ale otwieraja rownocze$nie glebi¢ niejednoznacznoSci samego
pojecia wsparcia, ktére nadal pozostaje niejasne i wciaz si¢ empirykom
wymyka. DookreSlenie pojecia wsparcia okazuje si¢ przedsigwzigciem trud-
nym. By¢ moze nie jest w ogdle mozliwe jego ostateczne zdefiniowanie.
Zintegrowanie dotychczasowych wynikow badan utrudnia zapewne rozmaita
operacjonalizacja tego pojecia. Wydaje si¢ jednak, Zze zasadnicze rdznice
w definiowaniu wsparcia S§wiadcza nie tyle o braku zgody w zakresie
terminologii, ale o istnieniu réznic w koncepcjach ujmowania zjawisk
spotecznych w ogole.
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4.2. Proba definicji — ujecie proponowane w pracy

R. J. Payne i J. G. Jones [1987] podkreSlaja niezwykta pojemno$¢
definicyjna wsparcia spolecznego, zwiazana z wielowymiarowoscia tego
pojecia a zarazem jego niejednoznacznoScia: ,,Wsparcie spoleczne — pisza
— jest obecne przez caly czas w zyciu wigkszoSci ludzi — nawet, kiedy nie
znajdujq si¢ w sytuacji stresu. Jest czgScia ztozonego procesu, przebiegaja-
cego w okreSlonym czasie i kontekScie sytuacyjnym. Moze mie¢ zaréwno
pozytywne, jak i negatywne znaczenie dla jego odbiorcow. Jednostka moze
by¢ zaréwno dawca i odbiorca wsparcia. Wsparcie moze mie¢ emocjonalny,
praktyczny, finansowy czy informacyjny charakter. Moze pochodzi¢ od
rodziny, przyjacidt, szerszej spotecznosci czy profesjonalistéw. Czasami
jednostka aby znaleZz¢ wsparcie musi wykaza¢ si¢ aktywnoScia i ponie$¢
koszty zwiazane z szukaniem. Tak kompleksowy proces stanowi niezwykte
wyzwanie dla empirycznych badan w naukach spolecznych. Narzgdzia i me-
tody uzywane do pomiaru wsparcia nie sa w stanie uchwyci¢ ztozonosci
i kompleksowosci tego zjawiska. Musza by¢ zlozone i zrdznicowane Zeby
podota¢ prébie empirycznego uchwycenia go’’.

Wsparcie jawi si¢ tu nie tylko jako zjawisko wielowymiarowe i trudno
uchwytne, ale wrgcz jako proces obejmujacy réznorodne dzialania oraz
oszacowania dokonywane przez dziatajace jednostki. Wydaje si¢, Ze problemy
niejednoznacznos$ci powinna rozwiaza¢ klarowna definicja samego pojecia
oraz takie jego ujecie, ktore pozwalatloby wyznaczyé granice pomigdzy
wspieraniem a nie-wspieraniem. Odpowiednie byloby potraktowanie wsparcia
jako dziatania podejmowanego w interakcji, ktére — jezeli spetnia defi-
nicyjne warunki wsparcia — jest nim, a jeSli nie, nie nalezy go nim okreslaé.
Jakie zatem bylyby te warunki?

Definicja wsparcia spotecznego, méwiaca o tym, Ze pojawia si¢ ono
w sytuacji trudnej i po to, by poméc komu§ z niej wyjs¢, rozwiazaé problem,
jednoznacznie ciazy ku okreSleniu wspierania jako przekazywania jakiego$
rodzaju dobra — to samo zreszta dotyczy definicji pomagania. Wsparcie
zachodzi wigc wtedy, gdy wiaze si¢ z intencja dostarczenia pomocy, z intenc-
ja bycia dla kogo§ w danym momencie podpora, z intencja wyjScia naprzeciw
jej potrzebom. Tak bym to zdefiniowata. W tym sensie wsparcie — dziata
rownolegle do budowania afiliacji i rozbija spoteczng izolacjg.

Po pierwsze wiec, wsparcie zachodzi w sytuacji trudnej dla odbiorcy. Po
drugie, pomoc jest odpowiedniego rodzaju, to znaczy dostosowana do
charakteru sytuacji trudnej i do oczekiwan odbiorcy. Po trzecie, dostarczana
jest temu, komu trzeba — czyli osobie oczekujacej wsparcia i potrzebujacej
go. Po czwarte, jest ofiarowywane po to, aby rozwigzaé problem, lub pomdc
jednostce w jej rozwiazaniu. Jezeli dzialanie spetnia te wszystkie warunki
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— to jest wsparciem, je§li za$§ nie, to nie powinno by¢ okre§lane jako
wspieranie. Bo czy jeSli dziatanie nie pomaga ale przeszkadza, jeSli nie
wspiera, ale pogarsza lub utrudnia sytuacje jednostki, to czy mozemy mowic
o wsparciu?*

Payne i Jones [1987] podkreslaja, ze w sferze oszacowan dokonywanych
przez jednostki, wsparcie moze mie¢ zardwno znaczenie pozytywne jak
i negatywne, co §wiadczytoby o ambiwalencji zawartej w dziataniu wspiera-
jacym oraz o neutralnosci samego pojecia. Czy jednak wsparcie spoleczne
jest rzeczywiScie pojeciem az tak neutralnym?

Jego pozytywny fadunek mieSci si¢ w prospotecznoSci, w checi niesienia
pomocy, W pomaganiu, w intencji rozwiazania problemu. Jak wigc wsparcie
mogtoby oddziatywa¢ negatywnie i niszczaco na jednostke? Mozna wpraw-
dzie wyr6zni¢ dziatania bgdace jego przeciwienistwem — zachowania burzace
afiliacjg. I tak, odwrotnoScia wsparcia emocjonalnego moga by¢ emocje nie
wspierajace, obnizajace samooceng jednostki i sktaniajace ja do izolowania
si¢ (brak akceptacji, emocje takie jak zlo$¢, agresja). Przeciwiefistwem
wsparcia informacyjnego: dezinformacja, plotka — utrudniajace rozwiazanie
problemu. Przeciwiefistwem wsparcia integrujacego — dziatania dezintegrujace,
dostarczajace negatywnych informacji zwrotnych, wykluczajace jednostke ze
spotecznosci. 1 wszystkie one nie sa na pewno wspieraniem.

Jedli tak, to wsparcie i wspieranie odnosi si¢ wyraZznie do dziatah o cha-
rakterze pozytywnym. I albo jest wsparcie, albo go nie ma. Dzialanie moze
mie¢ charakter wspierajacy albo niewspierajacy, ale ,,wspieraniu’’ — taka
cecha ambiwalencji juz nie przysluguje. W tym sensie nadmiar wsparcia nie
jest juz wsparciem, a niedobdr wsparcia jest juz spoteczna izolacja — bo
izolowanie jednostki nie jest tym samym przeciez, co wiaczanie jej do
wspOlnoty i afiliacja.

Whioski jakie ptyna z przegladu literatury dotyczacej wsparcia spotecz-
nego daja pewien oglad tego czym jest wsparcie i jak oddziatuje. Na tej
podstawie mozna si¢ pokusi¢ o okreslenie warunkéw efektywnego wspierania,
a nawet wspierania w ogole.

Po pierwsze, jezeli wspieranie jest rodzajem interakcji — trzeba ja w ogodle
umozliwi¢ zeby si¢ pojawilo. Wchodzenie w interakcje (ktére moga by¢
wspierajace albo nie wspierajace, pozytywne albo negatywne) zalezy od
przynajmniej dwoch czynnikéw: od obecnosci innych oséb (obecnos¢ sieci)
oraz od stanu fizycznego osoby (dobrostan psychofizyczny jednostki), umoz-
liwiajacego kontakt.

% T to oczywiscie nie jest takie proste, bo co je§li kto§ naprawde chce poméc ale robi to
nieudolnie? Co jesli odbiorca wsparcia ma zbyt wygérowane lub nierealne oczekiwana? Albo
jesli wtaSnie w efekcie dzialania nie wspierajacego jednostka dochodzi do rozwiazania swoich
probleméw? Moze si¢ okazaC, ze nawet te nie wspierajgce w ostatecznym rozrachunku pomagaja
jednostce rozwikta¢ problem i zbudowaé swoja pozytywna samooceng.
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Po drugie, zeby wspieranie w ogoéle mogto nastapi¢ obie strony
(i odbiorca i nadawca) musza uczestniczy¢ aktywnie w interakcji. A wigc:
dawca musi chcie¢ pomdc, a odbiorca musi chcie¢ otrzyma¢ pomoc (fakt
bycia odbiorcg pomocy nie moze narusza¢ jego samooceny). Potrzebny jest
rodzaj wspoétdziatania obu stron, niepisanej ,,umowy’’ wyrazajacej zgode na
wystgpowanie w rolach dawcy i odbiorcy wsparcia.

Podsumowujac, mozna okresli¢ wsparcie jako rodzaj interakcji spotecznej,
ktéra jest podejmowana w sytuacji problemowej lub trudnej, w ktérej toku
dochodzi do wymiany (informacji, emocji, instrumentéw dziatania lub débr
materialnych) i ktérej celem jest spowodowanie u jednego z uczestnikéw
interakcji zblizenia do rozwiazania problemu, osiagnigcia celu lub prze-
zwycigzenia sytuacji trudnej [Sek 1986].

Przedmiotem niniejszej pracy bedzie wlasnie obszar tak rozumianego
wsparcia. Wsparcie spoleczne bedzie mnie interesowato jako akt niesienia
pomocy, jako dzialanie. Udzielanie wsparcia widze jako dostarczanie ele-
mentéw niezbednych do rozwigzania sytuacji problemowej. Chce si¢ przyjrzeé
wsparciu z perspektywy interakcyjnej, w ktérej wsparcie pojawia si¢ nie
w formie rzeczownika okreslajacego ,,zasob” jakim dysponuje jednostka (taki
jak sie¢ spoteczna, ktéra jednostka posiada lub ktéra buduje) ale jako dziatanie,
ktérego sens petniej oddaje odczasownikowa forma: wspieranie, odsytajaca nas
do czynnoSci pojawiajacej si¢ w miedzyludzkich relacjach. W tym znaczeniu
wsparcie odnosi si¢ do sytuacji, gdy wykorzystujac zasoby sieci i wtasne
zasoby indywidualne, jednostki wspo6tdziataja ze soba w celu zmierzenia
si¢ z problemem i wspdttworza proces zblizania si¢ do jego rozwiazania.

5. Metoda badawcza

Problematyka pracy dotyczy spolecznego wsparcia w kontekScie dziatan
instytucji opieki paliatywnej i hospicyjnej. Poruszane zagadnienia wiaza si¢
bezposrednio ze specyfika sprawowania opieki nad nieuleczalnie chorym
pacjentem i jego rodzina przez zespoly i oSrodki paliatywno-hospicyjne.
Wspieranie jest tu rozpatrywane jako istotny wymiar pracy tych oSrodkéw.
Istota dzialan opisywanego spotecznego $wiata zawiera si¢ w szeroko rozu-
mianej kategorii wspierania i niesienia pomocy.

Takie wstgpne zalozenie zawarte jest w kazdym z pytan badawczych.
Pytajac: jak? gdzie? kiedy? z czyja pomoca? pokonujac jakie trudnoSci?
z jakim nastawieniem? z jakim wyposazeniem? po co? i dlaczego? — dostar-
czaja wsparcia wolontariusze i pracownicy opisywanych os$rodkéw — za-
ktadamy, 7Ze ich praca ma charakter wspierajacy, a dopytujemy jedynie
0 sposob, w jaki owo wspieranie si¢ urzeczywistnia.
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Nie ulega watpliwosci, ze zachodzi tu dostarczanie spolecznego wsparcia
— praca i obszar dzialalnoSci hospicjow i oSrodkéw opieki paliatywnej spetniajg
wymogi definicyjne wspierania: pojawiaja si¢ w sytuacji obcigzajacej, problema-
tycznej i trudnej z intencja niesienia pomocy i dostarczenia podpory choremu
i jego bliskim. Zaktadajac wigc na wstepie, ze badane oSrodki i zespoly
dostarczaja wsparcia i ze wspieranie stanowi zasadnicza oS ich dziatalnosci,
probowatam dowiedzie€ si¢: Jak wspieraja? W jaki sposob dostarczaja wsparcia?
W czym — w jakich dzialaniach si¢ wyraza i na czym polega owo wspieranie?
W czym pomagaja? Co robig? Jak to robig? Czemu stuza ich dziatania? Co je
umozliwia? Jak si¢ organizuja aby skutecznie wspiera¢? Jak koordynuja swoje
dzialania? Jakie standardy narzucaja swojej dziatalno$ci? Co im pomaga
w niesieniu pomocy? A co utrudnia? Jak sa szkoleni, przygotowywani do
pelnienia tej roli? Jak wilaczani sa w kulture¢ organizacyjna Srodowiska opieki
paliatywnej i hospicyjnej? Jak czionkowie zespotu funkcjonuja w relacjach
migdzy soba? Jak funkcjonuja w relacji z rodzing pacjenta? I wreszcie: jaka rolg
w udzielaniu wsparcia pelnig sami odbiorcy (pacjent, cztonkowie rodziny) etc.?

W rozwazaniach dotyczacych dziatalnoSci poszczegdlnych oSrodkow,
interesowal mnie zakres podejmowanych dziatafi na rzecz pacjenta i jego
rodziny oraz zasoby jakimi dysponuje dany oSrodek w realizowaniu swoich
zadan. Ich praca — rozumiana jako medyczna pomoc specjalistyczna (do tego
sprowadza ja kontraktacja kas chorych) opisywana jest jednak szerzej,
poniewaz opieka paliatywna i hospicyjna nie do kofica moze by¢ potrak-
towana jedynie jako oferta ustug. To, co w istocie zawiera niesiona przez
nich pomoc tylko czesciowo daje si¢ uja i wyrazi¢ kontraktem. Nie twierdze,
7e istota ich pracy lezy poza mozliwoscia kontraktacji, ale jedynie, ze
kontrakt nie jest w stanie uchwycié¢ ani skodyfikowa¢ najgtebszej istoty tego
co robia.

Badanie miato wigc charakter eksploracyjny, a jego celem byta po-
glebiona charakterystyka tego fragmentu rzeczywisto$ci spolecznej. Ujecie
to mieSci si¢ w kategorii monografii problemowej. Podstawowym rozpat-
rywanym problemem jest tu dostarczanie spotecznego wsparcia przez in-
stytucje opieki paliatywnej i hospicyjnej.

Przedmiotem badania byto zjawisko spolecznego wsparcia generowane
w specyficznym otoczeniu organizacyjnym jakim sa hospicja i oSrodki opieki
paliatywnej. Zasadniczym celem dziataii podejmowanych na rzecz pacjenta
jest zapewnienie mu wiasciwej opieki, komfortu fizycznego i psychicznego,
oraz troska o jego bliskich w tym trudnym okresie. Wsparcie pojawia sie tu
jako synonim pomagania, afirmujacy podmiotowos¢ i autonomi¢ pacjenta
i jego rodziny w ich zmaganiu z ci¢zka przewlekla choroba, niemoca,
odchodzeniem i jest tu rozumiane jako sposob dostarczania pomocy w tej
specyficznej sytuacji mierzenia si¢ z przewlekta choroba, stuzacy jednoczes-
nie realizacji celéow w wymiarze instytucjonalnym.
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Aby uchwyci¢ zjawisko wspierania, prébowatam po pierwsze, przyj-
rze¢ si¢ organizacyjnym formom dostarczania pomocy przez poszczegélne
hospicja i oSrodki opieki paliatywnej, a po drugie, temu jak sami wspie-
rajacy postrzegaja swoja wtasna role w niesieniu, udzielaniu pomocy cho-
remu terminalnie.

Celem pierwszej fazy badania (1997-1998) byto zapoznanie si¢ z or-
ganizacjq opieki paliatywnej i hospicyjnej w Polsce, a efektem koficowym
miata by¢ propozycja typologii hospicjéw i osrodkéw opieki paliatywnej
jako jednostek organizacyjnych. Chodzito o uzyskanie informacji dotyczacych
tego jak sa zorganizowane i jak funkcjonuja tego typu oSrodki. Badaniem
objete zostaly wszystkie dzialajace woéwczas oSrodki opieki paliatywnej
i hospicyjnej, do ktérych (po uprzednim krétkim wywiadzie telefonicznym)
rozestano ankiete, dotyczaca funkcjonowania oSrodka, zasobow jakim dys-
ponuje, odbiorcéw pomocy, form dostarczanego wsparcia oraz pojawiajacych
si¢ probleméw w trakcie realizowania dziatalno$ci statutowej. Material do
analizy iloSciowej stanowily dane ze 179 wywiadéw telefonicznych oraz
130 wypetnionych ankiet pocztowych®.

W drugiej fazie bezpoSrednio badane byly wyobrazenia perso-
nelu oraz wolontariuszy na temat: swojej wlasnej roli w procesie
opieki nad pacjentem chronicznie chorym i jego bliskimi; potrzeb pacjenta
i jego bliskich w okresie cigzkiej choroby; sposobdéw ewaluacji probleméw
pacjenta i jego potrzeb oraz potrzeb jego rodziny; mozliwych i optymalnych
sposobOw pomagania choremu w takiej sytuacji; realizowanych w poszczegdl-
nych oSrodkach sposobdéw wspierania chorego i dostarczania wsparcia jego
rodzinie; réznych rodzajéw pracy, wykonywanej na rzecz pacjenta i jego
bliskich, udziatu poszczegdlnych wymiaréw wsparcia w catoSciowej pracy
wykonywanej na rzecz chorego i jego bliskich; sposoby radzenia sobie
opiekunéw z problemami trudnymi, motywacje pracownikéw i wolontariuszy
do wykonywania tej pracy; w odniesieniu do poszczegdlnych osrodkow:
wyposazenie oraz zasoby jakimi dysponuja; a w szerszym kontekscie kultura
organizacyjna spolecznego Swiata opiekundw.

' Prowadzone przeze mnie badanie terenowe zwiazane bylo z przygotowaniem rozprawy
doktorskiej na temat wsparcia spolecznego w instytucjach opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce
i przebiegalo w kilku etapach: 1) wywiad telefoniczny (V-VII 1998); 2) ankieta pocztowa (IV-X
1998); 3) wywiady poglebione i zbieranie materiatbw w konkretnych oSrodkach
(III-VII 2000). W maju 1998 roku zostaly rozestane listy zapowiednie do wszystkich oSrodkéw
opieki paliatywnej i hospicjow w Polsce. Od czerwca do korica lipca trwaly wywiady telefoniczne
i rozsylane byty ankiety do poszczegélnych osrodkéw. We wrzesniu nastapity dwa monity. Pod
koniec pazdziernika zakoficzono zbieranie danych ankietowych i rozpoczeto przygotowania do
ich analizy. W nastgpnych miesiacach nastapito kodowanie, zaktadanie baz danych i analiza
statystyczna. Od marca 1999 do lipca 2000 prowadzitam wywiady pogitebione z wolontariuszami
i pracownikami opieki paliatywnej i hospicyjnej. W istocie zbieranie materialéw w poszczeg6lnych
oSrodkach trwato od poczatku 1996 do 2000 roku.
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Materiat do analizy stanowity transkrypcje 30 pogtgbionych wywiadéw
swobodnych z opiekunami i organizatorami opieki, dotyczacych ich osobis-
tych doSwiadczenn zwigzanych z niesieniem pomocy, wspieraniem i praca na
rzecz pacjentow.

Koncentrujac si¢ na pojeciu wsparcia spotecznego jako rodzaju dziata-
nia pracownikdw hospicjéw i osrodkdw opieki paliatywnej na rzecz pac-
jentéw 1 ich rodzin, prébowatam skonstruowaé idiograficzny opis badanej
rzeczywisto$ci, obejmujacy zaré6wno obszar samego dziatania i organizo-
wania si¢ ludzi z badanej grupy w realizowanie konkretnych zadan jak
1 obszar ,ideologii’’, jaka towarzyszy im przy podejmowaniu i wykony-
waniu tej pracy. Chcac uchwyci¢ zjawisko niesienia pomocy ludziom
nieuleczalnie chorym przez oSrodki hospicyjno-paliatywne, staralam sig
zatem opisac:

1) ideologiczna ,,obudow¢’’ tego zjawiska, jako sfere, na ktdrej opiera
si¢ jego trwatos¢, skad czerpie swoja moralno-etyczng inspiracjg, uzasadnienie
oraz legitymizacj¢ podejmowanych dzialan (w tym celu potrzebna byta
analiza szkolefi, wystapien lideréw ruchu i postaci legendarnych®, oraz
uczestnictwo w spotkaniach formacyjnych i szkoleniowych);

2) organizacyjna stron¢ tego przedsigwzigcia — czyli funkcjonowanie
poszczegblnych osrodkéw (temu celowi stuzyt materiat z wywiadow telefo-
nicznych, ankieta, a takze material z wywiadéw poglebionych);

3) sfere indywidualnych motywacji poszczegdlnych uczestnikdéw i prob-
lemy pojawiajace si¢ na poziomie bezposrednich kontaktéw pomigdzy nio-
sacymi pomoc a odbiorcami tej pomocy;
oraz réznorodne problemy pojawiajace si¢ na tych trzech poziomach zwia-
zane z pomaganiem, hiesieniem pomocy, i szeroko pojetym wspiera-
niem.

Mimo 7e prezentowane dane iloSciowe nabraly w chwili obecnej waloru
historycznego — liczba dziatajacych oSrodkéw wzrosta do ok. 230, zmienity
si¢ kilkakrotnie prawne warunki ich funkcjonowania — to jednak opisywana
problematyka zachowuje nieustannie swoja aktualno$¢. Badania tego typu
sprzyjaja wytwarzaniu si¢ zbiorowej samowiedzy na temat choroby prze-
wlektej (np. nowotworowej), warunkéw, potrzeb i probleméw jakie ona
stwarza, a takze mozliwych sposobéw radzenia sobie z nimi i pokonywania
ich. W badaniu akcent szczegdlny potozony zostal na to jaki udziat w po-
konywaniu probleméw zwigzanych z choroba maja opiekunowie chorego
oraz osoby budujace jego sie¢ wsparcia. Wydaje sie, ze zdobywanie rzetelnej
wiedzy na temat tego obszaru ludzkiego doSwiadczenia i dziatania moze

%2 Jak np. C. Saunders, zatozycielka pierwszego nowoczesnego hospicjum na $wiecie, czy
przedstawiciele najbardziej znanych postaci ruchu paliatywno-hospicyjnego w Polsce jak Prof.
Jacek Luczak, Ks. Eugeniusz Dutkiewicz, Dr Jadwiga Pyszkowska, Dr Jolanta Stoklosa i wiele
innych oséb zaangazowanych w propagowanie idei opieki hospicyjnej i paliatywne;j.
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zapobiec spotecznej izolacji chorych i ich rodzin a takze niosacych pomoc
hospicjantow.

Prezentowana praca ma wigc szeroko pojety walor poznawczy — nie
tylko dlatego, ze wzbogaca wiedze na temat kondycji moralnej spoteczenistwa
(troszczacego si¢ czy tez nie o swoich najstabszych czltonkéw) ale takze
dzigki temu, ze — jak chcial Denzin [1984, s. 8] — ,,umozliwia innym
zapoznanie si¢ z ludzkim doSwiadczeniem w catej jego godnosci’’. Pozwala
zobaczy¢ zakryte lub pomijane obszary ludzkiego doswiadczenia osobom
spoza spotecznego Swiata opieki hospicyjnej i paliatywnej, oraz dostarcza
kategorii ich opisu, czy nawet oceny, ktére moga staé si¢ podltozem do
kolejnych badafi*®. Samym hospicjantom i pracownikom jednostek opieki
paliatywnej opracowanie tego typu dostarcza spotecznego lustra, w ktérym
moga ujrze¢ wilasne dzialania i wysitki w budowaniu Swiata troski, zaan-
gazowanie w sprawy najstabszych i najbardziej potrzebujacych opieki i po-
mocy stanowi esencj¢ spolecznego wspolistnienia.

3 By¢ moze prowadzonych na wieksza skale lub przy uzyciu bardziej standaryzowanych
narzedzi badawczych, pozwalajacych oceni¢ poziom dostosowania chorego czy tez rodziny do
sytuacji choroby przewleklej, poziom wsparcia jakie rodzina moze zapewni¢ choremu, a w zwigz-
ku z tym réwniez potrzeb wsparcia jakie posiada rodzinny system.



OPIEKA PALIATYWNA I HOSPICYJNA

Do mojego marzenia o hospicjum nalezato takze to, Ze
bedzie to miejsce, z ktorego bedzie promieniowac po-
czucie, Ze dobra organizacja jest wyrazem bezwzgled-
nego szacunku.

Halina Bortnowska

Zjawisku spotecznego wsparcia przyjrzymy si¢ na podstawie analizy
dziatalno$ci bardzo specyficznych organizacji, ktdrych praca koncentruje si¢
wtasnie na wspieraniu i niesieniu pomocy. Chodzi o osrodki opieki paliatyw-
nej i hospicyjnej, sprawujace opieke nad osobami nieuleczalnie chorymi
oraz ich bliskimi.

Sama opieka paliatywna definiowana jest jako ,,aktywna, cato$ciowa
opieka nad chorymi, ktérych schorzenia nie poddaja si¢ juz skutecznemu
leczeniu przyczynowemu’”. Jej celem jest otoczenie ochronnym ptaszczem
dziatan (gr. palium — ptaszcz) catej osoby chorego i jego rodziny w trosce
o zapewnienie jak najwyzszej jakoSci zycia. Dziatania medyczne maja tu
charakter objawowy, koncentruja si¢ na uSmierzeniu bdlu i zwalczaniu — lub
przynajmniej kontrolowaniu — innych dokuczliwych objawéw, ktore sa
udzialem nieuleczalnie chorych. Ofiarowujac ulge w cierpieniu, dazy si¢ do
zaspokojenia psychosocjalnych i duchowych potrzeb pacjenta. Pozwala mu
to na przezycie ostatniego okresu zycia z godnoscia — mozliwie jak najdluzej
poséréd rodziny, ktéra takze staje sie obiektem wspierania, zaréwno podczas
choroby bliskiej osoby, jak i po jej Smierci, w okresie zatoby’.

Zgodnie z wytycznymi WHO opieka paliatywna: 1) afirmuje zycie,
uznajac umieranie za naturalny proces i ani nie przyspiesza ani nie opdZnia
Smierci; 2) tagodzi bol i inne dokuczliwe objawy; 3) obejmuje potrzeby
psychiczne, duchowe i socjalne chorego; 4) tworzy system wsparcia umoz-
liwiajacy choremu prowadzenie az do S$mierci zycia tak aktywnego, jak to
tylko mozliwe; 5) oferuje system wsparcia aby poméc rodzinie w radzeniu
sobie (cope) z choroba bliskiego podczas jej trwania oraz w okresie osiero-
cenia [Johnston, Abraham 1995, s. 123-137]. Dostarczanie wsparcia i pomocy
stanowi wigc definicyjny element opieki paliatywnej i zawiera si¢ w jej
standardach postepowania.

' Definicja opieki paliatywnej WHO, 1990.
2 Na podstawie: Fuczak i wsp. [1997], Luczak [1994]; Drazkiewicz [1989; Gérecki [1993].
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Aby w pelni zrozumie¢ znaczenie tak zdefiniowanego podejscia do
pacjenta, trzeba si¢ odwota¢ do szerszego kontekstu spoteczno-kulturowego,
z jakiego wyrosta idea opieki paliatywnej i hospicyjnej, oraz warunkéw,
jakie wymusily przedefiniowanie dotychczasowych sposobdw traktowania
cztowieka przewlekle chorego i obudzily zainteresowanie jego spoteczng
siecia (rodzing i bliskimi pacjenta) w procesie terapeutycznym.

Znaczacym elementem tego tla jest paradygmat medycyny, narzucajacy
specyficzny sposob ujmowania zdrowia i choroby oraz wyznaczajacy sposob
traktowania osoby chorej. Dopiero na tle paradygmatycznych przesunigé
dokonujacych si¢ we wspdlczesnej opiece medycznej w ciagu ostatnich
dziesigcioleci, poja¢ mozna wage przemian w podejSciu do probleméw
cierpienia, Smierci i umierania manifestujacych si¢ w dzialalnoSci opieki
hospicyjnej i paliatywnej.

6. Miejsce opieki paliatywno-hospicyjnej w paradygmacie
medycyny wspolczesnej

W dziedzinie nauk medycznych dokonal si¢ w ciagu ostatniego stulecia
ogromny postep. Epokowe odkrycia farmakologii zaowocowaly wprowa-
dzeniem skutecznego leczenia wielu powaznych schorzef, rozwojem no-
woczesnej anestezjologii i metod analgezji. Stworzono ogromne zaplecze
Srodkéw technicznych ratujacych i podtrzymujacych zycie. Nowe generacje
skutecznych lekéw, nie znane dotychczas techniki operacyjne, rozwdj apa-
ratury diagnostycznej — otworzyly nie spotykane dotad mozliwosci roz-
poznawania choréb i coraz bardziej wyrafinowanych metod interwencji
medycznych. Ten niezwykly rozwdj nastapit i byt mozliwy w ramach
pewnego wzorca uprawiania medycyny, okre§lanego czgsto jako paradygmat
mechanistyczno-redukcjonistyczny.

6.1. Paradygmat medycyny

Zgodnie z teoria rozwoju nauki Thomasa S. Kuhna [1968], paradygmatem
jest to wszystko, co przedstawiciele danej dyscypliny naukowej uznaja za
oczywiste. Paradygmat konstytuuje strukturg, w ramach ktérej poruszajq si¢
uczeni w swoich poszukiwaniach i przedsiewzigciach badawczych, a sktadniki
paradygmatu tworzg, utajona wiedze (tacit knowledge) spotecznosci naukowe;.
Nigdy nie wyklada si¢ jej wprost, ale jest ona zawarta we wszystkich
tekstach 1 przekazach tworzonych w obrebie danego paradygmatu. Uczeni
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poszukujac rozwigzania podejmowanych przez siebie probleméw naukowych
poruszaja si¢ zawsze w obrgbie paradygmatu, jednak sam wzorzec, bedac
zbiorem przestanek naukowego myS$lenia nie stanowi sam przez si¢ pro-
blemu badawczego, zawiera natomiast znaczenia najbardziej fundamenta-
Inych poje¢, wyznacza granice obszaru prawomocnych badai oraz okreSla
zakres podstawowych teorii, metody badafi i warto§ci uznawane przez
poszczegblne nauki.

W ramach nauk medycznych najbardziej fundamentalne sa oczywiscie
pojecia odnoszace si¢ do: zdrowia i choroby, ich symptoméw oraz przyczyn.
Paradygmat zakreSla takze znaczenia nadawane przez spoteczno$¢ cierpieniu
1 umieraniu. Stosowane strategie terapeutyczne sa konsekwencja przyjetych
w danej wspdlnocie definicji poje¢, na ktérych opieraja si¢ najbardziej
podstawowe koncepcje i cele leczenia. Obszar tych znaczen jako SciSle
zwiazany z przyjetymi wzorcami relacji terapeutycznej z jednej strony okreSla
role lekarza i pacjenta w tym uktadzie, a z drugiej odsyla zawsze do
charakterystycznego dla danego miejsca i czasu wizerunku cztowieka’.

Kurt Ludewig [1995, s. 23] opisuje mozliwe podejScia do pacjenta i jego
choroby w zalezno$ci od podejsScia do cztowieka w ogdle oraz sposobu
definiowania zdrowia. Jezeli czlowieczenstwo, pojmuje si¢ jako warto$¢
abstrakcyjna, niezalezng od tego, co jednostkowe i zmienne, to ,,zdrowie’’
begdzie réwnoznaczne z obowigzujgca norma, choroba natomiast
rozumiana bedzie jako odstepstwo od tego ideatu i przyjmie etykiete
stanu patologicznego. W takiej sytuacji leczenie polega¢ bedzie na probach
restytucji stanu idealnego (zgodnego z ustalonymi normami).

Jezeli natomiast za istot¢ czlowieczefistwa uwaza si¢ to, co indywi -
dualne, niepowtarzalne i podatne na zmiany, to zdrowie oznacza¢ bedzie
aktualny stan rozwoju cztowieka, choroba natomiast potraktowana by¢ moze
jako przejSciowa faza procesu zyciowego. Zatem — nie jako patologia, ale
jako przejSciowy punkt krytyczny w rozwoju. Woéwczas leczenie bedzie
konstruowane jako proces zmierzajacy do osiagnigcia nastgpnej fazy in-
dywidualnego procesu zyciowego, a nie jako ,,Sciganie’’ stanu idealnego.

Ludewig [1995] opisuje dwa mozliwe podejscia do choroby w postaci
continuum, okres§lajacego sposéb ujmowania cztowieka i natury zjawisk
w Swiecie (rys. 5). Punktami skrajnymi tego continuum sa kategorie: bycia
1 stawania sig, ktére w sposob istotny wplywaja na sposoby kon-
struowania celdw leczenia i definicji sukcesu terapeutycznego [Ludewig
1995].

* Lecznictwo uwaza¢ mozna za przejaw danej kultury w jej uwarunkowaniach czaso-
przestrzennych. Hierarchia wartosci bedaca wyrazem kultury okre$lonego spoteczefistwa wyznacza
réwniez miejsce dla funkcji jakie pelni w nim lekarz oraz system medyczny. Systemy lecznicze
ludéw réznych kultur sa wyrazem ich koncepcji $wiata i tego jak pojmuja wlasne w nim miejsce
[Brelet 1995, s. 225].
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Koncepcje cztowieka wyznawane przez lekarza
okreslaja sposoby rozumienia pojgé zdrowia i choroby
oraz wyznaczaja podstawowe cele i koncepcje leczenia
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Rys. 5. Modelowe orientacje leczenia wedtug K. Ludewiga
Zrédto: Ludewig 1995, s. 30.

I tak, lekarz traktujacy zdrowie jako wartos$¢ idealna, ktéra albo jest albo
jej nie ma (bycie), koncentruje si¢ na probach ,,naprawienia’’ cztowieka
1 przywrécenia go do stanu ,,normalnego’ przy pomocy walki z choroba
jako stanem patologicznym. Celem podejmowanych dziatan terapeutycznych
jest wéwczas ,,reparacja’’ rozumiana jako odtworzenie stanu idealnego.

Jesli natomiast lekarz traktuje chorobe jako czg§¢ indywidualnego procesu
rozwojowego (stawanie si¢) i nie zamyka poje¢ zdrowia i choroby w sztyw-
nych wzorcach patologii-normalnoSci, ale stara si¢ je postrzec na tle procesu
zyciowego osoby — to jego celem nie moze juz by¢ naprawa ,,usterek’’ ale
dostarczenie pomocy w przechodzeniu do nast¢pnej fazy rozwoju, wyrazajaca
si¢ co najwyzej w prébach dokonania ,.korekty’’, przywracajacej optymalny
poziom funkcjonowania jednostki w dynamizmie jej zyciowych przemian.

Wedlug Kurta Ludewiga [1995] powyzsze rozréznienia maja fundamental-
ne znaczenie dla ksztaltowania relacji lekarz — pacjent oraz konkretnych
sposobOw reagowania na problem zdrowotny. Teoretyczny model orientacji
leczenia, na osi pionowej okre§la opozycja: bycie — stawanie si¢, a na osi
poziomej opozycja pomigdzy autonomig a heteronomia.

Perspektywa horyzontalna tego modelu opisuje metody leczenia, ktére
sa pochodnymi przyjetych celéw, gdzie jeden kraniec continuum odnosi
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si¢ do sytuacji, w ktérej czlowiek traktowany jest jako autonomiczna jednostka
— i wowczas rola lekarza sprowadza si¢ jedynie do wspomagania go w proce-
sie dochodzenia do zdrowia. Drugi natomiast wiaZze si¢ z pojeciem pacjenta
jako istoty heteronomicznej — niedoskonatej i potrzebujacej pomocy z zewnatrz.
W pierwszym przypadku lekarz petni funkcje towarzysza i réwnopraw-
nego partnera, ktéry w ramach swoistej wspolpracy, niejako oddaje pacjen-
towi do dyspozycji swojgq wiedzg i do§wiadczenie po to aby wypracowal
rozwiazanie satysfakcjonujace indywidualne potrzeby pacjenta traktowanego
jako autonomiczna jednostka. Caty proces terapii jawi si¢ tu jako kooperacja,
wzglednie jako ,,pomoc w akcie samopomocy’’ [Ludewig 1995, s. 27].
W drugim - pacjent jest traktowany jako jednostka heteronomiczna,
zdana catkowicie na pomoc innych ludzi. Lekarz przyjmuje role paternalis-
tycznego ,,straznika normy zdrowotnej’’ [Ludewig 1995, s. 26], ktéry ponosi
catkowita odpowiedzialno§¢ za proces terapii, a w wymiarze etycznym
— sktonny jest podkre§la¢ swoja przewage, samodzielnie ustalaé metody
i Srodki, a nawet, w ekstremalnych przypadkach, postgpowal wbrew woli
pacjenta. Czuje si¢ do tego upowazniony, poniewaz wyst¢puje jako przed-
stawiciel wspdlnoty. Terapia ma tu stuzyé celom spolecznym: zmierza do
przywrdcenia chorego jako czeSci wspdlnoty do oczekiwanego stanu ideal-
nego. Ideal cztowieczefistwa mozna bowiem uzyskac jedynie zyjac w zgodzie
z wymogami wspoélnoty, a ta wymaga zeby by¢ ,,normalnym’’.
Perspektywa horyzontalna odstania zatem przyjeta koncepcje interakcji
migdzy lekarzem a pacjentem, a jej dwa skrajne krance opisuja paternalis-
tyczne (heteronomia) i partnerskie (autonomia) podejScie do pacjenta. W pier-
wszym z nich przedmiotem uwagi lekarza jest sama choroba i wszelkie
dziatania koncentrujace si¢ na wyeliminowaniu lub opanowaniu jej, sprowa-
dzaja si¢ do prob ,,wyleczenia’’ pacjenta. W drugim chorego traktuje sig
jako partnera a interakcja opiera si¢ na zasadach ,,kooperacji’’.
Zaprezentowana przez Ludewiga [1995] dwuwymiarowa przestrzefi organizowa-
na przez antynomie: ,.bycia — stawania si¢” oraz ,,autonomii — heteronomii” okresla
najwazniejsze wymiary procesu terapeutycznego: w perspektywie wertykalnej
opisuje cele jakie stawia sobie osoba leczaca, a w horyzontalnej — modele relacji
lekarz — pacjent, przektadajace si¢ na konkretne wzorce interakcji.

6.1.1. Orientacje terapeutyczne

Jesdli podstawowe zatozenia dotyczace natury czltowieka i jego rozwoju,
wyznaczaja ramy podejS¢ terapeutycznych — mozliwe sa 4 formy terapii:
1) nakaz; 2) zalecenie; 3) interwencja oraz 4) stymulacja [Ludewig 1995,
s. 30]. Formy te ujawniaja jaka role w trakcie leczenia przypisuje lekarz
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pacjentowi, a jaka sobie. Nakaz i interwencja wpisuja si¢ w schemat relacji
paternalistycznych, zakladajacych heteronomiczna natur¢ istoty ludzkiej,
natomiast zalecanie oraz stymulacja — charakteryzujq partnerskie formy relacji.

Nakazujac (1) lekarz kieruje si¢ ogdlnie obowigzujacymi koncepcjami
zdrowia i choroby, dazac przede wszystkim do przezwycigzenia zdiagnozowa-
nego odstepstwa od stanu ,,normalnego’’. Widzi zatem pacjenta jako przed-
miot naprawy, a siebie samego jako silg sprawcza, ktéra jest w stanie jej
dokonaé. Rzucajac nakaz z pozycji wlasnego niekwestionowalnego autorytetu,
lekarz wyraza pragnienie uleczenia pacjenta — czyli przywrdcenia go do stanu
bio-fizjologicznej normy. Wyleczenie nie uwzgledniajace pragniefi pacjenta,
staje si¢ celem samym w sobie. W spos6b najbardziej jaskrawy ,,reparacja’’
taka ujawnia si¢ w sytuacji, gdy ,lekarz calkowicie przejmuje inicjatywe
i samodzielnie podejmuje decyzje (jak np.) w przypadku pacjenta nieprzytom-
nego w stanie ci¢zkim lub pacjenta w petnej narkozie’’ [Ludewig 1995, s.
30].

Interwencja (3) pojawia si¢, gdy lekarz ingeruje w proces chorobo-
wy, chcac przeksztatci¢ go w stan alternatywny — zmieni¢ lub zablokowac
aktualny rozwdj organizmu. Lekarz nie rezygnuje tu z wyleczenia pacjenta,
chociaz widzi go w perspektywie bardziej dynamicznej, procesualnej — jednak
nadal to jednostronna decyzja lekarza okresla kierunek terapii i wplywa na
dtugofalowe efekty jej zastosowania.

W obydwu tych podejsciach lekarz przyjmuje postawe eksperta, ktory
oddziatuje na pacjenta na podstawie wtasnych kryteriow — wie lepiej czego
potrzebuje pacjent, a jego indywidualno$¢ sktonny jest traktowaé jako
element zaktdcajacy przebieg leczenia. Dlatego pod uwage bierze ja jedynie
wtedy, gdy jest nieproblematyczna z punktu widzenia podjetego leczenia
i nie koliduje z zalozona koncepcja medycyny.

Zupetnie inne jest podejscie lekarza, ktéry postrzega chorego jako auto-
nomiczna jednostke i rezygnuje w zwiazku z tym z radykalnych, jedno-
stronnych dziatan, traktujac go podmiotowo i czyniac go wspdluczestnikiem
procesu terapeutycznego. Lekarz o takiej orientacji moze co najwyzej zalecaé
pewne Srodki i stymulowaé proces leczenia. Musi przy tym zabiegaé o ak-
ceptacje proponowanych przez siebie Srodkéw. Dlatego, nawet jesli oferuje
pewne rozwiazania i organizuje formy terapii majace przywroci¢ rownowage
i przezwycigzy¢ deficyt, zawsze zachgca pacjenta do osobistego poszukiwania
rozwiazan alternatywnych. Nie widzi siebie jako tego, ktéry dokonuje
wyleczenia, ale raczej jako towarzysza i opiekuna swojego pacjenta.

Stawianie zalecefi (2) jest taka forma relacji terapeutycznej,
w ktoérej lekarz stara si¢ skorygowal odstgpstwa od stanu optymalnego,
uwzgledniajac indywidualno$¢ chorego. Relacja migdzy lekarzem a pacjentem
opiera si¢ na kooperacji i wspolpracy, dlatego lekarz musi wcigz zadawac
sobie trud wyszukiwania argumentéw uzasadniajacych wprowadzenie lub
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kontynuacje zalecanych przez siebie metod. Zastosowana terapia jest efektem
dialogu, w trakcie ktérego wiedza lekarza jest dostosowywana do mozliwoSci
pacjenta.

Réwniez przy stymulacji (4) mamy do czynienia z sytuacja dialogu,
nie naruszajacego podziatu kompetencji obu stron. Lekarz i pacjent wspélnie
definiuja cel i metody leczenia i razem poszukujq alternatywy dla stanu
chorobowego [Ludewig 1996, s. 31].

CaloSciowe orientacje terapeutyczne ksztattuja si¢ zatem w zaleznoSci od
przyjetej definicji zdrowia, wizerunku czlowieka oraz wynikajacych stad
konkluzji dotyczacych tego, co lekarz moze i powinien zrobi¢ dla chorego,
do czego jest uprawniony w swojej roli, a do czego juz nie, z jakiej pozycji
bedzie kierowal swoéj przekaz do pacjenta i do jakiego stopnia ma prawo
ingerowa¢ w jego zycie. Od tych czynnikdw zalezy wigc miejsce jakie
zajmuje pacjent w ukladzie terapeutycznym.

6.1.2. Miejsce pacjenta w ukladzie terapeutycznym
w paradygmacie mechanistyczno-redukcjonistycznym

Paradygmat medycyny wspoiczesnej umieszcza ja w dziedzinie nauk
przyrodniczych, a wszelkie procesy chorobowe stara si¢ ttumaczy¢ w ter-
minach anatomii i fizjologii. Istotnym elementem tego podejsScia jest mecha-
niczny model choroby, zgodnie z ktérym choroba to tyle, co defekt
w funkcjonowaniu ,,maszyny biologicznej’’ jaka jest organizm. Wiaze si¢ to
z upowszechnionym w naszej kulturze obrazem ciata ludzkiego jako mecha-
nizmu, ktéry mozna rozpatrywa¢ w kategoriach poszczegdlnych jego czgsci’.

Wzorzec ten ma charakter patogenetyczny, poniewaz w centrum zaintere-
sowania badaczy i praktykéw lezy c horoba. Rozwiazania probleméw zdro-
wotnych poszukuje si¢ badajac przyczyny chordb, rozwijajac ich diagnostyke
1 sposoby zwalczania. Nie bada si¢ natomiast symptoméw bycia zdrowym, ani
tez nie tworzy zadnej teorii umozliwiajacej zrozumienie fenomenu zdrowia.

W praktyce realizacja tego modelu zaktada zawsze redukcje. Redukuje
si¢ problem zdrowia do konkretnych jednostek chorobowych, a proble-
matyke choroby i chorowania zawg¢za si¢ do fizjologicznych i biologicznych

* Taki redukcjonizm metodologiczny — jako idea dochodzenia do prawdy poprzez dogtebna
analiz¢ wyodrebnionych fragmentéw rzeczywistoéci, postulowany byt w XVII wieku przez
Kartezjusza, ktéry widzial §wiat jako rozktadalny na czeSci mechanizm, ktéry daje si¢ poznac
i opisa¢ w kategoriach swoich elementéw sktadowych. Poglad ten przynidst imponujacy dorobek
wiedzy o przyrodzie nieozywionej oraz wywart ogromny wptyw na nowozytny sposdb ujmowania
cztowieka. Wzmacniany przez ide¢ dualizmu ducha i ciala, na cale stulecia utrwalil przewage
myS$lenia o cztowieku w kategoriach biofizycznych [Damasso 1994; Descartes 1960].



72

parametrOw funkcjonowania czlowieka. Rola lekarza sprowadza si¢ tu do
wykorzystania skomplikowanej aparatury technicznej, nowoczesnych sposoboéw
diagnozowania oraz systemu norm i pojeé teoretycznych (wpojonych w czasie
studiow) do orzekania o stanie fizycznym chorego, a nast¢pnie odpowiednich
Srodkéw farmakologicznych czy dziatah chirurgicznych do eliminowania cho-
roby czy tez tagodzenia jej objawdéw [Ostrowska 1991, s. 18-19].

Efektem funkcjonowania tego paradygmatu jest daleko posunigta specjali-
zacja oraz profesjonalizacja wiedzy medycznej oraz wynikajaca z nich
tendencja do wytaczania pacjenta z procesu decyzyjnego dotyczacego zakresu
1 form planowanej terapii. Zaktada si¢, Zze w orzekaniu o stanie chorego
niezbedna jest fachowa wiedza medyczna, ktérej zazwyczaj pacjent nie
posiada, dlatego najbardziej kompetentna osoba do podejmowania decyzji
o charakterze medycznym jest lekarz — autorytet i ekspert w swojej dziedzinie
[Wilson 1993].

Sytuacja, w ktérej specjaliSci staja si¢ niekwestionowanymi autorytetami
w wagskich dyscyplinach, powoduje nie tylko utrat¢ sp6jnoSci obrazu czto-
wieka — rozcztonkowanego teraz migdzy poszczegdlne specjalizacje medycz-
ne, ale takze rozproszenie i fragmentaryzacj¢ odpowiedzialno$ci lekarzy’.
Dodatkowo wymusza tez inercj¢ pacjenta wobec koniecznoSci przekazania
odpowiedzialnoSci za przebieg i efekty terapii w rece specjalistow®.

Uktad lekarz — pacjent ze swej natury jest asymetryczny. Spotykaja si¢
w nim dwie osoby, z ktérych jedna jest dotknigta choroba, a druga — w pelni
sil; jedna przychodzi z prosba o pomoc — druga ma jej udzieli¢; jedna
dysponuje jedynie subiektywnymi doznaniami, ktdre nie zawsze jest w stanie
udowodni¢ oraz fragmentaryczna, zwykle ,,obiegowa’’ wiedzq na temat
swoich dolegliwosci — a za druga stoi gmach wiedzy medycznej, skom-
plikowana aparatura diagnostyczna i do$wiadczenie gromadzone przez lata
spotkait z chorymi; wreszcie, osoba chora przyjmuje rol¢ pacjenta incyden-
talnie i niezamierzenie, a rola lekarza przyjmowana jest w sposdb celowy,
z pelng S$wiadomoScia wtasnego zyciowego wyboru. W tym kontekscie
wydaje sig, ze to raczej lekarz, a nie pacjent, bedzie okreSlat ich wzajemne
stosunki w trakcie terapii i wyznaczy granice swobody pacjenta w decydo-
waniu o sprawach dotyczacych jego zdrowia.

5 PoszczegOlne narzady organizmu znajduja sie pod opieka poszczegélnych specjalistow
i coraz wyrazniej brakuje kogo$, kto bylby kierownikiem i zwierzchnikiem catego procesu
leczenia’’ [Sokotowska 1972, s. 137].

® M. Sokotowska [1972, s. 137], gléwna przyczyne dysfunkcjonalnosci wspotczesnej medy-
cyny widziata w ,,wypaczeniu jej podstawowego celu: leczenia cztowieka na rzecz leczenia
przypadku choroby i poszczegélnych chorych ,,czgdci’’ organizmu’’. Redukcjonizm ten okresla
autorka wiasnie jako uboczny efekt procesu specjalizacji lekarzy, podkreSlajac, ze pod wptywem
tego procesu (zgodnego przeciez z rozwojem nauki i obejmujacego wszystkie wspéiczesne
zawody) powstaja w medycynie patologiczne zmiany calej organizacji.
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W paradygmacie redukcjonistyczno-mechanistycznym mamy do czynienia
ze zdecydowana przewaga podejS¢ heteronomicznych oraz naprawczych
— skierowanych na odzyskiwanie obowigzujacej normy. Brakuje tu cato-
Sciowego traktowania pacjenta jako indywidualnej i autonomicznej jednostki,
ktéra ma prawo podejmowac decyzje dotyczace swego ciala i zycia.

Symptomatyczne dla paradygmatu redukcjonistycznego jest tez to, ze
leczy sig bez udziatu pacjenta. Chory nie jest bowiem wystarczajaco
kompetentny do podejmowania decyzji w sprawach swojego zdrowia i w dys-
ponowaniu wlasnym ciatlem. Dlatego lekarz, nawet lekcewazac indywidualng
sytuacje¢ chorego, jego proSby czy wskazdéwki, moze w swoim najgltgbszym
poczuciu pozostawaé najwigkszym jego sprzymierzeficem i wypowiadajac
si¢ z pozycji autorytetu medycyny uwazaé si¢ za obroficg najwazniejszych
dobr (zdrowia i zycia pacjenta).

W takich asymetrycznych relacjach terapeutycznych, kiedy od lekarza
zalezy, czy i na ile bedzie podkreSlat swoja przewage jako eksperta oraz
kiedy i jaki zakres informacji przekaze choremu na temat jego stanu, trudno
o budowanie relacji partnerskich — rozumianych jako zgoda lekarza na
autonomi¢ pacjenta i jego aktywny udzial w podejmowaniu decyzji dotycza-
cych leczenia. Latwo utrwala si¢ natomiast paternalizm — jako zasada pozwa-
lajaca lekarzowi przeja¢ pelng odpowiedzialno$¢ za proces terapii i dziatac
w imieniu pacjenta, z przekonaniem, ze stuzy to najlepiej interesom chorego.

Celem nadrzgdnym terapii jest wyleczenie, rozumiane jako przy-
wrécenie pacjenta do stanu zdrowia opisywanego jezykiem przyjetych norm
funkcjonowania organizmu na poziomie fizjologicznym i biochemicznym.
W ideologii szpitalnej bardzo silnie zakorzenione jest przekonanie, ze
wyleczenie choroby jest wazniejsze niz troska o ludzi’.

Personel medyczny przyjmujac spoteczne tabu Smierci, kazdy jej przypa-
dek przezywa jako niepowodzenie. Ptyna stad bezsensowne kliniczne wysitki
reanimacji w sytuacji, gdy nie ma ona szans ani sensu lub omijanie problemu
Smierci na oddziatach szpitalnych poprzez tworzenie zmowy milczenia wokot
pacjenta, o ktérym si¢ wie, ze ma umrzeé. Pojawiajaca si¢ nadgorliwos$¢
terapeutyczna personelu, majaca zamaskowaé bezradno$¢ w obliczu Smierci
staje si¢ przyczyna frustracji pacjentow, a czasem powodem falszywych
oczekiwan co do efektow terapii.

Daleko posunigta specjalizacja medycyny oraz mocna autorytatywna
postawa personelu bedace sila medycyny klinicznej okazujq si¢ czynnikami

7 Zdaniem M. Wilsona [1983, s. 105] wspdiczesna ideologia szpitalna opiera si¢ na trzech
ukrytych zatozeniach: 1. Wyleczenie choroby jest wazniejsze niz troska o ludzi; 2. Zapewnianie
zdrowia jest funkcja ekspertow; 3. Smieré jest najgorsza rzecza jaka moze cztowieka spotkaé.
Autor twierdzi, Ze determinuja one wigkszo$§¢ postaw zwiazanych z procesem leczenia oraz
kontaktami na oddziale szpitalnym. Zatozenia te sa bardzo silnie zakorzenione i z wielka
stanowczoScia wpajane kazdemu, kto zetknie si¢ z zyciem szpitalnym.
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silnie ingerujacymi w uktad terapeutyczny. Wymuszaja one zgod¢ pacjenta
na poddawanie si¢ decyzjom ekspertéw a nawet zaufanie z jakim pacjenci
oddaja si¢ w rece lekarzy. Efektem ubocznym jest jednak bierno$¢ leczonego.
W perspektywie globalnej taka struktura relacji kreuje spoteczefistwo, ktérego
cztonkowie czujq si¢ coraz mniej odpowiedzialni za swoje zdrowie i oczekuja
fatwych technicznych rozwiazan kazdego bolesnego problemu [Wilson 1983].
Wzrostowi spotecznych oczekiwain wobec medycyny, towarzyszy tez stata
frustracja potrzeb pacjentéw, pozbawianych autonomii w paternalistycznych
relacjach terapeutycznych.

6.1.3. Oddzialywanie paradygmatu w perspektywie populacji

Nalezy podkresli¢, ze wzorzec medycyny zorientowanej patogenetycz-
nie, ktérej podstawowym celem jest przywracanie zdrowia poprzez zwal-
czanie choroby w istocie okazal si¢ niezwykle uzyteczny i efektywny.
Nadal zreszta taki pozostaje w sferze zakrojonych na ogromna skalg¢ badan
laboratoryjnych, ktére wciaz przynosza istotne wyniki i budza nadzieje
w zwiazku z poszukiwaniem bardziej skutecznych lub mniej szkodliwych
form terapii. Nie mozna pominaé faktu, ze to wilasnie temu wzorcowi
— 7z jego mechanicznym modelem choroby, z patogenetycznym podejsciem
do zdrowia oraz tendencja do redukowania osoby pacjenta do chorego
organu — medycyna wspolczesna zawdzigcza wszystkie swoje niekwes-
tionowane osiggniecia.

Sukcesy tego paradygmatu doprowadzily jednak do pojawienia si¢ nowych
probleméw zaréwno w perspektywie zdrowia populacji, jak i na ptaszczyZnie
relacji miedzy systemami opieki zdrowotnej a ludZmi korzystajacymi z ich
pomocy. Paradoksalnie problemy te wygenerowata wtas$nie ogromna skutecz-
nos$¢ tego wzorca w wyszukiwaniu i zwalczaniu chordb.

Po pierwsze, oddziatywania systeméw opieki medycznej w potaczeniu
z 0g6lnym podniesieniem warunkow i jakoSci zycia wptyngty na zmiany
w strukturze demograficznej spoteczenistw®. W krajach
rozwinig¢tych doszto do znaczacego spadku $miertelnosci noworodkéw oraz
ogoblnego spadku umieralnoSci (zwtaszcza w grupach wiekowych 60-70 lat),
wzrosto tez oczekiwane dalsze trwanie zycia oséb starszych [Gartner 1995].
Maleje natomiast tempo przyrostu naturalnego, przy jednoczesnym wzroScie
przecigtnej ditugoSci trwania zycia, ro$nie natomiast liczba choréb przewlek-
tych. Wyniki prognoz demograficznych stanowigq zapowiedZ zaostrzenia

¥ Struktura demograficzna spoteczefistw zmienita sie nie tylko na skutek oddziatywan samego
paradygmatu — rozwdj technologiczny, wzrost poziomu zycia, zmiany stylow zycia — nieroziacznie
na siebie wplywaja.
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probleméw zwiazanych ze starzeniem si¢ spoleczenstw’. Wydluzyt sie nie
tylko czas trwania zycia jednostek stabych i uposledzonych, ale takze czas
chorowania — co w przypadku pacjentéw nieuleczalnie chorych oznacza
przedtuzenie procesu umierania. Po drugie, starzejace si¢ spoleczefstwo
generuje nowe rodzaje potrzeb zdrowotnych. Pojawia si¢ problem choréb
chronicznych, o dlugotrwatym przebiegu oraz choréb nieuleczalnych z wy-
dtuzajacym si¢ okresem terminalnym. Po trzecie, zmieniaja si¢ oczekiwania
spoteczeristwa wobec systemoéw opieki zdrowotnej. Z badain wynika, Ze
pacjenci oczekuja ,,intensywnej, specjalistycznej pomocy medycznej udziela-
nej bez zwloki, na najwyzszym (wynikajacym z aktualnej wiedzy) poziomie
fachowym. Szczegélnie ceniona jest pomoc udzielana w szpitalu przez
specjalist¢ z tytutem naukowym’’ [Wilodarczyk 1998, s. 97]. Wiaze si¢ to
z utrwalonym stereotypem medycyny jako dziedziny wysoce specjalistyczne;j
i stechnicyzowanej'.

Spelnienie tych spotecznych oczekiwah w ramach patogenetycznego
wzorca jest bardzo trudne lub wrecz niemozliwe. Badacze juz w latach 70.
wykazywali paradoksalno$¢ podstawowego zatozenia, na ktérym opiera si¢
system opieki zdrowotnej, ze ,,zdrowie osiaga si¢ przez eliminacje choroby”.
Zwracano woéwczas uwage na to, ze ,,w miar¢ jak ro$nie nasza umiejgtnos¢
wykrywania defektow ludzkiej biologii, choroby staja si¢ coraz bardziej
skomplikowane i w koficu w ramach medycznego modelu zdrowia nie
sposéb juz znalez¢é rozwigzania problemu choroby’’. Wedtug jednego z auto-
row: ,,System lecznictwa oparty na znajomoS$ci choroby nie produkuje
zdrowia. Mozna w nim tylko wykrywaé coraz wigcej choréb albo tworzyé
potrzeby, ktére potem bedzie si¢ zaspokajaé. Szpitale nigdy nie dojda do
stanu zadowalajacego zaopatrzenia tak w przyrzady, jak i w personel. Im
gorliwiej szukamy choréb, tym wigcej ich bedziemy znajdowaé, a w efekcie
trzeba bgdzie jeszcze bardziej rozwijaé techniczne zaplecze i coraz diuzej
ksztalci¢ coraz liczniejszy personel. Biorac pod uwage obecne mozliwoSci
technologiczne, proces ten nie ma zadnej granicy — chyba ze ludzie w kt6-
rym§ momencie dojda do wniosku, ze Zycie to co§ wigcej niz utrzymywanie
si¢ w stanie wolnoSci od choroby’’ [Wilson 1993].

 Gléwnymi czynnikami tych zmian sa: spadek liczby urodzen i wydtuzenie Sredniej dhugosci
trwania zycia. W rezultacie tych zmian struktura ludno$ci w 2020 r. bedzie cechowata sig¢
wysokim udziatem ludnosci w wieku poprodukcyjnym [Marciniak 1996, s. 126].

% Obecnos¢ takiego stereotypu ujawnia sie chociazby w aktach spotecznej dobroczynnoSci:
najwigcksze spoleczne akcje, angazujace dziesiatki tysiecy uczestnikéw polegaja na zbieraniu
pieniedzy na sprzet medyczny wykorzystywany w wysokospecjalistycznych operacjach. Chirurdzy
przeprowadzajacy trudne, spektakularne zabiegi staja si¢ bohaterami mediéw. W najpowazniejszych
za$ tygodnikach informuje si¢ o konieczno$ci prowadzenia masowych badaii mammograficznych
jako najbardziej efektywnej metodzie wczesnego wykrywania kobiecych nowotworéw. (Wtodarczyk
C. W, op. cit) éwiadczy to o ugruntowaniu w spotecznej Swiadomosci patogenetycznego wzorca
uprawiania medycyny.
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W potowie lat 70. granica ta ujawnita si¢ w postaci bariery finansowe;j'’.
Refleksje nad statusem systeméw opieki medycznej w budowaniu zdrowia
populacji zbiegly sie z konkluzjami dotyczacymi rosnacych kosztéw zapew-
niania opieki medycznej — podejScie patogenetyczne, wyrazajace si¢ W Spo-
sobie inwestowania pienigdzy: na diagnostyke, wyszukiwanie choréb i dos-
konalenie metod ich wykrywania — okazato si¢ bardzo drogie — i zaowoco-
waly uruchomieniem ciagu dziatari reformatorskich'.

Na skutek tych wszystkich zjawisk, ujawnity si¢ liczne kontrowersje
1 watpliwoSci natury etycznej zwiazane z istotq dziatan medycznych. Osiag-
nigcia medycyny obudzity niepokdj i doprowadzity do licznych dyskusji na
temat wartoSci moralnych zwiazanych z postgpem. Bardzo szybko wyspec-
jalizowana i nafaszerowana technika medycyna stala si¢ synonimem medy-
cyny zdehumanizowanej.

Okazalo si¢ tez, ze istniejq cate obszary probleméw, z ktérymi medycyna
w ramach dotychczasowego paradygmatu nie jest sobie w stanie poradzic.
Pojawity si¢ grupy pacjentdw, ktérym nie ma ona nic do zaoferowania.
M. Sokotowska juz w roku 1978 wymieniala dwa typy takich chorych.
Pierwszy obejmuje osoby z zaburzeniami bez uchwytnego tta organicznego.
Do tej grupy naleza pacjenci z ,,choroba psychologiczng’’ albo z ,,dyskom-
fortem spotecznym’’ jako reakcja na stresy i napigcia zycia codziennego
typowe dla spoteczefistw zindustrializowanych [Sokotowska 1978,
s. 426-457]. Problemy te obejmuja zaburzenia psychosomatyczne, ktérych
nie sposob uchwyci¢ w kategoriach biologii i chemii organizmu stosowanych
we wspolczesnej diagnostyce. TrudnoSci z uporaniem si¢ z nimi stanowia
przypomnienie tego, ze choroby ,.nie sa jedynie bytami biologicznymi’’, Ze
,to nie organizmy biologiczne sa chore, ale zywi ludzie i nawet takie
choroby jak wrz6d dwunastnicy czy rak, ktére istotnie stanowia pewien
defekt biologiczny — maja przyczyny, objawy i skutki daleko wykracza-
jace poza granice biologii”’ [Wulff i wsp. 1993, s. 86].

Druga grup¢ tworzg osoby, u ktérych samo rozpoznanie zmiany patolo-
gicznej ma juz niewielkie znaczenie. Chodzi tu przede wszystkim o ludzi

""" Granice te uzmystowit m.in. gwaltowny wzrost cen ropy po kryzysie naftowym z 1973 r.,
ujawniajacy na jak kruchych podstawach ekonomicznych osadzat si¢ rozkwit systeméw opie-
kuriczych krajow zachodnioeuropejskich. Doprowadzito to do kryzysu finansowania wszystkich
sektorow socjalnych. Wtedy wtasnie pojawito si¢ pojecie ,.eksplozji kosztéw’’ i ustalenie granicy,
do jakiej panstwo sklonne jest angazowal pieniadze w sektor zdrowotny [Wtodarczyk 1998,
s. 14].

12 Zjawisko reformy opieki zdrowotnej, ktére pojawito si¢ w rozwinigtych krajach demo-
kratycznych w II potowie lat 80. byto miedzy innymi reakcja na dehumanizacj¢ wspoiczesnej
medycyny oraz rosnace niezadowolenie obu stron relacji terapeutycznej. Podstawowym bodZcem
zapoczatkowania dziatan reformatorskich byly wymogi finansowe oraz zderzenie idei pafstwa
opiekuficzego z konieczno$cia ,,bilansowania budzetéw’’. Idea reformy byla poprawa zdrowia
populacji poprzez lepsze funkcjonowanie systemu opieki zdrowotnej [Wtodarczyk 1998].
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starych, ktérych mozliwo$¢ funkcjonowania jest obnizona ze wzgledu na
wiek, niekiedy z wyraZnie okre§lonymi zaburzeniami (reumatyzm, upo-
Sledzenie wzroku, stluchu czy niewydolno$¢ narzadowa); osoby nieuleczalnie
chore (zwlaszcza w terminalnym stadium choroby); pacjenci z ciagnacymi
si¢ latami dolegliwoSciami o charakterze przewlektym; osoby z nieod-
wracalnym ograniczeniem sprawno$ci fizycznej czy umystowej, (inwalidzi,
osoby uposledzone) [Sokotowska 1978].

Zasadnicza cechg tej grupy chorych jest dysfunkcja, naruszenie, ograni-
czenie sprawnoSci fizycznej lub psychicznej i niezdolno§¢ do wykonywania
6l i zadan Zzyciowych®.

Problemy zwiazane z chorobami chronicznymi (takimi jak cukrzyca,
nadci$nienie, przewlekta niewydolno$¢ narzadowa) skazujace na wieloletnie
cierpienia i ,,zycie z choroba’’ osoby nimi dotknigte nie mieszcza si¢
w ramach oferty pomocy medycyny redukcjonistycznej. Tak samo jak
choroby angazujace w wieloletni, wyczerpujacy uktad caty system rodzinny
chorego lub jego najblizszych opiekunéw' (a tak dzieje si¢ w chorobie
Alzheimera, czy w diugoletniej opiece nad pacjentami z upoSledzeniami,
w chorobie alkoholowej i innych typach uzalezniefi) oraz wymienione
wyzej choroby nieuleczalne, a zwlaszcza ich ostatnie terminalne stadium
— umieranie pacjenta.

6.2. Paradygmatyczna niestabilnos¢

Wszedzie tam, gdzie sukcesu pracy medycznej nie da si¢ przypieczgtowal
wyleczeniem pacjenta, jego powrotem do zdrowia, medycyna budowana
na modelu mechanistyczno-redukcjonistycznym ponosi porazk¢. W obliczu
pojawiajacych si¢ probleméw zdrowotnych oraz na tle zmian spoteczno-
-demograficznych sytuacja taka oznacza nieadekwatno$¢ $wiadczaca o wy-
czerpywaniu sie¢ tego wzorca uprawiania medycyny. Liczni autorzy sa zgodni
co do tego, ze medycyna weszla obecnie w okres paradygmatyczne]
niestabilno$ci, w ktéorym obok pelnego rozkwitu metod i technologii

> W takich sytuacjach mniej istotna jest sama diagnoza i rozpoznanie jako stwierdzenie
przyczyny danego stanu. Wazniejsze wydaje si¢ jak pacjent ma dalej zy¢ z problemem, jak ma
sobie poradzi¢ ze skutkami choroby czy kalectwa w konkretnej, jednostkowej sytuacji. Nie
chodzi tu wigc o leczenie czy wyleczenie, ale raczej o umozliwienie codziennej aktywnosci
i ulatwienie Zycia w warunkach trwalej dolegliwosci [Sokotowska 1978].

14 Wtadciwie kazda choroba ma taki wymiar (dotyka catego systemu rodzinnego, caly system
rodzinny musi si¢ przystosowaé do radzenia sobie z choroba) ale w przypadku choréb diugo-
trwatych nabiera to szczegélnego znaczenia, poniewaz moze prowadzi¢ do trwalych zmian
w systemie rodzinnym, a nawet zmiany te staja si¢ nieuniknione [Wirsching 1994].
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programowanych przez obecnie panujacy wzorzec, pojawiaja si¢ i stopniowo
utrwalaja watpliwoSci co do jego prawomocnoSci.

Nieciagtos§¢ dotychczasowego wzorca ujawnia si¢ gtdwnie na ptasz-
czyznie relacji terapeutycznej migdzy lekarzem a pacjentem, bedacej osiowym
i zasadniczym elementem uprawiania medycyny. Paradygmat mechanistyczno-
redukcjonistyczny ,,pgka’’ wszgdzie tam, gdzie lekarz nie jest w stanie
poméc pacjentowi tylko w oparciu o Srodki oferowane przez ten wzorzec,
gdzie w zetknigciu z pacjentem cierpiacym nie moze umieéci¢ jego skarg
w ramach modelu biomedycznego, gdzie wobec nieadekwatnoSci §rodkéw
terapeutycznych w jakie go obowiazujacy wzorzec wyposazyl — leczacy
doswiadcza zakltopotania lub bezradno$ci w obliczu problemdéw chorego.
Wowczas osiowy i zasadniczy element uprawiania medycyny, jakim jest
relacja terapeutyczna, ulega zachwianiu. Przestaje by¢ skuteczny. Nie satys-
fakcjonuje pacjenta, a lekarzowi przypomina o jego niemocy. W tym
obszarze wtasnie paradygmat zaczyna by¢ kwestionowany.

6.2.1. Szukanie alternatyw

Wszedzie tam, gdzie medycyna ma pacjentowi niewiele do zaoferowania
z uwagi na to, ze dokonuje redukcji — pojawiajq si¢ podejScia alternatywne
okreSlane jako holistyczne albo systemowe. Stawiaja one osobg pacjenta
w centrum uwagi i traktuja go jako autonomiczna i obdarzona wolna wola
jednostke a jednocze$nie ujmuja go w wielopoziomowych relacjach z ota-
czajacym go Swiatem i1 innymi ludZmi.

Podmiotowe i catoSciowe traktowanie pacjenta musi si¢ odzwierciedlac
na poziomie relacji terapeutycznych rezygnacja z paternalizmu na rzecz
partnerstwa. Lekarz reprezentujacy takie podejScie, aby moéc uwzgledniaé
w swej praktyce klinicznej zaréwno do$wiadczany przez pacjenta bol,
cierpienie a takze jego godno$¢ i poczucie sensu zycia, musi si¢ nauczyl
jak traktowac takie pozabiologiczne zjawiska w sposdb racjonalny.

Jest to by¢ moze najwigksze wyzwanie medycyny wspotczesnej. Reduk -
cja zjawisk pozabiologicznych do biologii jest bowiem w najlepszym przypad-
ku catkowicie jatlowa, w najgorszym natomiast prowadzi do znieksztatconego
i nie dajacego si¢ zaakceptowal obrazu cztowieka [Wulff i wsp. 1993].

5 [Wulff i wsp. [1993]. Okre§lenia ,,nowy paradygmat’ (a new paradigm for health) uzywa
takze S. Nettleton wspottworezyni brytyjskiej socjologii medycyny w odniesieniu do glebokich
przeksztatcen systemu medycznego, ktdrego przemiany maja charakter ,,rewolucyjny’” i dotycza
zainteresowania medycyny ,,cata osoba” pacjenta, dostrzeganie jego podmiotowosci, dopuszczanie
wzrostu jego kompetencji medycznych oraz przyzwolenie na jego znaczacy udzial w podej-
mowaniu decyzji medycznych [Nettleton 1996, s. 251 i n.].
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W ramach ogdlnego nurtu uprawiania medycyny powstaja liczne jego
subsegmenty specjalistyczne, kwestionujace podstawowe zatozenia wzorca
mechanistyczno-redukcjonistycznego. Przyktadem sa najnowsze dziedziny
medycyny, takie jak psychoonkologia, medycyna paliatywna czy medycyna
psychosomatyczna stanowiace wyraz braku zaufania do dotychczasowego
paradygmatu.

Medycyna psychosomatyczna'® stanowi juz dzi§ odrebna dziedzing me-
dycyny. Jej obiektem zainteresowania jest sam pacjent i jego problemy
(patientoriented) a nie choroba jako taka (diseaseoriented). Nastapito prze-
sunigcie punktu cigzkoSci z biomedycznej teorii choroby w kierunku ujeé bio-
-psychospotecznych, ktére nakazuja przyjaé podejscie holistyczne, zorien-
towane na osobg pacjenta i jego sytuacj¢ zyciowq. Chorobe rozpatruje si¢ tu
na tle sytuacji ekonomicznej, spotecznej i psychologicznej pacjenta, nigdy
jako odrgbny byt, czy oderwany problem.

6.2.2. Pacjent i jego rodzina w podejSciu holistycznym

W paradygmacie redukcjonistycznym problem rodziny wiasciwie si¢ nie
pojawia — nie jest ona brana pod uwage jako przedmiot zainteresowania
przedstawicieli medycyny'’. Obiektem uwagi jest pacjent i jego choroba.
A poniewaz nadrzgdnym celem jest wyleczenie (choroby? pacjenta?) wszelkie
zabiegi koncentruja sie gtéwnie wokot zadan instrumentalnych wobec tego
celu. Nic wiec dziwnego, ze w procesie terapii nie bierze si¢ pod uwage
zdrowych cztonkéw rodziny pacjenta. Nie sa oni przeciez ani obiektem
zabiegdbw medycznych (chyba, ze wystgpuja w roli dawcy organu) ani
obiektem zainteresowania (chyba, ze w sposéb negatywny — gdy ich od-
dzialywania staja w sprzecznoSci lub zaburzaja przyjety przez lekarza plan
leczenia).

W systemie medycznym zorientowanym redukcjonistycznie odsuwa si¢
bliskich od opieki nad pacjentem. Rodzina odepchnigta od zajmowania si¢
chorym, traktowana jest jako niekompetentna i ktopotliwa. Nie tylko nie
docenia si¢ roli cztonkéw rodziny jako naturalnych opiekundéw pacjenta, ale

' Medycyna psychosomatyczna pojawita si¢ w latach 30. XX w., a od lat 70. nalezy do
uznanych dziedzin medycyny [Sktodowski (red.) 1996, s. 256].

7 Swiadcza o tym miedzy innymi rozwiazania architektoniczne wspdiczesnych szpitali
i przychodni, ktére nie przewiduja miejsca na spokojna rozmowg migdzy lekarzem a cztonkiem
rodziny chorego. W przestrzeni szpitala nie ma tez miejsca na dluzszy pobyt bliskich chorego.
Moga si¢ oni co najwyzej pojawiaé jako chwilowi goscie, ale na pewno nie jako opiekunowie
czy osoby towarzyszace choremu w cierpieniu [Ogryzko-Wiewdrowska 1992]. W nieco lepszej
sytuacji sa matki chorych dzieci, ktérym w pewnych przypadkach umozliwia si¢ pobyt w szpitalu
razem z dzieckiem.
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doprowadza si¢ ich do przekonania o wtasnej nieprzydatno$ci w opiece nad
chorym. Fachowos$¢ i samowystarczalno$¢ personelu medycznego sprawiaja, ze
cztonkowie rodziny czuja si¢ przy chorym zbgdni — instytucje opieki zdrowotnej
potrafig leczyC pacjenta bez udziatu rodziny, a nawet jej obecno$¢ odbierana jest
jako potencjalne zagrozenie dla skutecznosci prowadzonej terapii. Ugruntowuje
to postawe przekazywania odpowiedzialnosci za chorego w rece fachowcow.
Tymczasem pacjent nigdy nie choruje sam. Jezeli nie jest calkowicie
osamotniony, to choroba zawsze dotyka jego najblizszych. Odciska swe
pigtno na calym systemie rodzinnym — tym wigksze im powazniejsze, im
bardziej dlugotrwale i nieodwracalne jest schorzenie. W przypadku chordb
przewleklych o niepewnym rokowaniu, zmiana, jaka wywotuja zazwyczaj
doprowadza do trwatego przeksztatcenia struktury rodzinnego systemu.
Stad, w paradygmacie holistycznym, ujmowanie pacjenta w sposob
catoSciowy w jego relacjach z innymi ludZmi i otaczajacym go Swiatem,
oznacza w istocie zainteresowanie catlym systemem rodzinnym chorego.
Rodzina nie tylko jest tu obejmowana opieka na réwni z pacjentem, ale
takze uznawana jest za podstawowe i najbardziej naturalne 7Zrédlo oparcia
i pomocy dla chorego. Oddawanie pacjenta pod opieke osdb najblizszych
widziane jest jako rozwiazanie optymalne, pozwalajace choremu zachowac
spokdj 1 korzysta¢ z pelni wsparcia. Poniewaz jednak ciagta i dlugotrwata
obecnos$¢ cztonkdéw rodziny przy chorym (zwilaszcza w przypadku schorzen
chronicznych) moze nadmiernie obciazaé system rodzinny, niezbedne
— w mySl paradygmatu holistycznego — jest wspieranie rodziny z zewnatrz.

6.2.3. Salutogeneza

Podstawowa przemiana, jaka zarysowuje si¢ we wzorcu uprawiania
medycyny polega na przejSciu od redukcjonistycznego do holistycznego
obrazu czlowieka i obrazu jego choroby oraz na uzupelnieniu podejscia
patogenetycznego salutogenetycznym'.

'8 Twoérca podejScia salutogenetycznego jest Aaron Antonovsky [1979 i kolejne prace, 1984,
1985, 1986, 1987], ukute przez niego pojecie salutogenezy wyraza nowy sposoéb ujmowania
probleméw zdrowia i choroby polegajacy na odwréceniu tradycyjnego pytania o czynniki
wywotujace chorobg i zwr6ceniu uwagi na czynniki determinujace zdrowie. W poszukiwaniu
odpowiedzi na tak postawione pytanie: ,,Co powoduje, ze ludzie sa zdrowi? Co pozwala im
zachowa¢ dobre zdrowie pomimo stresow 1 przeciazen?”’ Antonovsky doszedl do centralnego
w swojej koncepcji pojecia POCZUCIA KOHERENCII (SOC - sense of coherence), ktore
opisuje stabilna, trwata i uogélniona orientacj¢ wobec rzeczywistoSci. SOC jest konstruktem
poznawczo-motywacyjnym, obejmujacym trzy wymiary postrzegania otaczajacego Swiata jako:
zrozumiatego, sterowalnego i sensownego. Silne poczucie koherencji jest wedlug Antonovsky’ego
czynnikiem salutogenetycznym — determinantem zdrowia [Antonovsky 1987, 1984; Mroziak 1994,
s. 5-16; Dudek, referat przedstawiony na Sympozjum ,,Sense of Coherence in salutogenetic
model”’, £6dZ 29.06 — 01.07.1993; oraz inne referaty przedstawione na tej konferencji.
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O ile w podejSciu patogenetycznym giéwna uwaga skoncentrowana jest
na czynnikach patogennych wywotujacych chorobg, o tyle salutogeneza
koncentruje si¢ na mozliwosSciach radzenia sobie z chorobg i na tym co
sprawia, ze ludzie pozostaja zdrowi pomimo oddzialywania szkodliwych
czynnikéw. W ramach tego podejScia nie pyta si¢ jak pozbyc sig¢ stresora
lub innego czynnika szkodliwego, ale jak z nim zy¢ (i pozosta¢ zdrowym)®.

Salutogeneza jest wigc poszukiwaniem czynnikéw budujacych zdrowie,
badaniem tego, co sprzyja zachowaniu i poprawie zdrowia albo zapobiega
chorobie w warunkach ryzyka zdrowotnego. Na poziomie dzialan wyraza
si¢ w programach promocji zdrowia oraz wspierania dziatan prozdrowotnych
[Heszen-Niejodek, Sek 1997].

Widoczne juz kierunki tych przemian obejmuja przede wszystkim prze-
mian¢ w relacji lekarz-pacjent: z modelu paternalistycznego w partnerski,
a w efekcie zmiang statusu pacjenta, ktéry przestaje by¢ petentem biuro-
kratycznej instytucji a zaczyna odgrywal inne role: staje si¢ partnerem,
klientem, konsumentem ustug medycznych czy §wiadczeniobiorca a poSrednio
decydentem przy rozdziale Srodkéw finansowych dla poszczegdlnych placod-
wek opieki zdrowotnej. Wigkszo$¢ tych obserwowanych lub postulowanych
zmian w nazewnictwie i roli pacjenta ma zwiazek ze zjawiskiem reformy
opieki zdrowotne;j.

6.2.4. Ruch reformatorski

Od kilkudziesigciu lat obserwuje si¢ w rozwinigtych krajach demokratycz-
nych zjawisko reformowania systeméw opieki medycznej. Zatozeniem refor-
my jest poprawa zdrowia populacji albo przynajmniej polepszenie funk-
cjonowania instytucji opieki zdrowotnej. Niezaleznie od tego jak dalece uda

Y Te dwa podejscia r6znia si¢ od siebie w swoich najbardziej podstawowych zatozeniach.
Podejécie patogenetyczne zaktada, ze normalnym stanem ludzkiego organizmu jest homeostaza
i porzadek, a chorymi stajemy si¢ na skutek swego wlasnego niewtaSciwego zachowania
i warunkéw Srodowiskowych, co prowadzi do okazjonalnych zaburzeii homeostazy. Natomiast
w podejsciu salutogenetycznym uznaje si¢, Zze normalnym stanem ludzkiego organizmu jest stan
entropii, nieuporzadkowania i zaburzonej homeostazy. A bada¢ nalezy ludzkie zdrowie — ta
site, ktéra przeciwstawia si¢ entropii i szukaC raczej Zrédet zdrowia, niz przyczyn choroby.
W ramach tego wzorca nie istnieje dychotomia: zdrowie — choroba, ale kontinuum pomig-
dzy wyimaginowanymi punktami: absolutnego zdrowia i totalnej choroby. Wobec czego
cala populacja znajduje si¢ w polu zainteresowania, a nie tylko ci, ktérzy zostali przyporzad-
kowani do kategorii ,,chory’’. Antonovsky jednak nie prébuje przy pomocy modelu salutogene-
tycznego wyeliminowaé podej§¢ patogenetycznych. Traktuje je jako komplementarne wobec
siebie.
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si¢ osiagnaé te cele, pozostaje pytanie na ile zmieni to lub przeobrazi
funkcjonujacy paradygmat?

Czy nazwanie pacjenta klientem, bedace wyrazem poddania sfery ustug
medycznych mechanizmom rynkowym i wprowadzenia elementu ,,konkuren-
cji”’ w sfere ustug medycznych — wystarczy aby rozpoznaé taka przemiang?
Czy, jesli pacjent stanie si¢ ,,Swiadczeniobiorca’’, a relacja terapeutyczna
— ,,usluga’” — mozemy juz méwi¢ o nowym wzorcu uprawiania medycyny?
Innymi stowy czy zmiana nazewnictwa zwiazana z reforma ma juz jaki$
zwiazek z przemiana paradygmatu?

Z jednej strony zmiana statusu pacjenta jest ewidentna. Staje si¢ on
odbiorca ustugi medycznej i poSrednio za nia ptaci. Jego opinia jest brana
pod uwage w ocenie jakosSci Swiadczen, w systemie akredytacji szpitali
[Murkowski i wsp. 1996]* a czasem w tworzeniu programéw opieki zdrowot-
nej [Gray i wsp. 1995, s. 27-33]. Zmiana nazewnictwa w zwiazku z tymi
nowymi rolami pacjenta i nowy jezyk opisujacy relacje terapeutyczna wyra-
zaja jednak raczej podejScie rynkowe i komercjalizacje sfery S$wiadczen
zdrowotnych?' niz okreSlaja zmiang paradygmatu.

Biorac pod uwage to, ze reforma systemu opieki zdrowotnej prowadzona
jest z mySla o zwigkszeniu skutecznosci i efektywnosci stuzby zdrowia jako
instytucji walczacej z chorobami, powinni$§my przyjac, ze sam proces refor-
matorski toczy si¢ w ramach starego paradygmatu i dotyczy jedynie zmian
organizacyjnych, poniewaz inwestowanie w system opieki medycznej oznacza
pienigdze wydane na wyszukiwanie chor6b a nie na kreowanie zdrowia®.
Podstawowa funkcja instytucji opieki zdrowotnej — diagnostyka i leczenie
chor6b — nie zmienia si¢. Nadal prébuje si¢ budowaé zdrowie poprzez
tropienie i eliminowanie choroby. W tym sensie, mimo ze kierunek obser-
wowanych przemian zmierza ku nowemu paradygmatowi, sama reforma
sektora zdrowotnego — nie zapewnia jeszcze podejs¢ salutogenetycznych
w perspektywie populacji ani catoSciowego spojrzenia na pacjenta w per-
spektywie indywidualnej — ale stanowi przede wszystkim prébe transfor-
mowania i ulepszania dotychczasowego wzorca.

Medycyna prébujaca znaleZé rozwiazanie problemdéw zdrowotnych po-
przez szukanie przyczyn choroby nie jest przezytkiem. Perspektywa patoge-
netyczna nie moze zostaé porzucona, poniewaz jest nieodparcie skuteczna

% Pojecie jakoSci ,,konsumenckiej”’ opisuje jeden z trzech wymiar6w jakoSci w opiece
zdrowotnej (obok profesjonalizmu i jakoSci zarzadzania), stosowanego w systemie akredytacji
szpitali i oznacza spelnienie oczekiwan pacjenta.

21 Uczestnicy relacji terapeutycznej stali si¢ ,,Swiadczeniobiorca’ i ,,ustugodawca’ a dodat-
kowo wyodrebnita si¢ rowniez pozycja ,,ptatnika’’, ktéry rozdziela te dwie funkcje.

2 Dziataniami salutogenetycznymi byloby natomiast: inwestowanie w o$rodki sportu i re-
kreacji, organizacje promujace, pomagajacych rozwija¢ i podtrzymywaé prozdrowotne style zycia,
czy dzialania na rzecz ochrony Srodowiska naturalnego, ruchy ekologiczne, etc.
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a w ramach pewnych probleméw zdrowotnych pozostaje bezkonkurencyjna.
Nadal tez ma ogromne osiagnig¢cia i przynosi wymierne efekty. Wydaje
si¢, ze jeszcze przez wiele lat cale rzesze uczonych pracowaé beda zgodnie
z tym wzorcem?™.

Wspobliczesne problemy opieki zdrowotnej w o wiele mniejszym niz
dawniej stopniu stanowia problemy natury czysto medycznej i techniczne;j.
Gtéwny ich cigzar mieSci si¢ obecnie na ptaszczyZnie deontologicznej
(bioetycznej) oraz organizacyjnej.

Transformacja wywotana przez dziatania reformatorskie moze narzucaé
pozadany kierunek zmian w obszarze organizacyjnym. Te zmiany odzwier-
ciedlaja filozofie podejScia terapeutycznego i moga w pewnym sensie wy-
muszaé przemiany w relacji terapeutycznej, kiedy na przyktad stosujac rézne
narzgdzia prawne sktaniaja do budowania uktadéw partnerskich, przestrzega-
nia praw pacjenta albo lepszego traktowania podopiecznych.

Nie dotykaja jednak warstwy podstawowej, rozstrzygajacej o roli jaka
w ogéle ma petni¢ medycyna rozumiana jako przedsigwzigcie moralne
[Gatuszka, Szewczyk 2002; Gatuszka 2003]. Innymi slowy nie sigga naj-
glebszej warstwy deontologicznej (bioetycznej). Nazwanie pacjenta konsumen-
tem, nie jest jednoznaczne z holistycznym do niego podej$ciem, zmienia
wprawdzie uktady odniesienia i przyczynia si¢ do partnerskiego wzorca
relacji — ,.konsument” jako pojgcie jednowymiarowe, okreSla przeciez wymiar
najbardziej skuteczny w egzekwowaniu praw pacjenta i uruchamia jego
aktywny udzial w procesie terapeutycznym [Wtodarczyk 1998, s. 26]* — ale
nie zmienia samego charakteru dzialalnoSci medycznej.

Swiadomosé pacjentdéw wcigz wzrasta, nie akceptujg oni juz tak tatwo
arogancji $rodowiska medycznego a dodatkowo maja realna mozliwos$¢
realizowania swoich praw®. Sytuacja taka zmusza zaktady opieki zdrowotnej
do podwyzszania jakoSci ustlug i dbatosci o respektowanie zasad moralno-
-etycznych, chociazby po to aby ochroni¢ swoéj status finansowy. W praktyce
wigc najwyzsza instancja i stymulatorem wtaSciwych dziatan wobec pacjenta
okazuja si¢ pieniadze i to one ostatecznie maja si¢ sta¢ najskuteczniejszym
Srodkiem w walce o prawa pacjenta, o wlaSciwa jakoS§¢ ustug medycznych
a w efekcie o przemiang paradygmatu.

3 Zwlaszcza, 7e cale pokolenia lekarzy i pacjentow sa ,,przyuczone’’ do funkcjonowania
w paternalistycznym ukladzie terapeutycznym, w ramach dotychczasowego paradygmatu.

# C. Wiodarczyk rowniez wiaze silng orientacje ku konsumeryzmowi bedaca rysem reform
opieki zdrowotnej z prébami przezwyci¢zania ,,starego podejScia paternalistycznego’.

» Ustawa okreSlajaca katalog praw pacjenta, przewiduje sankcje finansowe za ich nieprze-
strzeganie. W przypadku naruszenia praw pacjenta, zapewnia pacjentom mozliwo$¢ wystapienia
do zaktadu opieki zdrowotnej o zado$¢uczynienie za doznana krzywde z pominigciem tego, kto
faktycznie dopuscit si¢ naruszenia jego praw. Nowelizacja ustawy o zoz (Dz. U. Nr 104 z 1997 r.
poz. 661).
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Mimo, ze sama reforma sektora zdrowotnego nie prowadzi bezposrednio
do takiej gtebokiej przemiany, to jednak ogélne rysy procesu reformators-
kiego, nakreslaja kierunek zmian paralelny wobec transformacji mechanis-
tyczno-redukcjonistycznego w holistyczny i salutogenetyczny wzorzec upra-
wiania medycyny.

6.3. Idea opieki paliatywnej i hospicyjnej

Medycyna paliatywna oraz ruch opieki hospicyjnej — zajmujace si¢
pacjentami nieuleczalnie chorymi w terminalnym stadium choroby (gtéwnie
nowotworowej), w swoich podstawowych zatozeniach reprezentuja zaréwno
podejScia holistyczne, jak i salutogenetyczne i w tym sensie reprezentuja
nowy paradygmat.

Pacjent widziany jest tutaj jako podmiot, jako autonomiczna, zdolna do
podejmowania decyzji jednostka (a nie tylko chory organ) i traktowany jest
catoSciowo: na tle jego relacji z bliskimi.

A wiec, po pierwsze, nawet jeSli nie da si¢ wyleczy¢ pacjenta, pozostaje
on nadal obiektem troski. Salutogenetyczny wymiar opieki paliatywnej wiaze
si¢ wlaSnie z przekonaniem, ze sytuacja czlowieka umierajacego nie jest
sytuacjq beznadziejna, w ktérej ,,juz nic nie da si¢ dla chorego zrobié’’.
Wigkszoséci chordb, co podkreslaja zwolennicy podej$¢ holistycznych czy
systemowych, nie mozna traktowaé jako czego$§ co moze by¢ usunigte lub
leczone w oderwaniu od osoby. Choroba stanowi tu w istocie pewien
kompleks ludzkich reakcji na sytuacje, w ktérych patologia somatyczna jest
tylko jednym z elementéw sktadowych. Totez koncentrowanie si¢ na leczeniu
przyczynowym ,,chorego organu’’ jest tylko czg¢Scia niezbednego wysitku
terapeutycznego. Jezeli za$§ leczenie to zawodzi — pozostaje jeszcze nadal
element opieki, starannego leczenia objawowego (paliacja) oraz psychicznego
wsparcia, ktére w chorobie nieuleczalnej wysuwa si¢ na pierwszy plan.

Zwraca na to uwage tworczyni nowoczesnej opieki paliatywnej Cicely
Saunders, ktdra priorytety obowiazujace we wzorcu mechanistyczno-redukcjoni-
stycznym opisuje jako ,,przewage systemu uzdrawiania, leczenia (cure system)
nad systemem opieki (care system) [Saunders 1993, s. 269]. Wedlug tej autorki
nie ma uzasadniania stawianie alternatywy: ,leczenie aktywne — (inwazyjne)
albo nic”. Petlny system opieki nad chorym zawiera w sobie dwa dopetniajace
si¢ podsystemy: CURE SYSTEM - leczenie aktywne, przyczynowe (W przy-
padku choréb nowotworowych dazace do kontroli wzrost nowotworu) oraz
CARE SYSTEM - leczenie objawowe, dazace do usunigcia objawdw choroby
i zapewniajace pacjentowi komfort fizyczny i psychiczny. W normalnej
praktyce oba te systemy powinny si¢ przenika¢ i uzupeinia¢ [Saunders 1993].
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CURE SYSTEM CARE SYSTEM
(system uzdrawiania) (system opieki)

‘eczenie inwazyjne wsparcie psychiczne, dazace
Jo kontroli leczenie paliatywne,

*Zrostu nowotworu “ staranna opieka

towarzyszenie choremu

Rys. 6. Wspdlistnienie systemu opieki i uzdrawiania wg C. Saunders
(priorytety opieki paliatywnej polegaja na przesunig¢ciu punktu ci¢zko$ci z systemu uzdrawiania
na system opieki)
Zr6dto: Saunders 1993.

W chorobie nieuleczalnej forsowanie systemu uzdrawiania oznaczaloby
podejmowanie dziatan nieetycznych, narazajacych pacjenta na dodatkowe
cierpienia. Z kolei pozbawienie go systemu opieki, oznaczatoby nie zapew-
nienie pomocy, ktérej potrzebuje. Dlatego przedstawiciele opieki paliatywne;j
i hospicyjnej przy podejmowaniu dziatan terapeutycznych przenosza swojq
uwage na system ,,tylko opieki’’ i na nim ogniskuja swoje cele. Podejscie
takie otwiera nowg drogge w obcowaniu z pacjentem nieuleczalnie chorym
oraz gotowo$C¢ niesienia pomocy tam, gdzie tradycyjny wzorzec niewiele
mial do zaoferowania.

Medycyna paliatywna nie szukajac przyczyn choroby, nie zwalczajac
jej ani nie starajac si¢ wyleczy¢ pacjenta, zmierza jednak do ,,uzdro-
wienia’’ sytuacji chorego, poprzez podniesienie jakoSci jego zycia oraz
troske o jako$¢ jego relacji z najblizszym otoczeniem. Dbalo§¢ o mo-
zliwie najwyzsza jako$¢ zycia bedaca celem oddzialywan terapeutycznych,
wyraza si¢ w skoncentrowaniu na starannej pielggnacji, eliminowaniu
ucigzliwych objawéw i1 zapewnianiu komfortu fizycznego i psychicznego.
Natomiast troska o jakoS$¢ relacji pacjenta z jego najblizszym otoczeniem,
ujawnia si¢ w budowaniu partnerskich uktadéw terapeutycznych w jakich
funkcjonuja: pacjent, jego rodzina i personel — medyczny oraz nieme-
dyczny. W opieke chetnie wlacza si¢ tez wolontariuszy — zwlaszcza
spoza zawodéw medycznych, poniewaz sytuacji ,,uzdrawiania’’ i niesienia
pomocy nie traktuje si¢ tu jako wylacznag domene ekspertéw. Wyklucza
to mozliwo$¢ przyjmowania przez personel medyczny postaw paterna-
listycznych: ,,to pacjent nas prowadzi a nie my pacjenta’” — okreslaja
relacje z chorym lekarze zespoléw opieki paliatywnej. Postawa ,,odda-
wania siebie’” do dyspozycji pacjenta wiaze si¢ tez z jedna z podsta-
wowych zasad opieki paliatywnej: ciagtoSci opieki. Zapewnia si¢ opieke
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24 godziny na dobg i obejmuje nia nie tylko samego chorego ale jego
najblizszych. Liczne grupy wsparcia oferujace pomoc choremu wyrgczaja
tez rodzing w trakcie trwania dlugotrwalej choroby, a takze wspieraja
osieroconych po §mierci pacjenta.

Poniewaz zaktada sie, Ze pacjent potrzebuje pomocy w swoim Srodowis-
ku, w domu, w pracy oraz stalego wsparcia w okresie, gdy przepracowuje
trudne do$wiadczenia, chorego nie izoluje si¢ od jego rodziny, ale stwarza
warunki zachecajace do podtrzymywania wspdlnoty”®. Tak wiec, obok profes-
jonalnej pomocy medycznej udzielanej pacjentowi, celem podejmowanych
dziatah jest takze niesienie pomocy jego najblizszym. Podejscie holistyczne
wyraza si¢ wtaSnie w przekonaniu, ze osoba chora nie moze by¢ leczona
w oderwaniu od swego Srodowiska i ze choroba jednego z cztonkéw rodziny
dotyczy w zasadzie calego systemu rodzinnego.

Na tle przemian jakie dokonaty si¢ w medycynie w ciagu ostatnich
dziesigcioleci, opieka paliatywna jawi si¢ jako przedsigwzigcie zmierzajace
do przetamania impasu w relacjach terapeutycznych oraz przeformutowania
ideologii systemow opieki medycznej. Zmierza ku holistycznemu 1 pod-
miotowemu traktowaniu czlowieka chorego oraz przesuwa zainteresowania
nauk medycznych z patogenezy w strong czynnikow budujacych zdrowie
(rozumiane systemowo).

Ruch hospicyjny powstat na znak protestu wobec dehumanizacji i deper-
sonalizacji wspodlczesnej medycyny. Dopiero na tle tego zamierzenia — staje
si¢ czytelna idea opieki hospicyjnej i paliatywnej oraz sens wysitku or-
ganizacyjnego podejmowanego przez jej przedstawicieli na rzecz zmiany
dotychczasowego wzorca uprawiania medycyny?.

6.4. Poczatki opieki paliatywno-hospicyjnej na $wiecie

Opieka paliatywna i hospicyjna na Swiecie nie jest juz zjawiskiem
catkiem nowym - mingto ponad 35 lat odkad zostalo zalozone Hospicjum
Sw. Krzysztofa w Londynie — pierwsze nowoczesne hospicjum realizujace

% Dom rodzinny traktowany jest tutaj jako najbardziej naturalne i sprzyjajace pacjentowi
miejsce. Rodzenie, chorowanie i umieranie powinno odbywaé si¢ w domu o ile to mozliwe,
a jeSli nie pozwala na to stan pacjenta, to zadaniem personelu jest stwarzanie nieograniczonej
mozliwo$ci kontaktu z bliskimi w trakcie pobytu na oddziale szpitalnym.

7 Tego typu ruchy spoleczne, podejmujac wyzwanie mierzenia si¢ z negatywnymi efektami
dotychczasowego wzorca medycyny, stanowia obszary nowego paradygmatu. Inkrustuja go
podejSciami komplementarnymi i zapelniaja luki w medycznej dzialalno$ci uprawianej w ramach
dotychczasowego wzorca.
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program opieki paliatywnej nad pacjentami i ich bliskimi*. Za tworczynig¢
wspotczesnego ruchu opieki paliatywnej uwazana jest Dame Cicely Saunders,
ktéra przez wiele lat pracowata nad powotaniem do zycia i doskonaleniem
tej formy pomocy pacjentom nieuleczalnie chorym. Idea tego typu opieki
wykrystalizowata si¢ w 1947 r. podczas rozméw, jakie prowadzita — wowczas
jeszcze jako wolontariuszka w Domu §w. Lukasza w Londynie — z umiera-
jacym lotnikiem, Dawidem Ta$ma®. W trakcie tych rozméw ,zrodzita sie
mysl, ze potrzebne jest miejsce, gdzie ludzie umierajacy mieliby zapewniona
odpowiednia opieke i mogliby dopetni¢ swego zycia w godnosci i spokoju,
wolni od wszechogarniajacego bolu’’ [Sikorska 1989]. C. Saunders, ktora
wyniosta z kontaktow tych glebokie przekonanie o potrzebie stworzenia
takiego wtasnie miejsca i otoczenia oséb terminalnie chorych troskliwa
catoSciowa opieka, skoncentrowata wszystkie swoje dziatania na zrealizowa-
nie tego celu. Podje¢ta studia medyczne, ktére ukonczyta w 1957 r. (majac
40 lat). W latach 1958-1965 odbyta praktyke w londyfiskim szpitalu Sw.
J6zefa®, specjalizujac si¢ w opiece nad umierajacymi. Przez caty ten czas
gromadzita tez fundusze na budoweg przysziego hospicjum. W 1967 roku
otworzyta w Londynie Hospicjum $w. Krzysztofa (St. Christopher’s Hospice)
— pierwsze na Swiecie wzorcowe, nowoczesne hospicjum stacjonarne®, bedace
Swiatowym centrum szkoleniowym opieki hospicyjne;.

* Samej nazwy hospicjum uzyto po raz pierwszy na okreSlenie miejsca przeznaczonego
wilasnie dla umierajacych we Francji w 1842 r., kiedy Jeanne Gardier — mtoda wdowa, ktdra
stracita dwoje swoich dzieci otworzyla w Lyonie schronisko dla umierajacych pod podwdjng
nazwa: ,,Hospicjum” — , Kalwaria”. P6Zniej powstawato wiele podobnych oSrodkéw w pozostatych
czgsciach Francji. Niektore z nich przetrwaty do dzi§ [Bartoszek 2000, s. 70]. Od tamtego czasu
powstawaty kolejno: w 1879 — Hospicjum Naszej Pani w Dublinie, a w 1905 — Hospicjum §w.
Jozefa w Londynie — dwa domy dla nieuleczalnie chorych zatozone przez Irlandzkie siostry
mitosierdzia. Nastgpnie otworzone przez protestantdow w Londynie: w 1885 — Dom Spoczynku
Friedensheim, w 1891 — Przybytek Naszego Pana oraz w 1893 — Dom dla Konajacych Ubogich
Sw. Lukasza [Saunders, s. v—vi). Jednak uwaza si¢, ze dopiero w Hospicjum $w. Krzysztofa
urzeczywistnita si¢ i uzyskata swoja petna realizacje wspélczesna koncepcja opieki hospicyjnej
a wypracowane tutaj zasady staly si¢ podstawa rozwoju tego typu opieki na calym S$wiecie
[Spilling 1986; Fulton, Owen 1981 — podaj¢ za: Sikorska 1989, s. 75].

¥ Dawid Tasma byl Polakiem zydowskiego pochodzenia. Przed S$miercia podarowat
C. Saunders 500 funtow — wszystkie swoje oszczgdno$ci — ktdre staty si¢ zaczatkiem projekto-
wanego dzieta. Ofiarodawca pragnat by za te pieniadze wstawiono okno poswigcone jego pamigci
w przysztym hospicjum [Sikorska 1989, s. 76].

%0 C. Saunders przeniosta do Hospicjum $w. Jozefa zasade regularnego podawania lekow
przeciwbdlowych z Domu §w. bLukasza, gdzie zasady doustnego podawania morfiny w in-
dywidualnie dobranych dawkach w celu kontrolowania b6léw nowotworowych wprowadzono juz
w 1935 r. [Saunders 1993, s. 107].

3 Dwa lata pozniej do opieki stacjonarnej dotaczono formy opieki nad chorymi
w domach.
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7. Ruch Hospicyjny w Polsce

W roku 2000 mingto 23 lata odkad w Krakowie zawiazata si¢ pierw-
sza nieformalna grupa hospicyjna*. Poczatki tego przedsiewzigcia siggaja
jednak do lat 70-tych, kiedy to w Krakowie-Nowej Hucie, w ramach prac
synodu diecezjalnego (1971-1978) powstat tzw. Zesp6t Studyjny, ktory
dyskutowal i opracowywal réznorodne zagadnienia religijne i spoteczne.
Jednym z podjetych tematéw bylo wyrazanie mitoSci jako fundamentalnej
postawy chrzescijaniskiej. Zespdt postawil sobie za cel realizowanie tej
warto§ci w sposdb czynny. Ta inicjatywa grupy katolikéw z nowohuckiej
parafii ,,Arka Pana’’ zaowocowata podjeciem pracy pielggnacyjnej nad
pacjentami oddzialu zakaZnego w szpitalu w Nowej Hucie w czynnej
postawie i w konkretnych dziataniach podejmowanych na rzecz potrzebu-
jacych. Czynna mito§¢ bliZniego miatla si¢ wyraza¢ otaczaniem
troskliwa opieka osob cierpiacych, chorych i potrzebujacych pomocy oraz
,Wypracowaniem sposobOw urzeczywistnienia tej wartosci i postawy’ ™,
Aktywne poszukiwanie sposobdw zrealizowania tych warto$ci oraz zaan-
gazowanie w opieke¢ nad pacjentami przewlekle i terminalnie chorymi,
doprowadzito cztonkéw zespolu studyjnego do sformutowania zasad po-
stgpowania z cztowiekiem chorym i umierajacym — zbieznych z ideami
1 rozwiazaniami opieki hospicyjnej, ktéra juz w tym czasie rozwijala sig
na §wiecie. Z czasem obudzito si¢ zainteresowanie cztonkéw zespotu kon-
cepcja i formami opieki hospicyjnej prowadzonej za granica, a zwlaszcza
wypracowanymi i realizowanymi przez Hospicjum Sw. Krzysztofa w Lon-
dynie. Juz w 1977 r. na zebraniu oséb skupionych w zespole synodalnym
zapadita decyzja o wybudowaniu w Krakowie domu dla nieuleczalnie cho-
rych wzorowanego na tym wiasnie hospicjum™.

Punktem przetomowym stata si¢ wizyta w Polsce w 1978 r. twdérczyni
Hospicjum §w. Krzysztofa w Londynie — Dame Cicely Saunders, ktéra
odwiedzita Warszawe, Gdanisk i Krakéw i wyglosita odczyty na temat opieki
nad pacjentem umierajacym i organizacji pracy hospicyjnej (m.in. w In-
stytucie Onkologii w Krakowie oraz na posiedzeniu Towarzystwa Lekars-
kiego w Gdanisku). Spotkata si¢ takze z zespolem synodalnym — jako grupa
inicjatywng budowy hospicjum w Nowej Hucie. Jej przyjazd do Polski byt

2 Grupa ta data poczatek pierwszemu stowarzyszeniu hospicyjnemu — Towarzystwo Przyjaciot
Chorych ,,Hospicjum’’ zarejestrowano 29.09.1981 r.

3 J. Drazkiewicz przedstawia cztonkéw grupy synodalnej pielegnujacych terminalnie chorych
w nowohuckim szpitalu zakaZnym pod przewodnictwem dr. Stanistawa Kownackiego jako
pierwszy nieformalny zespét wolontariuszy hospicyjnych w Polsce [Drazkiewicz 1989, s. 106.
Por. tez Gorecki 2000, s. 76-77].

3 Decyzja ta zapadta na spotkaniu os6b skupionych przy Kosciele Arka Pana w Krakowie
20.10.1977.
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dla os6b zainteresowanych opieka nad pacjentem nieuleczalnie chorym
wydarzeniem bardzo waznym i stal si¢ bodZcem do powotywania do zycia
nowych grup hospicyjnych®.

Dla formujacego si¢ Srodowiska os6b gotowych do niesienia pomocy
model opieki realizowanej w londyhskim hospicjum byt odpowiedzia na
przepracowywane wczeSniej przez nich samych problemy, na ich wyobrazenia
tego na czym miataby polegaé taka opieka oraz dotychczasowe poszukiwania
wlasne optymalnych form wyrazania mito$ci do blizniego. Sam moment
rozpoczgcia pracy poprzedzony byl zatem dlugotrwatym procesem ksztat-
towania si¢ koncepcji opieki hospicyjnej. Odnosi si¢ to zwlaszcza do
pierwszych osrodkow.

Polski ruch hospicyjny, ktéry potaczyl wysitki ludzi pragnacych nie$é
pomoc pacjentom i ich rodzinom, ewoluowal w poszukiwaniu wtasciwych
form organizacyjnych dla tego przedsigwzigcia moralnego. Zrodia tego
rozwoju koncentrowaly si¢ poczatkowo w trzech niezaleznie wylaniajacych
si¢ oSrodkach: w Krakowie, Gdanisku i Poznaniu. Kazdy z nich na swdj
wlasny sposob probowat realizowac ide¢ opieki paliatywnej, wypracowujac
pewne wzorcowe ramy organizacyjne wykorzystywane pOzniej przez na-
stgpne osrodki.

7.1. Pierwsze osrodki hospicyjne

Krakéw. Formalnie ruch opieki paliatywnej i hospicyjnej zaczal sie
rozwija¢ w Polsce od 1981 r., kiedy w Krakowie zarejestrowano Towarzyst-
wo Przyjaciét Chorych ,,Hospicjum’’, bedace niezaleznym stowarzyszeniem,
stawiajagcym sobie za cel ,,opieke¢ nad terminalnie chorymi gtéwnie na
choroby nowotworowe, ich rodzinami oraz jednoczenie ludzi do spolecznego
petnienia tej opieki jak réwniez szerzenie idei hospicyjnej w spoteczefistwie
i budowa domu — hospicjum’”. Idea budowy hospicjum stacjonarnego, na
wz6r Hospicjum §w. Krzysztofa w Londynie zyskata wielu zwolennikéw,
chociaz nie od razu mogta by¢ zrealizowana’. Prace udato si¢ jednak

3 PodkreSlano to na IV Zjezdzie Hospicjow Polskich w Krakowie w czerwcu 2000 r., kiedy
C. Saunders pojawita si¢ ponownie w Polsce. Jej ponowna wizyta miata si¢ sta¢ klamra spinajaca
pewien etap rozwoju ruchu opieki hospicyjnej i paliatywnej. Wyrazano nadzieje, ze wizyta ta
stanie si¢ tak samo inspirujaca i owocna jak tamta poprzednia.

3 Materiaty Og6lnopolskiego Forum Ruchu Hospicyjnego opracowane na IV Zjazd Hospicjow
Polskich, Krakéw 23-25 czerwca 2000.

7 Poczatkowy entuzjazm zwiazany z pomystem wybudowania hospicjum stacjonarnego
przy koSciele Arka Pana w Nowej Hucie, ustapit miejsca zatroskaniu wtadz koscielnych o koszty
tego przedsigwzigcia, ktére przekraczaty mozliwosdci finansowe parafii. Kiedy dtugotrwate per-
traktacje z wiladzami KoSciota nie przyniosly wiazacych decyzji, inicjatorzy postanowili, ze
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doprowadzi¢ do kofica i 14 grudnia 1996 r. otwarte zostalo wybudowane
z funduszy spotecznych Hospicjum §w. Lazarza w Krakowie.

Gdansk. W roku 1984 z inicjatywy ksiedza Eugeniusza Dutkiewicza
powstalo w Gdansku Hospicjum Pallotinum. Geneza tego oSrodka wiaze si¢
z moralnym sprzeciwem jego zalozyciela wobec opuszczenia cztowieka
umierajacego — zard0wno w domu, jak i w szpitalu — oraz bezradnosci
i wycofania jego otoczenia z kontaktéw z nim. PrzemyS$lenia ksigdza E.
Dutkiewicza oraz jego zainteresowanie i zaniepokojenie zrodzily si¢ w wy-
niku dtugoletnich dos§wiadczenn kontaktu z osobami umierajacymi w trakcie
spetlniania postugi kaptanskiej®.

Ks. Dutkiewicz nawiazal kontakt z ordynatorem jednego z oddzialéw
kliniki AM Joanng Muszkowska-Penson. Ich odczucia dotyczace sytuacji,
w ktérej najcigzej chorzy pacjenci sgq pozbawiani opieki i w bezradno$ci
medycyny wypisywani do doméw bez wsparcia i pomocy, byty podobne.
Zaowocowaly wspoélpraca w tworzeniu wspdlnoty hospicjum ziozonej z le-
karzy, pielegniarek i studentow medycyny, skupionych wokét inicjatora
[Drazkiewicz 1989, s. 112; Gorecki, s. 79]. OSrodek gdanski zapoczatkowat
model duszpasterskiej opieki hospicyjnej, opartej na zasadach leczenia
paliatywnego i sprawowanej nad chorym w jego domu. Wspdlnota for-
mujaca si¢ pod patronatem KoSciota, wytoniona ze wspétpracy Srodowiska
medycznego i duszpasterskiego, stala si¢ wzorcem dla wielu o$rodkéw na
terenie kraju.

Poznafn. W rok po6zniej (1985) w ramach spotkan o0s6b zwiazanych
ze stuzba zdrowia z parafialnym duszpasterstwem o0s6b niepetnosprawnych
powstato Hospicjum §w. Jana Kantego w Poznaniu, ktére podjeto domowa
opiekg nad chorymi.

Geneza tego oSrodka zwigzana jest z niezalezng inicjatywa Srodowiska
medycznego — lekarzy, pielegniarek i studentéw medycyny, ktérzy zjed-
noczyli swe wysitki i dzialania poczatkowo w celu przeciwdziatania szerzace;j
si¢ w kregach stuzby zdrowia demoralizacji, bezdusznosci, rutyny i korupcji

projekt zostanie zrealizowany poza strukturami KoSciola i powolali wspomniane stowarzyszenie
o nazwie Towarzystwo Przyjaciét Chorych HOSPICJUM, ktére odtad miato prowadzié prace
zwiazane z budowa. Projekt byl gotowy juz w 1984 r., jednak realizacj¢ opdZniat stan wojenny,
trudno$ci ze zdobyciem materialdéw oraz podejrzliwosé wtadz. Budowe rozpoczeto wige dopiero
w 1989 r. Duza rolg w realizacji tego przedsigwzigcia odegrata ofiarna pomoc oraz finansowe
wsparcie ze strony spoleczefistwa oraz czlonkéw stowarzyszenia — budowa finansowana byla
gtéwnie ze sktadek cztonkowskich i daréw os6b zaprzyjaznionych, wilaczajacych si¢ do akcji
zbierania pienigdzy. W 1994 r. grupa ludzi dzialajaca na rzecz budowy liczyla prawie siedem
tysigcy osob. Podaj¢ za [Drazkiewicz 1989, s. 32; Pernal 1994, s. 10; Goérecki, s. 78; Hebanowski
1993, s. 19].

% Ks. E. Dutkiewicz pelnit woéwczas funkcje kapelana w Klinice Akademii Medycznej
w Gdansku [Drazkiewicz 1989, s. 110].
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[Drazkiewicz 1989, s. 114-115; Gorecki 1993, s. 79]. Poniewaz jednak
ksztattowanie postaw etycznych i moralna odnowa personelu medycznego®,
ktére miaty by¢ szansa na odbudowanie etosu stuzby zdrowia, nie mogto si¢
odby¢ w oderwaniu od konkretnych dziatai, na przyktad tylko ,,poprzez
wyktady i dyskusje — chciano stworzy¢ pozainstytucjonalng mozliwos¢
przedstawiania Swiadectwa tej postawy w praktycznej opiece nad chorymi’’.
Stad pomyst nawiazania statej wspdtpracy i szukania oparcia w jakiej$
instytucji czy organizacji przykoscielnej. Oparcie takie znaleziono wiasnie
w parafii §w. Jana Kantego, w ktérej ksiadz Ryszard Mikotajczak or-
ganizowal pomoc dla niepetnosprawnych.

Impulsem ukierunkowujacym te¢ ideg ,,prawdziwej’’ opieki nad pacjentem
w strong cztowieka umierajacego na chorobg przewlekla, stato si¢ na-
wigzanie wspolpracy z krakowskim Towarzystwem Przyjaciét Chorych HO-
SPICJUM oraz z Hospicjum Pallotinum w Gdansku. Dziatajace juz os$rodki
dostarczyly gotowych wzoréw organizacyjnych, ale tez odegraty rol¢ mo-
tywujaca i mobilizujaca do podjecia dziatan, uformowania $rodowiska po-
znaniskiego i stworzenia tam nowego oSrodka®.

Biatystok. W 1987 r., w Bialymstoku, zawiazatlo si¢ Towarzystwo
Pomocy Chorym Hospicjum. Osrodek biatostocki miat by¢ synteza dotych-
czasowych modeli: w ramach struktury formalnej przewidywano realizacje
struktury duszpasterskiej. Inicjatywa powotania tego hospicjum motywowana
byta nie tylko wzgledami spolecznymi, ale stanowi¢ miata forme protestu
wobec niehumanitarnych praktyk stosowanych w wielu placowkach stuzby
zdrowia (jak: odmowy przyjmowania do szpitala ,,przypadkéw beznadziej-
nych’ lub zaniechanie pielggnacji obtoznie chorych i umierajacych, jesli si¢
tam juz znalezli)*'.

Od tego momentu rozwdj ruchu opieki hospicyjnej wyraznie przy-
spieszyt tempo, poniewaz nowe oSrodki mogty koncentrowaé swoje dziata-
nia wokét ,,gotowej’” idei hospicjum. Wazne jest jednak — co podkresla
J. Drazkiewicz [1989, s. 119] — Ze ,,implantacja’’ tych wzoré6w mogta si¢
odby¢ tylko na okre§lonym podlozu — kiedy natrafiala na wartosci i po-
trzeby Srodowiska gotowego w pelni zaangazowal si¢ w realizowanie ich
w sposéb czynny.

¥ W tym celu organizowano comiesigczne wyktady na temat etyki lekarskiej oraz zagadniefi
zwiazanych z cierpieniem i opieka nad cztowiekiem chorym [Drazkiewicz 1989].

4 Szczegblng role odegrat ks. Dutkiewicz, ktory odwiedzajac kilkakrotnie oSrodek poznafiski,
stymulowat i ukierunkowat poszukiwania tego Srodowiska.

W roku 1992 osrodek biatostocki dostarczyt ruchowi kolejnego przelomowego wydarzenia,
poniewaz otwarto tu ,,Dom Opatrznoéci Bozej”’ — 5-cio t6zkowy oddzial stanowiacy pierwsze
hospicjum stacjonarne.
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7.2. Rozkwit ruchu

Duze ozywienie jakie nastapito w latach 1987-1989 w polskim ruchu
hospicyjnym, bylo migdzy innymi zastuga oSrodka poznanskiego, ktory
poczawszy od 1987 r. w kolejnych latach organizowat w Gostyniu — Swie-
tej Gorze Dni Skupienia dla wolontariuszy hospicyjnych oraz konferencje
poswigcone problematyce opieki nad pacjentem umierajacym®. Spotkania
te umozliwialy integracj¢ S$rodowiska osOb zaangazowanych w ten typ
pracy oraz dostarczaty sposobnoSci dla swoistej transmisji idei opieki ho-
spicyjnej. Wydaje si¢, ze wyrazny rozkwit polskiego ruchu hospicyjnego
jaki nastapit w latach 1987-1989 (w okresie dwéch zaledwie lat powstato
az 12 nowych osrodkéw) byt wilasnie zasluga integrujacej i wspierajacej
zarazem funkcji takich spotkad, ktére jednoczyty ruch i budowaty toz-
samo$¢ jego cztonkéw. J. Drazkiewicz [1989] opisujac t¢ faze rozwoju,
postuguje si¢ wrecz okreSleniem ,,ekspansji idei hospicyjnej’’. Byt to jednak
dopiero poczatek dalszego statego rozwoju i wcielania idei w zycie®.

Ten moment rozwoju wiaze si¢ tez z kolejnymi waznymi wydarzeniami,
wplywajacymi na ksztatt ruchu. Po pierwsze, samo Srodowisko medyczne
otworzyto si¢ na dyskusj¢ nad stanem troski o pacjenta nieuleczalnie chorego
oraz miejsca medycyny w opiece nad umierajacym. Wyrazem tego byto
powotanie w roku 1988 Towarzystwa Opieki Paliatywnej, propagujacego
ide¢ opieki i medycyny paliatywnej w Srodowiskach medycznych, co zapo-
czatkowalo formalne wiaczanie si¢ do opieki nad pacjentami terminalnie
chorymi struktur publicznej stuzby zdrowia*.

Po drugie, w dniach 22-23.10.1988 r. odbyta si¢ w Wesotej koto
Warszawy pierwsza Konferencja Zespoléw Hospicyjnych: ,,Nasza odpowie-
dzialno$¢ za czlowieka umierajacego”, ktoéra zapoczatkowata coroczne zjazdy
wcigz powiekszajacego sie Srodowiska os6b zaangazowanych w opieke
hospicyjna. Od tego roku przez dwa kolejne lata odbywaly si¢ w tym

“ 1 Dni Skupienia Gostyfi — Swicta Géra odbyly si¢ w dniach 14-15.11.1987; kolejne:
IT - 18-20.11.1988 — konferencja: ,,Psychiczna i duchowa opieka hospicyjna’’ z udzialem gosci
z Migdzynarodowej Szkoty do Walki z Rakiem; III — 17-19.11.1989: ,,Umiera¢ w sposéb godny
czlowieka i1 umiera¢ po chrzescijafisku’’; IV — 16-18.11.1990: ,,Szczegblne uwarunkowania ruchu
hospicyjnego zwigzanego z koSciotem™; V — 22-2411.1991; VI - 20-22.11.1992;
VII - 19-21.11.1993: ,,Praca koordynatora w zespole hospicyjnym’’; VIII — 25-27.11.1994;
IX Ogoélnopolskie Dni Skupienia — 25-27.11.1995; X — 24-26.11.1996; XI - 21-23.11.1997;
XII — 24-26.11.1998; XIII — 19-21.11.1999. Od roku 1995 Dni Skupienia prowadzone przez
Hospicjum §w. Jana Kantego uzyskaty range spotkafi ogélnopolskich i sa wcigz kontynuowane.

W poOzniejszym czasie pojawity si¢ niewatpliwie momenty o wiele bardziej dynamiczne,
np. rok 1994, kiedy w ciagu jednego roku pojawito si¢ 25 nowych jednostek hospicyjnych. Por.
wykres 1.

* O czym bedzie mowa dalej w rozdz. 8: Rozwdj medycyny paliatywne;.
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samym miejscu kolejne konferencje®, ktére w roku 1991 doprowadzity do
wytonienia si¢ projektu powotania Ogodlnopolskiej Rady Hospicjum. Jej
celem miato by¢ wzajemne wzbogacanie si¢ do§wiadczeniami oraz ,,wspie-
ranie si¢ w wysitkach rozszerzania idei hospicjum’*®. Inicjatywa utworzenia
takiej organizacji jednoczacej ,hospicjantow’’ z catego kraju zaowocowata
powotaniem 28.05.1991 r. Ogdélnopolskiego Forum Ruchu Ho-
spicyjnego®.

Dopiero rozpoczecie dziatalno$ci przez OFRH zdynamizowato rozwdj
polskiego ruchu hospicyjnego. Pierwsze efekty dziatalnoSci integracyjnej Forum
1 intensywnej wymiany doSwiadczef pojawity si¢ w roku 1994, kiedy zanoto-
wano najwigksza liczbe powotanych jednostek. Forum stanowi ,,platforme
wymiany pogladéow i doSwiadczen oraz wspdtpracy’ wszystkich oSrodkow,
zachowujacych jednak na poziomie realizacji swoich zadai wtasna autonomig.
Do zadan OFRH nalezy szerzenie idei ruchu hospicyjnego, organizowanie
szkolefi, sesji naukowych i zjazdéw, redagowanie publikacji oraz wspotpraca
z innymi oSrodkami medycznymi, edukacyjnymi i religijnymi.
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Wykres 1. Rozwdj polskiego ruchu hospicyjnego w latach 1981-2000
Zr6dto: opracowanie wlasne na podstawie danych OFRH.

4 11 Konferencja Zespoléw Hospicyjnych: 28-29.10.1989, pt. ,,Wartosci duchowe w pracy
hospicyjnej z umierajacym, rodzing umierajacego, zespotem hospicyjnym” oraz ,,Nowe osiagnigcia
medycyny hospicyjnej w zwalczaniu dolegliwodci umierajacego’ oraz III: 16-17.02.1991, pt.
,,Doswiadczenia i perspektywy ruchu hospicyjnego w Polsce’’.

4 7 materiatéw Og6lnopolskiego Forum Ruchu Hospicyjnego (dalej OFRH) opracowanych
na IV Zjazd Hospicjow Polskich, Krakéw 23-25 czerwca 2000.

47 Rejestracja nastapita 29.10.1992 r. w Gdafiskim Sadzie Wojewddzkim.
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Regularne spotkania, konferencje i dni skupiefi nie tylko utwierdzaty
cztonkéw ruchu w przekonaniu o witasciwej drodze jaka obrali dla zrealizo-
wania swoich celéw, ale umozliwialy wymiane pomystéw na rozwiazywanie
probleméw organizacyjnych, dostarczaty potwierdzenia wartoSci wiasnej pracy
oraz wspieraly cztonkéw poczuciem, ze nie sa oni osamotnieni w swojej
dziatalnosci*.

Poza tym prowokowaty i ozywialy dyskusje wokét problematyki opieki
nad pacjentem umierajacym i przypominaly o potrzebie aktywnego przeciw-
dziatania depersonalizacji i dehumanizacji medycyny.

7.3. Wilaczanie si¢ do ruchu nowych osrodkéw

J. Drazkiewicz [1989] w swojej monografii ruchu hospicyjnego w Polsce
opisuje proces wiaczania si¢ nowych oSrodkéw do ruchu w postaci kilku
faz. W pierwszej do danego $rodowiska (zwykle medycznego lub zwiazanego
z duszpasterstwem parafialnym, stuzby zdrowia, chorych, albo Klubem
Inteligencji Katolickiej) dociera informacja o dziatalnoSci hospicjow w Polsce.
Jezeli informacje te natrafiaja na okre§lone wartosci i potrzeby tego Srodowis-
ka i koresponduja z jego dotychczasowymi poszukiwaniami, pojawia si¢
kolejna faza: nawiazania kontaktu z oSrodkiem juz dziatajacym, wizyty
1 rewizyty, uzyskiwanie szczegétowych informacji oraz instruktazu praktycz-
nego i wreszcie: stworzenie nowego oSrodka, podejmujacego opieke nad
chorym albo zaniechanie dziatalnoSci — jezeli nie sprzyjaja temu okolicznosci,
np. w sytuacji rozproszenia motywacji, braku lidera albo nieumiejetnosci
organizatorskich czy niesprzyjajacego otoczenia spolecznego. Przyjety wzor
organizacyjny podlegat dalej modyfikacjom lokalnym, w zwiazku ze specy-
ficzna sytuacja danego S$rodowiska, jego otoczeniem instytucjonalnym, po-
trzebami jakie przewazaly na danym terenie oraz zasobami jakimi dys-
ponowano w celu ich zaspokojenia.

Powstanie o§rodkéw hospicyjnych wyprzedzata wigc miejscowa potrzeba.
Czesto fundamentem hospicjum bylo do§wiadczenie konkretnych potrzeb
pojawiajacych si¢ w kontakcie z chorymi.

Jak do tego doszto? Kilka lat temu zaczetam rozmawia¢ z réznymi znajomymi ludZmi,
gtéwnie lekarzami i pielgegniarkami, na temat mozliwoSci/ czy w ogoéle zasiega¢ jezyka, czy
istnieje co§ takiego jak opieka nad chorymi, ktérzy sa wypisywani do domu. [...] zawsze
spotykatam si¢ z takimi bardzo negatywnymi, moze nie zawsze, ale najczgsciej, negatywnymi
odczuciami rodziny, kiedy rodzina styszata, ze chorego, u ktérego my nic juz nie mamy do

* To wilasnie ten kontakt oraz ciagta wspotpraca miedzy oSrodkami oraz potrzeba wzajem-
nego wspierania si¢ w tej dzialalnoSci doprowadzily do powotania Ogélnopolskiego Forum
Ruchu Hospicyjnego.
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zrobienia, no... nalezy zabra¢ do domu. Ze lepiej bytoby mu w domu, wéréd swoich. PrzeraZenie
tej rodziny i tego chorego niejednokrotnie. [...]

A poniewaz takie sytuacje si¢ zdarzaly i widzialtam to przerazenie w oczach, ze trzeba
chorego zabraé, i co dalej? Zaczetam rozmawia¢ czy nie ma tutaj na naszym terenie takiego
odrodka, czy takiej grupy, ktéry by/ co§ takiego robita. I wtedy od kilku oséb ustyszatam ,,wiesz,
nie ma, nie styszatem, ale jakby§ ustyszata to daj zna¢, bo moze by mnie to tez interesowato”. No
i jesli juz zebratam, no, ja wiem, 5-6 takich osob, to zaczgtam my§Sleé: jak juz nie znajde nikogo,
do kogo si¢ podlacze, ((Smieje si¢)) no to jako§ wspélnie zorganizujemy to od poczatku. I tak
zaczgliSmy... si¢ spotykac. (kobieta, lekarz, organizator hospicjum K8: 17-48)%.

Wtaczanie si¢ do ruchu poszczegdlnych oséb oraz kreowanie nowych
Srodowisk i oSrodkéw, nastgpowato czesto droga kontaktéw osobistych,
nieformalnych (przyjacielskich czy rodzinnych) z przedstawicielami innych
dziatajacych juz hospicjow. Idea ruchu ,,zapoznawana od kuchni’’ rozprze-
strzeniala si¢ jednak zawsze w odpowiedzi na realne potrzeby, dostrzegane
na danym terenie przez animator6w>’. JeSli oSrodki czerpaly wzory or-
ganizacyjne od innych — to wlaSnie w odpowiedzi na t¢ potrzebe.

[...] bylo wtedy kilka czy nawet kilkanascie os6b. SpotkaliSmy si¢ tutaj na onkologii
i ustaliliSmy co chcemy robié, ze si¢ chcemy zajmowaé po prostu chorymi lezacymi w domach,
7ze bedzie to dotyczyto chordob nowotworowych, ze bedziemy to robi¢ za darmo, znaczy
wolontaryjnie wszystko, ze chorzy nie beda ptaci¢ za leki, za Srodki. [...] Nie mieliSmy wtedy
jeszcze pojecia jak si¢ za to zabraé, ale jak juz wiedzieliSmy czego chcemy... ZaczgliSmy sami.
Nawet nie bardzo wiedzieliSmy do kogo sie zwrdcié, gdzie sa jakie$ hospicja’. (K8: 49-86)

W wielu wypadkach powstajaca grupa pozostawata w petni autonomiczna
1... niestety osamotniona w swoich pierwszych krokach. Nawiazanie kontaktu
poprzedzi¢ musialy préby zlokalizowania dziatajacych hospicjow i poszuki-
wania oSrodka, ktéry moglby postuzy¢ jako wzorzec:

Wtedy jeszcze gdzie$§ styszatam o hospicjum §w. Krzysztofa w Londynie. I wiedziatam, ze
w Krakowie buduje si¢, czy sa targi o budowanie hospicjum $§w. Lazarza. [...] Czyli ja miatam
takie poczucie/ wiedziatam, ze jest w Krakowie, Nowej Hucie jest to hospicjum, ale nie znalam
lokalizacji. I [...] dostatam zadanie, a kazdy z nas, z tej grupki malej miat jakie§ tam zadanie. Ja
miatlam za zadanie znaleZ¢ parafi¢, ktéra postuzy nam pomoca i jakie§ informacje jak to
organizacyjnie wyglada. No a pozostali mieli werbowa¢ innych. I pamigtam ze pojechatam do

4 Uzyty tutaj oraz w dalszych czeSciach tekstu kod zawiera kolejno informacje o plci wypowiada-
jacej si¢ osoby, numerze wywiadu oraz przytaczanych werséw. (K8: 17-48) oznacza wypowiedzi
kobiety zebrane w wywiadzie 6smym, wersy: 17-48. Pojawienie si¢ w oznaczeniu litery ,,f*” wskazuje,
ze wypowiedZ miata charakter publiczny, padta spontanicznie na forum hospicjéw lub przedstawicieli
opieki paliatywnej i do nich byla kierowana. Nie byta wigc generowana w indywidualnym wywiadzie,
a jedynie zarejestrowana przez badacza i poddana analizie.

% Podobnie przedstawia to badacz polskiego ruchu ekologicznego P. Glifiski: ,,Bezposrednie
kontakty spoteczne (wigzi rodzinne, przyjacielskie, sasiedzkie, znajomoSciowe, kolezefiskie,
kontakty ,,twarza w twarz’’, nawiazywanie bezposredniej rozmowy, dialogu itp.), jak wskazuje
wielu badaczy, decyduja o szansach mikromobilizacji, czyli sprzyjaja w istotny sposéb podjeciu
przez pojedyncze osoby decyzji o poparciu czy przystapieniu do ruchu’’ [Glinski 1996, s. 20].

' W tym czasie (poczatek lat 90.) w Polsce dziatato okoto 25 hospicjow, opisywane
dotaczyto si¢ do OFRH jako 26.
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Krakowa i szukatam usilnie kontaktu z hospicjum i nie mogtam znaleZ¢. I na centrale telefoniczng
zadzwonitam, na informacj¢ i do kurii biskupiej, do urzedu Miasta i naprawde nikt mi nie umiat
powiedzieé. Ja wiedziatam ze gdzie§ w Nowej Hucie, [...] Wszyscy styszeli, ze gdzies, co§ jest,
ale... No i znalaztam jako$§ namiary w Krakowie. (K8: 88-100)

Odnalezienie dzialajacej jednostki hospicyjnej nie tylko pozwalato uzyskaé
niezb¢dne informacje dotyczace formalnej strony organizowania tego typu
dziatalno$ci, ale zapewnialo nowo powstajacej grupie cenne inspiracje, porady
1 wsparcie:

[...] przeczytatam w ,,GoSciu Niedzielnym’’, krétka informacj¢ Ze katowickie hospicjum
dyzuruje wtedy i wtedy. Byl podany numer telefonu. Zadzwonitam, poprositam o jaki§ kontakt,
o informacj¢. [...] w Katowicach trafitam na ich spotkanie. Czyli/ akurat weszlam w trakcie
mszy $wietej jaka mieli i potem takie spotkanie organizacyjne. Poprosili... nie wyprosili. Mogtam
postucha¢ jak oni to robia i to mi datlo pewne pomysly jak mozna by to zorganizowac.

Zawsze im to mowig, cztonkom hospicjum katowickiego, ze tak naprawdg, to oni dali, dali
pewne pomysty, ktére nas zainspirowaty. I nie ukrywam, ze nam si¢ udalo pewne rzeczy
zrealizowaé moze nawet szybciej niz im. [...] takie byly poczatki. (K8: 104-113)

Wspoélpraca miedzy oSrodkami byta najczg¢Sciej kontynuowana w postaci
wizyt, rewizyt, organizowania wspoOlnych szkolef, zawsze jednak powotywa-
nie o$rodkdw hospicyjnych byto dziataniem oddolnym - kazdy zespét
poszukiwatl swojej wtasnej drogi i autonomicznie ksztattowat swoja strukture
organizacyjna. Indywidualne poszukiwania animatoréw dobrze ilustruje opis
poszukiwan prowadzonych przez organizatorke jednego z hospicjow:

[...] byto spotkanie takie gdzie przyszto ok. 30 oséb na to spotkanie. I poprosiliSmy wtedy,
korzystajac wilasnie z moich kontaktéow z Katowicami, poprositam pania dr P. Przyjechata...
z [duszpasterzem hospicyjnym — A.K.], Przyjechali na to spotkanie nasze i opowiedzieli jak oni
to robia. To byt taki dobry poczatek, bo potem si¢ zaczgty dyskusje u nas, jak oni by to
widzieli. Jak by chcieli... I to byt wiasnie...

W listopadzie [...] zaczgliSmy si¢ zastanawiaé jak dalej nagto$ni¢ sprawe, jak to zorganizowad.
[...] Kto§ zaproponowal zeby przez radio ,Delta’ dawac takie informacje — nieodptatnie
nam radio przyjeto. W parafiach porozwoziliSmy informacje, ze w styczniu w okreSlonym
dniu odbedzie si¢ spotkanie dla wszystkich chetnych, zainteresowanych taka forma pomocy.
No i rzeczywiScie w styczniu bylo spotkanie, juz takie... To bylo w parafii, w takiej salce.
I tam ja przedstawilam po prostu sprawe, jak to widzimy, jak chcemy to robi¢. Wszyscy
obecni si¢ krotko przedstawili to znaczy nie opowiadali wiele, tylko nazwisko imi¢ i dlaczego
o tym myS$lag i czy sa medykami czy ,niemedykami’’. No i ustalilismy wtedy, ze trzeba
dziata¢ legalnie, czyli, Ze mimo zZe jesteSmy jaka$ grupa nieformalna, to chcemy wypisywac
legalnie, recepty. UstaliliSmy kto pdjdzie do Urzedu Wojewddzkiego, bo wtedy Urzad Wojewddzki
byt w [miescie], do Nadzoru Farmaceutycznego ze po prostu jaki§ opracujemy statut, ze
pdjdziemy si¢ przedstawi¢ i poprosi¢ o mozliwo$¢ wspéipracy. No i wtedy najczesciej to,
co styszeliSmy, to od poczatku byto: ,,nie’’. ,Nie da si¢, nie mozna, nie ma mozliwosci’.
Ale trafialiSmy uparcie do réznych ludzi. No i znalezliSmy duszpasterza, ktéry jest w parafii,
no i zaczeliSmy si¢ regularnie spotykaé, opracowujac, dopracowujac te formy takie, te sprawy
od strony formalnej. (K8: 146-151)
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Kazde z hospicjow szukalo swojej wtasnej drogi umozliwiajacej realizo-
wanie postawionych celéw. W poczatkowym etapie rozwoju ruchu (do konca
lat 80.) powstajace oSrodki dokonywaty wyboru pomigdzy dwoma modelami
organizacyjnymi. Byly to: nieformalne hospicjum przykoscielne — skupiajace
sie przy parafii®® albo niezalezne stowarzyszenia $wieckie. Szybko jednak
pojawity si¢ formy mieszane: powstawaty jednostki albo grupy nieformalne
bez oparcia w koSciele oraz sformalizowane grupy przykoScielne, ktérych
status zatwierdzany byt dekretem biskupim. W latach 1994-1995 do opieki
hospicyjnej jako instytucjonalne Zroédlo wsparcia dla nowo powstajacych lub
dotychczas dziatajacych oSrodkéw zaczety si¢ wilaczaé takze stacje Caritas.
Waznym problemem organizacyjnym powracajacym wielokrotnie w rozwoju
ruchu byla potrzeba zapewnienia instytucjonalnego oparcia dla grup sprawu-
jacych opieke hospicyjna.

7.4. Dylematy organizacyjne

Na tle tych kilkudziesigciu lat rysuja si¢ wyraZzne przemiany w ruchu
opieki hospicyjnej i paliatywnej w Polsce. Dylematy organizacyjne pierw-
szych hospicjantow zostaty zweryfikowane przez czas i rozstrzygnigte zgo-
dnie z gtéwna linia rozwoju ruchu, ktéra wyznaczala ogdlna tendencja
do profesjonalizacji i instytucjonalizacji form opieki nad pacjentem nie-
uleczalnie chorym.

Problemem poczatkowej fazy rozwoju ruchu byta kwestia formali-
zacji grup sprawujacych opiekg, ktdra z jednej strony mogta zapewnic
stabilno$¢ danej jednostce organizacyjnej, ale z drugiej wigzala si¢ z powaz-
nymi obciazeniami administracyjno-prawnymi. Opieka hospicyjna jako celowe
dziatanie zbiorowe, wymagajace wytworzenia wewngtrznej struktury or-
ganizacyjnej oraz funkcjonalnego podzialu zadan wewnatrz dziatajacych grup,
stawiala przed uczestnikami liczne problemy do rozwiazania.

Dylematem ,,pierwszych’’ hospicjantéw bylo: do jakiego stopnia nalezy
rozwinal wewngtrzng organizacj¢, aby zachowujac nieformalny charakter
dziatalno$ci, méc sprawnie pracowac?™ Obawiano sie, ze sformalizowanie
dziatahh moze niekorzystnie wptynaé na realizacje idei hospicjum jako dzieta

32 Drazkiewicz [1989, s. 120] okreSla je mianem ,,modelu gdafskiego’ .

53 Tzw. ,,model krakowski’’ [Drazkiewicz 1989, s. 120].

% Z tym dylematem wiazaly si¢ kolejne: Kto, w jakim zakresie i na jakich zasadach ma
pelni¢ role kierownicze w hospicjum? Czy nalezy tworzy¢ trwaly podziat rdl i ustala¢ reguty
obsady tych rdl? A takze: w jakim stopniu zadania poszczegdlnych uczestnikdw powinny byc
precyzyjnie okre§lone — a w jakim dopuszczalna jest spontaniczno$¢ pracy? Problemy te dotyczyty
zwlaszcza grup o charakterze nieformalnym, ktére z zalozenia pragnely uniknaé formalizaciji,
przepisdw i w ogodle ,,administrowania’’ [Drazkiewicz 1989, s. 217].
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bezinteresownego niesienia pomocy nieuleczalnie chorym. Wyczuwano jed-
nak, ze jaka$§ forma stabilizacji formalno-prawnej jest potrzebna (chociazby
po to, by méc dysponowaé kontem bankowym, na ktére wptywaja kwoty od
ofiarodawcow).

Napigcie to jest wciaz obecne na styku dwu sit oddziatujacych na
organizowanie pomocy i wsparcia dla najstabszych cztonkéw spoleczefistwa:
tendencji do biurokratyzacji form udzielania pomocy oraz spontanicznosci
zachowan zwiazanych z jej niesieniem.

Wigkszo&¢ jednostek musiata poradzi¢ sobie z tym dylematem i elementy
formalizacji witaczy¢ do sposobu organizowania swoich dziatah. Te, ktore
tego nie zrobity albo przestaty istnie¢, albo dokonaty swoistej eksternalizacji
tej funkcji — przekazujac formalng ,,oprawe’’ swojej dziatalnoSci w rece
instytucji ko$cielnej lub medycznej, a tym samym, potwierdzajac, ze tak
czy inaczej formalizacja oraz oparcie instytucjonalne sa niezbedne w prowa-
dzeniu dzialalnoSci opiekuficzej.

Kiedy patrzymy wstecz na ksztattowanie si¢ ruchu, wida¢ wyraZnie, ze
dylemat ten zostal rozstrzygnigty na korzyS$¢ oSrodkéw o utrwalonej strukturze
organizacyjnej i podmiotowosci prawnej. Liczba jednostek i grup nieformalnych
zmniejszata si¢ stopniowo i w miar¢ jak ich struktura formalizowata sig,
przeksztalcaly si¢ w stowarzyszenia, albo znajdowaty oparcie w strukturach
panstwowej stuzby zdrowia. W roku 1994 opieka hospicyjna prowadzona byla
przez 63 osrodki hospicyjne, z czego 48 skupionych bylo w Forum (24
stowarzyszenia, 17 hospicjéw pod Patronatem KosSciota i 7 na bazie panstwo-
wej stuzby zdrowia). Wtasnie osrodki pod patronatem koSciota tworzyly sie
zasadniczo jako grupy pozbawione ,,oprawy’’ formalnoprawnej. Z liczby
12 nieformalnych grup dziatajacych jeszcze w roku 1996, do konca roku 1998
pozostato 8 jednostek”, a do roku 2000 pozostaly jedynie 3 grupy nieformalne.

» Materiaty OFRH, Krakéw 2000.

% 7 czego 11 stanowily grupy pod patronatem Kosciota zlokalizowane najczesciej przy
parafiach funkcjonujace jako grupy nieformalne przy Kosciele (w Chodziezy — Hospicjum §w.
Floriana; w Inowroctawiu — Hospicjum Bt. Krdlowej Jadwigi; w Bielsku Biatej — Hospicjum §w.
Kamila; w Wejherowie — Hospicjum §w. Judy Tadeusza; w Kielcach — Kielecka Wspdlnota
Hospicyjna. Hospicjum Domowe im. Sw. Franciszka z Asyzu, w Kaliszu — Hospicjum §w.
E. Bojanowskiego; Sopocie — Hospicjum im. Siostry Faustyny; w Starogardzie Gdafiskim — Hos-
picjum $w. Jadwigi; w Tczewie — Hospicjum $§w. Brata Alberta; w Toruniu — Hospicjum Bl
Urszuli Ledéchowskiej; we Wtoctawku — Hospicjum §w. Jézefa) i tylko jedna (w Kutnie
— Hospicjum Kutnowskie) funkcjonowata poza strukturami KoS$ciota.

57 Przestaly istnie¢ hospicja w Kaliszu, Sopocie, Starogardzie Gdanskim, w Chodziezy oraz
w Tczewie. Reszta poddata si¢ procesowi formalizacji: Hospicjum kieleckie i torunskie zyskaty
opiekuna w postaci stacji Caritas, Hospicjum Kutnowskie zdobylo status stowarzyszenia. We
Wrtoctawku takze powotano stowarzyszenie i ukonstytuowano niepubliczny zespét opieki zdro-
wotnej. Tak bylo w roku 1998 — w trakcie zbierania danych. Ciekawe jednak, ze jednostki, ktore
w tym czasie nie funkcjonowaly (odsytano nasze listy zapowiednie z adnotacja, ze hospicjum
hie istnieje”, a rozmowy telefoniczne w parafiach potwierdzaty zaprzestanie dziatalnosci) pojawity
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Grupy bez osobowosci prawnej, bgdace w poczatkowej fazie rozwoju
ruchu giéwna formg organizowania si¢ w celu niesienia pomocy chorym,
w chwili obecnej stanowia naprawde ewenement. Jest w Polsce tylko
kilka os$rodkéw, ktére probuja opieraé si¢ formalizacji, cho¢ w istocie
swoimi rozwigzaniami organizacyjnymi potwierdzaja silna potrzebg zna-
lezienia (lub stworzenia) oparcia instytucjonalnego dla prowadzonej przez
siebie dziatalnoSci. Niecheé¢ do formalizacji dziatalnoSci hospicyjnej, tak
charakterystyczna dla pierwszych hospicjantéw, musiata ustapi¢ pogodzeniu
si¢ z jej koniecznoScia.

7.4.1. Samodzielnos¢ — afiliacja

Kolejnym dylematem organizacyjnym stojacym przed formujacym si¢
Srodowiskiem hospicjantéw byto rozstrzygnigcie pomiedzy samodzielnoScig
a afiliacja danego oSrodka lub grupy. Problem stanowilo to czy hospicjum ma
dziata¢ jako samodzielna organizacja — os$rodek catkowicie niezalezny, nie
zwiazany z 7adna instytucja czy tez powinien stanowié czg¢S¢ jakiej$ innej
struktury organizacyjnej, w ramach ktdérej prowadzitby swoja dziatalnoS¢.

SamodzielnoS$¢. Jednostki, ktéore w poczatkowej fazie rozwoju
ruchu opowiadaly si¢ przeciwko afiliacji wysuwaly najczgSciej postulaty
przeciwko dwoém strukturom mogacym ogranicza¢ swobod¢ dziatania ruchu:
Panistwu i Kosciotowi. Ta czg§¢ hospicjéw, ktéra préobowata zagwarantowac
sobie samodzielno$¢, tworzyla niezalezne stowarzyszenia unikajac w ten
spos6b aliansu zar6wno ze strukturami koScielnymi jak i1 z instytucjami
panstwowymi, w tym takze instytucja stuzby zdrowia. Niezalezne stowarzy-
szenie hospicyjne jako forma organizacyjna zapewniajaca autonomi¢ zaistniata
na poczatku jako dzieto przypadku, zbiegu okoliczno$ci w okresie narodzin
hospicjum krakowskiego, ale juz niedlugo potem pojawily si¢ nastgpne
stowarzyszenia i stala si¢ ceniong i chroniong zasada organizacyjna [Draz-
kiewicz 1989].

Pod opieka KoSciota. Wiele jednak oSrodkéw w tym czasie
potrzebowato oparcia instytucjonalnego i poszukiwato tego rodzaju afiliacji,
tworzac w rezultacie hospicja funkcjonujace wewnatrz szerszej struktury

si¢ znowu w spisie Ogolnopolskiego Forum Ruchu Hospicyjnego na rok 2000 — przeksztatcone
np. z grupy nieformalnej przy koSciele w niepubliczny zaklad opieki zdrowotnej. Tak wigc
mimo, ze — jak mozna przypuszczal — przerwanie dziatalnoSci byto wyrazem realnego kryzysu,
jaki dotknat Srodowisko hospicjantéw, to jednak zniknigcie hospicjum w efekcie bylo tylko
chwilowym zawieszeniem dziatalnoSci w poszukiwaniu nowej formy. Spojrzenie ex post kaze
widzie¢ t¢ sytuacje jako okres potrzebny jednostce na zebranie sity, zeby powota¢ hospicjum
w formie zapewniajacej funkcjonowanie. Hibernacje taka przezylo np. Hospicjum im. Siostry
Faustyny w Sopocie.
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organizacyjnej. Dlatego duza czg$¢ oSrodkéw stanowity Hospicja pod opieka
KoSciota, tworzone przy parafiach, animowane przez ksi¢zy lub ludzi zwia-
zanych z koSciotem. Forma najprostsza byta grupa nieformalna przy koSciele.
Parafia ofiarowywata wowczas siedzibe (jaka$ salke, gdzie mogli si¢ spotykac
wolontariusze lub magazyn na leki czy sprzet medyczny) oraz udostgpniata
telefon (przynajmniej na okre§lone godziny lub dni w tygodniu), zapewniajac
mozliwo§¢ przyjmowania zgloszefi chorych.

Taka nieformalna grupka wolontariuszy potrzebowata naprawde niewiele
zeby rozpoczaé dzialalno§¢ — na dobry poczatek wystarczaly szczere checi
niesienia pomocy i troch¢ wolnego czasu. Totez pod koniec lat 80. i jeszcze
na poczatku 90. byla to bardzo popularna forma organizacyjna, poniewaz
zapewniala wolontariuszom mozliwos$¢ dziatania z pominigciem wszelkich
barier administracyjno-prawnych. Pozwalata koncentrowaé si¢ jedynie na
niesieniu pomocy chorym oraz ich rodzinom, zapewniata do tego niezbedne
minimum a jednoczes$nie stanowila afirmacje spontanicznego i zaangazowa-
nego oddania si¢ sprawie.

W tym czasie nawet ta cze$¢ hospicjantéw, ktdra podkre§lata konieczno$é
unikania afiliacji, zgadzata si¢ na patronat instytucji koScielnej — opowiadano
si¢ wprawdzie przeciwko wszelkim formom wtadzy politycznej i administ-
racyjnej, ale nie przeciwko Kosciolowi katolickiemu. Zwiazek z Kosciolem
postrzegany byl nie jako ograniczenie niezaleznoSci hospicjum, ale jako jej
warunek, poniewaz chronit przed ingerencja pafistwa.

Alians z koSciotem przybierat rézny stopieni nasilenia: od kontaktéw niemal
rzeczowych az do pelnego wtopienia w strukture KoSciota. Czg§¢ oSrodkéw
wyraznie podkreSlata, Zze hospicjum nie stanowi pod wzgledem organizacyjnym
czeSci Kosciota, ale jest ,,forma przy-koscielna zwiazana z KoSciolem ale nie
nalezaca do jego struktury”, albo ze ,,jest to ruch ludzi §wieckich (niezaleznie
od wyznania) dziatajacy w oparciu o Kosciot™®. Z drugiej strony pojawialy si¢
hospicja, ktére uzyskaly akceptacje biskupéw i kurii, uznane zostaty za ,,dzieto
Kosciota’ i potraktowane jako cze$¢ jego ztozonej struktury™.

Aspiracje do bycia czgScig koSciota i do prowadzenia jednostki zatwier-
dzonej dekretem biskupim nie zawsze mogly by¢ zaspokojone, poniewaz
kosciél niechetnie ,.firmowal’’ przedsiewziecia nietrwate i efemeryczne.

® Hospicjum $w. Jana Kantego [Drazkiewicz 1989, s. 204].

% Przyktadem jest Hospicjum Pallotinum w Gdansku. Wydaje sie, ze nie przypadkowo efekt
taki udato si¢ uzyska¢ tworcy pionierskiego okresu ruchu hospicyjnego, ksiedzu E. Dutkiewiczowi,
ktéry swoja osobg i swoim zaangazowaniem w konkretne przedsiewzigcia ,firmowal’’ dzieto
pomocy hospicjum i potrafit przedstawi¢ je swoim zwierzchnikom jako integralna cze¢$é postawy
chrzescijanskiej wyrazajacej si¢ w dziele milosierdzia. Nie kazdej grupie udaje si¢ jednak
przekona¢ wihadze koscielne o trwatosci podjetych zamierzen. Wydaje sig, ze tam, gdzie hospicjum
posiadato silnego lidera, ktdry potrafit sobie zjedna¢ otoczenie organizacyjne i nawiaza¢ tworcza
wspélprace z instytucjami odpowiedzialnymi za czlowieka chorego na danym terenie, hospicjum
miato wigksze szanse na przetrwanie i rozwijanie swojej dziatalnoSci.
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Rezerwa wtadz koscielnych wydaje si¢ zrozumiata, w Swietle tego z jakim
zadaniem usitowaty si¢ zmierzy¢ malenkie grupki zapalencéw, nie posiada-
jacych nic oprécz ,,otwartego serca i rak do pracy’’. Podejmowanie dzieta
tak trudnego, wymagajacego i obciazajacego jak opieka nad umierajacymi
cigzko chorymi ludZzmi, zawsze niesie ze sobg ryzyko ,,wypalenia si¢” grupy
i jej rozpadu po niedtugim okresie dziatania [Drazkiewicz 1989, s. 205]%.

Zdaniem Drazkiewicza [1989], postulat ,,0siagnigcia stabilizacji’’ poprzez
nadanie dekretu powotania Hospicjum oraz udokumentowanie uznania przez
wladze koScielne dziatalnoSci hospicyjnej poprzez formalne powotanie kape-
lana Hospicyjnego, byly wyrazem niepokoju o stopiefi identyfikacji dzieta
hospicjum z koSciolem, gdy animatorzy — ksieza sami nie do konca wiedzieli
,»CZy to juz jest hospicjum ,koScielne’’, czy jednak ciagle ,,nieoficjalne’’,
,prywatne’’.

Postawg odmienna byto dazenie do uniknigcia fuzji hospicjum z KoScio-
tem, bedace wyrazem potrzeby zachowania autonomii i odrgbnoSci organi-
zacyjnej hospicjum, ktére mimo, ze korzystalo z patronatu koSciota, pod-
kreslalo ,,niekoScielny’” charakter tworzonej przez siebie instytucji oraz
otwarto$¢ i tolerancje wobec odmiennych przekonafi zaréwno hospicjantéw
jak i podopiecznych. Celem bylo ,,aby w centrum uwagi wspélnoty pozostat
cztowiek umierajacy, zeby inne sprawy (zadania KoSciota, potrzeby religijne
wolontariuszy) nie przestaniaty chorego, jego potrzeb, jego systemu wartoSci,
jego tozsamosci’’ [Drazkiewicz 1989, s. 206].

Wigkszo§¢ omawianych probleméw dotyczyta w zasadzie niepokoju
o wilasng tozsamo$¢ organizacyjng. Niepewno$S¢ w tym wzgledzie zostata
czgSciowo zmniejszona z chwila powotania Ogolnopolskiego Forum Ruchu
Hospicyjnego, ktére od tej pory mialo si¢ troszczy¢ o ,,czysto$¢’’ idei
hospicjum oraz o jej rozwijanie i propagowanie. Jednakze dyskusje nad
optymalng forma organizacyjng dla konkretnego oSrodka stanowié musiaty
nieodzowny element jego wtasnej historii.

Problem réznorodnosci form organizacyjnych rozwiazata przyjeta przez
Forum ,,Karta Hospicjum’’, ktéra otwiera droge dla autonomii i lokalnych
zrdéznicowan poszczegdlnych inicjatyw. Zawarty w Karcie zapis mowi o tym,
ze ,,Hospicjum moze dziala¢ pod patronatem instytucji paistwowych, organiza-
cji spolecznych, samorzadowych, KoSciota i innych. Patronat okreSla zatozenia
i zasady opieki hospicyjnej. Organizacja wewngtrzna, jej struktury, ich funkcje

i regulamin stanowia zadanie wtasne i autonomiczne kazdego hospicjum’®'.

% 7 moich badan wynikalo, ze grupom nieformalnym (niezaleznie od tego czy przy koSciele
czy nie — przetrwaé¢ bylo najtrudniej i to one najczgdciej ulegaty rozpadowi po kilku latach
dziatania, a tym, ktdre pozostaly i kontynuowaly swoja dziatalno$¢ rzadko kiedy udawato si¢
utrzymaé taka forme organizacyjna, tworzylty stowarzyszenie albo wiaczaty si¢ w strukture
stuzby zdrowia.

o Kartg Hospicjum’” przyjeto na I Zjezdzie OFRH w Gdafisku 1-3.07.1992 r.
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Hospicjum w stuzbie zdrowia. Tworzenie hospicjow
w strukturze panstwowej stuzby zdrowia wynikato z przekonania, ze zapew-
nianie opieki chorym terminalnym nalezy do obowiazkéw powszechne]
stuzby zdrowia i nalezy ten obowiazek wyegzekwowaé — wymusi¢ od-
powiednie dziatania organizatorskie [Drazkiewicz 1989, s. 210].

Poza tym sam ruch hospicyjny nie mégt rozwiazaé catoSci probleméw
zwiazanych z opieka terminalna, poniewaz wymaga to dzialan w duzej skali
oraz ogromnych §rodkéw [Drazkiewicz 1989]. Ta §wiadomoS$¢ byta przeno-
szona przez lekarzy-hospicjantow na grunt ich pracy zawodowej. Tam
widzieli oni wigksza mozliwo§¢ pomocy, dysponowali wigkszym zasobem
Srodkéw zeby zapewni¢ pacjentom terminalnie chorym wiasciwa opieke.
Stad lekarze powiazani z ruchem hospicyjnym lub rozumiejacy potrzebg
takiego podejScia do czlowieka nieuleczalnie chorego, zaczgli podejmowac
préoby formalnego wprowadzenia opieki terminalnej do organizacji stuzby
zdrowia poprzez tworzenie poradni opieki paliatywnej (przy lub zamiast
istniejacych przychodni przeciwbdlowych) Iub klinik opieki paliatywnej
(w istniejacych juz placdwkach onkologicznych). To oni zaczynaja si¢ do-
magaé tego rodzaju opieki dla chorych juz na oddziatach szpitalnych
i w poradniach i podejmuja pierwsze kroki wiaczajace opieke paliatywno-
hospicyjna do standardow opieki medycznej. Poniewaz ludzie, ktérymi sig
zajmuja to osoby cigzko chore z dolegliwoSciami fizycznymi — problem
bezwzglednego otoczenia ich opieka medyczna — staje si¢ do$¢ oczywisty.

W latach 1988-1989 wtaczanie opieki hospicyjnej w ramy stuzby zdro-
wia nie bylo wprawdzie negowane ale spotykalo si¢ z kontrowersyjnymi
ocenami, zwiazanymi genetycznie z idea ruchu i jego Zrédlami — ktore,
jak pamigtamy, siegaja probleméw dehumanizacji wspoétczesnej medycyny.
Idea hospicjum miata stuzy¢ obejsciu lub wregcz uniknigciu wzorca opieki
nad pacjentem obcigzonego wadami stuzby zdrowia. Zwrdcenie si¢ opieki
hospicyjnej w strong¢ organizacyjnych ram stuzby zdrowia jawito si¢ wigc
krytykom takiego posunigcia jako powrdt do tego od czego chciano uciec
1 czego starano si¢ uniknag.

W trosce o zachowanie wlasnej tozsamoSci organizacyjnej, zarzucano
jednostkom stuzby zdrowia swego rodzaju ,.konkurencyjno$¢’’ w stosunku
do hospicjow, oraz to, ze realizowany tam wzorzec opieki terminalnej
obcigzony jest wadami systemu sluzby zdrowia i gubi istotne wartoSci
,postugi’’ hospicyjnej, takie jak bezinteresowno$¢, postawe towarzyszenia
choremu, zasade pracy zespotowej, etc.

Wspolpraca z stuzba zdrowia dla wielu jednostek okazata si¢ jednak
konieczno$cia. Hospicjum nie funkcjonuje w organizacyjnej prézni, a cato$é
dziatan opiekuiczych wobec czlowieka nieuleczalnie chorego, zaktada zawsze
konieczno$¢ kontaktowania si¢ z stluzba zdrowia — chociazby dlatego, ze
zapewniala ona dostgp do Srodkéw opioidowych, bedacych podstawa kont-
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rolowania objawéw boélowych u pacjentéw z zaawansowana choroba no-
wotworowa®.

Totez hospicja nie mogly zlekcewazyé tak istotnego zasobu w opiece
nad pacjentem terminalnie chorym jak dobrze wyposazona poradnia w po-
blizu, albo oddziat szpitalny dajacy mozliwo$¢ zrobienia badafi laboratoryj-
nych czy zapewnienia opieki stacjonarnej.

Wazing rolg¢ w rozwoju opieki hospicyjnej odegrato ukazanie si¢ ustawy
o zaktadach opieki zdrowotnej z dn. 14.10.1991 r., ktéra okreslata, ze
zaklady opieki zdrowotnej moga by¢ tworzone przez koScioty i zwigzki
wyznaniowe oraz stowarzyszenia. Wydarzenie to miato niewatpliwy wplyw
na rozwo6j ruchu, otworzylo droge formalizacji pracy osrodkéw i pozwalato
uniezalezni¢ si¢ od dziatajacych na danym terenie ,,pafistwowych” oSrodkéw
opieki medycznej. Od tej pory wiele hospicjow podjeto wysitki aby zdoby¢
status niepublicznego zaktadu opieki zdrowotnej®.

Totez poczatkowy dylemat: ,,czy si¢ rejestrowac czy by¢ ruchem spotecz-
nym’’, stracit swoje uzasadnienie, gdy odpowiedZ brzmi: i jedno i drugie.
Okazalo sig, Ze zarejestrowanie dziatalnoSci hospicyjnej nie wyklucza jedno-
stki poza ramy ruchu spotecznego, a nawet przeciwnie — zapewnia jej
przetrwanie.

7.4.2. Profesjonalizacja ruchu

Nastgpnym waznym tematem w dyskusji nad formami organizacyjnymi
sprawowania opieki hospicyjnej byta kwestia profesjonalizacji pracy hos-
picyjnej. Profesjonalizacja wiaze si¢ $cisle z miejscem wolontariusza w spra-
wowaniu opieki nad chorym, z okre§leniem kim ma w istocie by¢ i jaka
role¢ petni¢ wolontariusz — jako opiekun hospicyjny.

Stowa Dawida TaSmy skierowane do Cicely Saunders, podczas jednej
z ich rozméw: ,,Chce tylko tego, co jest w twoim umySle i w twoim

2 W 1989 r. Drazkiewicz tak opisuje ta sytuacje: ,,Rezerwa wobec organizacyjnych zwiazkow
z panstwowa stuzba zdrowia jest silna w ruchu hospicjéw. Réwnocze$nie wymogi funkcjonalne
opieki terminalnej zmuszaja hospicja do kontaktéw i wspdtdziatania ze szpitalami (np. konieczno$¢
przeprowadzania badan czy ustawienia leczenia jakiej$ dolegliwosci), oraz, tym, bardziej, z leka-
rzami rejonowymi (ktdrych wspodtpraca jest np. niezbedna w wypadku podawania chorym morfiny.
W relacji: hospicjum — stuzba zdrowia jest wigc pewna sprzecznos$¢’ .

% Ustawa ta ponickad wymuszata sformalizowanie swojej dziatalnosci przez hospicja i uzys-
kanie osobowosci prawnej o ile oSrodek zamierzat dostarcza¢ opiekg medyczna swoim pacjentom.
Stad wigkszos$¢ hospicjow dziatajacych dotad nieformalnie decydowato si¢ na ten krok z nadzieja
na przyszte powolanie niepublicznego zaktadu opieki zdrowotnej w poczuciu, Ze nie ma innego
wyjscia, poniewaz opieka medyczna dla terminalnie chorych pacjentéw jest sprawa najbardziej
podstawowa.
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sercu’’, ktére staty si¢ mottem opieki hospicyjnej, sugeruja, ze w opiece nad
umierajacym chodzi przede wszystkim o sama uwazna obecno$¢ drugiego
cztowieka, o towarzyszenie umierajacemu. Jednak dla Saunders oznaczaty
one konieczno$¢ doskonalenia i profesjonalizacji form opieki oraz wykorzys-
tanie najnowszych technologii i osiagnig¢ medycyny aby choremu ulzy¢
w cierpieniu i umozliwi¢ umieranie z godnoScia. W centrum uwagi, co
prawda nadal, pozostaje tutaj pacjent, ktérego otacza si¢ mitoscia i troska,
ale wilasnie ta mito$§¢ do chorego staje si¢ zadaniem doskonalenia wilasnego
,warsztatu’’ opiekuinczego i wykorzystania umystu — wiedzy do leczenia
bolu i kontrolowania objawdéw fizycznych.

Profesjonalne podejscie do problemdw ciata, staje sie w przypadku cigzko
chorego pacjenta niezbedna baza dla tagodzenia jego cierpiet duchowych,
do realizowania prawdziwej, catoSciowej opieki oraz zapewnianiu pelnej
troski obecno$ci przy nim. Zrozumienie tego pozwolito C. Saunders stworzy¢
hospicjum jako oSrodek o charakterze akademickim oraz wynie$¢ opieke
nad ludZmi umierajagcymi z nieprofesjonalnych instytucji charytatywnych na
poziom dyscypliny naukowe;j.

W Polsce w ramach spolecznego Ruchu Hospicjum, konieczno$¢ profes-
jonalizacji pracy odczuwana byta bardzo silnie i traktowana jako niezbgdny
element wtaSciwego sprawowania opieki nad chorym. Jednak juz na tym
etapie bylo oczywiste, ze profesjonalizacja stoi w sprzecznoSci z wolontaryj-
nym charakterem sprawowania opieki.

Etos samarytafiski zaktadajacy catkowita bezinteresowno$¢ pracy, unikania
postugiwania si¢ pienigdzmi w dziatalnosci, koncentrowanie si¢ na pacjencie
(,,hospicjum jest tam, gdzie jest pacjent’’) [Drazkiewicz 1989] i zdawanie
si¢ na ,,boza Opatrzno$¢” w pozyskiwaniu §rodkéw materialnych (najczesciej
z aptek koScielnych i zagranicznych daréw) w istocie wykluczal mozliwo$¢
profesjonalnego zaangazowania si¢ wolontariuszy w opiekg hospicyjna,
poniewaz mogt si¢ realizowaé jedynie poza czasem pracy zawodowej hos-
picjantéw i musial ustgpowal potrzebom zarabiania na zycie.

Drazkiewicz [1989, s. 237] opisywal t¢ sytuacj¢ jako zagrozenie impasem,
do ktérego przetamania konieczne jest przekroczenie w polskim Srodowisku
hospicyjnym tabu bezinteresownosci i przyjecia jako oczywistego faktu, ze
,,dobra, skuteczna opieka wymaga kwalifikacji i naktadow czasu”. Racjonalne
podejScie nakazywatoby wprowadzenie powaznych zmian organizacyjnych,
pozwalajacych kreowac hospicjum jako miejsce pracy zawodowej w dziedzi-
nie medycyny paliatywnej oraz zapewniajace swoim pracownikom §rodki do
zycia i utrzymania, tak, zeby mogli si¢ oni w petni po§wigci¢ pracy na rzecz
pacjentéw terminalnych i w ten sposdb doskonali¢ swoje umiejetnoSci.

Jednak dla zwolennikéw bezinteresownej samarytaiskiej pomocy owo
,»pelne poswiecenie” zatrudnionych w hospicjum, oznaczato w istocie jedynie
ptatna prace w wyznaczonych godzinach, co zalamywato — zdaniem przeciw-
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nikéw zatrudniania specjalistow — ide¢ samarytanskiej i petnej zaangazowa-
nego oddania opieki nad chorym oraz degradowato hospicyjny etos.

Z drugiej strony pojawiato si¢ coraz wigcej stacjonarnych oddzialéw
hospicyjnych, ktére wymagaly catodobowej i profesjonalnej obstugi pielgg-
niarek, lekarzy, salowych oraz zachowania ciagtosci pracy personelu. W ta-
kiej sytuacji nie do pomysSlenia bylo ,,zdanie si¢” na ochotnikéw pracujacych
bez wynagrodzenia. Odpowiedzialno$¢ za chorych przyjetych pod opiekg na
oddziale, oznaczata wigc konieczno$¢ zatrudnienia optacanych pracownikow.
Profesjonalizacja pracy oznaczala zatem tworzenie specjalistycznych osrod-
kéw hospicyjnych, petniacych w spoteczefistwie funkcje ustugowe. Caly za$
proces eliminowania niepewno$ci co do obsady, kreujac ,,zawodowgq grupe’’
hospicjantéw, na state zaangazowanych
w oSrodkach o ustalonej formalnie strukturze organizacyjnej, wptywat na
zmniejszenie efemerycznoSci form niesienia pomocy.

Dodatkowo nieustanna samoedukacja srodowiska hospicyjnego, uczestnict-
wo w szkoleniach, dzielenie si¢ spostrzezeniami z innymi uczestnikami
1 wymiana doS§wiadczen, oraz spotkania na zjazdach, szkoleniach, rekolek-
cjach czy dniach skupiefi, pobudzajacych do samorefleksji i wzmacniania
formacji duchowej hospicjantéw, a przede wszystkim ciagty kontakt z chorym
1 ,trenowanie” rozwiazywania probleméw w konkretnych sytuacjach, przyczy-
nity si¢ do wzrostu profesjonalizmu dziatafi podejmowanych przez hospicjan-
tow. Proces ten dotyczyt zaréwno poszczegdlnych oséb pracujacych w zespo-
tach, ktére z czasem stawaly si¢ specjalistami w zakresie medycznej,
pielggnacyjnej, psychologicznej i duchowej opieki nad chorym i ktérych
umiejetnoSci wzrastaty wraz ze ,,stazem’’ pracy w zespole (im diluzszy, tym
lepiej potrafia poradzi¢ sobie z sytuacjami trudnymi, tym wigcej czynnoSci
wykona¢ przy chorym i tym mniej btedoéw interakcyjnych popetniaja, etc.),
jak i catoSci organizacji, ktérej profesjonalizm wyrazal si¢ w lepszej koordy-
nacji dziataf, lepszym wykorzystaniu wlasnych zasobéw (umiejetnosci po-
szczegblnych uczestnikow, wilasnej bazy lokalowej, wyposazenia i sprzgtu,
jakimi dysponuje jednostka) oraz bardziej satysfakcjonujacymi kontaktami
z otoczeniem.

Charakterystyczne dla polskiego ruchu hospicyjnego jest to, ze proces
profesjonalizacji nie dotyczy jedynie liderow — jak np. w polskim ruchu
ekologicznym, gdzie funkcjonowanie ruchu opiera si¢ na dziatalnosci jego
przywodcow®,

% QOpisywany przez P. Glifiskiego [1996, s. 374-375] polski ruch ekologiczny tworzyt sig
i rozwijal opierajac si¢ na aktywnosci i poczuciu misji wielu jednostkowych lideréw. Oni uciele$niali
soba t¢ specyficzng kreatywna wolg dziatania zbiorowego niezbgdna dla funkcjonowania kazdego
ruchu spotecznego; oni organizowali szersze grupy uczestnikow. Decydowali réwniez o kierunku
przemian ruchu ekologicznego, odgrywajac podstawowa role w jednym z gtéwnych mechanizméw
tych przemian, jakim jest proces samokreatywnosci i samouczenia si¢ ruchu.
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W ruchu hospicyjnym sytuacja wyglada nieco inaczej. Cato$¢ pracy
integracyjno-decyzyjnej wypracowywana jest rzeczywiscie przez lideréw,
wspieranych przez czlonkdw na walnych Zjazdach OFRH, na wspdlnych
spotkaniach, jednak efekt w postaci konkretnych dziataiih pomocowych opiera
si¢ na Zzmudnej i pelnej poSwigcenia pracy cztonkdéw, na wzbogacaniu wiedzy
medycznej 1 psychologicznej oraz na formacji duchowej opiekunéw [Glifiski
1996, s. 365]. Tutaj to cztonkowie, bezpoSrednio pracujacy z chorymi wciaz
si¢ profesjonalizuja, lub witaczani sa do organizacji wiasnie jako profes-
jonalidci w jakiejS dziedzinie. Dotyczy to nie tylko os6b pozostajacych na
etatach ale wszystkich uczestnikbw zaangazowanych w pracg¢ z chorym
— réwniez wolontariuszy niemedycznych. Uczestnictwo wyraza si¢ tu w kon-
kretnych dziataniach — w pracy a nie w biernym czlonkostwie®. Nawet
osoby nie zaangazowane bezpoSrednio w kontakt z chorym swoje uczestnic-
two w zZyciu hospicjum potwierdzaja konkretng praca wykonywana na rzecz
catosci organizacji (praca administracyjna, praca w magazynie czy WypOZy-
czalni sprzgtu, odbieranie zgtoszen, koordynowanie pracy pozostalych czton-
kéw, dostawa sprzetu, szukanie sponsordéw, porady prawne, etc.).

Wyrazna potrzeba specjalizacji rysuje si¢ zwlaszcza w najwigkszych
oSrodkach, dziatajacych z duzym rozmachem, ktére widza potrzebe zaan-
gazowania menedzeréw lub oséb zajmujacych si¢ profesjonalnie relacjami
z otoczeniem organizacji, zdobywajacych Srodki materialne na dziatalno$¢
oraz pozyskujacych sponsoréw®.

Mniejsze organizacje z koniecznoSci musza utrzymywaé stan swoistej
redundancji funkcji, polegajacej na wprowadzaniu ,,nadmiaru’’ umiejgtnosci
jakimi dysponuja poszczegdlni czlonkowie zespolu, ktérzy zmuszeni sa
wykonywaé zadania z szerokiego zakresu (pomoc medyczna, pielegnacyjna,
psychologiczna, duchowa, doradztwo, etc.) i potrafig radzi¢ sobie wtasnymi
sitami ze zlozonymi sytuacjami.

% P. Glifiski [1996, s. 364] przytacza McCarthy’ego i Zalda, ktorzy kofdcowy efekt profes-
jonalizacji ruchu spotecznego widza wiasnie w cechach takich jak: 1) zawodowi i zatrudnieni na
etatach liderzy; 2) zasoby pochodzace w duzej mierze spoza ruchu; 3) bierna masa czlonkowska;
4) aspiracje do reprezentowania jakiej$ szerszej niz bezposrednie zaplecze ruchu - grupy
wyborcodw oraz 5) proby wplywania na procesy polityczne w kierunku korzystnym dla tej grupy.
Charakterystyka ta nie przystaje jeszcze do polskiego ruchu hospicyjnego, chociaz pewne jej
elementy juz si¢ pojawiaja: 1) wigkszo$¢ lideréw rzeczywiscie zajmuje si¢ opieka hospicyjno-
paliatywng zawodowo; 2) zasoby finansowe czgSciowo pochodza spoza ruchu, 3) istnieje wpraw-
dzie pewna liczba cztonkéw nie zwiazanych bezposrednio z praca hospicyjna, a nawet do$¢
luzno sympatyzujacych z ruchem, stanowiacych jego cztonkéw honorowych, ale nawet te osoby
nie pozostaja zupelnie bierne, albo wspieraja finansowo dziatalno$¢ poszczegdlnych osrodkéw
albo sa rzecznikami ich interesow na forum publicznym, albo tez wykonuja prace na rzecz
obstugi ruchu, 4) ruch hospicyjny nie ma aspiracji politycznych, ale 5) jego przedstawiciele sa
Swiadomi tego, ze musza uprawiaé polityke.

5 Potrzebe taka zglosit jeden o$rodek sposréd 94 przebadanych w 1998 r., ktére skarzyty
si¢ na braki personelu, ale oSrodki najwigksze w tym czasie juz realizowaly tak zarysowane
funkcje.
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Z. kwestia budowania profesjonalizmu sprawowanej opieki nieodlacznie
wiaza si¢ potrzeby odpowiednich warunkéw lokalowych oraz wyposazenia
jednostki. Problem ten cze$ciowo tylko dotyczy hospicjum domowego, ktére
nie wymaga dobrze wyposazonych gabinetow lekarskich czy miejsc spotkan
z chorymi — a co najwyzej magazynu na sprzet, leki, czy Srodki opatrunkowe
oraz punktu kontaktowego — poniewaz calo§¢ sprawowanej opieki rozgrywa
si¢ w domu chorego®.

W roku 1998, 88 (tj. 73,3%) na 120 jednostek opieki paliatywno-
-hospicyjnej zglaszato braki pomieszczen oraz sprzetu. Hospicjom brakowato
najczgSciej wlasnych pomieszczen,, zwtaszcza dostosowanych do wymagan
prowadzenia zakladu opieki paliatywnej, pomieszczenn socjalnych dla per-
sonelu, pokojow zabiegowych, gabinetow lekarskich, pokoju do rehabilitacji,
pomieszczen sanitarno-higienicznych przystosowanych do sprawowania tego
typu opieki (np. do przechowywania basenéw, do gromadzenia i moczenia
zabrudzonej bielizny itp.), jak réwniez: pomieszczen magazynowych (po-
mieszczenia do gromadzenia lekéw, materiatéw opatrunkowych, sprzetu).
W jednym przypadku skarzono si¢ na brak windy.

Zwracano tez uwage na ogdlny brak pewnych form realizowania opieki
w zwiazku z niedostatkami bazy lokalowej i odpowiedniej infrastruktury.
Uskarzano si¢ wigc na brak oddziatu stacjonarnego oraz oddziatu dziennego
pobytu dla chorych albo dodatkowych pomieszczei dla podjetych juz przed-
sigwzig¢ (jak prowadzenie centrum dziennego). W kilku przypadkach hos-
picjom brakowalo w ogdle wtasnej stalej siedziby.

Braki sprzetu dotyczyly: pojedynczych zapotrzebowan na koncentratory
tlenu, nawilzacze powietrza, lampy kwarcowe oraz — nieco czg¢Sciej — urza-
dzenia do prowadzenia masazu limfatycznego.

7.4.3. Wolontariat czy pracownicy platni?

Nadal jednak pozostawata kwestia jak duzy udziat w tak sprawowane;j
opiece zajmowaé powinny ochotnicze i dobrowolne dziatania wolontariuszy
a jaka czed¢ pracy wykonywaé powinni pracownicy oplacani.

Problem ten wiaze sie z szerszym kontekstem organizowania opieki
hospicyjnej, bo osrodek, ktéry decyduje si¢ na optacanie opiekunéw, musi
najpierw pozyskaé Srodki na tego rodzaju przedsigwzigcie, podjaé dziatania
w celu gromadzenia potrzebnych funduszy, prowadzi¢ aktywna polityke
budzetowa, zakladajaca gromadzenie pienigdzy i racjonalne ich wydatkowanie

7 Niektore hospicja nie maja Zadnego pomieszczenia korzystaja z salki katechetycznej przy
parafii i magazynu na terenie domu parafialnego — jak np. Hospicjum $w. Weroniki we
Wroctawiu.
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[Drazkiewicz 1989]. Dla hospicjantéw oznaczato to dodatkowe obciazenie.
Obszar prowadzonej dziatalnoSci poszerzal si¢ o nowe dziatania i obowiazki
formalne zwiazane z kwestiami finansowymi®. Sytuacja ta prowokowata
liczne pytania i watpliwoSci dotyczace samej istoty organizowania wsparcia
dla os6b terminalnie chorych: Czy tego rodzaju opieka moze opieraé si¢
wylacznie na wolontariacie? Czy tego rodzaju opieka moze by¢ sprawowana
z pominigciem wolontariatu?

Wydaje si¢, ze odpowiedZ na obydwa te pytania jest przeczaca. Oparcie
si¢ na samym wolontariacie grozi efemerycznoscia dostarczanej pomocy
wobec dowolnoSci, jaka wpisana jest w charakter pracy wolontaryjnej
i fatwosci ,,wypalenia si¢’’ chetnych do pracy tak cigzkiej i obciazajacej,
w drugim przypadku niepokdj dotyczy zbytniej formalizacji dziatan i urze-
czowienia kontaktu z chorym, ktéry w takim ukltadzie otrzymywalby ,,u-
stuge”, zacierajaca etosowe motywacje hospicjantéw jako grupy bezinteresow-
nych, ,,oddajacych siebie na stuzb¢ choremu’’ opiekundw.

We wzorcowych oSrodkach hospicyjno-paliatywnych (np. Hospicjum $§w.
Krzysztofa w Londynie) rozwigzano ten dylemat w prosty sposob: zesp6t
opiekuriczy sktada si¢ z przedstawicieli obydwu tych grup (pracownikéw
ptatnych i nie optacanych) a profesjonalizm nie stoi w sprzecznoSci z praca
wolontariuszy, ktérzy stanowia integralng czg$¢ zespotu opiekunczego i zaj-
muja wazne miejsce w calej strukturze organizacyjnej hospicjum [Draz-
kiewicz 1989, s. 242].

Biorac pod uwage zespotowy charakter tego rodzaju opieki sprzeczno-
Sci te wydaja si¢ pozorne i w rzeczywistoSci daja si¢ konstruktywnie
pogodzié. A jednak do 1995 r. wigkszo$¢ hospicjow w Polsce opierata
swoja opieke na wolontariacie i tylko nieliczne z nich zatrudniaty pra-
cownikéw. Temat ten przez dluzszy czas budzil kontrowersje i ozywiat
liczne dyskusje w polskim ruchu hospicyjnym. W miare instytucjonaliza-
cji 1 profesjonalizacji ruchu hospicyjnego oraz zmian prawno-ekonomicz-
nych, pojawily si¢ inne sprawy, ktére wyparty i zmarginalizowaly ten
problem.

Profesjonalizm uczestnikow ruchu zalezal bowiem w duzej mierze od
ich wtasnych mozliwosci czasowych oraz finansowych. Czesto klopoty
materialne wolontariuszy, z koniecznoéci wylaczaty ich ze sprawowania
opieki i zmuszaly do podejmowania pracy zarobkowej. Niekiedy roz-
wigzaniem, pozwalajacym na zatrzymanie w zespole najlepszych 0s6b bylo
stworzenie etatu dla dotychczasowego wolontariusza. Problemy tego typu
opisuje ponizszy przyktad:

68 J. Drazkiewicz [1989, s. 214] zwracal uwage na to, ze wiele probleméw organizacyjnych
wiazalo si¢ w sposéb istotny ze sprawami finansowania dzialalno$ci oSrodkéw oraz w ogéle
,,stosunku organizatoréw do pieniedzy’’.



109

Poniewaz ja bylam emerytka juz swoja emerytur¢ miatam, wigc ja miatam te Srodki do
zycia, prawda. One sa szczupte, dlatego myS§latam co jaki§ czas o dopracowaniu czegos. Od
chorych przeciez nie przyjmuj¢ ani grosza, ani jakiejkolwiek formy rekompensaty. No i za-
wsze dochodzi do tego momentu, ze ja jestem zadluzona, wigc ja muszg co jaki§ czas
wyréwna¢ moje rachunki. I szukam wtedy jakiej§ pracy dodatkowej. 1 doktor, tak jak moéwig,
si¢ dowiedziala, ze ja znowu szukam, i méwi: ,,No nie, pani Basiu, nie ma sensu. Po co
pani ma na tyle godzin i§¢ tam gdzie$, a ja tutaj bed¢ miata opory pani co§ polecaé potem’’.
No i z tego wzgledu, méwie, ze bede taka bardziej odprezona, bo juz wiem, Ze bed¢ miata
te par¢ zlotych wigcej i Ze ja sobie finansowo radz¢ i moge naprawde iS¢ do tych chorych
z otwartym sercem 1 swoim czasem swobodnie, duzo swobodniej naprawde wtedy.
(K30: 515-524 — pielegniarka, wspétorganizator stowarzyszenia hospicyjnego i niepublicznego
70Z7)

Z kolei zamiar optacania pracownikéw etatowych wymuszal od or-
ganizator6w poszukiwanie Zrodet finansowania i ostatecznie najczgsciej
prowadzit jednostk¢ hospicyjna do przyjecia statusu niepublicznego zespotu
opieki zdrowotnej oraz do zawarcia kontraktu z Kasa Chorych.

7.4.4. Opieka bezgraniczna — granice opieki

Nieco mniejszy oddzwiek, chociaz o wiele bardziej zasadniczy dla
idei hospicjum, miato zagadnienie bezptatno$ci opieki. Sama kwestia opla-
cania badZ nieodptatnosci za dostarczana pomoc wydawata si¢ do$¢ oczy-
wista. Dyrektywa zawarta w Karcie Hospicjum moéwita wyraZnie, ze opieka
hospicyjna jest pacjentowi i jego bliskim dostarczana bezptatnie. Ko-
nieczno$¢ optacania opieki wprowadzataby bowiem znaczne nieréwnoSci
wsréd potrzebujacych 1 dyskryminowataby tych, ktérzy nie maja wystar-
czajacych §rodkéw finansowych na oplate za uzyskang pomoc. Biorac
pod uwage niezwykle trudna sytuacje egzystencjalna w jakiej znajduje
si¢ wigkszo$¢ nieuleczalnie chorych oséb — pobieranie od nich optat za
udzielenie pomocy, okazanie zainteresowania i troski wydaje sie nieetyczne,
zwlaszcza, ze pacjenci trafiaja do hospicjum najczgsciej juz po przebyciu
licznych interwencji medycznych i prob ratowania swojego zdrowia, ktérych
koszty spychaja ich na skraj minimum socjalnego. Dodatkowo potrzeby
okresu terminalnego (leki, pampersy, podktady, opatrunki, specjalistyczny
sprzet etc.) sa powaznym obciagZzeniem finansowym dla chorych i ich
bliskich. W sytuacji, kiedy sami pacjenci bardzo potrzebuja finansowego
wsparcia, zadanie od nich zaptaty za opieke wilaSciwie wykluczatoby mo-
zliwo$¢ prawdziwej pomocy chorym.

Z drugiej strony, pracownicy i wolontariusze zwracajg tez uwage na to,
7ze samo placenie za ,trosk¢’’ dewaluowaloby najglebszy sens poSwigcenia
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i oddania hospicjantéw. Totez osrodki hospicyjne jako oczywista przyjely
i wprowadzity w zycie zasade bezptatno$ci opieki®.

Kwestia potencjalnych nieréwnosci w mozliwosciach uzyskania pomocy
wiaze si¢ jednak nie tylko z mozliwoSciami finansowymi podopiecznych,
ale z tym na co choruja. Caly program opieki paliatywnej, mimo ze oficjalnie
dotyczy pacjentow z przewlekta wyniszczajaca choroba prowadzaca do
nieuchronnej $mierci, w istocie przeznaczony jest giéwnie dla pacjentdw
z zaawansowang choroba nowotworowa, a przeciez ten typ schorzenia nie
jest jedyna choroba terminalng. Dlatego problem bezptatnoSci opieki jest
tylko fragmentem o wiele bardziej ztozonego dylematu: kim si¢ opiekowac?

Czy opieka powinni by¢ obejmowani wytacznie pacjenci w terminalnej
fazie choroby nowotworowej, czy tez nalezy zadba¢ réwniez o innych
pacjentéow cierpiacych na wyniszczajace i nieuleczalne choroby przewlekle,
takie jak Alzheimer, stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex), inwalidéw,
ludzi starych i zniedotezniatych, czy wreszcie chorych po wylewach, z cho-
robami nerwowo-mig$niowymi, niedowtadami, zaawansowana cukrzyca, cho-
rych w ostatnim stadium AIDS?

W roku 1998, 52 (40%) z przebadanych oSrodkéw przyjmowato wylacz-
nie pacjentow z choroba nowotworowa, a w 70 (55,5%) przewazajaca
wigkszoS¢ stanowili tacy pacjenci. Tylko 4 osrodki (3,1%) specjalizowaty
si¢ w opiece nad innymi pacjentami przewlekle chorymi i nie przyjmowaty
w ogdle pacjentow z choroba nowotworowa™.

13 oSrodkéw (10,4%) deklarowato che¢ i mozliwos¢ podjecia opieki nad
pacjentami z choroba migS§niowo-nerwowa, pacjentdéw po wylewach lub
obtoznie chorych z powodu innego schorzenia. I tylko 10 na 125 osrodkéw
(7,7%) podejmowato si¢ opieki nad pacjentami z choroba Alzheimera.
15 osrodkéw (11,5%) byto gotowych podjaé opieke nad pacjentami z bélami
przewlektymi — niezaleznie od rozpoznania.

Pacjentéw chorych na AIDS przyjmowatl tylko jeden oSrodek w Polsce
— specjalnie stworzony dla tych chorych i zapewniajacy opieke tylko im’.
117 (93%) oSrodkéw nie przewidywato w ogdle przyjmowania takich pacjen-
tow a w 6-ciu przypadkach (4,8%) odpowiedZ przedstawicieli oSrodka byta

% W roku 1998 na 168 przebadanych osrodkéw hospicyjno-paliatywnych tylko trzy, prowa-
dzace specyficzny typ opieki stacjonarnej przyjmowaly od chorych odptatno$¢ za opieke.
Wszystkie one stanowity instytucjonalne formy opieki paliatywnej. Byly to o$rodki prowadzace
stacjonarne oddziaty paliatywne dla przewlekle chorych, podlegajace osrodkom pomocy spotecznej
(Oddziat Opieki Paliatywnej na terenie 4. DPS w Lodzi, Hospicjum im. Lady Sue Ryder
w Zielonej Gorze, oraz Oddziat dla Przewlekle Chorych w Konskich — ktére pobieraty od
pacjentéw okoto 70-75% miesiecznych dochodéw pacjenta (emerytury, renty) w ramach odptatno-
Sci za opiekg i utrzymanie na oddziale.

" Byly to: 1 oSrodek dla chorych na AIDS i 3 osrodki przeznaczone dla chorych przewlekle
na schorzenia inne niz nowotworowe.

"' Hospicjum dla chorych na AIDS przy ,,Domu Ciepta” w Rembertowie.
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wymijajaca, stwierdzano, ze nie ma takiej potrzeby lub ze nie spotkali sig¢
z tym problemem na swoim terenie dziatania.

Specjalne przygotowanie i nastawienie na opiek¢ nad dzieémi i pacjentami
mtodocianymi zadeklarowato w 1998 r. 7 oSrodkéw (5,4%).

Widzimy wigc, ze cale grupy os6b pozostawione sa poza marginesem
dziatafi opiekuiiczych jednostek hospicyjno-paliatywnych. Pierwszefistwo maja
tu pacjenci z chorobg nowotworowa. Odsetek jednostek deklarujacych cheé
objecia swoja opieka innych grup pacjentéw cierpiacych na wyniszczajace
i nieuleczalne schorzenia przewlekle jest naprawde niewielki i nie przekracza
nawet 12% badanej zbiorowosci’.

Odmawianie podjgcia si¢ opieki nad pewnymi grupami pacjentdw i ogra-
niczanie swojej dziatalnoSci do okreslonej z géry grupy chorych, moze by¢
uznane za dzialanie racjonalne w sytuacji ograniczonych Srodkéw, jakimi
dysponuje hospicjum, matej iloSci oséb zaangazowanych w opieke czy tez
wzgledami specjalizowania si¢ w opiece nad chorymi z okre§lonym scho-
rzeniem. W takiej sytuacji podejmowanie si¢ dziatan przekraczajacych
mozliwosci organizacyjne malego zespotu byloby nieuczciwe i pozbawione
sensu, bo zarbwno obciazajace i frustrujace dla opiekunéw, jak i niezgodne
z zamierzong jakoScia opieki i oczekiwaniami podopiecznych.

Rygorystyczna selekcja chorych stojaca w sprzeczno$ci z etosem sama-
rytafiskim a sprowadzajaca si¢ do roztaczania opieki gtéwnie nad pacjentami
z chorobami nowotworowymi, wynikata nie tylko z dramatycznej sytuacji
tej grupy chorych, ale takze z ograniczonych mozliwo$ci organizacyjnych
opiekunéw w stosunku do ogromnych potrzeb spotecznych w zakresie opieki
nad osobami przewlekle chorymi w ogdle”.

W zetknieciu z realiami okazuje si¢, ze opieka samarytanska takze ma
swoje granice. Z drugiej za$ strony, o czym takze nie mozna zapominac,
ograniczanie liczby pacjentéw pozwala na budowanie bezpiecznych granic
sprawowania opieki, daje szans¢ podotania przyjetemu przez zespdt zobo-
wigzaniu i utrzymania wysokiego poziomu jakoSci §wiadczen. Na ,,bez-
graniczno$¢’’ dostarczanej pomocy moga sobie pozwoli¢ jedynie oSrodki
najlepiej zorganizowane, najbardziej sprawne, o malej liczbie podopiecznych
w stosunku do duzych zasobdéw ludzkich. Reszta musi oszczgdzaé swoje
zasoby i ,,mierzy¢ sity na zamiary’’ po to by utrzymaé swojq dziatalno$¢ na
poziomie satysfakcjonujacym dla wszystkich uczestnikow.

™ Dane te dotycza catosci oSrodkéw opiekujacych si¢ opieka paliatywna w Polsce w roku
1998 — a wigc zardwno hospicjow jak i zespoldw opieki paliatywnej.

7 J. Drazkiewicz [1989, s.263] tak opisywal t¢ sytuacje: ,,Kazde hospicjum w Polsce
napotyka na ogromne niezaspokojone potrzeby opieki nad ludZmi chorymi na choroby przewlekte,
wyniszczajace, ludZmi niepetnosprawnymi, starymi... Niedorozwdj instytucjonalnego systemu opieki
sprawia, ze te potrzeby zgtaszane sa do hospicjow. Te majac ograniczone mozliwosci staja przed
dylematem: kim si¢ opiekowaé?”’
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W sumie, w roku 1998 tylko 16 (12,9%) na 124 os$rodkéw paliatywno-
-hospicyjnych deklarowato, ze przyjmuja wszystkich potrzebujacych, ktérzy
si¢ do nich zglosza i nie odmawiajg swojej pomocy Zadnemu pacjentowi
wymagajacemu opieki paliatywnej — Do tej pory nie odmowiliSmy nikomu.
Zdecydowana wigkszo$¢ — 94 oSrodki (75,8%) nie mogly tego stwierdzié
opisujac swoja dzialalno$¢, a przedstawiciele 14 jednostek (11,3%) wprost
deklarowali wybiorczo$¢ opieki, okreSlajac, ze pomoca obejmujg tylko
specyficzna grupe osdb.

Tak przedstawiaty si¢ najbardziej ogdlne dylematy organizacyjne roz-
wijajacego si¢ Srodowiska hospicyjnego w Polsce. Jednak wigkszo$¢ decyzji
organizacyjnych musiata by¢ podejmowana ,,na miejscu’’ — przez konkretne
zespoly i w konkretnym otoczeniu instytucjonalnym, wptywajacym w sposob
zasadniczy na podejmowana przez hospicjum forme dziatania i w odniesieniu
do konkretnych potrzeb lokalnych.

7.5. Hospicjum w swoim otoczeniu instytucjonalnym

Czym dla jednostki hospicyjnej jest jej otoczenie? Na pewno nie tym
samym, co dla zaktadu ustugowego czy dla szkoty — nawet jesli zlokalizowa-
ne sa w tym samym miescie, poddane oddziatywaniu tych samych czynnikéw
makro- 1 mikroekonomicznych, politycznych i spoteczno-demograficznych.

Organizacja rozumiana jest najczgSciej jako grupa ludzi, ktérzy tacza
swoje dziatania w dazeniu do wspélnych celéw. Ale taka definicja pomija
fakt, ze to wlasnie uczestnicy wytwarzaja rzeczywisto$¢ organizacji — swoimi
dziataniami oraz znaczeniami nadawanymi tym dziataniom. Organizujacy
staja sie takze kreatorami wlasnego otoczenia w tym sensie, ze wyodrebniaja
pewien fragment postrzeganej rzeczywistoSci, na ktorej (Swiadomie lub nie)
decyduja si¢ skupi¢ uwagg i ten fragment staje si¢ dla nich otoczeniem
[Weick 1979].

Takie ujgcie otoczenia organizacji przedstawia m.in. K. E. Weick [1979]
w swojej koncepcji ,,0otoczenia inscenizowanego’’ (enacted environment).
Zdaniem Weick’a wyodrgbnienie otoczenia jest nastgpstwem i rezultatem
proceséw organizowania, a nie odwrotnie’. To raczej otoczenie jest kon-
struowane przez dziatajacych i konstytuuje si¢ w trakcie dziatania, a nie
organizacja poddawana jest naciskom czy tez inercji tego ,,co na zewnatrz’’.

™ Weick zajmowat si¢ problemem ustanawiania rzeczywistosci organizacyjnej. W koncepciji
otoczenia inscenizowanego, traktuje otoczenie organizacji jako wytwarzang przez uczestnikow
rzeczywisto§¢ spoteczna, albo raczej intersubiektywny obraz rzeczywistodci ,,na zewnatrz’’.
Otoczenie jako subiektywna reprezentacja rzeczywistosci, jest rezultatem proceséw organizowania
a nie jego sila sprawcza czy poczatkiem tego procesu.
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W tym sensie zarOwno pojecie ,,organizacji’’ jak i ,,otoczenia’’ stanowia
jedynie wygodne etykiety dla wzorcéw aktywnoSci, i podlegaja ludzkiemu
dazeniu do nadawania sensu dziataniom™.

Smircich i Stubbart [1985] wychodzac z punktu widzenia paradyg-
matu interpretatywnego przyjmuja, ze dychotomiczne rozréznienie na or-
ganizacj¢ 1 otoczenie stanowi rodzaj wygodnej, choé arbitralnie przyj-
mowanej etykiety, a granice mig¢dzy organizacja i otoczeniem nie sa
ani ostre ani definitywne: ,,Organizacje i ich otoczenia sa wspdlnie in-
scenizowane (enacted) poprzez interakcje spoteczne kluczowych uczes-
tnikdw organizacji’’ [Smircich, Stubbart 1985, s. 726].

Weick proponuje nawet aby nie uzywaé pojecia ,,cztonkéw organizacji’’
ale raczej okre§lenia ,,organizujacy”. Nie sgq oni bowiem w sensie rzeczowym
elementami wchodzacymi w sktad czego§, co posiada byt ponad ich bytem,
ale sami ten byt wytwarzaja swoim uczestnictwem i dziataniem. Organizacja
nie tu jest wigc rozumiana jako zbiér oséb i serie dziataii, poddanych
porzadkujacej i koordynujacej zasadzie osiagania ustanowionych wczeSniej
celow, ale sama jest ta zasada — dzialaniem i uczestnictwem [Weick 1979].

Rzeczywisto§¢ jest nieprzejrzysta i niejednoznaczna. Nie istnieje obiek-
tywne oddzielne otoczenie jako co§, co znajduje si¢ na zewnatrz, co do
ktérego organizujacy mdglby analizowaé szanse i zagrozenia. Inscenizowany
charakter otoczenia oznacza, ze otoczenie stanowi jedynie kombinacje uwagi
i dzialania uczestnikdw, zmierzajacych do ,,wylonienia’’ organizacji z jej
tta’®. A rownolegle z tym procesem zachodzi proces strukturalizacji elemen-
tdw ,,za-inscenizowanego’’ otoczenia — rozrdznianie sktadnikéw tla istotnych
z punktu widzenia organizujacych i ich przedsigwzigcia.

W takim ujeciu to organizujacy konstytuuja — niejako na wtasny uzytek
— elementy skladowe tta czy tez otoczenia organizacji, a samo otoczenie
jest poznawczym konstruktem ,,mapa rzeczywistoSci’’ — jedynym czym
naprawd¢ dysponuja dziatajacy. W tym sensie otoczenie mozna postrzegac
jako jedynie intersubiektywnie (nie obiektywnie) oddzielone od organizacji

,inscenizowane’’ spotecznie przez uczestnikOw oraz ,,nieuczestnikow’’,
ktérych wzajemne relacje w S§wiecie organizacji maja charakter negocjacyjny
[por. Strauss i wsp. 1963].

" A jednak etykiety te maja charakter istotnych wskazowek, znakéw orientacyjnych dla
uczestnikbw czy tez organizujacych, poniewaz ustanawiaja ,.granicg’’ pomigdzy tym, co do
organizacji nalezy a tym, co jest ,,na zewnatrz’’. Granica musi zosta¢c powolana, zeby mogta
,.zaistnie¢’’ organizacja. Bez jakiejkolwiek granicy — nie wyrdzniataby si¢ z otoczenia. Juz samo
nazwanie organizacji organizacja jest stwarzaniem rdznicy migdzy nia a jej otoczeniem. Ta
réznica powoluje ,,za jednym zamachem’’ i organizacj¢ i jej otoczenie. Wyznaczenie granicy nie
musi tu oznaczac ,,nieprzepuszczalnosci”, zamknigcia i oddzielenia si¢, ale nadanie jej konstytuuje
system dziatan jako organizacje.

6 Gtéwnie po to zeby ,ujrzeé’’ organizacje — poprzez odrdznienie jej od ,,nieorganizacji,
czyli tego wszystkiego, co organizacja nie jest.
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Nie ma wigc jednego i tego samego otoczenia dla wszelkich organizacji,
ale otoczenie konstytuuje si¢ i wytwarza, zgodnie z tym jak je widza
uczestnicy — sami organizujacy — jakie wazne punkty na wlasnej mapie
rzeczywisto$ci musza ,,powola¢’’. W tym samym miescie, na tym samym
terenie administracyjnym czy architektonicznym, rdézne organizacje moga
,»widzie¢”’ rdézne otoczenie wilasne i1 z réznymi elementami tego ,tla”’
wspoélnie ,,inscenizowac’’ §wiat organizacji.

Jakie wigc otoczenie ,,posiadaja’’ czy tez konstytuuja hospicja? Co
stanowi ich otoczenie instytucjonalne? Jakie elementy instytucjonalne w prze-
strzeni spoleczno-polityczno-administracyjnej sa przez hospicjantoéw widziane
jako istotne dla pelnienia przez nich funkcji oSrodka hospicyjnego.

Ot6z najistotniejsze na tej scenie wydaja si¢ wszystkie te organizacje
czy uklady organizacyjne, ktére z racji swoich uprawnien i poprzez charakter
wlasnej dzialalnoSci instytucjonalnej sa ,,wplatane’’ (involved) w opieke nad
ludZmi chorymi, samotnymi, potrzebujacymi pomocy, w realizowanie funkcji
socjalnej, opiekufczej, medycznej, integracyjnej oraz te, ktére sa wiadne
wplywaé na realizacj¢ tych zadaf oraz powotywac i rozwiazywaé problemy
pojawiajace si¢ w tym obszarze. Sa to wigc:

— Kosciot i organizacje parafialne, ktére w historii ruchu — zwlaszcza
w poczatkowych latach — stanowily baz¢ i oSrodki skupienia formujacych
si¢ Srodowisk hospicyjnych.

— Instytucje opieki medycznej: szpitale, zwlaszcza onkologiczne, przychodnie,
poradnie rejonowe, osrodki zdrowia (zespoly opieki zdrowotnej); a przede
wszystkim inne, dzialajace na danym terenie oSrodki hospicyjno-paliatywne.

— Instytucje pomocy spotecznej: gminne i miejskie oSrodki pomocy spotecznej
oraz zespoly pielegniarek Srodowiskowych, z ktérymi hospicjanci musza
si¢ nieustannie kontaktowa¢ w przypadku pacjentéw samotnych i zyjacych
ponizej minimum socjalnego.

— Instytucje samorzadowe — odpowiedzialne za podziat Srodkéw na realizo-
wanie celé6w spolecznych, przyznajacych dotacje dla organizacji poza-
rzadowych.

— Spotecznos¢ lokalna — w kilku wymiarach: po pierwsze — jako ,,obiekt’
pracy — odbiorcy pomocy (pacjenci i ich rodziny), po drugie, jako Zrédio
nowych cztonkéw (wolontariuszy), a wigc cenny zasdéb w realizowaniu
opieki i po trzecie, jako obserwatorzy, tworcy opinii na temat pracy osrodka.

— Sponsorzy: jako grupa Kkonstytuujaca si¢ najczeSciej z ustugodawcow
i prywatnych przedsigbiorcow dziatajacych na danym terenie, wspierajacych
finansowo przedsigwzigcia, a takze firm (np. farmaceutycznych — zajmuja-
cych sie organizowaniem i sponsorowaniem szkolef, zjazdéw, spotkar).

— Ofiarodawcy — prywatni lub instytucjonalni, czgsto pozostajacy anonimo-
wymi darczyficami, nie wigzacymi gestu wspierania z autopromocja czy
ksztalttowaniem wizerunku wilasnej firmy.
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I wreszcie instytucje, petniace role posrednikéw pomigedzy odbiorcami ustug
medycznych a zakladami opieki zdrowotnej jako ustugodawcami, ktére
zaczely funkcjonowaé w Polsce w 1999 r.:

— Kasy Chorych — z ktérymi, hospicja i jednostki opieki paliatywnej muszg
wchodzi¢ w relacje, jeSli chca dokona¢ kontraktacji ustug i otrzymaé
zwrot poniesionych w trakcie dziatalnoSci kosztow.

Aby skutecznie realizowaé swoje funkcje wigkszoS$¢ hospicjdw musi dbaé

o dobre relacje z przedstawicielami tych instytucji na swoim terenie. Efektem

takiej — wieloletniej najczgSciej — wspOlpracy jest utrwalenie wlasnego

miejsca na mapie instytucjonalnej danego obszaru.

7.5.1. Szukanie instytucjonalnego oparcia

Doskonatym przykladem budowania relacji pomigdzy hospicjum a jego
otoczeniem instytucjonalnym jest przypadek Hospicjum B., gdzie odrgbno§é
réznych oSrodkéw — hospicjum, opieki Srodowiskowej, przychodni rejono-
wych oraz poradni przeciwbdlowej stata si¢ elementem ich ,,symbiotycznej’’
zaleznoSci w sprawowaniu opieki nad pacjentami terminalnie chorymi. Wigzi
i zaleznoSci jakie zrodzity si¢ pomigdzy tymi instytucjami a nieformalna
grupa hospicyjna, budowane byly przez serie kontaktéw i do$wiadczeni
»dzielenia si¢” obowiazkami sprawowania opieki. ,,Efekt koficowy” w postaci
dtugofalowej i w miarg korzystnej dla wszystkich zainteresowanych koope-
racji, wypracowywany zostal w toku kilkuletnich poszukiwarn, prébowania
réznych rozwiazan, ,,uktadania si¢ z otoczeniem’’ i szukania takiej formy
dziatalnosci, ktéra pogodzitaby interes pacjentéw, checi, mozliwoSci i ogra-
niczenia hospicjantéw oraz potencjat i obowiazki instytucji odpowiedzialnych
za pomoc chorym.

Po uformowaniu si¢ w miescie B. grupy oséb, ktére postanowity wtas-
nymi sitami stworzy¢ jednostke hospicyjna, rozpoczeto si¢ poszukiwanie
sposobow zrealizowania postawionego celu: podjg¢cia bezinteresownej i bez-
platnej opieki nad lezacymi w domach pacjentami onkologicznymi. Poczat-
kowo grupa nie wiedziata do kogo ma si¢ zwrdci¢ i1 jak rozpoczal or-
ganizowanie tej dzialalnoSci. Samodzielne poszukiwania doprowadzity grupg
do dziatajacego juz od kilku lat hospicjum w sasiednim wojewddztwie.
Nawiazano kontakt, bgdacy zapowiedzig przyszlych odwiedzin i wymiany
doSwiadczen. Uczestnictwo w spotkaniach organizacyjnych hospicjum dzia-
fajacego w mieScie K. pozwolito na skonkretyzowanie witasnych pomystow
organizacyjnych.

Czlonkowie zalozycielskiej grupy zorientowali si¢ wdOwczas jak wiele
formalno$ci wigze si¢ z powolaniem i utrzymaniem dziatalnosci takiego
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o§rodka. Sama realizacja strony formalnoprawnej przedsigwzigcia zapowiadata
si¢ jako ,,papierkowa, biurokratyczna robota’’, ktéra czlonkowie grupy wi-
dzieli raczej niechgtnie i na ktdéra nie byli przygotowani. Nie tego szukali
— myS$lac o organizacji wcielajacej w zycie ich pomyst na niesienie pomocy.
Pragneli raczej zaja¢ si¢ opieka nad chorymi i w tym obszarze ulokowaé
SW0ja energi¢ i zaangazowanie.

Zanim rozpoczeli swoja dziatalno$¢ przez kilka miesigcy intensywnie si¢
do niej przygotowywali. Odbywatly si¢ spotkania organizacyjne i szkoleniowe
— réwniez z przedstawicielami sasiedniego hospicjum, ktérzy opowiadali
0 swojej pracy, pojawiajacych si¢ problemach organizacyjnych i mozliwos-
ciach rozwiazaf, inspirujac liczne dyskusje nad sposobem zorganizowania
hospicjum B. Uznano, ze nalezy naglo$ni¢ ide¢ stworzenia hospicjum oraz
zachgci¢ spoteczno$é lokalna do wspétuczestnictwa.

Korzystano gléwnie z kontaktéw osobistych, ale sprawg tworzenia hos-
picjum propagowano réwniez dzigki kontaktom formalnym w Srodowisku
medycznym — z ktérego wywodzita si¢ spora cze$¢ cztonkéw. Od poczatku
zaktadano tez, ze oprocz lekarzy i pielegniarek, ktérzy stanowili trzon
powstatej kilkuosobowej grupki, potrzebne beda osoby nie zwiazane z me-
dycyna oraz psycholog.

Woéwczas pojawil si¢ pomyst rozpropagowania tych informacji droga
radiowa. Lokalna rozgto$nia zgodzila si¢ na nieodptatng emisje ogloszenia
o tworzeniu si¢ hospicjum. Informacje zachecajace wszystkich chetnych
i zainteresowanych taka forma niesienia pomocy rozprowadzano takze w pa-
rafiach koSciota rzymskokatolickiego. Od samego poczatku ustalono, zZe
w prowadzeniu dziatalno$ci na pewno potrzebne begdzie wsparcie KoSciota.
W tym czasie znaleziono tez duszpasterza dla przysztego hospicjum i roz-
poczgto regularne spotkania, na ktérych opracowywano i dopracowywano
formalne strony dzialalno&ci.

W styczniu 1992 r. odbylo si¢ pierwsze spotkanie, na ktérym przed-
stawiony zostal zamyst organizacji hospicjum. Przekazano podstawowe zalo-
zenia. Ustalono, Ze: 1) hospicjum bedzie dziatato jako grupa nieformalna,
ale zgodnie z prawem — wobec czego 2) opracowany zostanie statut hospic-
jum, a takze 3) przedstawiciele hospicjum zgtosza si¢ do Urzedu Wojewddz-
kiego w B. oraz Nadzoru Farmaceutycznego zeby si¢ przedstawic i poprosié
o mozliwo$¢ wspdtpracy (chodzito zwlaszcza o to zeby lekarze mogli legalnie
wypisywaé chorym recepty). Po podjeciu tych wstepnych dziatan przyszli
hospicjanci styszeli jednak wszedzie odmowy. Rzeczy o ktére proszono
wydawaly si¢ nie tylko ,,niewiarygodne’’, ale i niezgodne z przepisami.

Organizatorka hospicjum jako osoba nikomu nie znana miata matg ,,site
przebicia” we wiladzach miasta i nadzoru farmaceutycznego. Jedyna rekojmia
jej wiarygodnosci byto petnienie funkcji w Prezydium Izby Lekarskiej. Wtedy
z pomoca przyszli jej koledzy lekarze — onkolodzy ze szpitala, w ktérym
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pracowala, dzigki czemu udato si¢ przekona¢ witadze, ze grupka ,,zapalen-
cO6w’’ moze by¢ partnerem rozmow.

W Urzedzie Wojewddzkim i w Nadzorze Farmaceutycznym zorganizo-
wano spotkanie lekarzy chetnych do pracy w hospicjum z prawnikiem Izby
Lekarskiej, przedstawicielem i prawnikiem Wydzialu Zdrowia, Lekarzem
Wojewddzkim oraz Inspektorem Nadzoru Farmaceutycznego. Podstawowym
problemem byto zezwolenie przysztym lekarzom hospicyjnym, aby mogli
zgodnie z prawem wypisywac recepty dla swoich pacjentéw. Giéwny niepo-
koéj wladz dotyczyt recept na Srodki opioidowe:

StyszeliSmy, Ze si¢ nie da zeby lekarze tak sobie, o, wypisywali recepty, nie bedac ZOZ-em,
nie bedac przychodnia, nie majac prywatnej praktyki. No, ale wiadomo byto, ze kazdy z nas
i tak te recepty wypisze. No, méwiliSmy, ze jesli lekarz ma pacjenta chorego na raka, to i tak
wypisze te recepty, wszystko jedno na kogo: na siebie, na kogokolwiek z rodziny. Wiadomo
byto, ze kazdy z nas te recepty wypisze. Ale po co mamy to robi¢ pod stotem, i ukradkiem,
jak... ,,No nie da sie, sg takie przepisy’’. (K8: 155-160)

Kwestia ta zostata poruszona na spotkaniu Wydzialu Zdrowia w War-
szawie, gdzie ostatecznie znaleziono korzystne dla lekarzy hospicyjnych
rozwiazanie i ustalono zgodny z przepisami sposéb wypisywania recept.
Zabieg formalny polegal na tym, zZe lekarzom hospicyjnym wolno bylo
przepisywaé chorym leki, ale z pominieciem recept r6zowych — na Srodki
opioidowe. Ustalono, ze recepty na tego typu Srodki (morfing, fentanyl
i inne opioidy) beda dla nich wypisywac lekarze ogélni w przychodniach
rejonowych, albo w Poradni Leczenia Bélu, ktéra w Wojewddzkim Szpitalu
Zespolonym dziatata w miescie B. od 1990 r.”” Rozwiazanie to zawierato
w sobie zalazek kolejnego problemu operacyjnego: jak przekonac lekarzy
rejonowych, zeby zgodzili si¢ na proSbg obcej, nikomu nie znanej grupy
hospicjantéw — wypisywac recepty na ,,narkotyki’’?

Po zakonczeniu negocjacji z wladzami, uzyskaniu zgody i odebraniu
pieczatek w marcu 1992 r. hospicjum rozpoczgto swoja dziatalnos¢. Przyjeto
wtedy pod opieke pierwsza chora. WczesSniej — przez ostatnie miesiace
1991 r. trwaly intensywne przygotowania. Zespdt spotykat si¢ regularnie na
mszach Swigtych i szkoleniach organizowanych zaraz po mszy w sali
udostgpnionej przez zakon salwatorianéw, ktéry zgodzil si¢ ich goscié
u siebie i przyja¢ rolg bazy tego przedsiewziecia.

ZaczeliSmy przygotowywaé na kazde spotkanie jaki§ temat szkoleniowy. Byla wtedy taka
niecierpliwo§¢ w tych ludziach naszych, ze jesli nie mamy chorych nowotworowych, to zajmijmy
si¢ innymi moze. Moze pomoc dla przewlekle chorych. Bo my si¢ tu marnujemy... No, a ja si¢
upieratam — to pamigtam — Ze: no, czekajmy, mamy czas na doszkolenie si¢, na poznanie sig,
7zeby wiadomo byto, Ze... co od kogo mozna wymagaé, prawda?

7 Wczeéniej funkcjonowata jako poradnia przyooddziatowa 3 razy w tygodniu juz od 1985 r.
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I rzeczywiscie ta pierwsza chora to byla/ takie uderzenie, bo stwierdziliSmy, ze jesteSmy
nieprzygotowani do tej pracy tak jak bySmy chcieli by¢ przygotowani. Akurat weszlimy w bardzo
trudne §rodowisko, bo ona byla samotna, nie miata cieptej wody, nie miata pralki. Byla lezaca,
nie miala nawet 16zka, tylko takie, taki jaki§ tapczan... zanieczyszczata si¢. No, od razu wymagata
pelnej mobilizacji. T wtedy wyszly na jaw nasze braki. Ze nie jesteSmy jeszcze zespotem, ze
szwankuje komunikacja, ze nie mamy wspdtpracy z pielegniarkami Srodowiskowymi, i z rejonami
— bo to byt ten poczatek. (K8: 238-249)

Ten krytyczny dla zespotu moment byt kluczowy dla zrozumienia, ze aby
zapewni¢ podopiecznym opieke catoSciowa, niezbgdne jest podjecie decyzji
o poszukiwaniu instytucjonalnego oparcia i zaowocowal wypracowaniem przez
hospicjum strategii uaktywniania wszelkich mozliwych zasobéw w otoczeniu:

Wtedy wiasnie zaczgliSmy mySle€ o tym zeby, zeby jako§ nawiazaé wspéipracg. Nie
wiedzieliSmy czego mozna si¢ spodziewac, co nalezy do §rodowiska, czego wymagaé, o co
prosi¢. No, co my mozemy, z czym si¢ wlaczy¢. Nie mieliSmy pojecia jak na przyktad zareagowac
w momencie §mierci samotnej osoby. Pogrzeby... Caly szereg probleméw wychodzit dopiero na
poczatku wtasnie.

Pamigtam jak wolontariuszke ktéra tam przyszia do tej chorej, ustyszata od pielggniarki
Srodowiskowej takie gorzkie dla niej stowa: ,tak, pani przyszta sobie tutaj porozmawiaé, a chora
lezy mokra’’. Pamigtam jak ona to strasznie przezywata, bo ona jeszcze nie bardzo wiedziata,
czekata na mnie/ nie bardzo wiedziala co moze, jak si¢ z za to zabral, jak ja przewijaé. Tego
uczyliSmy si¢ praktycznie dopiero... a potem to byt jeden z najlepszych dla nas, najzyczliwszych
rejondw, no ale tez trzeba bylo si¢ tego nauczyC. Tak, ze... no... Troch¢ to trwato. To nie jest
takie dzialanie szybkie... (K8: 249-260)

Zbudowanie takiej wspotpracy nie byto zadaniem prostym réwniez dlate-
go, ze wymagalo nie tylko czasu na nawiazanie kontaktéw z lekarzami
rejonowymi, ale przede wszystkim zbudowania takich relacji, w ktorych
lekarze ci beda sktonni doceni¢ kooperacj¢ z nieznana sobie grupka lekarzy
hospicyjnych i postrzegaé ja jako atrakcyjna.

No i ten poczatek tez nie byl taki bardzo fatwy. Bo to nie jest takie proste, jes§li mtody
lekarz hospicyjny proponuje lekarzowi w rejonie, zeby wypisal morfing dla pacjenta. No,
zaczeliSmy od tego..., od takich osobistych kontaktow. [...] kazdy chory byt osobiScie zgtaszany
przez lekarza hospicyjnego w rejonie (K8: 169-173).

Lekarz z hospicjum, ktdry si¢ opiekowat chorym przedstawiat si¢ w re-
jonie, podawat swoj telefon kontaktowy oraz adres i telefon hospicjum.
7. czasem gdy wzrosta liczba pacjentdw opracowano standardowe pismo
opatrzone informacjami umozliwiajacymi kontakt z hospicjum, skierowane
do kierownika przychodni rejonowe;j:

Juz teraz tylko powielamy to pismo, ze: ,,Hospicjum informuje, ze taki i taki chory zglosit
si¢ z prosba o otoczenie go opieka hospicyjna. Z uwagi na to, Ze pani doktor czy pan doktor
zna lepiej to Srodowisko, od lat leczyl tego chorego, prosimy o objecie go opieka domowa
lekarskg i pielegniarska a my deklarujemy aktywna wspoélprace (K8: 181-184).
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Hospicjanci w tym pierwszym kontakcie przyjmowali wigc na siebie
powazne zobowiagzania co do opieki nad chorym:

Obiecalismy ze dokumentacja kazdego chorego bedzie prowadzona w domu chorego. Ze rodzina
chorego bedzie si¢ tez co jaki§ czas zglasza¢ do lekarza rejonowego. PrzedstawialiSmy sposob
leczenia. Troszke tak opowiadaliSmy... No i tak rdéznie bylo. (K8: 174-176)

Po wstepnym okresie nieufnego stosunku niektérych lekarzy, wigkszo§¢
z nich przekonala si¢, hospicjanci dziataja rzeczywiscie bezinteresownie,
a powierzong im pracg wykonuja rzetelnie w trosce o pacjenta, ze pomagaja
im w pracy nie powazajac przy tym ich kompetencji jako lekarzy. Tak
zaczeta sig wspotpraca. JeSli zdarzaty si¢ w jej trakcie sytuacje konfliktowe,
hospicjanci ustgpowali:

Byly czasem potknigcia. Byto czasem tak zZe ,,albo my albo wy’’. Albo: ,,jesli sobie lekarz
hospicyjny leczyt, to niech sobie pielegniarke da’™. Kiedy lekarze rejonowi stawiali tego typu
ultimatum: ,,albo my sprawujemy opiek¢ nad chorym albo wy” — lekarz hospicyjny komunikowat
mu wtedy, Ze: ,,jednak nie my’’ — To jest rejon, pacjent leczony przez lekarza rejonowego i ze
wobec tego my si¢ wycofujemy, bo nie chcemy stwarza¢ napie¢ u chorego, bo to on zostaje
w tym rejonie i chce korzysta¢ z naszej pomocy, ale z drugiej strony boi si¢ tego napigcia
miedzy nami, ze wobec tego my si¢ — chociazby rodzina nas prosita — ale my si¢ wycofujemy
w tej sytuacji. No i ta konkretna sytuacja, o ktérej mowig, skonczyta si¢ tak, ze po dwoch,
trzech dalszych tygodniach naszego wylaczenia sig, ten lekarz poprosit zebySmy jednak wrocili.
(K8: 163-214).

Z. drugiej strony hospicjanci utwierdzali rodzing chorego w przekonaniu,
7e sprawowana przez nich pomoc nie zwalnia z obowigzku lekarzy re-
jonowych:

MoéwiliSmy rodzinie zawsze, ze to, ze my jesteSmy, to nie wylacza lekarza rejonowego. On
dalej jest tym lekarzem. Jego obowiazuja wizyty. Zwlaszcza u obtoznie chorego, i w kazdej
chwili, jedli potrzeba, to trzeba go wezwaé na wizyte domowa. (K8: 199-201)

Z reguty po objeciu chorego opieka przez hospicjum, nie byto jednak
potrzeby czestych wizyt lekarza rejonowego, poniewaz wigkszo$¢ obowiaz-
kéw opieki nad chorym przejmowali hospicjanci, ale jesli sytuacja taka sig
zdarzala pozostawiano lekarzowi rejonowemu dostgp do wszelkich informacji
na temat tego co zostalo dla pacjenta zrobione, kiedy i jakie zastosowano
terapie i Srodki farmaceutyczne. Wszystkie te informacje wpisywane byly
w zeszyt, ktory zakladany i pozostawiony w domu chorego az do jego
Smierci, stawal si¢ szczegdtowym zapisem wszystkich dziatan podjetych na
rzecz pacjenta i jego bliskich przez zespdt opiekunéw. Lekarze, pielegniarki

" Dotyczylo to sytuacji, w ktérej lekarz hospicyjny zlecal oznaczenie jakiego$ parametru we
krwi (najczesciej potrzeba taka dotyczyta poziomu cukru albo elektrolitéw u pacjentéw z cukrzyca
albo u chorych bardzo odwodnionych).



120

czy wolontariusze niemedyczni — wszyscy wpisywali si¢ w ten zeszyt,
notujac swoje uwagi na temat stanu, samopoczucia, nastroju pacjenta,
zauwazonych objawdw czy pojawiajacych si¢ probleméw psychologicznych
czy spotecznych. Rodzina dawata zeszyt do wgladu lekarzowi rejonowemu
podczas wizyty. JeSli ten chciat wspotpracowaé takze wpisywat swoja wizyte
do zeszytu. W ten sposéb zeszyt chorego stawat si¢ narz¢dziem komunikacji
wszystkich 0s6b zaangazowanych w opieke, umozliwiat szczegdtowe prze-
Sledzenie pracy z pacjentem, przeglad zastosowanych lekéw, histori¢ opieki,
a poZniej, po Smierci chorego trafiat do archiwum — nie tylko jako dokument
wykonanej pracy ale jako narzedzie dydaktyczne, pozwalajace na oceng
zastosowanego postepowania’.

Nauka, jaka plyneta dla zespotu z tych pierwszych miesigcy dziatalnoSci
dotyczyta nabywania kompetencji w relacjach z innymi podmiotami od-
powiedzialnymi za opiek¢ nad chorymi. Zespdt musiat si¢ oczywiscie ,,po-
uklada¢ wewnetrznie’’, ale takze musial dostosowaé swoje dziatanie do
innych instytucji dziatajacych w miescie. Od poczatku postanowiono, ze
hospicjum nie bedzie wyrgcza¢ odpowiedzialnych za chorego instytucji i ze
wkroczenie hospicjum nie bedzie automatycznie zdejmowacé z innych od-
powiedzialnodci i obowiazku troski o pacjenta.

[...] od razu zatozyliSmy, ze nie bedzie tak, ze wchodzi hospicjum, obejmuje opieka/ bo
w zasadzie opieka hospicyjna, to jest objecie catoSciowa opieka chorego, ale my$Smy doszli do
wniosku, Ze to nie musi by¢ tak, ze ta catloSciowa opieka musi by¢ zapewniona li tylko przez
zespOt hospicyjny. I od poczatku nasze dzialania byly takie zeby wciagnaé w ta opieke
wszystkich, do ktérych to nalezy. ZdawaliSmy sobie sprawe, ze nas jest mato, a chorych bedzie
coraz wigcej. (K8: 263-267)

Kolejnym problemem byto przetamanie spotecznej nieufnosci:

byliSmy grupa nieformalna. NazwaliSmy si¢ ,,hospicjum’ [...] a to bylo pojecie nieznane dla
ludzi. I do tego przychodziliSmy za darmo. Budzito to nieufno$¢. Budzito to nieufnos¢. Dlatego jak
juz mieliSmy siedzibg, bo zgodzit si¢ proboszcz parafii przy ktorej si¢ zaczepiliSmy, Ze tam, no
byto miejsce, gdzie mozna bylo zadzwoni¢ i sprawdzi¢ ze tam jesteSmy. To juz dla tych ludzi
stawaliSmy si¢ jako§ wiarygodni. Natomiast wczedniej byly pytania ,,A kim wy jesteScie, a moze
jaka$ sekta, a moze..”. No, nawet je§li nam tego nie méwiono od razu, to byty takie
obawy... A moze przychodzicie na jakie§ przeszpiegi, a moze kto§ nas okradnie potem...

(K8: 268-274)

Dziatalno$¢ hospicyjna wydawata si¢ ludziom podejrzana i budzita nie-
pokdj — nie tylko z powodu nieznanego stowa: ,,Hospicjum’’, nieznanej
blizej siedziby, ale gléwnie z niedowierzania co do bezinteresownoSci
niesionej pomocy:

™ Taka forme zapisu pracy stosuje sie w prawie catej hospicyjno-paliatywnej opiece domowe;j
nad pacjentem w Polsce.
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Taki jest niepokdj dlaczego my to robimy bezptatnie. I takie niedowierzanie, ze my w dzief
wolny od pracy tez przyjedziemy, w niedziele tez, a jak zdarzylo si¢ ze kto§ w nocy, i ja
powiedziatam: ,,to mozna zadzwoni¢’’... No, to tak z niedowierzaniem... I czasami byly telefony,
mialam wrazenie, ze tylko sprawdzajace. Na samym poczatku. A jak juz ludzie ustyszeli ze tak,
ze ja nie krzycze na kogos§, tylko ttumacze, pytam czy trzeba przyjecha¢, czy mozna rano i... to
takie juz bylo uspokojenie. (K8: 268-281)

Po pierwszych kontaktach te opory zanikaty, bo ludzie sie przekonywali,
ze hospicjanci rzeczywiScie pracujq bezinteresownie, a w miar¢ jak rosta
liczba pacjentéw i zwiekszal sie zasigg opieki jedni pacjenci od drugich
dowiadywali si¢ o ich dziatalno$ci i w ten sposéb sami chorzy i ich bliscy,
ktoérzy zetkneli si¢ z opieka — jako wiarygodne Zrédto informacji o hospicjum
— stawali si¢ orgdownikami pracy hospicjantdw. Z czasem wzrosta tez liczba
cztonkéw grupy hospicyjnej — do okoto 40 oséb, a liczba chorych przyj-
mowanych do opieki, wzrosta na tyle, Zze zesp6t musial si¢ podzieli¢ si¢ na
mniejsze grupy zadaniowe, w celu omawiania problemdéw zwiazanych z opie-
ka nad konkretnymi osobami®.

Sytuacja ulegta zmianie z chwila wejScia w zycie reformy opieki
zdrowotnej. Moment wprowadzenia kontraktacji ustug medycznych poprzez
Kasy Chorych zmusit jednostkg¢ do podjecia nowych dziatafi, poniewaz
w zwiazku z nowymi przepisami nieformalna grupa hospicyjna nie mogta
juz wypisywaé recept. Ten moment stanowil dla wielu zespotéw doskonata
okazje i bodziec do sformalizowania wtasnej dziatalnoSci, prawnego uregu-
lowania sprawowanej przez siebie opieki medycznej, zakontraktowania
ustug oraz do powolywania niepublicznych zespoldéw opieki zdrowotnej.
Jednoczes$nie dla wielu zespotdw byt to moment proby i rewizji wtasnych
pogladéw 1 postaw.

Lekarka kierujaca hospicjum poddata woéwczas pod dyskusje lekarzy
i pielegniarek (bo ich gtéwnie ta sprawa dotyczyta) problem utworzenia
niepublicznego zaktadu opieki zdrowotnej. Przyznano, ze samo zarejes-
trowanie si¢ w sadzie jako stowarzyszenie lub fundacja — chociaz moglo
utatwi¢ refundowanie poniesionych kosztow dziatalnosci lub przyjmowanie
pieniedzy od réznych instytucji, nie rozwiazuje jednak sprawy wypisywania
recept. Nalezato si¢ zatem liczy¢ z koniecznoScia powotania niepublicznego
zaktadu opieki zdrowotnej. Wiedziano, 7Ze sytuacja taka wiaze si¢ nie-
uchronnie z powaznymi zmianami, poniewaz po pierwsze potrzebna bytaby
nowa siedziba, spetniajaca wymogi formalne i sanitarno-epidemiologiczne
stawiane przez Kas¢ Chorych, czego obawiano si¢ ze wzgledu na ogromne
koszty wynajmowania takiego lokalu, a po drugie — nieodzowne statoby

% W pierwszym roku dziatania od marca do kofica grudnia 1992 r. hospicjum miato pod
opieka tylko 12 czy 13 chorych, podczas, gdy w czasie prowadzenia badania (1998-2000) taka
byta liczba chorych przyjmowanych miesigcznie.
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sie zatrudnienie pracownikow ptatnych®'. Kazde z tych rozwiazan oznaczato
powazne zmiany organizacyjne:

potrzebne bytyby, pewne takie dziatania, ktére by nasze dotychczasowe dziatania musiaty
zmieni¢. Zwigkszylta by si¢ ilo$¢, brzydko mowigc papieréw. Jesli Zaktad Opieki Zdrowotnej,
to na pewno staralibySmy si¢ o kontrakt z Kasa Chorych. Jesli kontrakt, to trzeba by przy-
gotowywac oferte¢ dla Kasy, trzeba by robi¢ sprawozdania z procedur... (K8: 503-506)

Wszystko to oznaczato nie tylko bezpowrotng utratg wilasnych zasobdw,
sit i energii na sprawy formalne, czego hospicjanci w catej swojej dotych-
czasowej dziatalnos$ci prébowali uniknaé, ale takze koncentrowania wilasnej
energii na pozyskiwaniu odpowiednich §rodkéw materialnych, liczeniu kosz-
tow, prowadzenia polityki finansowe;.

Zarejestrowanie niepublicznego ZOZ przyjmowali wigc hospicjanci
z rezerwa i traktowali jako ostatecznoS$C. Jednak liczyli si¢ z tym, ze byl
moze trzeba bedzie to zrobi¢. Poniewaz wszyscy cztonkowie chcieli kon-
tynuowaé swoja dziatalno$§¢ i utrzymaé hospicjum, poczyniono pierwsze
kroki do sformalizowania dziatalnoSci, na wypadek, gdyby nie udato si¢
tego problemu rozwiaza¢ w inny sposOb. Postanowiono, ze w sytuacji
krytycznej zarejestrowany zostanie niepubliczny ZOZ w ramach zakonu
salwatorianéw, ktéry do tej pory przez caty czas patronowal idei hospic-
jum i goScit zespdl na terenie swojej parafii, udostgpniajac siedzibe,
miejsca magazynowe, telefon. Sami hospicjanci bardzo niechgtnie mysleli
o zmianie siedziby, ktéra zapewniata grupie oparcie i poczucie bezpie-
czefistwa.

Réwnolegle probowano poszukaé takiego rozwiazania, ktére nie wyma-
gatoby uwiklania uczestnikbw w sprawy formalno-finansowe:

tak sobie pomyS$latam, no, dlaczego my, robiac to co robiac, przez kilka lat i majac dobre
do$wiadczenia, musimy szukal pienigdzy na rozwdj. Wszyscy moéwili: ,,A to przeciez Kasa
podpisze kontrakt i dostaniecie pieniadze’’, ale ja nie wiem. Moze si¢ kto§ inny w migdzyczasie
zglosi do przetargu i wygra ten przetarg, ten konkurs. I my na przyklad majac wynajety lokal
zostaniemy bez pieniedzy Kasy. Albo dostaniemy takie pieniadze z Kasy, ktére nam nie wystarcza
na pokrycie wydatkéw jakie mamy. (K8: 521-526)

Ostatecznie, po rozmowach i dyskusjach migdzy lekarzami i pielgegniar-
kami, zesp6t wspoélnie ustalil, ze musi poszukad jakiego§ innego rozwiazania,
a po jakim§ czasie prawnicy hospicyjni znaleZli wyjscie z sytuacji. Okazato
si¢, ze istnieje taka mozliwos$¢, ze Zaklad Opieki Zdrowotnej moze zatrudnic¢
medyczny personel (konkretnie chodzito o lekarzy) jako wolontariuszy.

81 Generalnie problem dotyczyt pieniedzy. Byto wiadomo, Ze chociaz wolontariusze wszelkie
sprawy formalne prowadzili bardzo rzetelnie, to jednak w kontaktach z Kasg Chorych i z Wy-
dzialem Zdrowia potrzebny bedzie kto§ na etacie, osoba, ktdra jest w jaki§ sposob odpowiedzialna
administracyjnie i prawnie. A potrzeba stworzenia etatu, pociagata za soba konieczno§¢ posiadania
okre§lonych funduszy.
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Dyrektor Szpitala Onkologicznego w B. okazat si¢ otwarty na tego typu
inicjatywg i w zwiazku z tym, wszyscy lekarze, ktérzy byli w hospicjum,
zostali zatrudnieni przez szpital w mieScie B. W ten spos6b lekarze hospi-
cyjni zachowali ,,zdolno$¢’’ wypisywania recept i realizowania swojej roli,
dzigki temu, ze oficjalnie stali si¢ wolontaryjnymi pracownikami Poradni
Leczenia Bélu i Opieki Paliatywnej przy Szpitalu Onkologicznym®.

Tak wigc hospicjum znowu uchylito si¢ spod presji ,,pieniadza’’. Po raz
kolejny ominieto kwestie finansowe, a jednostka zachowujac swdj status
nieformalnej grupy samarytan, mogta dziata¢ tak, jak dzialala dotychczas.
Zmienita si¢ jedynie forma sprawozdawczo$ci, poniewaz dokumentacjg,
ktéra dotychczas hospicjanci prowadzili w postaci zeszytdow w domu
chorego i ktéra po zgonie chorego oddawali do kartoteki lekarza rejono-
wego, teraz przekazywali do Poradni Leczenia Bo6lu i Opieki Paliatywne;j,
poniewaz chory w momencie objecia go opieka hospicyjna — staje sig
formalnie podopiecznym tej poradni. Stamtad plyna recepty dla niego
i automatycznie zostaje on weciagnigty do statystyk zrealizowanych przez
Poradni¢ ustug medycznych.

Sytuacja ta rodzila liczne kontrowersje, gtéwnie z tego powodu, ze
lekarze-wolontariusze w istocie pracuja na ,,wzbogacanie’ statystyk poradni.
Istniata tez mozliwo$¢, zeby w zwiazku z tak duza liczba pacjentéw objetych
opieka paliatywna Poradnia starata si¢ o pieniadze z Kasy Chorych. Tym-
czasem samo hospicjum o kontrakt zabiega¢ nie mogto, poniewaz z przyczyn
formalnych nie istniato jako podmiot dla Kasy Chorych:

My nie pytamy o kontrakt, bo my jako hospicjum kontraktu nie bedziemy mie¢ z Kasg. Nie,
bo jesteSmy grupa nieformalna. Zreszta na ten temat bylo wielokrotnie juz byty starania czynione
w Kasie i spetzty na niczym. Mimo przedstawianych dokumentacji, pism Nadzoru Farmaceutycz-
nego, to, my nie istniejemy po prostu. Nie majac numeru rejestru Wojewody, ze jesteSmy
Zaktadem Opieki Zdrowotnej, w ogéle nikt z nami za bardzo... nawet nie chcial z nami
rozmawiac. (K8: 556-561)

Dlatego pojawiaty si¢ opinie i glosy plynace od oséb, ktére same nie
angazowaly si¢ w opieke, o wykorzystywaniu sytuacji przez Poradnig:

No, byly rézne pytania, rézne tam watpliwosci, gtéwnie os6b z zewnatrz, bo ci nasi si¢
jako$ z tym... [sobie poradzili — A.K.]. I z zewnatrz byly nam stawiane pytania jak my si¢
mozemy zgodzi¢é na to zeby np. jakiekolwiek pieniadze Poradnia dostawata za co§, co my
robimy nieodptatnie. Ale nasi ludzie si¢ na to zgodzili... Ze w to nie wnikaja. Oni chca mdc
wypisa¢ recepty. (K8: 553-556)

Dla samych wolontariuszy hospicyjnych sytuacja ta nie réznita si¢ od
tego, co byto przedtem. Nigdy przeciez hospicjum nie czerpato zadnych

82 Dawna Wojewoddzka Poradnia Leczenia Bolu i Opieki Paliatywnej, powotana w 1995 r.
w ramach WSzZ. w B.
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korzysci materialnych ze swojej dziatalnosci, natomiast dostrzegano wymierne
korzysci z funkcjonowania w takiej formie.

My nie dostajemy za to zadnych pienigdzy. Natomiast bedac pracownikami korzystamy w taki
sposdb, ze np. jesli potrzebujemy dla chorych hospicyjnych kroplowki, czy pewne leki zastrzezone
dla lecznictwa zamknigtego leki, to my piszemy w zeszycie, zlecamy w zeszycie kroplowki.
I wolontariusz, albo rodzina idzie do Poradni Opieki Paliatywnej, z stamtad dostaje. Wiadomo co
i jak — w zeszycie pisze. Czyli nieodptatnie. Czyli my korzystamy jak gdyby... (K8: 561-566)

Poza tym hospicjum mimo wszystko zyskalo na tym aliansie: uktad
z poradnia rozwiazywal problem prania materacy, dezynfekcji, niszczenia
Smieci i1 innych rzeczy, ktére zostaja po opiece — wszystko to zatatwial
odtad szpital — co pozwalato jednostce utrzymaé swoja dotychczasowa
dziatalno$¢ bez powaznych zmian formalno-prawnych i koniecznosci aktyw-
nego pozyskiwania funduszy na sprawowanie opieki. Takze my nie obracajac
pieniedzmi, no, jakos tu sobie radzimy z tym wszystkim. (K8: 567-568)
— omijajac konieczno$¢ operowania kodami procedur i koncentrujac sie¢
rzeczywiScie jedynie na swoich podopiecznych.

Hospicjum B. ma nadal swoja siedzib¢ w parafii ksigzy salwatorianow.
Recepty wypisuja ze stemplem poradni i z pieczatka hospicjum na odwrocie
(Po to, Zeby wiadomo byto kto za to odpowiada). Wspotpraca z Poradnia
uktada si¢ bardzo dobrze. Obydwie strony oceniaja ten uktad jako korzystny
i sa dla siebie potencjalnym Zrédtem wsparcia w sytuacjach trudnych.
Lekarki, kierujace tymi dwoma palcOwkami maja poczucie, Ze moga na
siebie liczy¢é w sytuacjach, gdy potrzebna jest dodatkowa pomoc, dzigki
czemu nie ma obawy, Ze pacjenci pozostang bez opieki.

Sama Poradnia Leczenia Bolu i Opieki Paliatywnej mieszczaca sig
w Szpitalu Onkologicznym w B. liczy jedynie 5 oséb na etacie (2 lekarzy,
pielegniarke, psychologa i pracownika administracyjnego) a jest zobowiazana
do konsultacji szpitalnych, porad ambulatoryjnych oraz wizyt domowych.
Dlatego docenia pracg i pomoc oferowana przez hospicjum:

Mamy o tyle dobra sytuacj¢, ze mamy to hospicjum nasze gdzie wspdtpracujemy i gros
obowiazkéw jednak takiej domowej opieki mimo wszystko przejmuja lekarze z hospicjum. Dlatego,
Ze ja nie jestem w stanie. Jestem sama, tam jest neurolog i..., jest nas po prostu za malo, zebym
sobie poradzita i z wizytami domowymi i z pacjentami w poradni. Takze ci pacjenci, ktérzy moga,
to przychodza do poradni, jesli jest sytuacja taka, ze stan zdrowia nie pozwala na to, to odwiedzam
ich w domu réwniez, to w zaleznoSci od potrzeb. Jesli jest stan taki, ktéry wymaga bardziej
intensywnego postgpowania no to wtedy, czy rodzina, bo to w zasadzie rodzina prosi o pomoc
hospicjum i wtedy wspélgramy ze soba i uzupetniamy si¢. (kobieta, lekarz-
-anestezjolog, kierownik Poradni Leczenia Bolu i Opieki Paliatywnej w B. 10-1B: 9-19)

W polowie 2000 r. hospicjum doliczyto si¢ 780 pacjentéw, ktérych
miato pod swoja opieka od poczatku swojej dziatalno$ci. Tylko w roku
1997 — Hospicjum opiekowalo si¢ 130 pacjentami w opiece domowe;j
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(Srednio 34 pacjentéw tygodniowo), a w tym samym czasie Poradnia, ktéra
jeszcze wtedy nie zatrudniata lekarzy-wolontariuszy, objeta opieka ambula-
toryjna 142 pacjentéw (20 pacjentéw tygodniowo).

Oznacza to, ze cato$¢ opieki domowej nad chorymi rzeczywiscie spo-
czywata na barkach hospicjantéw. Po oSmiu latach dziatalnosSci hospicjum
jest juz znane w mieScie, a jego dzialalno§¢ doceniana przez wiadze
i spoleczno$¢ lokalna, czego wyrazem sa okresowe, symboliczne dotacje
i finansowe wsparcie ze strony wtadz miasta®. W czasie badania nieformalna
grupa Hospicjum B. nie zamierzata zmieni¢ formy swego dziatania, nadal
miata siedzibe u ksigzy salwatorianéw, prowadzita aktywna wspétprace
z Poradnig Opieki Paliatywnej i innymi instytucjami w miescie odpowiedzial-
nymi za wspomaganie chorych. Pracowato w nim 11 lekarzy, 6 pielegniarek,
1 rehabilitant, dwoch duchownych oraz grupa oséb spoza zawodéw medycz-
nych wahajaca si¢ okresowo od 15 do 21 — wszyscy jako wolontariusze.

7.5.2. Podsumowanie przypadku

Przypadek nieformalnej grupy B. $§wiadczy o tym, ze w prowadzeniu
dziatalno$ci hospicyjnej potrzebne jest oparcie instytucjonalne®. Przede
wszystkim wazne jest aby w otoczeniu hospicjum znalazty si¢ instytucje,
ktére rozumieja potrzebg opieki paliatywnej nad chorym i wynikajace z tego
problemy organizacyjne. Jezeli ich nie ma hospicjum musi je sobie ,,wy-
chowa¢’’. Rozwdj jednostki hospicyjnej oznaczal tu w istocie permanentny
proces uczenia si¢ i nauczania obejmujacy zar6wno sama grupe
hospicjantéw (samoksztatcenie, uczestnictwo w szkoleniach, samopoznawanie,
doskonalenie wtasnych umiejetnoSci), rodzin chorych i samych pacjentéw
(poddajacych si¢ instruktarzom hospicjantéw dotyczacym wiasciwego po-
stepowania, podawania lekow, zasad pielegnacji), jak Srodowiska medycznego

% Przez kilka lat otrzymywali refundacje poniesionych przez siebie wydatkéw z Wydziatu
Zdrowia Urzedu Wojewddzkiego, az do czasu zmian administracyjnych. Réwniez Urzad Miejski
wlaczyl si¢ do pomocy hospicjum, zapewniajac wolontariuszom hospicjum bilety wolnej jazdy
na okaziciela w §rodkach komunikacji miejskiej, dotujac sprzet. Ze Srodkéw pozyskiwanych
w ten sposdb hospicjum moze rozliczy¢ benzyng lub optaty za telefon. Oprécz tego Caritas
réwniez przekazat fundusze na pomoc hospicjum.

% Sami organizatorzy w rozmowach potwierdzali taka podstawowa potrzebe, i wyrazali
poparcie dla dziatan nowopowstajacych oSrodkéw hospicyjnych, ktére na samym wstgpie swojej
dziatalnosci stajq si¢ podmiotami prawnymi, tworzacymi Niepubliczne Zaktady Opieki Zdrowotnej.
Tworcy B. postrzegaja taka droge jako stuszna i najbardziej racjonalng w tej sytuacji jaka jest,
ale biorac pod uwagg swoja wihasna histori¢ i wieloletnie do§wiadczenia a takze usilne dazenie
do omijania formalnych stron tej dziatalnoSci, z petna $§wiadomoS$cia postanowili zachowad
,-nieformalno$¢’’ swojej organizacji. Mysmy zaczeli inaczej. MieliSmy juz te doswiadczenia, Ze
mozna inaczej, i szkoda nam byto tego zaprzepascic.
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odpowiedzialnego za pacjenta (wychowywanego i poSrednio doksztatcanego
przez dziatania hospicjantéw) oraz szerszej spolecznosci.

Poczatkowo nowo tworzaca si¢ jednostka przyjela wsparcie ze strony
oSrodka z wigkszym doswiadczeniem (z miasta K.), jednak jej formowanie
si¢ odbywalo si¢ ,,na miejscu” — wigc musiato przebiega¢ zgodnie z uwarun-
kowaniami lokalnymi oraz zasobami jakie mieli do dyspozycji organizatorzy
w mieScie B. Przedstawiciele sasiedniego hospicjum mogli co najwyzej
dostarczy¢ pomystow, konstruktywnych porad, wesprze¢ ich moralnie i in-
formacyjnie. A do hospicjum B. ostatecznie nalezalo aktywne poszukiwanie
rozwiazafi i form wlasnej organizacji, zgodnych z ich pomystem na opieke
1 z tym, co zastali w swoim otoczeniu.

A zastali to, co wigkszo§¢ hospicjdw w tym czasie: pacjentdw on-
kologicznych pozostawionych samym sobie, ,,mity o morfinie’’ i ignorancj¢
Srodowiska medycznego na temat metod leczenia bolu przewlektego (brak
znajomoS$ci drabiny analgetycznej i podstawowych zasad podawania §ro-
dkéw przeciwbdlowych), budzaca si¢ $§wiadomos$¢ lekarzy i pielggniarek
odno$nie potrzeby innego (lepszego) traktowania chorych nie rokujacych
nadziei na wyzdrowienie; brak formalnych sposobéw dostarczenia im nie-
zbednej pomocy oraz kompletna nieSwiadomo$¢ problemu i bezradnos¢
u przedstawicieli wiadz i organdéw decyzyjnych.

W tej sytuacji jedynym atutem grupy bylo chwilowe przylaczenie si¢ do
niej znanych w miescie onkologdéw, ktérzy swoim autorytetem gwarantowali
przed wtadzami, ze problem wart jest rozwazenia. Ostatecznie wigc (obok
uporu i determinacji przysztych hospicjantéw) to ,,marka’’ onkologéw umoz-
liwita im kontakty z wiladzami i stala si¢ rekojmia wiarygodnosci for-
mujacego si¢ Srodowiska i wreszcie ulatwila podjgcie rozmow.

7. chwila uzyskania zgody na wypisywanie recept chorym, okazalo
si¢ jednak, Ze teraz od lekarzy rejonowych zaleze¢ bedzie mozliwos¢
zaopatrywania pacjentow w morfing i inne leki opioidowe, czyli $rodki
podstawowe w walce z bdélem nowotworowym. Zatem najpowazniejszy
obszar dziatalnoSci medycznej lekarzy hospicyjnych uzalezniony byt od
przychyl-nosci tego Srodowiska, ktérego ignorancja i brak kompetencji
w opiece nad chorym terminalnym zazwyczaj stanowity powd6d powoty-
wania jednostek hospicyjnych.

To strukturalne uzaleznienie musialo zaowocowaé decyzjq o rozwijaniu
dobrych stosunkéw, poniewaz dotyczylo najbardziej podstawowego obszaru
dziatalnosci opiekuiiczej. Wspolpraca rozpoczeta si¢ od dobrowolnego przy-
jecia na siebie licznych zobowiazan przez hospicjantow. Wtasnie te zobo-
wiazania oraz bezinteresownoS¢ niesionej pomocy otworzyty im droge nie
tylko do postaw kooperacji ze strony lekarzy w rejonach, ale takze do
nieinwazyjnej ale permanentnej edukacji Srodowiska lekarzy rejonowych.
Obecnos¢ hospicjantéw i ich praca pozwalaly na oswojenie Srodowiska
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medycznego z opieka paliatywno-hospicyjna, a z drugiej strony byty ciagtym
przypomnieniem o potrzebach chorych oraz o obowiagzkach lekarzy wobec
swoich nieuleczalnie chorych pacjentéw. Strategia hospicjantéw polegata na
tym, ze nie zwalniali lekarzy rejonowych z ich obowiazkéw wobec chorych,
ale swoim postgpowaniem wcigz zmuszali do podejmowania dziatan i przy-
jmowania odpowiedzialnoSci. Efekt ten wywotywany byl przy pomocy
wstepnego osobistego ,.kontraktu’’ pomigdzy lekarzem hospicyjnym a rejo-
nowym (zastapionego pdzZniej standardowym pismem), a podtrzymywany
przez wilasng obecno$¢ przy chorym oraz odpowiednie ,,przeszkolenie’
rodziny — nakazujace jej ,,oczekiwaé’’ od lekarzy rejonowych wiaczenia si¢
do opieki, nawet w formie dziatan minimalnych. Nade wszystko jednak
przez taktowne zachowanie wobec lekarzy z rejonu, wyrazanie szacunku
wobec nich, niekwestionowanie ich kompetencji zawodowych oraz nieustanna
gotowos$¢ do wspdtpracy.

Dobro pacjenta byto tu przez caty czas na pierwszym miejscu, i wypierato
wszelkie formy rywalizacji z lekarzami rejonowymi. Strategia hospicjantow
polegajaca na budowaniu dobrych relacji ze ,,7Zrédlem dostarczajacym recep-
ty’’ (skoro od dobrej woli lekarza zalezal odpowiedni poziom zaopatrzenia
chorego w niezbedne leki) i unikaniu jakichkolwiek form walki czy rywali-
zowania o pacjenta, zaktadala, ze taka postawa bylaby w istocie sprzeczna
Z jego interesem i przyniostaby pacjentowi szkode — jes§li nie w braku
dostepu do potrzebnych lekéw i pomocy ze strony przedstawicieli opieki
medycznej, to przynajmniej w utrudnieniach przy egzekwowaniu swoich
praw pacjenta danego rejonu.

W calej tej historii ujawnia si¢ bardzo istotna potrzeba w organizowaniu
opieki nad pacjentem terminalnie chorym, a mianowicie konieczno$¢ dziatania
zespotowego — nie tylko w wymiarze jednego oSrodka hospicyjnego, ale
w sensie uruchomienia calego uktadu kontaktéw i stworzenia lub uaktywnie-
nia calej sieci zaangazowanych w opieke podmiotéw. Jest to idea pracy
zespotowej skoncentrowanej na pacjencie, ktéry pozostaje w centrum dziatan
1 ktérego dobro staje si¢ zasada organizujaca podejmowane przedsigwzigcia.
Przystowiowe ,,przygigcie karku’’ i postawa pokory manifestowana przez
hospicjantéw w niektdrych sytuacjach konfliktowych, sprawialy, ze ostatecznie
zyskiwali oni w lekarzach rejonowych sojusznikéw broniacych praw pacjenta.

Ostatecznie praca i postawa hospicjantow wymuszaly zmiany w otoczeniu.
Domagajac si¢ praw chorego do godnej $mierci, do ulgi w cierpieniu, do
uzyskiwania pomocy i wsparcia ze strony Srodowiska lokalnego, hospicjanci
przekazywali wazny komunikat temu Srodowisku: ze pacjent ma prawo
oczekiwaé takiej pomocy a spoleczno$¢ nie moze uchyli¢ sie przed obowiaz-
kiem jej dostarczenia. W ten sposob hospicjum spetniato funkcje edukacyjna
i wychowawcza, a sami hospicjanci wtasng bezinteresownoscia i oddaniem
choremu uczyli Srodowisko medyczne przelamywania mitéw o morfinie,
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niesienia skutecznej pomocy przeciwboélowej, przyjmowania odpowiedzialnosci
za terminalnie chorego, przetamywania tabu S$mierci i wychodzenia poza
redukcjonizm w traktowaniu pacjenta. Swojq postawa kreowali tez w Srodowis-
ku zainteresowanie i odpowiedzialno$¢ za tego chorego. W ten sposéb stali si¢
»~sumieniem” lekarzy rejonowych, ktérzy w tej sytuacji nie mogli juz odwrdcié
si¢ od chorego nie podjaé przynajmniej szczatkowej opieki nad nim.

A z drugiej strony przeciez sami hospicjanci takze nieustannie uczyli si¢ tej
opieki. Samoksztalcenie czionkéw odbywalo si¢ nie tylko na szkoleniach
i kursach (ktdre teoretycznie przygotowywaty ich do mierzenia si¢ z problemami
napotykanymi w opiece) — ale w dziataniu, w kontakcie z chorym, jego bliskimi
oraz z innymi organizacjami odpowiedzialnymi za t¢ prace. To, czego musieli
si¢ nauczyC jako organizacja dotyczylo gtéwnie warstwy kontaktu i budowania
korzystnych relacji z pozostatymi aktorami ,,inscenizujacymi” opiek¢ nad chorym
na danym obszarze. Ich ,,uktadanie si¢’’ z pielegniarkami Srodowiskowymi,
uczenie si¢ i stopniowe wchodzenie w zakres ich obowiazkéw byto w istocie
samopoznawaniem wilasnych mozliwosci, stabych stron i organizacyjnych
brakoéw. Ale i treningiem kooperacji. Wszystkie zainteresowane strony uczyly si¢
skuteczno$ci w kontaktowaniu si¢ i wspdtpracy. Uzgadniano migdzy soba kto,
kiedy odwiedza chorego: Potem sie umawialismy o ktorej idziemy — Zeby
uzgodnic. Nauczylismy sie Ze zostawiamy informacje dla Srodowiskowych
[pielggniarek — A.K.], a one nam sie wpisywaty w zeszyty.

Zeszyt zostawiony w domu chorego oprocz tego, ze byl zapisem pracy
wykonanej na rzecz pacjenta, dokumentowat formy i zakres niesionej pomocy
i umozliwiat prowadzenie skutecznej kontroli objawdw. Stanowit on narzg¢dzie
dzielenia si¢ wiedza na temat metod leczenia bolu przewleklego oraz
kontrolowania objawéw z lekarzami rejonowymi, ktérzy z reguly wowczas
nie stosowali wytycznych WHO, w przeciwiefistwie do hospicjantéw dys-
ponujacych o wiele bogatsza wiedza w tym zakresie. Zeszyt spetniat takze
wazna funkcj¢ organizacyjna, pozwalal bowiem koordynowaé dziatania
réznych podmiotéw niosacych pomoc (lekarza rejonowego, pielggniarek
Srodowiskowych, wolontariuszy niemedycznych) ale takze byt wyrazem
otwartoSci na kontakt pomigdzy wszystkimi zainteresowanymi stronami
i przypomnieniem, ze w centrum dziatah pozostaje jednak pacjent.

Przypadek hospicjum B. wyraznie Swiadczy o tym, ze w dzialalnoSci te]
roOwnie wazne co sama opieka jest poszukiwanie sprzymierzeficdéw i utrzy-
mywanie dobrych relacji z instytucjami w swoim otoczeniu®. W swoim

% Nie wszystkie osrodki hospicyjne maja tyle szczgScia, co opisywana jednostka. Bardzo
wiele z nich wskazuje na swoje ogromne osamotnienie w wypetnianiu postugi na rzecz chorych,
na ,niewyuczalno$¢’’ Srodowiska i brak zrozumienia potrzeb opieki nad przewlekle chorym
pacjentem i jego rodzina u przedstawicieli wladz i organdéw decyzyjnych. Trudno oceni¢ czy
powodem takiej sytuacji jest jaka§ podstawowa nieprzychylno$¢ otoczenia instytucjonalnego czy
tez raczej zawodzi strategia kontaktowania si¢ hospicjum ze swoim otoczeniem.
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Srodowisku hospicjum B. posiada licznych przyjacié6t — osoby prywatne
i posiadajace mate firmy — ktérzy nieodptatnie wspieraja dziatania hospic-
jantow, zglaszajac wlasne propozycje usprawnienia ich pracy, zapewniajac
bezptatne ogloszenia w prasie, dostarczajac potrzebny sprzet do hospicjum
czy podejmujac si¢ zobowigzan (np. zaprojektowanie i szycie specjalnych
toreb dla wolontariuszy etc.).

Ciekawe, 7e ostatecznie, poszukujace instytucjonalnego oparcia hospicjum
nieformalne, pragnace za wszelkq cen¢ unikna¢ formalizacji wlasnych dziatan
— samo stalo si¢ oparciem dla Poradni Opieki Paliatywnej w B. przejmujac
caly cigzar opieki domowej nad chorymi i oferujac ze swojej strony gotowo$¢
reagowania na potrzeby pacjentéw przez 24 godziny na dobe.

Alians hospicjum B. z Poradnia Paliatywng pozwolil wigc na co§ w ro-
dzaju wzajemnej wymiany ustug, wzmacniajacych efektywno$¢ pracy obu
podmiotéw: hospicjum oddawato swoja stata dyspozycyjnos¢ oraz oferowato
opieke nad chorymi w domach — poradnia za$§ spetniala gléwnie funkcje
konsultacyjne, ale tez otwierata jednostce hospicyjnej dostgp do infrastruktury
szpitala onkologicznego, bedacego siedziba poradni, dzigki czemu zyskato
ono bazg umozliwiajaca obstuge sprzetu (np. dezynfekcje materacy), pozys-
kiwanie niezbednych lekéw i kroplowek oraz wykonywanie prac laboratoryj-
no-diagnostycznych (np. oznaczanie parametréw laboratoryjnych).

Opisywany przypadek ilustruje ztozono$¢ sytuacji organizowania i do-
starczania pomocy, ktéra wymaga od hospicjéw poszukiwania pewnego stanu
optymalnego nie tylko w ramach wtasnej organizacji wewngtrznej, ale takze
w relacjach ze swoim otoczeniem organizacyjnym.

Zjawiska te sa jednoczeSnie przejawem glebszego procesu, jakiemu
podlega ruch hospicyjny w Polsce, a dotyczacego budowania relacji z szeroko
pojetym otoczeniem ruchu.

7.5.3. Rozwéj kontaktéw z otoczeniem

Bardzo wyraZznym przejawem tego procesu jest rosnaca SwiadomoS$¢
cztonkéw ruchu o konieczno$ci nawiazywania i utrzymywania satysfak-
cjonujacych kontaktéw z podmiotami instytucjonalnego ,,tta’’ ruchu. Zgodnie
z teoria mobilizacji zasobéw otoczenie instytucjonalne ruchu spotecznego
,bardzo silnie oddziatuje na sposob funkcjonowania ruchu i szanse jego
rozwoju, dostarczajac przede wszystkim wsparcia infrastrukturalnego” [McCa-
rthy 1990, s. 49-66, Glifiski 1996, s. 355]. Zarysowujaca si¢ w polskim
ruchu hospicyjnym tendencja do wzbogacania wiedzy menedzerskiej oraz
wiedzy dotyczacej public relations, jest przejawem profesjonalizacji polskiego
ruchu hospicyjno-paliatywnego [por. Glifiski 1996, s. 365].
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Sam fakt wieloletniego prowadzenia o$rodka czy poradni wymusza na
kierowniku jednostki autonomig, samodzielno$¢ w zarzadzaniu oraz doSwiad-
czenie w kontaktowaniu si¢ z otoczeniem. Hospicjanci starajac si¢ dotrzec
do wiladz wilasnego regionu oraz przedstawicieli samorzadéw terytorialnych,
postuguja si¢ odpowiednig argumentacja na rzecz stusznos$ci powotania lub
wspierania inicjatywy opieki hospicyjno-paliatywne;.

Jedna z form argumentacji jest prezentowanie opieki paliatywno-hos-
picyjnej jako elementu promocji zdrowia oraz edukacji spoteczenstwa — czyli
obszaréw spotykajacych si¢ z wigkszym zrozumieniem (a co za tym idzie
z wigkszymi naktadami finansowymi, jakie decydenci gotowi sa zainwes-
towaé) niz opieka nad umierajacymi. Hospicjanci apelujacy do przedstawicieli
wladz wskazuja na funkcje 1) prozdrowotna prowadzonej przez siebie
opieki — ujawniajacg si¢ we wspomaganiu szybkiego powrotu do spoteczen-
stwa i do normalnego Zycia 0s6b osieroconych, zapobieganiu ich patologicz-
nej zalobie; 2) wychowawczo-edukacyjna — wyrazajaca sie
w ksztaltowaniu postaw moralnych miodego pokolenia — dzieci, mtodziezy
obserwujacych poczynania hospicjantéw lub wilaczonych w ich pracg; oraz
na swoj szczegllny udzial w uzupetnianiu niedociagni¢é instytucjonalnych
form opieki medycznej i pomocy spotecznej:

My mamy droge rozwoju, stuzac tym chorym. Opieka paliatywna niewatpliwie jest rozwojem
dla kazdego, ktéry stuzy, czy lekarz, czy pielggniarka, czy wolontariusz niemedyczny czy kapelan
i decydent, ktéry stuzy. Ja w swoim Srodowisku bardzo czesto méwi¢ decydentom, ze jezeli
wspieraja, pomagaja w rozwoju opieki hospicyjnej i paliatywnej sa réwniez hospicjantami
— posSrednimi. Sa, bo przeciez w hospicjum sg wolontariusze, ktérzy nie idga do chorego tylko na
przyktad przy telefonie operator pracy, prawda? Dlaczego nie moze by¢ hospicjantem Wojewoda?
Nasz wojewoda [...] jest hospicjantem i zreszta honorowym hospicjantem Hospicjum C. — bardzo
czesto tam bywa tez i spotyka si¢ z chorymi — mimo, ze nie stuzy jako/ bezposrednio w opiece.

Réwniez dziennikarze mogg by¢ hospicjantami. Jezeli dobrze pisze, wlasciwie, medialnie i kreuje
nasza role¢ w spoteczenstwie, bo opieka paliatywna jest, prosz¢ panistwa, rowniez droga wychowania.
Jesli opieka paliatywna by nie wystapita w spoteczefistwie i hospicyjna — jako formacja, to bardzo
szybko spoteczefistwo by odrzucito..., bo nie maja czasu wychowywaé dzieci. I dzieci by si¢ nie
dowiedziaty, Ze ludZmi umierajacymi trzeba si¢ opiekowaé. Réwniez w domu. Czyli wychowuje.
Jest droga réwniez rozwoju dla mtodziezy, dzieci wprost nie ida do chorych, ale widza jak to robi
matka, jak to robia rodzice, jak to ciocia, jak to robi sasiadka i to promieniuje. On nie musi i§¢ do
tego chorego! On nigdy nie pdjdzie do chorego! Ale bedzie go szanowal.

Czyli ten szacunek nie tylko dla chorego bezposrednio w opiece medycznej, niemedycznej,
ale ten szacunek wyrabiamy przez wychowanie spoleczne. Jezeli spoteczenistwo widzi starsze
osoby, czyli stabe, bo osoby stare stabng, ich funkcje stabna, jak [spoleczefistwo — A.K.] odrzuci
wyniszczonych — tez stabych, to si¢ zabierze za tych, ktérzy si¢ tylko potkngli na trotuarze.
A wigc jest niezwykle perspektywiczne to/ bardzo dobre, dobre przyszioSciowo, yyy, te/ wiasnie
takie cele opieki, medycyny paliatywnej [...] (K7f/1: 68-90)%

% WypowiedZ publiczna w trakcie spotkania zespotéw hospicyjno-paliatywnych wojewodztwa
t6dzkiego, w czerwcu 2000 — kobieta, organizator hospicjum, kierownik poradni leczenia bdlu,
konsultant regionalny w dziedzinie opieki paliatywnej.
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Tego typu argumentacja jest szczegllnie pomocna w kontakcie z przed-
stawicielami kas chorych, z ktérymi w niektérych regionach Polski hospic-
jantom udaje si¢ owocnie kooperowacl:

Bardzo pomaga nam przedstawiciel Regionalnej Kasy Chorych w naszym wojewddztwie
jako posrednik miedzy kasa chorych a konsultantem wojewddzkim i zespolami opieki pa-
liatywnej czy hospicyjnej/ do dojScia/ do wspdlnego konsensusu. To jest droga rozwoju
a nie walki! (K71/3).

Wspbtpraca tego typu jest nieodzowna przy ustalaniu standardéw
opieki paliatywno-hospicyjnej jako specjalistycznej ustugi medycznej oraz
sposobéw ewaluacji tego rodzaju pracy, a czasem tez przy ,.eliminowa-
niu”’ oSrodkéw ,,podszywajacych si¢’’ pod opieke paliatywna, deklaruja-
cych ten rodzaj ustugi, ale nie realizujacych jej w rzeczywistosci. O sku-
tecznosci tego rodzaju wspotpracy S$wiadczyt réwniez aktywny udziat
przedstawiciela kasy chorych w ogdlnopolskim Zjezdzie Forum Ruchu
Hospicyjnego®’.

Przy dobrych checiach i prezentowanej przez hospicjantéw postawie
bezkonfliktowosci, wspdlpracy i1 szukania wspdlnego interesu pomySlnie
uktadaja si¢ tez kontakty z samorzadami terytorialnymi i administracja
terenowa. Tu jednak hospicjanci wskazuja na uzaleznienie loséw wtasnego
oSrodka od zrozumienia tej potrzeby przez wiladze wilasnego regionu. Kon-
takty osobiste lub posiadanie ,,swoich ludzi’’ w administracji miejskiej czy
wojewddzkiej bardzo wiele znacza i otwieraja droge do finansowania dziatal-
nosci jednostek hospicyjnych (jako organizacji pozarzadowych).

Gotowo$¢ do udzielania pomocy i wparcia przez wtadze miasta, zalezy
tez jednak od priorytetdw, jakie w danym regionie ustanawia rzadzace
ugrupowanie polityczne. Dlatego organizatorzy hospicjéw musza w plano-
waniu i realizowaniu swojej dzialalnoSci bra¢ pod uwage takze ten wymiar
kontaktow ze swoim otoczeniem instytucjonalnym:

SLD jest tak tragiczng grupa w P., Ze naprawdg... Jak oni dojda [do wiadzy — A.K.], to
bedzie tak jak bylo poprzednio, ze nic nam nie pomogli. Nic absolutnie. Chodzity§Smy, prosity§my,
rozmawiaty§émy to u§miechali si¢ i kiwali glowami, ale nie popchneli sprawy. Zaden z nich...
(pielegniarka, organizator hospicjum i niepublicznego ZOZ, K30: 231-233)

Obawy organizatora hospicjum — uzasadnione czy tez nie — ujawniaja
na ile znaczacy wpltyw na dziatalno$¢ hospicyjna moze mieé polityka
lokalna oraz miejsce sprzymierzeicéw idei hospicjum w ukladzie sit po-
litycznych danego regionu.

87 24.06.2000 Krakéw Zjazd zorganizowany przez Ogolnopolskie Forum Ruchu Hospicyjnego.
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Na IV Zjezdzie Hospicjéw Polskich®® stowo: ,,polityka’ padato dosé
czesto. Pojawiato si¢ w kontekscie koniecznos$ci oswojenia si¢ z ,,politykowa-
niem’’ jako jednym z wymiaréw utrzymywania dziatalnoSci hospicyjnej,
niezbe¢dnego w organizowaniu i zapewnianiu przetrwania pojedynczych jedno-
stek hospicyjno-paliatywnych a takze ruchu jako catosci. Po§wigcono takze
osobny warsztat tematowi: Wyzwania jakie niesie dla ruchu hospicyjnego
aktualna sytuacja w kreowaniu polityki ochrony zdrowia i w reformie ochro-
ny zdrowia®.

Inicjatywa powotania Krajowej Rady Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej
oraz stanowiska Krajowego Konsultanta w Dziedzinie Opieki Paliatywne]
i Hospicyjnej — w osobie prof. Jacka Luczaka — przy Ministrze Zdrowia byta
takze posunigciem politycznym, pozwalajacym na wspotkreowanie polityki
zdrowotnej pafistwa oraz obron¢ intereséw pacjentéw terminalnie chorych.
Hospicjantom za$§ stworzy¢ miata warunki do roztaczania tego rodzaju opieki.

Bardzo waznym elementem budowania relacji z otoczeniem ruchu jest
rébwniez wspélpraca z uczelniami, instytucjami naukowymi (np. Akademia
Medyczna) jako o$rodkami rozpowszechniania wiedzy o prawidtowych spo-
sobach postgpowania z chorym czlowiekiem, badania i propagowania sposo-
bow zwalczania bélu i uciazliwych objawéw okresu terminalnego a takze
jako centrami budujacymi etos zawodowy lekarzy i pracownikéw stuzby
zdrowia i Zrédlem jego kondycji moralnej. W ramach rozwoju kontaktow
z otoczeniem hospicja nawiazuja tez kontakty miedzynarodowe (np. Hospic-
jum Sw. Krzysztofa w Londynie). Proces formalizacji oraz profesjonalizacji
ruchu, a takze jego iloSciowy rozwdj oraz zywe kontakty z otoczeniem
ostatecznie utrwalaja miejsce oSrodkéw hospicyjnych na instytucjonalnej
mapie spoteczefistwa.

7.6. Ewolucja i stan obecny ruchu

Problem optymalnych rozwigzan organizacyjnych powracat w catej historii
ruchu. Ozywialy go kolejne do$wiadczenia gromadzone przez hospicja,
pojawiajace si¢ trudnoSci w realizowaniu przyjetych zamierzei, nowe roz-

8 Zjazd w Krakowie w dniach 23-25 czerwca 2000 r.

¥ Problemami, ktére w sposob szczegdlny elektryzowaly przedstawicieli ruchu hospicyjnego
w zwigzku z kreowaniem polityki ochrony zdrowia w Polsce oraz sama reforma tego sektora,
dotyczyly gtéwnie relacji z: kasami chorych, podstawowa opieka zdrowotna, samorzadem
(wojewddzkim, marszatkowskim, czy samorzadem gminnym, czy powiatowym), innymi in-
stytucjami, ktére moga i powinny pomdc hospicjum w rozwoju. Poruszano takze szeroko problem
edukacji oraz ,,zachowar ekonomicznych’ o§rodkéw hospicyjno-paliatywnych, ktére moga wpty-
waé na jakoSci opieki (czyli potrzeb finansowych hospicjéw) oraz ich oferty finansowej dla kas
chorych jako ustugobiorcéw).
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wigzania ustawodawcze 1 organizacyjno-prawne oraz wciaz wzrastajace
spoteczne oczekiwania spoteczne wobec ruchu.

Wedtug P. Glifiskiego [1996] istnieja dwie podstawowe cechy definicyjne
pojecia ruch spoteczny: po pierwsze, ruch spoleczny polega na inter-
akcji jednostek (przede wszystkim ,,wspdlnotowej”), po drugie, ruch spotecz-
ny istnieje zawsze w aktywnej relacji do zmiany spotecznej badz/ i kulturo-
wej [Glinski 1996, s. 18].

Ruch spoleczny tworzy si¢ wigc poprzez intensywne kontakty
migdzyludzkie, a o jego spotecznym charakterze decyduje wiasnie
nasilenie interakcji pomigdzy uczestnikami oraz fakt, ze dziatania usiluje si¢
podejmowaé wspolnie [Glinski 1996, s. 19]. ,»Razem« jest kluczem do
tego, jak wytania si¢ ruch spoteczny’’ [Kuczyniski 1991, s. 18]. Owa wspodl-
notowo$¢ zaangazowania jest podstawa ruchu spotecznego. Przy czym inten-
sywna i réznorodna interakcja obejmuje nie tylko komunikacje uczestnikéw
wewnatrz ruchu, ale takze komunikacj¢ pomigdzy uczestnikami ruchu a jego
sympatykami, zwolennikami i calym spoleczenstwem, ,,wreszcie pomig¢dzy
ruchem, a jego otoczeniem instytucjonalnym (wiladzami réznych szczebli,
aktualnymi i potencjalnymi sponsorami, Srodkami masowego komunikowania,
innymi organizacjami spotecznymi i politycznymi, kontrruchami itp.)” [Glin-
ski 1996, s. 18].

Druga cecha definicyjna ruchu — aktywny stosunek do zmiany
spotecznej — odnosi si¢ do podstawowych zalozen i celéw ruchu, ktéry
pojawia si¢ w odpowiedzi na okreS§lone potrzeby i z wyrazna intencja
wprowadzenia zmian w obszarze upo$ledzenia (np. w sytuacji grup upo-
Sledzonych). Jaka$§ forma zmiany spotecznej jest wigc zawsze celem ruchu
spotecznego. Zdaniem P. Sztompki [1993, s. 274] ruch spoleczny kreuje
zmiang spoteczng w sposob oddolny oraz z géry zamierzony. W przypadku
ruchu opieki hospicyjnej chodzilo o zmiang w traktowaniu problemu pacjenta
nieuleczalnie chorego, stworzenie warunkOéw godnego umierania, zmiang
atmosfery wokoét stosowania Srodkéw opioidowych oraz stanu wiedzy od-
noS$nie do kontrolowania objawdw, a takze przemiany w relacji lekarz
— pacjent (partnerstwo i holistyczne traktowanie pacjenta) — pozwalajace na
jak najlepsza opiekg nad chorym, pozostawienie go w jego wiasnym S$rodo-
wisku oraz realizowanie jego praw. Projektowana przemiana zwigzana jest
z kultywowaniem wartoSci chrzeScijanskich oraz dzialaniami w duchu hu-
manitaryzmu i szeroko rozumianej filantropii.

P. Glinski [1996, s. 21] zwraca uwage na to, ze ruch spoteczny, bedac
kreatorem zmiany spotecznej, sam takze znajduje si¢ w procesie nieustannych
przemian. ,,Ruch spoteczny jest jednoczeSnie czgscia rzeczywistoSci przez
niego zmieniana. [...] Zmieniajac spoteczenstwo, w ktérym si¢ zrodzil — ruch
spoteczny sam podlega zmianom [Glinski 1996, s. 22]. Podlega metamorfozie
dzigki sprzezeniu zwrotnemu z efektami wlasnych oddzialywan i reakcjami
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otoczenia na te dziatania. Zdaniem Glinskiego wtaSnie ta cecha ruchéow
decyduje o tym, ze sa one najbardziej dynamiczng forma zjawisk spolecz-
nych. Ruch ma zatem charakter wspdlnotowy i prowokuje zmiang¢ spoleczna
— lub przynajmniej do niej dazy”. Rozwdj polskiego ruchu hospicyjnego,
tak jak wielu innych ruchéw spolecznych, podlegal przemianom zwiazanym
z procesami: instytucjonalizacji, profesjonalizacji, rozwoju kontaktéw z oto-
czeniem oraz poddany byt dynamizujacemu wptywowi powstawania nowych
podmiotéw ruchu.

7.6.1. Instytucjonalizacja

Instytucjonalizacja jako proces stopniowej, planowej zmiany struktur
organizacyjnych z nieformalnych grup w organizacje, ktére zaspokajaja wazne
potrzeby spoteczne a jednocze$nie utrwalaja swoje miejsce na instytucjonalnej
mapie lokalnych spotecznosci, oznacza formalizacj¢ i stabilizacj¢ podej-
mowanych dzialan. Wiaze si¢ to z probami zapewnienia ciagloSci wlasnym
dziataniom, a tym samym eliminowanie niepewnoSci w realizowaniu pod-
stawowych celdéw. Instytucjonalizacja moze chroni¢ przed nieskutecznoscia.
,Struktura formalna, pod pewnymi warunkami, przynosi organizacjom ruchow
spotecznych wielorakie korzysci: ulatwia agregacje wszelkich zasobdw,
stabilizuje, a niekiedy umozliwia lobbing i kontakty z otoczeniem, sprzyja
rekrutacji nowych cztonkéw i profesjonalizacji dziatan’” [Glifiski 1996,
s. 331-332].

W najprostszej formie instytucjonalizacja oznaczata zarejestrowanie si¢
jako stowarzyszenie i najbardziej podstawowa formalizacje dziatafi, umo-
zliwiajacq pozyskiwanie Srodkéw na dzialalno$¢ (zdobywanie sponsoréw)
oraz kontaktowanie si¢ z otoczeniem (administracja, samorzadami, par-
lamentem)®".

Tego rodzaju formalizacj¢ umozliwily zmiany spoleczno-polityczne w Po-
Isce po roku 1989, ktére otwierajac mozliwo$¢ powolywania organizacji

% Te dwie gtéwne cechy definicyjne ruchu spolecznego, stanowiace o jego istocie w litera-
turze uzupetniane sa zestawem dodatkowych kryteriéw, takich jak: 1) poziom organizacji;
2) pewien zakres spontaniczno$ci dziataii (nie wyklucza istnienia struktur sformalizowanych);
3) inno$¢ (nierutynowy charakter dziatai ruchu i jego uczestnikdw); 4) samo§wiadomo$¢ dziatan
jednostek i grup zaangazowanych w ruchu; 5) wspélny zestaw opinii, przekonan lub idei,
charakteryzujacy uczestnikow ruchu; oraz 6) wspdlnota celéw dziatan jednostek i grup zaan-
gazowanych w ruchu spotecznym. Zwlaszcza te dwie ostatnie cechy stanowia podstawg tozsamoSci
ruchu [Glifiski 1996, s. 25].

8 W kontaktach z KoSciotem nie bylo to niezbedne — mozna bylo pozostawaé grupa
nieformalng i uzyska¢ wsparcie ze strony parafii, ale zdecydowana wigkszo$¢ jednostek ,,przykos-
cielnych’” podjeta jednak starania o zarejestrowanie stowarzyszenia.
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pozarzadowych, ozywily ,trzeci sektor’’, a przez to wplynety na instytuc-
jonalizacje ruchu hospicyjnego®. WejScie w zycie prawa o stowarzyszeniach
miato niezaprzeczalnie znaczenie polityczne. Sama mozliwo$¢ powotywania
stowarzyszen dawata obywatelom wolno$¢ swobodnego uczestnictwa i wspot-
kreowania zycia publicznego, a jednoczeSnie zapewniala pluralizm w ruchu
stowarzyszeniowym i umozliwiala jego aktywna role w spoleczenstwie®.

Regulacje prawne w tym wzgledzie spowodowaly w Polsce znaczacy
wzrost liczby stowarzyszen o réznym profilu i zasiggu dziatania. Stowarzy-
szenie samodzielnie okreSla swoje cele, programy dziatania i struktury
organizacyjne oraz akty wewnetrzne dotyczace wiasnej dziatalnosci, a swoja
dziatalno$¢ opiera na pracy spolecznej cztonkoéw®™.

Dobrowolne stowarzyszenia jako typowy podmiot organizacyjny ruchéw
spotecznych [Glifiski 1996] stanowia specyficzna formg organizowania si¢
spotecznos$ci i powotywane sa w celu prowadzenia okre$lonej dziatalnoSci
w réznych sferach zycia publicznego. Stuzy¢ maja urzeczywistnianiu takich
zamitowan, uzdolnienr czy interesow obywateli, ktorych osiagnigcie przez
jednostki niezorganizowane byloby w znacznej mierze utrudnione lub nie-
mozliwe [Szypulifiski 1997, s. 11]. Wydaje sig, ze realizowanie zadania tak
trudnego jak opieka nad umierajacymi i ich rodzinami wymaga podejmowa-
nia oraz realizacji przedsigwzi¢é zespotowych i zdecydowanie przekracza

% Sprawe dobrowolnych stowarzyszeii rozwiazata w Polsce ustawa Prawo o stowarzyszeniach
z 1989 r. W rozumieniu tej ustawy stowarzyszenie jest dobrowolnym, samorzadnym i trwatym
zrzeszeniem osob o celach niezarobkowych. Jest to organizacja spoteczna, tzn. niepaistwowa.
Stowarzyszenia legalizowane sa przez sady wojewddzkie, a nadzér nad nimi powierzony jest
wojewodom. Nowe Prawo o stowarzyszeniach obowiazuje od 10.04.1989 r. — Ustawa z dn.
7.04.1989 r. — Prawo o stowarzyszeniach (Dz.U., nr 20, poz. 104, zm.: Dz.U. z 1990 r., nr 14,
poz. 86; z 1996 r., nr 27, poz. 118). Por. tez art. 84 ust. 1 konstytucji.

% Ustawa ,,zapewnia obywatelom réwne, bez wzgledu na przekonania, prawo czynnego
uczestniczenia w zyciu publicznym i wyrazania zréznicowanych pogladéw’’, a tym samym
odwotuje si¢ do zgodnoSci z Powszechnqg, Deklaracjq Praw Cztowieka (z dn. 10 grudnia 1948)
i z Miedzynarodowym Paktem Praw Obywatelskich i Politycznych (z dn. 16 grudnia 1966).
Jednocze$nie ustawa gwarantowata stowarzyszeniom autonomi¢ — ,,dzialania stowarzyszen moga
by¢ ograniczone wylacznie wzgledami bezpieczenstwa pafistwa, porzadku publicznego, ochrony
zdrowia lub moralnosci publicznej oraz potrzeba ochrony praw i wolnoSci innych obywateli’’.
A pdzniejsze zmiany wprowadzone do ustawy Prawo o stowarzyszeniach (Dz. U. z 1990 r.,
nr 14, poz. 86; z 1996 r., nr 27, poz. 118) zmierzaty ku dalszej liberalizacji polityki pafistwa
wobec spoleczeristwa, w ktérym ruch stowarzyszeniowy pehil coraz bardziej aktywna rolg.
Gtéwna intencja ustawodawcy bylo tu umocnienie autonomii stowarzyszefi poprzez ograniczanie
praw sadu oraz organu nadzorujacego i zréwnanie ranga wszystkich stowarzyszen zarejestrowanych
i posiadajacych osobowos$¢ prawnag. Ustawa jedynie w sposb ogdlny reguluje zakres dziatania
stowarzyszei — stad statut stowarzyszenia stanowiacy swoiste dopetnienie przepisow ustawy,
jest w istocie podstawowym wewngtrznym Zrédiem prawa kazdego stowarzyszenia [Szypulifiski
1997].

% Chociaz do prowadzenia swoich spraw moze tez zatrudnia¢ pracownikow. Art. 2.1 ustawy
z dn. 7 kwietnia 1989 r. Prawo o stowarzyszeniach.
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mozliwo$ci oséb niezorganizowanych. Totez wyraznie wida¢ wplyw tej
ustawy na wzrost liczby jednostek hospicyjnych.

Przyktadem instytucjonalizacji sfery integracyjnej oraz koordynacyjnej ruchu
jest powotanie Ogolnopolskiego Forum Ruchu Hospicyjnego, ktére odzwiercie-
dlato dazenia cztonkéw ruchu do przeciwdziatania rozproszeniu idei ruchu
1 utracie jego tozsamosci. Tworzenie fundacji oraz stowarzyszefi wspierajacych
dziatalno§¢ poszczegblnych podmiotéw ruchu takZze mozna uznaé za czesé
procesu instytucjonalizacji ustugowych funkcji ruchu [Gliniski 1996].
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Wykres 2. Rozwdj polskiego ruchu hospicyjnego w latach 1981-1997
Zrédto: opracowanie wilasne. Wykres ma charakter pogladowy, zostal opracowany na
podstawie danych uzyskanych z nadestanych ankiet, obejmuje wigc jedynie 45 spoSréd 68
hospicjow istniejacych w roku 1997.

Sam trzeci sektor w Polsce instytucjonalizowal si¢ powotujac m.in.
organizacje wspierajace proces ksztattowania si¢ spoleczefistwa obywatels-
kiego, takie jak: Forum Fundacji Polskich, ktére peini funkcj¢ integrujaca
wobec rozwijajacych si¢ organizacji pozarzadowych. Organizacje pozarzado-
we rywalizuja jednak ze soba o dotacje z budzetu samorzadu lokalnego,
totez dla poszczegélnych oSrodkdw rozwijanie kontaktow z otoczeniem oraz
szukanie zrozumienia we wladzach samorzadowo-administracyjnych oznaczaé
moze warunek przetrwania i kontynuowania dziatalnoSci.

Instytucjonalnego oparcia hospicjom przykoScielnym dostarczat Kos$cidt,
z poczatku powolujac formalne jednostki hospicyjne dekretem biskupim,
a od 1996 r. — przekazujac hospicja pod opieke stacji Caritas. 4.09.1997 r.
ukazata si¢ w Polsce nowelizacja ustawy o zaktadach opieki zdrowotnej,
ktéra wprowadzita opiekg paliatywno-hospicyjna jako §wiadczenie zdrowotne.
Otworzylo to droge formalnej kontraktacji tego rodzaju dzialan oraz potrak-
towanie jej jako ustuge medyczna.
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7.6.2. Rozwdj ,iloSciowy’’ ruchu

Najbardziej typowym wskaznikiem rozwoju ruchu w jego instytucjonal-
nym wymiarze jest ,,iloSciowy’’ przyrost jednostek organizacyjnych, ktory
obrazuje powigkszanie si¢ Srodowiska os6b zaangazowanych w opieke hos-
picyjna oraz zwigkszone zaangazowanie hospicjéw w opieke nad chorymi
(wykres 2).

Na wykresie widoczne sa dwa momenty, w ktérych nastapilo przy-
spieszenie procesu tworzenia nowych oSrodkéw: pierwszy nastapit po roku
1987, a kolejny po 1992 roku (powotanie Forum). Generalnie jednak polski
ruch hospicyjny rozwijal si¢ stopniowo, ale sukcesywnie, co potwierdzaja
dane Ogdlnopolskiego Forum Ruchu Hospicyjnego.

7.6.3. Stan obecny

W Polsce ruch opieki hospicyjnej: 1) jest przeciwny eutanazji; 2)
realizuje opieke nad chorym i jego rodzina (réwniez po $mierci pacjen-
ta); 3) odznacza si¢ odpowiednia formacja duchowa oparta na wartoSciach
chrze$cijanskich; 4) dba o formacj¢ duchowa czlonkéw organizujac dni
skupienia, rekolekcje i uroczystoSci/ Swieta hospicyjne; 5) uwrazliwia
spoleczefistwo na problemy zwigzane ze Smiercia i umieraniem; 6) dziata
poprzez autonomiczne, samodzielne pod wzglegdem prawnym i finanso-
wym jednostki organizacyjne odznaczajace si¢ roéznorodnoScia w dziataniu
1 organizacji; 7) wspOtpracuje z wydziatami zdrowia i pomocy spolecznej
oraz krajowymi i zagranicznymi instytucjami o podobnym zakresie dzia-
tania; 8) pozyskuje Srodki finansowe potrzebne do realizacji zadah hos-
picyjnych.

W roku 2000 dziatalo w Polsce w sumie 80 hospicjéw nalezacych do
OFRH, z czego 51 - byly to stowarzyszenia zarejestrowane w sadzie,
26 — hospicja dziatajace pod patronatem KoSciota (w tym 8 — w strukturach
Caritas) oraz 3 grupy bez osobowosci prawnej”. Oprdcz nich istnialy takze
hospicja i stowarzyszenia hospicyjne nie zrzeszone w OFRH.

% Stan na lipiec 2000 r. Nie jest to jednak petna liczba, poniewaz cze$¢ hospicjow
(5-6 jednostek) czasowo zawiesilo swoja dzialalno§¢ z réznych przyczyn lub przeniosto punkt
cigzkoSci swoich zainteresowan w inny obszar dziatan charytatywnych.

% Cztonkiem Forum moze staé¢ si¢ kazdy oSrodek spetniajacy wymogi ,,Karty Hospicjum’”.
Istnieja jednak osrodki nie zrzeszone np. stacjonarne Hospicjum dla Chorych na AIDS przy
,»,Domu Ciepta” w Rembertowie, ktére powstalo w 1995 r. i sprawuje opieke paliatywna nad
pacjentami w terminalnym stadium choroby (oddzial 6-8 t6zkowy) oraz prowadzi Hostel dla
zakazonych wirusem HIV obejmujac opieka 25-30 oséb.
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Wigkszos¢ hospicjéw posiadato zarejestrowane niepubliczne zaktady opie-
ki zdrowotnej, w ktorych zatrudnieni byli lekarze, pielggniarki, rehabilitanci.
Realizowane formy opieki hospicyjnej obejmowaty: 68 poradni i zespoldéw
opieki domowej, 19 oddziatéw stacjonarnych i 6 oSrodkéw opieki dzienne;j.
Obecnie w Polsce dziata 113 pozarzadowych nonprofitowych hospicjow,
w tym 64 prowadzone przez sttowarzyszenie Swieckie, 15 przez koScielne,
18 przez Caritas, 8 przez zgromadzenia, 10 przez stowarzyszenia zwyczajne
i 1 przez samorzad lokalny. 98 hospicjow prowadzi opieke¢ domowa, 31
stacjonarna, a dzienng 12 oSrodkdw. W 45 hospicjach opieka jest prowadzona
wylacznie na zasadzie wolontariatu. W hospicjach dziata ok. 2500 wolon-
tariuszy. 73 hospicja maja podpisany kontrakt z Narodowym Funduszem
Zdrowia. Nadal powstaja hospicyjne zespoty przy parafiach. Wigkszo§¢
jednostek wspiera wedlug wlasnych programdéw rodziny — réwniez w okresie
osierocenia — oraz prowadzi regularne kursy dla wolontariuszy i opiekunéw
chorych”. Wigkszo$¢ jednostek wspiera wedtug wtasnych programéw rodziny
— réwniez w okresie osierocenia — oraz prowadzi regularne kursy dla
wolontariuszy i opiekunéw chorych.

8. Rozwéj medycyny paliatywnej

W szybkim czasie na proces rozwoju spotecznego ruchu hospicyjnego,
naktadaé¢ si¢ zaczal rozwdj medycyny paliatywnej. Intensywny przyrost
iloSciowy oSrodkéw opieki hospicyjnej nie moégt pozostaé niezauwazony,
zwlaszcza, ze wciaz potrzebowal zasilania szeregéw wolontariuszy osoba-
mi profesjonalnie przygotowanymi do opieki medycznej nad cigzko chory-
mi i umierajacymi oraz os6b mogacych zapewni¢ fachowa opieke pieleg-
nacyjna. Stad bardzo czgsto osoby profesjonalnie zwiazane z zawodami
medycznymi a zaangazowane wolontaryjnie poza publiczna stluzba zdrowia
w opieke hospicyjna, przyczynialy si¢ do ozywiania jej idei w swoim
miejscu pracy.

Poza tym liczne dyskusje w samym Srodowisku medycznym, przywoty-
waé musiaty temat wilasciwych form opieki nad pacjentem umierajacym
i nieuleczalnie chorym, a wobec skuteczno$ci wolontaryjnych dziata hos-
picjantdéw, bedacych znakiem przelamywania impasu medycyny wobec ,,przy-
padkéw nieuleczalnych’ wydawaty sie wrecz nieuniknione®.

" Dane OFRH, wrzesien 2005. http://www.hospicja.pl/lokalizacja/clinic/ Por. tez:
http://www.opiekapaliatywna.com.pl/index.php

% W 1981 r. odbyta sie w Bydgoszczy konferencja deontologiczna: ,,Chorzy w stanach
terminalnych a etyka zawodowa w medycynie’’. Po niej organizowano kolejne.
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W latach 1982-1984 rodzity si¢ w Polsce ruchy lekarzy pragnacych
przywréci¢ podmiotowos$¢ chorego oraz nieS¢ w inny sposdb konieczna mu
pomoc, niZz czynione jest to w publicznej stuzbie zdrowia.

Ta forma autorefleksji medycznego Srodowiska mogla stanowi¢ ruch
odsrodkowy budujacy wtaSciwy klimat umozliwiajacy wprowadzenie opieki
paliatywnej i hospicyjnej do struktur pafistwowej stuzby zdrowia. Z drugiej
strony chodzito przeciez wciaz o czlowieka cigzko chorego, wobec ktérego
podstawowe zobowigzania miata i przyja¢ powinna witasnie stuzba zdrowia
— jako instytucja najlepiej przygotowana do opieki nad ludZmi chorymi i do
pelnienia tej funkcji w spoleczefistwie.

Same o$rodki hospicyjne od poczatku stawiaty sobie za cel walke z bélem
i innymi objawami wyniszczajacej choroby oraz wtasny wktad w naukowe
badanie tych zjawisk — w celu zaradzenia im*. Jednak nie dysponowaly
odpowiednia baza do realizowania funkcji naukowej. Wtasne badania nad
problemem boélu prowadzity natomiast w tym czasie placowki stuzby zdrowia.
Pierwsze poradnie przeciwbdlowe funkcjonowaty w Polsce juz od lat 70.
— zazwyczaj w ramach szpitali wojewddzkich (jako odrgbne przychodnie lub
poradnie przyoddzialowe). W tym czasie samodzielne badania nad bdlem
prowadzity jednostki Akademii Medycznej w Gdansku, Warszawie i Pozna-
niu. Srodowiska medyczne zaangazowane w opieke¢ terminalng, zorientowane
w prawidlowych sposobach kontrolowania objawéw bdlowych, szybko zorien-
towad si¢ mogty jak zap6znione w stosunku do realnych potrzeb jest ustawo-
dawstwo, metody leczenia bolu i w ogdle podejscie do problematyki bolu
przewlektego. Po ukazaniu si¢ w roku 1986 wydanego przez WHO dokumen-
tu o zwalczaniu bolu nowotworowego, stalo si¢ jasne jak wielu niepotrzeb-

nych cierpiei przysparza chorym ignorancja srodowiska medycznego'®.

» Ta ,naukowa funkcja ruchu’’ doceniana byla w niektérych Srodowiskach Hospicjum
Pallotinum w swojej broszurze programowej eksponowato swoja role w tworzeniu i wprowadzaniu
naukowych podstaw ,,zwalczania bélu i innych dolegliwosci terminalnego okresu choroby, oraz
wypracowuje metody opieki nad umierajacymi pozwalajace na godne przezycie ostatnich chwil.
Leczenie objawowe chorych staje si¢ specjalno$cia medyczna, za§ opieka i towarzyszenie
umierajacym znajduje odzwierciedlenie w bogatej literaturze, seminariach i kongresach nauko-
wych’’. Ks. E. Dutkiewicz, broszura Hospicjum Pallotinum 1987.

1 W Polsce w tym czasie nie byl dostepny nawet oficjalny dokument ani przeklad raportu
WHO. Lekarze wspominajacy ten okres, relacjonowali, Ze nielegalny przektad tego dokumentu
funkcjonowat przez jaki§ czas w ,,drugim obiegu’’, a lekarze prébujacy stosowaé morfing jako
spos6b zwalczania bélu przewlektego byli przez przedstawicieli witadz traktowani jako niebezpie-
czni z powodu propagowania uzywania ,,narkotykdéw’’. ,[...] mamy w Polsce 15 lat opdinienia
wiedzy wsréd lekarzy, bo Swiatowa Organizacja Zdrowia wydata w 1986 roku program, kiory
schowano do szuflady — cos wiemy na ten temat — i tylko z reki prywatnej Zesmy to ttumaczyli
i jeszcze nam groZono wtedy palcem, bo to byl 86. Rok 88. W zasadzie za to mozna byto is¢ do
wiezienia, bo naruszone prawa autorskie, bo z ttumaczenia z angielskiego na polski bez zgody
i sieje si¢ wiedze o narkotykach! Ja miatam taka rozmowe, [...] w wojewodztwie wtedy [Xx], Ze
sieje wiedze, ktora jest groZna dla spoteczerstwa. PogroZono mi palcem, bardzo powaznie.
(kobieta, lekarz, organizator hospicjum, kierownik poradni opieki paliatywnej K7f2: 249-255).
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Wtasnie przedstawiciele tych Srodowisk medycznych, ktoérzy orientowali
si¢. w mozliwoSciach kontrolowania objawéw w chorobie nowotworowe;j
i znali wytyczne WHO dotyczace zwalczania bolu, czuli si¢ w obowiazku
propagowania metod skutecznej analgezji.

W latach 1989-1993 bardzo intensywnie prowadzona przez prof. Jacka
Luczaka z Poznaniskiej Kliniki Opieki Paliatywnej dziatalno$¢ szkoleniowa
zaowocowata pobudzeniem lokalnych §rodowisk medycznych do rozwijania
placowek opieki paliatywnej. Profesor Luczak woéwczas jezdzit po Polsce
i w o$rodkach medycznych, wygtaszal odczyty i wyklady na temat metod
zwalczania bolu, holistycznej opieki nad pacjentem, mozliwoSci pomocy
psychologicznej pacjentom w stanie terminalnym i ich opiekunom oraz
etycznych aspektow opieki nad pacjentami'®'.

Na skutek tych oddzialywan nastapit rozwdj panstwowej opieki nad
pacjentami terminalnie chorymi na raka. W 1988 r. powstalo w Poznaniu
Polskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej propagujace powotywanie zaktadow
medycyny paliatywnej na bazie panstwowej stuzby zdrowia, a obok powota-
nej w tym samym roku Kliniki Opieki Paliatywnej w Poznaniu, powstata
cata sie¢ pafistwowych poradni opieki paliatywnej, tworzonych na bazie
707Z-6w. Jezeli istniaty tam wczesniej poradnie lub oddziaty leczenia bélu,
zwykle zmienialy nieco swdj profil dziatania i do zakresu swoich dziatan
wlaczaly medycyne paliatywna'®.

Jak pamigtamy, w ramach samego ruchu hospicyjnego pojawito si¢ takze
w tym czasie dazenie do profesjonalizacji oraz wtaczania do wspodtpracy
przedstawicieli stuzby zdrowia. Z pewnoScia duza role odegralo to, Ze znaczng
cze$¢ ruchu hospicjantéw stanowili lekarze lub osoby profesjonalnie zawodowo
zwiazane z opieka medyczna, ktérzy na co dzien pracowali w szpitalach
i przychodniach panstwowej stuzby zdrowia. Czy to oni wnie§li ten ferment
w struktury systemu medycznego czy tez sami przedstawiciele medycyny

101 Klinika Opieki Paliatywnej stworzyta Osrodek Edukacji, Informacji i Wydawnictw Hos-
picjum Palium, ktéry do dzi§ zajmuje si¢ dziatalnoScia szkoleniowa w samym Poznaniu oraz na
terenie kraju. Organizuje szkolenia i konferencje naukowe réwniez z udzialem wykladowcow
zagranicznych adresowane zaréwno do lekarzy (np. ,Palliative Medicine Advanced Course’’)
oraz do pracownikéw zespoldw opieki paliatywnej i hospicjow — lekarzy, psychologéw, pra-
cownikéw socjalnych, duchownych, wolontariuszy (,,Searching for the Soul in Palliative Care’’).
Oraz kursy w jezyku polskim, np. ,Holistyczna opieka paliatywna w zaawansowanej fazie
choroby nowotworowej’” — jako kurs podstawowy dla pracownikéw zespoldéw opieki paliatywnej
i hospicyjnej oraz dla os6b zainteresowanych organizacja takich zespotéw. Zdecydowana wigkszos$¢
osrodkéw opieki paliatywnej w ramach stuzby zdrowia (respondentéw naszej ankiety) relacjono-
wata, ze uczestniczyla wyjazdowo lub byla szkolona na miejscu wtasnie przez prof. Luczaka
i jego zespot.

12 Bardzo czesto zeby zaakcentowal to przesunigcie profilu wiasnej dziatalnosci zmieniano
nazwy poradni (z Poradnia Leczenia B6lu) na Poradnia Leczenia/Zwalczania Bolu i Opieki
Paliatywne;j.



141

zorientowali si¢ w koniecznoSci ,,nieco innego” podejScia do pacjenta? — pozo-
staje sprawg otwarta. Faktem jednak jest, ze w ramach stuzby zdrowia narodzit
si¢ swoisty ruch tworzenia placéwek opieki paliatywnych oraz propagowania
metod walki z bélem (gtéwnie nowotworowym), ktéry w bardzo szybkim
czasie zdominowat ,,iloSciowo” rozwdj opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce.

Na wykresie (wykres 3) wida¢ wyraznie, ze do roku 1991 rozwdj opieki
paliatywno-hospicyjnej w Polsce byt kreowany jedynie przez os$rodki hospi-
cyjne. Rozw6j osrodkéw sprawujacych tego rodzaju opiekg byl jednoznaczny
z powstawaniem grup hospicyjnych. Od roku 1987 pojawiaja si¢ pierwsze
oSrodki medycyny paliatywnej, ktére przez nastepne trzy lata stanowia
jeszcze mniejszo$¢, ale juz od roku 1991 wyraznie narzucaja tempo rozwoju
opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce i to one w zasadzie okreSlaja jego
dynamike. Od tego momentu catoSciowa linia rozwoju opieki paliatywno-
-hospicyjne;j i linia rozwoju hospicjéw rozchodza si¢. Hospicja utrzymuja swoje
w miar¢ stale tempo wzrostu, a cata dynamike rozwoju jednostek paliatywno-
-hospicyjnych ,,przejmuja’’ osrodki paliatywne, co uwidacznia si¢ w obrazie
rozwoju ruchu w latach 1992-1998, kiedy opieka paliatywna i cato$¢ organi-
zowanej opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce tworza wyrazna paralelg.

Dynamiczny rozwdéj ruchu hospicyjnego i opieki paliatywnej w Polsce
w tym okresie przynidst tez kolejne rozwiazania instytucjonalne, wzmac-
niajace proces organizowania opieki hospicyjno-paliatywnej w Polsce. W roku
1994 powotlana zostala przy Ministerstwie Zdrowia i Opieki Spotecznej
Krajowa Rada Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej, ktéra jako organ konsul-
tacyjno-doradczy, postawita sobie za zadanie opracowanie koficowego pro-
gramu rozwoju opieki paliatywnej uwzgledniajacego organizacjg, sposoby
finansowania dziatalno$ci, standardy opieki, ksztalcenie i wspoétuczestnictwo
w rozwoju Niezaleznego Ruchu Hospicyjnego. Jej zadaniem jest koor-
dynowanie oraz wspieranie dziatalno$ci wszystkich organizacji zwiazanych
z opieka paliatywna. Ministerstwo powotlalo takze Krajowego Specjaliste
w Zakresie Medycyny Paliatywnej. Stanowisko to objat prof. Jacek Luczak.
Obok Konsultanta Krajowego w Dziedzinie Medycyny Paliatywnej, ktérego
rol¢ pelni obecnie prof. dr hab. n. med. Krystyna de Walden-Gatuszko,
powolanych zostato 16 konsultantéw wojewddzkich.

W 1998 r. Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spotecznej zatwierdzito opra-
cowany przez Krajowa Rade Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej Program
Rozwoju Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej w Polsce. W tym samym roku
ukazata si¢ ustawa, ktéra przyznaje opiece paliatywno-hospicyjnej status
Swiadczenia zdrowotnego przystugujacego wszystkim ubezpieczonym. Ot-
worzyto to droge do wspdlpracy miedzy Kasami Chorych a innymi instytuc-
jami dziatajacymi na rzecz ochrony zdrowia — w tym: ze stowarzyszeniami

i grupami samopomocowymi realizujacymi opieke hospicyjna'®.

103 Ustawa z dn. 18.07.1998 r. O zmianie ustawy o powszechnym ubezpieczeniu zdrowotnym.
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Od 1999 r. rozpoczyna si¢ okres intensywnych prac zwiazanych z kon-
traktacja ustug z zakresu opieki paliatywno-hospicyjnej przez Kasy Chorych.

W maju 1999 r. utworzono Stowarzyszenie Rozwijania Opieki Paliatywne;j
w Europie Srodkowo-Wschodniej (Eastern and Central Europe Palliative Task
Force — w skrécie ECEPT), ktérego celem jest grupowanie os6b zawodowo
zwigzanych z opieka paliatywna w Europie érodkowej i Wschodniej'™. Prezesem
Zarzadu jest profesor Jacek Luczak, kierownik Kliniki Opieki Paliatywne;j
w Poznaniu. Trzon tej organizacji stanowia ludzie profesjonalnie zwiazani
z opieka paliatywna (lekarze, pielggniarki, psychologowie, pracownicy socjalni).
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Wykres 3. Dynamika rozwoju opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce w latach 1981-1998
Zro6dto: opracowanie wilasne.

Gléwne zadania ECEPT to:

1) gromadzenie danych na temat dostgpnosci opieki paliatywnej w krajach
+105.

Europy Srodkowo-Wschodniej'’;

1% Podwaliny stowarzyszeniu data Deklaracja Poznariska, przyjeta w czasie 9 Kursu Medy-
cyny Paliatywnej dla Zaawansowanych organizowanym przez poznanska Klinike Opieki Palia-
tywnej w maju 1998 roku. Deklaracja byta owocem warsztatow po§wigconych obecnemu stanowi
i perspektywom rozwoju opieki paliatywnej na Biatorusi, w Bulgarii, Czechach, Litwie, Lotwie,
Polsce, Rumunii, Stowacji i Wegier — w krajach reprezentantéw obecnych na szkoleniu Sth
Palliative Medicine Advanced Course. Zob. http://www.oncology.am.poznan.pl/ecept/.

19 Wszelkich danych dotyczacych zapotrzebowania na opieke — liczby zgonéw spowodowa-
nych choroba nowotworowa rocznie, stosunku zgonéw w domu do zgonéw w szpitalu, danych
dotyczacych ilosci oséb zaangazowanych zawodowo w opieke paliatywna, statystyk dotyczacych
zuzycia opioidéw oraz zasad prawnych regulujacych zuzycie tych lekow.
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2) dzielenie si¢ doswiadczeniami w zakresie osiagni¢é i przeszkdd w re-
alizowaniu tej opieki w regionie'®;

3) wywieranie wplywu na instytucje rzadowe w wymienionych krajach
jezeli sytuacja w nich nie bedzie odpowiadata potrzebom ludzi umierajacych
na nowotwory (i inne choroby terminalne); oraz ustalanie narodowej polityki
w leczeniu bdlu nowotworowego i w opiece paliatywnej;

4) organizacja kurséw i szkolef dla os6b §wiadczacych opieke paliatywna
z krajow regionu'”’;

5) ustalanie standardéow opieki paliatywnej dostosowanych do lokalnych
potrzeb i okolicznosci, a wigc wypracowania standardéow samej opieki jak
1 nauczania medycyny paliatywnej i wypracowanie schematu szkolenia przed-
i podyplomowego w tym zakresie (na podstawie do§wiadczef oSrodka poznan-
skiego ECEPT popiera wdrozenie obowiazkowego, cato§ciowego szkolenia dla
wszystkich studentéw medycyny i specjalizujacych si¢ w medycynie rodzinnej;

6) zwigkszanie SwiadomoS$ci probleméw opieki paliatywnej nie tylko
wsrdd personelu medycznego, ale takze wsrdd spoteczenstw krajow reprezen-
towanych w ECEPT.

ECEPT wychodzi z zalozenia, ze kraje regionu S$rodkowo-wschodniego
pozostaja daleko w tyle w stosunku do krajow zachodu w dziedzinie edukacji
dotyczacej zagadnien zwiazanych ze Smiercia i umieraniem. Umieranie na
nowotwodr otaczaja liczne mity i tabu, takze wsrdd medykéw. Zmowa
,milczenia’’, ,,opiofobia’’ i bezcelowe agresywne leczenie rzucaja ciefi na
jako$¢ zycia umierajacych.

Stowarzyszenie szuka wsparcia organizacji pozarzadowych (Open Society
Institute) i firm farmaceutycznych (Janssen-Cilag Poland). Rozwijana jest
tez wspOlpraca z innymi organizacjami charytatywnymi zaangazowanymi

w promowanie i doskonalenie opieki paliatywnej'®.

1% Najczeéciej odbywa sie to na corocznych kursach opieki paliatywnej w Puszczykowie

koto Poznania.

17 Ten rodzaj dziatalnoSci jest traktowany jako forma wspierania o§rodkéw w krajach, gdzie
opieka paliatywna jest stabiej zorganizowana a oSrodki dopiero rozpoczynaja swoja dziatalno$¢
zwiazana z dostarczaniem tej opieki. Pod tym wzgledem istnieja spore nieréwnosci pomigdzy
krajami Europy grodkowej i Wschodniej — dlatego ustalono, ze oSrodki o wiele lepiej zor-
ganizowane i dysponujace bogatszym zapleczem Srodkéw, ktére moga zapewni¢ wysokiej jakosci
szkolenia w dziedzinie opieki paliatywnej — powinny wspiera¢ te kraje, gdzie opieka paliatywna
znajduje si¢ w powijakach. Bierze si¢ pod uwage mozliwos$¢ organizowania szkolen praktycznych
réwniez w krajach Europy Zachodniej (np. Wielkiej Brytanii) — jezeli §rodki ECEPT na to
pozwola.

% Np. z ,,Polish Hospices Fund’” — fundujacej szkolenia dla Polakéw w zakresie opieki
paliatywnej w najlepszych brytyjskich hospicjach, ,,European Association for Palliative Care’’
(http://www.eapcnet.org/) oraz ,,EAPC East’” skoncentrowana na opiece paliatywnej w Europie
wschodniej. (http://www.eapceast.org/), z IAHPC - International Association for Hospice
and Palliative Care’” — migdzynarodowg organizacja, zajmujaca si¢ promowaniem i zapewnia-
niem dostgpnoSci wysokiej jakoSci opieki paliatywnej i hospicyjnej na catym $wiecie
(http://www .hospicecare.com/)
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ECEPT stoi na stanowisku, ze w rozwijajacych si¢ krajach regionu
organizacje charytatywne nie sa w stanie pozyska¢ wystarczajacych funduszy
na rozwijanie i dostarczanie opieki paliatywnej. Dlatego podkresla pilng
potrzebe pozyskania podstawowych zasoboéw dla celow opieki paliatywnej
ze zrodel panstwowych, a gtéwne wysitki stowarzyszenia koncentruja si¢ na
wywalczeniu trwalego miejsca dla opieki paliatywnej w narodowej stuzbie
zdrowia, na zajgciu stalego i uprawnionego miejsca w polityce ochrony
zdrowia a co za tym idzie — w budzecie pafstwa.

8.1. Wylanianie si¢ spolecznego Swiata

Piszac o ruchu hospicyjnym w Polsce opisywatam zachodzace w nim
zmiany uzywajac kategorii profesjonalizacji oraz instytucjonalizacji dziatan
opiekuniczych. W przypadku opieki paliatywnej trudniej uzywac tych pojeé,
poniewaz Srodowisko medyczne jest juz wystarczajaco zinstytucjonalizowane
oraz sprofesjonalizowane. Te kategorie nie oddaja wiec dynamiki formowania
si¢ opieki paliatywnej. Mamy tu jednak do czynienia — tak samo jak
w przypadku ruchu hospicyjnego — z wylanianiem si¢ pewnego obszaru
rzeczywisto$ci spolecznej, w ktorym pewne grupy, organizacje, ich dziatania
i wartoSci sktadaja sie na wzglednie homogeniczng cato§¢ wyrdzniajacq si¢
na tle ,,catej reszty’’ i specjalizujaca si¢ w specyficznej dziedzinie, jaka jest
holistyczna opieka nad pacjentem w terminalnym stadium choroby (przewaz-
nie NnOwotworowe;j).

Whytlaniajacy si¢ fragment §wiata medycyny wyraZnie zmierza ku wy-
pracowaniu swoich wtasnych metod postgpowania w wybranym przez siebie
obszarze oraz ku trwatemu osadzeniu podejmowanych przez siebie dziatan
jako przedsigwzig¢ uprawomocnionych specyfika reprezentowanego przez
siebie subsegmentu medycyny. Stara si¢ tez utrwali¢ swoje niepowtarzalne
miejsce na mapie profesjonalnych zréznicowan tego Swiata.

Bardzo adekwatna rama opisu emergencji tego nowego subsegmentu
medycyny jest koncepcja spolecznych S§wiatdw Anselma Straussa
[1987, s. 230-231] oraz zwiazane z nia pojecia, ktére, zdaniem tego autora,
moga by¢ bardzo pomocne dla zrozumienia wspdlczesnego spoteczenstwa
opisywanego w terminach dziatafi zbiorowych (collective actions) w calej
jego ztozonosci, roznorodnosci, a jednoczeSnie pltynnosci granic, nieustannych
przegrupowan i szybkich zmian [Strauss 1993, s. 212 i n.].

Adele Clarke [1991, s. 131] wyjaSnia pojgcie ,,spotecznego Swiata
odwotujac si¢ do tradycyjnego pojecia §Srodowiska spotecznego,
okreslanego jako ,,Swiat czego$” — Swiat teatru, wojska, baseballu, wyscigow
konnych, polityki narodowej, czy narodowego lub migdzynarodowego ban-

ERl
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kingu. Spoleczny §wiat definiuje ona jako: ,,grupy dzielace wspélne zaan-
gazowanie w pewna dziatalno$¢’’ lub ,,grupy majace wspdlne kompetencje
do wykonywania pewnych dzialaf, dzielace réznego rodzaju zasoby do
osiagania swoich celéw, i budujace wspdlne ideologie dotyczace tego jak
realizowaé wiasne interesy’ ™%,

Strauss zestawiajac cechy definicyjne spolecznego $wiata, wymienia:
1) istnienie wsréd réznych pokrewnych wiazek aktywnoSci, jednej pod-
stawowej dziatalnosci, ktéra pozostaje ,,uderzajaco ewidentna’’ i oczywista
1 jako taka staje si¢ kryterium wyodrebnienia spolecznego Swiata — tak
jak np. wspinaczka gorska, prowadzenie badaf, kolekcjonerstwo; 2) musza
tez oczywiScie istnie¢ miejsca (sites) gdzie dzialalno$¢ ta przebiega i tu
definicja spolecznego $wiata zbliza si¢ do okresleni spotecznosci lokalnej''?,
stad przestrzenn 1 uksztaltowanie krajobrazu nie pozostaja bez znaczenia;
3) technologia — jako odziedziczone lub innowacyjne sposoby prowadzenia
dziatalnos$ci spotecznego Swiata, jest zawsze uwiktana (involved) w bu-
dowanie i podtrzymywania spotecznego Swiata. WigkszoS$¢ Swiatow rozwija
zreszta caty kompleks technologii; 4) na poczatku moga w nich istnie¢
jedynie tymczasowe podziaty pracy, ale pdzZniej organizacje nieuchronnie
rozwijaja dodatkowe aspekty lub kolejne — inne dzialania dodatkowe spo-
tecznego Swiata''’.

Wséréd wiasnoscei kazdego spotecznego §wiata, szczegdlne znaczenie maja
jego wielko$¢ (size), czas trwania (duration), 7Zrédta (origins), historie
(histories), rodzaj, poziom oraz tempo zmian (rate of change), typ oraz
suma zasobéw jakimi dysponuje dany Swiat (type & amount of resources),
stosunek do technologii oraz do sil politycznych (state power). Spoteczny
Swiat moze byé takze odnoszony do pici (gender) i klasy spotecznej'".

1 W pewnym sensie definicja ta pokrywa si¢ z definicjami organizacji jako grupy celowej,
jednak spoteczny §wiat to co§ wigcej niz grupa czy organizacja powotana do realizowania
jakiego$ konkretnego celu. Kryterium wyr6zniajace stanowi tu nie docelowy efekt, ale dziatanie,
w ktérym zanurzone jest istnienie spotecznego Swiata.

19 Nalezy zaznaczy¢ jednak, ze ta wilasnoS¢ spolecznego S$wiata jaka jest powiazanie
z pewnym miejscem niekoniecznie odnosi¢ si¢ musi do konkretnego miejsca fizycznego, poniewaz
istnieja spoleczne Swiaty, ktére sa raczej niedefiniowalne przestrzennie — jak np. spotecznosci
internetowe.

"1 Przyktadem jest wylonienie si¢ w trakcie dzialalnoSci potrzeb tworzenia kolejnych
wyspecjalizowanych dziatan, realizowanych przez poradnie leczenia obrzgku limfatycznego,
poradnie leczenia odlezyn, poradnie dla osieroconych, oddziaty dziennego pobytu. Giéwny nurt
dzialalno$ci (primary activity) pozostaje nadal ten sam stanowi go: wszechstronna opieka nad
terminalnie chorym cztowiekiem. Wykonanie tak szeroko zakrojonego zadania, wymaga jednak
wylonienia si¢ kolejnych wyspecjalizowanych subsegmentéw, gwarantujacych odpowiednia jako$¢
realizowanej opieki i dostarczanej pomocy.

12 Niektore moga byé ztozone tylko z mezczyzn, albo tylko z kobiet, niektore tylko
z cztonkéw pewnej klasy spolecznej — np. spoteczny §wiat graczy w polo — podczas gdy inne
konstruowane sa niezaleznie od pici i klasy spotecznej [Strauss 1961].
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Niektore Swiaty maja charakter wylacznie lokalny, inne regionalny Iub
pafistwowy (national), albo migdzynarodowy'". Niektére z nich ze wzgledu
na swoja dziatalno§¢ oraz interesy wlasne sq wyjatkowo dobrze widoczne
i znane ,,publiczno$ci’’, podczas gdy inne pozostaja wzglednie zamknigte
dla obserwatoréw zewngtrznych (outsiders). Zréznicowanie spotecznych §wia-
tow dotyczy takze tego na ile silnie sa one ,,0sadzone’’ (established)
w rzeczywistoSci spotecznej, a na ile sa ,.Swieze’’ (newly emergent) lub
pozostaja jeszcze w stadium wylaniania si¢. Dalsze rdznice dotycza stopnia
zhierarchizowania spotecznych §wiatéw (niektére posiadajg bardzo wyrazng
hierarchi¢ inne sa stabo albo prawie wcale nie zhierarchizowane). Réwniez
sam charakter dziatan (activities) woko6t ktérych koncentruje si¢ spoteczny
Swiat sa bardzo zréznicowane. Moga to by¢ dzialania zwiazane ze sprawami
zasadniczo intelektualnymi, komercyjnymi, zawodowymi, politycznymi, reli-
gijnymi, artystycznymi, seksualnymi, rekreacyjnymi i tak dale;.

W niektérych spotecznych §wiatach funkcjonuje caty kompleks formal-
nych organizacji (wigkszo$¢ przemystow oraz gltéwne dyscypliny naukowe),
a inne posiadaja nieliczne organizacje, albo tylko jedna lub dwie dominujace
(IBM zanim pojawily si¢ komputery osobiste), chociaz generalnie ubiegaja
si¢ o organizacyjna sile¢ lub ja dzielag. Niektére ze spotecznych S§wiatéw
sktaniaja swoich uczestnikéw do wigkszego zaangazowania w ich dziatania
zbiorowe, albo nawet wymaga od swoich uczestnikow wylacznosci — jak
kulty religijne czy polityczne.

Wigkszo$¢ jednak wspotczesnych spotecznych $wiatéw nie stawia tak
radykalnych zZadan, dlatego w konsekwencji wszyscy posiadamy wielokrotne
cztonkostwo — réznicowane intensywnoscia naszego zaangazowania od bardzo
silnego (mozliwej catkowitej absorpcji) do peryferyjnego (zaledwie przyta-
czania si¢). Stad w wielu spotecznych $wiatach obok rdzenia os6b bardzo
mocno zaangazowanych (highly involved) istnieje zazwyczaj grupa uczest-
nikdw marginalnych (mariginal participants).

8.1.1. Spoteczny Swiat opieki paliatywno-hospicyjnej

Wydaje sie, ze najtrudniejszym i najbardziej niepokojacym poznawczo
problemem zwiazanym z konceptualizacja spotecznych §wiatéw jest brak ich
wyraznych granic (there are no boundiers). Zdaniem Straussa jest to problem
badaczy, wedtug ktérych zbiorowo$¢ spoteczna (social unit) musi by¢é od-
graniczona w jaki§ sposéb i posiada¢ przynajmniej umowne granice. Tutaj
relatywnie plynne granice tak charakterystyczne dla wielu Swiatéw, stanowia

3 Wcigz wrzrasta liczba spolecznych §wiatéw obejmujacych dziatalno§é i cztonkostwo
migdzynarodowe.



147

wlasciwos¢, ktéra moze si¢ wydaé szczegélnie trudna do wyobrazenia dla
socjologow''*.

W istocie jedna z najbardziej uderzajacych cech wielu spotecznych
SwiatOw jest nieustanna wewngtrzna dysputa oraz podejmowanie decyzji
odnosnie do wyobrazen o ich wlasnych granicach. Ujawnia si¢ to w licznych
pytaniach zadawanych przez cztonkéw i dyskusjach dotyczacych tego czy
dana czynno§¢, osoba czy produkt jest ,,rzeczywiScie’’ reprezentatywny dla
nich i dla ich §wiata [Kacperczyk 2005].

Dzieje si¢ tak dlatego, Ze nawet uczestnicy, czlonkowie spolecznego
Swiata, zazwyczaj nie znajq ostatecznej odpowiedzi, na pytanie o granice ich
Swiata, a ich gléwna dziatalno$¢ przeplata sie¢ zazwyczaj z procesem perma-
nentnego negocjowania wilasnego statusu, roli i granic wtasnej dziatalno$ci
oraz nieustannego podejmowania wysitku samookreSlania si¢ [Straus 1993,
s. 214].

W spotecznym Swiecie opieki paliatywno-hospicyjnej wyrazne jest i wciaz
aktualne to ciagte poszukiwanie wlasnej autodefinicji — ujawniajace si¢ na
zjazdach, seminariach, w dyskusjach oraz w codziennej pracy. Nie podlega
natomiast dyskusji podstawowa dzialalno$¢, organizujaca wewngtrznie ten
Swiat — niesienie pomocy nieuleczalnie choremu, umierajacemu cztowiekowi
— oraz wartoSci bedace osia tych dziatan.

W ramach tego §wiata wylaniaja si¢ wyraZznie dwa sub§wiaty — ktore
réznia si¢ od siebie ze wzgledu na swojg geneze, historie, prezentowana
ideologi¢ zwiazana z uzasadnianiem wilasnych dziataf i rozumienia wtasnej
roli w procesie opieki nad nieuleczalnie chorym pacjentem, a takze ze
wzgledu na posiadane i deklarowane zasoby wilaczane do realizowania swojej
podstawowej dziatalnoSci:

1) jeden, opisywany juz wczeSniej, Swiat Opieki Hospicyjnej
— posiadajacy silne zakorzenienie i powigzania z oddolnym ruchem spotecznym:;

2) oraz drugi — pozbawiony tak silnej ,,przesztosci ideologicznej’” zwia-
zanej z tradycja oddolnego charytatywnego ruchu spotecznego, Swiat
medycyny paliatywne]j — wylaniajacy si¢ w opozycji do medycyny
»gtéwnego nurtu’’ — usadowiony przewaznie w instytucjonalnej strukturze
panstwowej stuzby zdrowia lub z nig SciSle zwiazany.

Wiasnie temu drugiemu obszarowi, tworzacemu si¢ jako wyrazny sub-
segment §wiata medycznego sprObujemy si¢ teraz przyjrzec.

"4 Ta ulomno$§¢ wyobrazni wiaze si¢ z nawykiem mysSlenia o organizacjach lub innych
zbiorowosciach spotecznych w sposéb, ktéry pozwala zwykle okresli¢ przynajmniej w przyblizeniu
kto nalezy a kto nie (do grupy, organizacji), kim sa odpowiedzialni lub domySlni liderzy, jaki
jest zakres obowiazkéw, jakie sa zasady i regulacje, jakie zasoby sa dostgpne w realizowaniu
celéw, jak przebiegaja dziatania — czyli: gdzie si¢ dzieja? i z czego wlasciwie si¢ sktadaja?
W przypadku spolecznych S§wiatéw nie zupelnie daje si¢ to dookre§li¢ i nie zawsze mozna
udzieli¢ odpowiedzi na tak postawione pytania [Strauss 1993].
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8.1.2. Medycyna paliatywna

W spotecznym §wiecie trwa niekoficzaca si¢, poddawana prébom bieza-
cych zdarzeh dyskusja, przywolujaca wciaz pytanie o tozsamos$¢ uczestnikow.
Zasadnicze pytania jakie zazwyczaj pojawiaja si¢ w tym obszarze dotycza
powinnoSci wynikajacych z centralnego dziatania i zakresu obowiazkéw jakie
sie z nim wiaza. Zycie dyktuje konieczno$é podejmowania decyzji odnosnie
do tozsamosci uczestnikow spotecznego §wiata i redefiniowania jej. W spole-
cznym Swiecie opieki paliatywnej pytania typu — Kim jesteSmy? wiaza si¢
z wyznaczaniem obszaru dostarczania pomocy — Co do nas nalezy? Kogo
objac opiekq? Na ile jeszcze moZemy i powinnismy pomdc chorym i ich
bliskim? Nie bez znaczenia pozostaje tutaj kwestia zasobow jakie sa dostgpne
w realizowaniu podstawowej dzialalnoSci i zwiazanych z tym celow.

Szereg elementdw S$wiata medycyny paliatywnej wyrdéznia go na tle
ogdblnie pojetego S$wiata opieki medycznej. Po pierwsze, Swiadomie de-
klarowane przez uczestnikow holistyczne podejScie do pacjenta wyrazajace
si¢ w zobowiazaniu do niesienia pomocy wszechstronnej: medycznej, psycho-
logicznej, duchowej, socjalnej — kazdej jaka jest potrzebna.

W warstwie kontaktéw czysto medycznych wyraza si¢ to w szczegdlnej
dbalosci o podmiotowe traktowanie pacjenta oraz trosce o jakoS¢ zycia
chorego, co juz oddziela dziatalno§¢ tego subsegmentu medycyny od
jej redukcjonistyczno-mechanistycznego nurtu nastawionego na wyleczenie
pacjenta:

[...] nalezy, [...] przede wszystkim traktowa¢ podmiotowo pacjenta, a wigc pacjent jest dla
nas najwazniejszy. Pacjent jako jednostka. Nie jego choroba — co jest zwykle w tej medycynie
leczniczej! Ze skazuje si¢ pacjenta na cierpienie, na pozbawienie go intymnosci, podtacza si¢ go
w anestezjologii, na intensywnej terapii do réznej aparatury — pacjent jest niewolnikiem. Jest
niewolnikiem po to, by po krétkim okresie tej zlej jakoSci zycia do zycia wréci¢. Nasz pacjent
— mamy tego $§wiadomo$§¢ — do zycia nie wréci. Jemu zycie si¢ kofczy. A wiec wszystko
robimy zeby przede wszystkim jego, pacjenta traktowac pozytywnie, a nie zadawa¢ mu cierpienie.
(M20£/3: 3441 - lekarz, anestezjolog, kierownik Zaktadu Opieki Paliatywnej)

Wyrazne rozszerzenie zakresu powinnoSci wobec chorego dotyczy tu
takZze obejmowania opieka jego bliskich i wymaga — podkreSlanych przez
przedstawicieli medycyny paliatywnej — specyficznych umieje¢tnosci komuni-
kacyjnych, zwigzanych ze sposobem ksztaltowania relacji z chorym, w ktorej
lekarz, przyjmuje rol¢ partnera i doradcy, szanujacego autonomi¢ chorego
oraz unikajacego postaw paternalistycznych:

Musimy umieé nawiaza¢ kontakt z pacjentem i jego rodzina, bo NALEZY! pacjenta i jego
rodzing traktowac jako cato$¢, jako jedno$¢. Umiejetno§¢ komunikacji, to umiejetnos$¢ stuchania.
Sami pafstwo wiecie, ze nie trzeba terapii, wystarczy wystuchac. (M20£/3: 42-45)
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Przyjecie na siebie moralnej odpowiedzialnosci za chorego, nakazuje
szanowaé go w kazdej jego decyzji i nie narzuca¢ mu wlasnego ,,nauko-
wego’’ punktu widzenia. Pacjent staje tu w samym centrum dziataf. Bardzo
czgsto w tym kontek$cie pojawia sie okreSlenie odwracajace porzadek
myS$lenia o pracy medycznej, w ktéorym zazwyczaj chory ma swojego
,lekarza prowadzacego’’, nadajacego kierunek terapii. Tutaj to pacjent ,,pro-
wadzi lekarza’ i ,,steruje’” w pewnym sensie praca zespotu'®.

Nie mozna i§¢ do pacjenta i udawac, ze jest si¢ najmadrzejszym. Trzeba najpierw jego
wystucha¢, pozna¢ jego priorytety i wczu¢ si¢ w nie. I to jest nastgpny element komunika-
cji: reakcja wczuwania. Poznaé jego problem, zidentyfikowaé ten problem i pdzniej... szukal
razem rozwiazania. Nie moze by¢ tak: ,.Ja panu moéwig, ze to jest najlepsze!”’. [...] Nie
moze byé tak, ze ja wystepuje z pozycji sily. 1 jesli pacjent nie akceptuje tego, co ja mu
proponuj¢, to si¢ na niego obrazam i1 moéwi¢ mu: ,to prosz¢ wigcej do mnie nie przy-
chodzi¢’’. GDZIE ON POJDZIE?72!!! Przyszedl do mnie, bo nazywam si¢ Zaktad Opieki
Paliatywnej — ,,palium!”’ — plaszcz — koc — kotdra — ciepto... Do mnie przyszedl. I nie
mam prawa go gdziekolwiek odesta¢. Przyszedl do mnie, do lekarza! zebym mu pomogt.
A ja mu nie potrafi¢ poméc. Nie potrafic pomdéc w sensie wyleczenia. A wigc, moi
drodzy, dziecko zwykle/ zona wzgledem meza, czy odwrotnie, jak co§ Zle zrobi — to stara
si¢ by¢ mitym, prawda, zeby wynagrodzi¢ krzywdg... I w takich kategoriach ja traktuje
swojego pacjenta z choroba nowotworowa. Ja jestem winien jemu niemoc medycyny!!! My
go nie mozemy wyleczyé. A wiec ja dla niego bede dobry. Bo palium - ptaszcz, a wigc
to ciepto... (M20f/3: 48-62)

Wysoce moralna postawa, przedstawiana w opozycji do medycyny redu-
kcjonistycznej i wzmacniana przekonaniem o konieczno$ci gigbokiego zaan-
gazowania w pracg z chorym — rysuje kolejne peknigcie w §wiecie profesji
medycznych, oddzielajace §wiat zaangazowanych niepaternalistycznych i nie-
redukcjonistycznych lekarzy opieki paliatywnej od catej reszty.

To nie jest tylko tak, ze [lekarz — A.K.] przychodzi i recepty wypisze. Tu si¢ caly czas
cztowiek eksploatuje. Caly czas sa te rozmowy, caty czas mysli, nie tylko na temat leku, ale
o tez o calym cztowieku. Caly cztowiek. To jest takie wazne ze tu caly cztowiek nas interesuje.
(K1: 226-228)

Trzecim — obok holistycznej oraz podkre§lajacej autonomi¢ i podmioto-
woS$¢ pacjenta postawy — i byé moze najwazniejszym elementem w upra-
wianiu medycyny paliatywnej, wyrd6zniajacym ja jako subsegment spotecz-
nego $wiata medycyny, jest to, Ze nie pozostaje ona bezradna wobec bélu

115 Przyktadem moze byé¢ postawa pielegniarki onkologicznej, zatrudnionej w zaktadzie opieki
paliatywnej ktéra stowami: Nie, pani doktor — tu pacjent jest moim szefem odmawia poleceniu
lekarki, gdy stoi ono w sprzecznodci z aktualnymi potrzebami pacjenta. A ta po chwili namystu
przyznaje jej racj¢ i zgadza si¢ aby tempo i rodzaj wykonywanej na oddziale pracy wyznaczane
byty przez dynamike potrzeb chorego. Wywiady: K17 (z pielegniarka) oraz K5 (z lekarka).
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i cierpienia fizycznego''®. Doskonali i wdraza bogata wiedza fachowa na
temat metod zwalczania bdlu i kontrolowania uciazliwych objawdéw, a jej
przedstawiciele maja poczucie, Ze rzeczywiScie potrafia ulzy¢ pacjentowi
w cierpieniu. Stad tez powinowactwo do $wiata anestezjologdw, ktorzy
szczegblnie czgsto zasilaja szeregi opieki paliatywnej odnajdujac tam istotg
swojego lekarskiego powotania.

Rys. 7. Drabina analgetyczna wedtug WHO
Zré6dto: WHO [1986].

16 Oprécz bélu fizycznego pacjentom cierpiacym na cigzkie i wyniszczajace choroby
przewlekte czgsto towarzyszy dyskomfort fizyczny. Liczne objawy i dolegliwosci, ktére wydaja
si¢ mato znaczace i niezbyt uciazliwe gdy odczuwane z osobna i przez krétki okres czasu — jesli
sa skumulowane i trwaja przewlekle staja si¢ dla pacjenta trudne do zniesienia, wywoluja
bezradno$¢ a czasem poczucie upokorzenia. Wsrdd najbardziej uciazliwych objawéw wymieniane
sa: bezsenno$¢ (u pacjentéw narzekajacych na zmeczenie); bolesnos¢ i krétki oddech — powodujace
wyczerpanie; trudnosci z oddychaniem — czgsto pojawiajace si¢ w koficowym stadium choroby;
wycieficzenie organizmu i catkowite uzaleznienie pacjenta od catodobowej opieki pielggniarskiej;
nudno$ci i wymioty — pojawiajace si¢ jako skutki uboczne lekéw lub stanu chorobowego, ktére
wyczerpuja pacjenta fizycznie, upokarzaja i wzbudzaja poczucie bezradnosci; nietrzymanie moczu
— uwlaczajace dla godnosci pacjenta i skazujace go na intymng pielegnacje ze strony innych;
nieopanowany §linotok wywotany blokada gardta — wymuszajacy ciagle spluwanie — wyczerpujace
i degradujace psychicznie; pragnienie; odlezyny; pocenie si¢; taknienie; kaszel; grzybicowe infekcje
jamy ustnej; zatwardzenie wywotywane przyjmowaniem lekoéw zawierajacych morfing lub inne
Srodki opioidowe; swedzenie — pogarszajace si¢ przy zottaczce; infekcje cewnikowe; czkawka;
utrata wagi; urazenie godnoS$ci osobistej towarzyszace psychicznej dezorientacji, roztargnieniu
i innym zmianom osobowoS$ci i zachowania si¢ — powszechnym w kofcowych stadiach wielu
chordb, czy wreszcie wspominana wczeSniej zalezno$¢ od innych oséb (zwtaszcza gdy spotyka
to ludzi catkowicie przedtem samodzielnych). Kazdy z tych probleméw trwajac przez diuzszy
czas moze sta¢ si¢ dla pacjenta nie do zniesienia — tym bardziej, gdy odczuwa zblizajaca si¢
Smier¢, co oznacza utrat¢ najblizszych, rezygnacj¢ z niespetnionych marzefi, porzucenie wszyst-
kiego co si¢ ma oraz obawa czy przed koficem stan nie bedzie bardziej dokuczliwy’’ [Humphry
1993, s. 169]. Chroniczny bdl nie jest wigc jedyna forma dyskomfortu fizycznego jakiej doznaja
chorzy w terminalnym okresie choroby; mimo, ze to wilasnie jego zwalczanie uznaje si¢ za
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Sztuka leczenia bdlu jest elementem szczegdlnie waznym, wokoét ktd-
rego koncentruje si¢ 0§ rozszczepienia spolecznego S$wiata medycyny na
Swiat medycyny paliatywnej, jako tych, ktoérzy potrafia zastosowalé wyty-
czne ,,drabiny analgetycznej’’ (por. rys. 7)'"7 i nie wahaja si¢ tego zrobic,
majac na wzgledzie jako$¢ zycia pacjenta oraz na tych, ktérzy czuja sig
w takiej sytuacji bezradni i ignorujag wiedz¢ o leczeniu bdlu, przysparza-
jac dodatkowych cierpiefi choremu i jego bliskim. Trzy podstawowe wy-
tyczne postgpowania w przypadku bolow przewlektych méwia o tym, ze
1) dawka leku musi by¢ dobierana indywidualnie i ustalana na podstawie
kilkakrotnych préb jego stosowania; 2) lek musi by¢ podawany regularnie
(zwykle co 4 godziny); 3) i tak aby kazda nastgpna dawka zostala poda-
na przed ponownym wystapieniem bdlu (przed koncem dziatania poprzed-
niej dawki).

Zwalczanie bolu rozpoczyna sie od lekoéw najstabszych. Leki z wyzszego
stopnia drabiny podaje si¢, gdy zastosowane dotychczas nie przyniosty
rezultatu. Indywidualny dobér dawki oznacza, ze nie istnieje odgdrnie
ustalona dawka optymalna. Dobrze dobrana doza analgetyku to taka, ktoéra
powoduje ztagodzenie objawoéw bdlowych przynajmniej na 4 godziny. Unika
si¢ podawania leku ,,na zadanie’’ aby uniknal utrwalenia si¢ u pacjenta
skojarzenia ulgi z podaniem leku — dzigki czemu nie dochodzi do uzalez-
nienia a stgzenie analgetyku osigga maksymalny poziom przeciwbdlowy.

Autoryzowane przez WHO - wytyczne postgpowania przy zwalczaniu
bolu w stanach terminalnych opieraja si¢ na szeregu prostych spostrzezen
klinicznych. Ich zastosowanie umozliwia zniesienie bdlu u ponad 90%
chorych. Najwazniejsze sa trzy z nich: 1) ze wigkszo$§¢ chorych na raka jest
w stanie przyjmowac leki doustnie prawie do ostatnich godzin swego zycia;
2) ze podawana doustnie w stalym zleceniu morfina jest skutecznym lekiem
w najsilniejszych bdlach nowotworowych; 3) Ze nie wszystkie béle nowo-
tworowe sa az tak silne, ze wymagaja podawania morfiny. Czgsto mozna je
wyeliminowa¢ stosujac stabsze leki przeciwbolowe.

»Sztuka leczenia przewlektego bolu w chorobie nowotworowej zaczyna
si¢ juz od najtagodniejszych §rodkéw przeciwbdlowych w rodzaju aspiryny,
szczegblnie wskazanej w nowotworach i w przerzutach nowotworowych do
kosci, paracetamolu, fenacetyny i innych lekéw ogoélnie dostgpnych. W cigz-
szych przypadkach o pewnej statej progresji nat¢zenia bdlu nalezy podjac
decyzje o rozpoczeciu leczenia morfing. Czasem rozpoczynamy leczenie od

sprawe pierwszoplanowa. Czasem wtladnie te schodzace na drugi plan objawy sa dla pacjentdw
o wiele bardziej ucigzliwe i trudniejsze do wyeliminowania niz bél. Nie kazdy pacjent jest tez
w stanie je zasygnalizowac. Por. Ostrowska [1991, s. 99].

"7 Tréjstopniowa drabina analgetyczna opracowana przez ekspertéow WHO okre§la sposGb
postgpowania w przypadku boléw przewlektych. Schemat przedstawiony w rys. 7 zawiera
najbardziej podstawowe zasady ,,drabiny’’ [WHO 1986; Jarosz, Hilgier 1995, s. 52].
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systemu ,,na zadanie’’, ale najczgSciej od indywidualne go dobierania
dawki, a potem ciagle kontrolujemy jej skuteczno$é’™''®.

Kluczem do wiasciwej opieki jest tu oczywiscie wiedza na temat skutecz-
nych metod analgezji, ale réwnie wazna jest motywacja lekarzy do za-
stosowania tej wiedzy i przekonanie o wilasnej powinnoSci wobec pacjenta
nieuleczalnie chorego. Podstawowy zarzut podnoszony przez przedstawicieli
opieki paliatywno-hospicyjnej wobec lekarzy nie stosujacych standardéw
drabiny analgetycznej dotyczy najczesciej tego, ze nie wykorzystuja oni
swojej wiedzy ani nie poszukuja nowych informacji, aby ulzy¢ pacjentom
w cierpieniu. Zarzuca si¢ im, Ze nie czuja si¢ moralnie odpowiedzialni
i zobowiazani do niesienia tego rodzaju pomocy, nie doskonalg swojego
warsztatu a stosujac niewlasciwa terapi¢ przeciwbdlowa, przyczyniaja si¢ do
dodatkowych cierpieni chorego.

[...] lgki jatrogenne wywotuja tez bledy jatrogenne, poniewaz jak ja si¢ boje, ze bedg Zle
dziata¢, to nie dam choremu/ nie dam mu ulgi! To sa te lgki nasze, lekarskie, ktére powoduja,
7e niewlasciwie si¢ postepuje wilasnie szczegdlnie w leczeniu bélu. Bo jak trzeba podaé insuling,
to siada lekarz i szuka wiedzg, bo si¢ boi, ze zabije, a jak lek przeciwbdlowy ma podaé, to siada
i moéwi: ,,nie bede robit. Niech to/ To musi bole¢! Ta choroba musi bole¢’’. I nikt go z tego nie
rozlicza. I leki jatrogenne [lekarzy A.K.] generuja cierpienie niewtasciwe podawanych lekow
w bolu. (K7f/1: 587-593)

Skuteczne metody analgezji i kontroli uciazliwych objawéw stanowia
podstawowg technologie jak i najistotniejszy zasdb spotecznego Swiata opieki
paliatywno-hospicyjnej. Pojecie spotecznego Swiata obejmuje tutaj po pierw-
sze, pewna spoteczno$¢ (community) lekarzy i przedstawicieli opieki medycz-
nej, ktdrzy niezaleznie od wlasnego rozproszenia w przestrzeni, prowadza
jedna okreslona podstawowa dziatalno$¢ (primary activity), jaka jest wszech-
stronna, catoSciowa opieka nad pacjentem nieuleczalnie chorym w terminal-
nym okresie jego zycia; po drugie, miejsca, gdzie ta aktywno$¢ si¢ odbywa
(a wiec hospicja, osrodki, poradnie, oddziaty opieki paliatywnej, dom chore-

18 Saunders [1993]. Por. tez Jarosz, Hilgier [1995, s. 49]. Wazne jest tutaj to, ze kluczem
do zastosowanej terapii przeciwbolowej jest subiektywna ocena wiasnego samopoczucia dokony-
wana przez chorego. Drugi stopiei drabiny stosuje si¢ nie tylko w wyniszczajacej chorobie
nowotworowej, ale w ogdle w sytuacji bolu przewleklego — takze w chorobach ,,niepostepujacych”
i nie wyniszczajacych jak np. bdle zwyrodnieniowe stawdw, dyskopatia przewlekta, szczegélnie
po incydentach wielu operacji, w ktérych pacjent odczuwa bdl ,$rednio-silny’’, czyli do 5-ciu
punktéw w skali VAS (Visual Analogue Pain Rating Scale — umowna 10-stopniowa skala na
ktérej O oznacza ,,brak bolu”’ — a 10 — ,,bdl nie do zniesienia’ — najsilniejszy jaki mozna sobie
wyobrazi¢). Przejscie na trzeci stopiefi staje si¢ konieczne gdy bdl jest bardzo silny (od 5-ciu
punktéw w skali VAS). Jedynym wskazaniem do stosowania silnych opioidéw z trzeciego
stopnia drabiny analgetycznej nie jest rokowanie, ale natgzenie bolu. Oznacza to, ze kazdy bol
przewleklty od 5-go punktu skali VAS powinien by¢ zaopatrzony w silny opioid. A wigc
o zastosowaniu okre§lonego leczenia przeciwbdlowego nie decyduje ani rozpoznanie, ani przewi-
dywana progresja choroby — ale samopoczucie chorego i dokonywana przez niego ewaluacja bélu.
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g0); po trzecie wreszcie technologie bedaca narzedziem tej dziatalnoSci,
stuzaca jej wdrazaniu, wprowadzaniu w zycie'".

Metody analgezji sq niezbgdne do prowadzenia podstawowej dziatalnosci
spotecznego Swiata i stanowia baz¢ wszelkich podejmowanych dziatad,
gtéwnie z uwagi na to, ze w opiece tej problemem podstawowym, cho¢ nie
jedynym, jest wtaSnie bél i cierpienie chorego. Technologia analgezji i kon-
troli objawéw nie tylko czyni z przedstawicieli medycyny paliatywnej
ekspertow w tej dziedzinie, doskonalacych swoja specyficzng specjalizacje,
ale takze stanowi element kluczowy dla wylaniania si¢ tego spotecznego
Swiata jako nowej profesji, ktora stara si¢ zalegitymizowal swoje niepo-
wtarzalne i wyraZznie wyodrebnione miejsce w §wiecie medycznym.

8.1.3. Nowa profesja

Funkcjonalizm widzi profesj¢ dosy¢ szeroko — jako relatywnie homo-
geniczng spoteczno$¢ (community), ktérej cztonkowie dziela ze sobg toz-
samos$¢, wartoSci, definicje roli, interesy. Jest w tej koncepcji miejsce na
pewne zréznicowanie cztonkéw, a nawet na konflikty, ale najogdlniej ist-
nieje solidne jadro, ktére definiuje profesje, i od ktérego
odchylenia stanowia jedynie czasowe dyslokacje. Istnieja zatem normy,
kodeksy, ktoére rzadza (kieruja) zachowaniem jednostki wobec os6b wewnatrz
i na zewnatrz danej profesji, a socjalizacja rekrutéw polega na wprowadzeniu
w ten wspllny trwaly rdzen [Strauss, Bucher 1961].

Odmienne spojrzenie na profesj¢ prezentuje Anselm Strauss (1961),
ktéry rozwijajac ,,procesualny” model studiowania zawodu'?”’, nakreSla
w nim idee¢ profesji jako luZnego amalgamatu segmentéw zmierzajacych
na rézne sposoby do roéznych celow lecz trzymajacych si¢ ra-
zem pod wspdlnag nazwag w jakim§ szczegdlnym okre-
sie czasu (historii). Jego zdaniem blizsze spojrzenie na dana specjalnos¢

19 A. Strauss wymienia takze czwarty element, ktéry stanowia réznego rodzaju organizacje
uzupetniajace, wspomagajace podstawowa dziatalno§¢ lub pozostate aspekty tej aktywnosci
spotecznego $wiata.

120 Zdaniem A. Straussa namyst socjologii strukturalno-funkcjonalnej nad profesja sprowa-
dzajacy si¢ gtéwnie do koncentracji na mechanice spoisto$ci i na szczegdtowym rozwazaniu
i rozdrabnianiu na detale spotecznej struktury (i/lub organizacji) danej profesji — prowadzi do
pominigcia wielu znaczacych aspektéw profesji i zycia zawodowego, a szczegélnie wprowadza
skrzywienia i btedy obserwatora przy ocenie zjawisk konfliktu oraz rozktadu intereséw wewnatrz
danej dyscypliny (np. wiktania si¢ w szacowanie, konsekwencji jakie dla zmian w danej profesji
i jej praktykéw moga mie¢ réznice interesdw), a takze do przeoczenia pewnych bardziej
subtelnych cech organizacji danej profesji. Zdaniem tego autora model procesualny moze by¢
traktowany jako uzupelniajacy lub alternatywny w stosunku do modelu funkcjonalnego [Strauss
1961].
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czy profesj¢ jednoczeS$nie zaprzecza jej homogeniczno$ci i zdradza rosz-
czenie jednoSci, odstaniajac przy tym fakt, ze specjalnosci zwykle skladaja
si¢ z segmentdw, a jesli tworzyly kiedykolwiek wspdlne definicje zgodne
z wszystkimi liniami profesjonalnej tozsamos$ci, to byl to prawdopodobnie
bardzo szczegélny i wczesny okres w ich rozwoju.

Stad, zdaniem Straussa, zaloZzenie o wzglgdnej homogeniczno$ci wewnatrz
profesji okazuje si¢ nie do kofica uzyteczne, poniewaz w jej ramach istnieje
zazwyczaj wiele tozsamo$ci, warto$ci i1 interesOw, ktore w calej swej
r6znorodnosci i zréznicowaniu — nawet jeSli zmierzajag do pewnego uwzoro-
wania i sg podzielane przez wigkszo$¢ uczestnikdw — grupuja sig, rozwijaja
i kwitng wewnatrz ,,segmentéw’’ profesji zawsze jako koalicje wzniesione
w opozycji do jakich$ innych.

Nawet jeSli obraz profesji medycznej prezentuje si¢ tak, jakby wszyscy
lekarze rzeczywiScie podzielali wspdlne krance i limity wtasnej dyscypliny'?!,
to jednak nie wszystkie granice medycznego $wiata dzielone przez lekarzy
sa dystynktywne dla catej profesji medycznej i nie wszystkie tak samo
blisko zwiazane z tym, co konkretnie lekarze wykonuja jako swoja pracg.
Okazuje sie, ze to, co wyrdzniajace dla medycyny nalezy wyraznie jedynie
do pewnych jej segmentdéw, grupujacych poszczegélne obszary dziatan
— niekoniecznie nawet poszczegélne medyczne specjalizacje.

To, co dystynktywne dla medycznego subsegmentu moze wigc nie byé
aktualnie podzielane z innymi lekarzami. Pewne warto$ci nie sa wspolne,
nie sa obecne jednakowo we wszystkie segmentach, a w odniesieniu do
niektérych, moga aktualnie pozostawaé¢ w konflikcie (np. zgoda/niezgoda na
inwazyjno$¢ stosowanych metod diagnostycznych czy terapeutycznych w on-
kologii i medycynie paliatywnej).

W rozwoju poszczegdlnych specjalizacji charakterystyczne jest to, ze we
wczesnym jego etapie ,,wykrawajq’’ one (carve out) dla siebie i proklamuja
unikalna misjg. W tym celu wydajaq rodzaj o§wiadczenia o wktadzie, jaki
specjalno$¢ — jako jedyna — moze wnie§¢ w catkowity uktad wartoSci danej
profesji. Czesto wraz z ta deklaracjqg pada argument pokazujacy dlaczego
dana specjalno$¢ jest szczegdlnie dostosowana do realizacji tego zadania.
Oswiadczenie o misji ma tendencje do przybierania formy retorycznej,
prawdopodobnie z powodu tego, ze pojawia si¢ w kontekScie batalii o uzna-
nie i instytucjonalny status [Strauss 1991, s. 248].

W odniesieniu do opieki paliatywnej co jaki§ czas do tego celu wykorzys-
tywany jest dyskurs dotyczacy problemu eutanazji lub wspomaganego samo-
bojstwa, ktéry ozywia si¢ zazwyczaj poprzez artykulty prasowe i audycje

12l Kazdy lekarz ,,przyparty do muru’’ prawdopodobnie zgodzi sig, ze jego najbardziej
dlugofalowym celem jest lepsza opieka nad pacjentem. Moze to by¢ jednak bledna interpretacja
aktualnych warto$ci 1 organizacji aktywnosci, jakie sa podejmowane przez rézne segmenty profesji
[Strauss 1991].
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dotyczace projektow legislacyjnych lub stwierdzonych przypadkéw dokonania
,»Zabléjstwa na zyczenie’’.

W takich przypadkach konkluzje jednoznacznie prowadza do konwersji
pytania o zasadno$¢ eutanazji w pytanie o jako$¢ opieki medycznej: ,Jezeli
Christine Malevre uznata, ze najskuteczniej pomoze swoim Smiertelnie
chorym przez eutanazje, to nalezy zapytaé o jako$S¢ opieki medycznej
w szpitalu, w ktéorym chorzy ci byli leczeni’” — skomentuje doniesienia
prasowe prof. J. Fuczak'? — oraz do sugestii, ze gdyby wtasciwie kon-
trolowano bdl i inne dokuczliwe objawy — nie doszioby do prosby o eu-
tanazje lub proSba ta zostalaby przez pacjenta niezwlocznie wycofana
po otoczeniu go wlasciwa opieka: ,,W tej sytuacji jedyng szansa jest
opieka wszechstronna, uwzgl¢dniajaca nie tylko u$mierzanie dokuczliwych
objaw6w, ale réwniez wsparcie psychosocjalne i duchowe. Dlatego méwimy
o opiece paliatywnej, poniewaz tacifiskie stowo palium oznacza obszerny,
otulajacy ptaszcz’’ [Luczak 1998, s. 21].

Nowa dyscyplina wytania si¢ poprzez zdobycie niezaleznej tozsamoSci,
ktérej odrebnos$¢ opiera si¢ na argumencie specjalnego przygotowania do
wypelniania danej misji oraz na prezentowaniu niepodwazalnych kompetencji,
ktére oddzielaja nowy subsegment z dotychczasowego tta profesji. W taki
sam sposob, wczesniej specjalnoSci chirurgiczne, takie jak urologia i pro-
ktologia, kiedy walczyly o zdobycie tozsamoSci niezaleznej od chirurgii
ogllnej, postugiwaty si¢ argumentem, Ze szczegdlny anatomiczny obszar,
ktérym sa zainteresowane wymaga specjalnej uwagi i ze tylko lekarze ze
specjalnym przygotowaniem (physicians with particular background) sa
kompetentni do zapewnienia jej [Strauss, Bucher 1961].

Anestezjologowie zajmujacy si¢ opieka paliatywna rozwijali podobny
argument — ktadac nacisk na swoja specjalistyczna wiedzg¢ w zakresie
zwalczania b6lu oraz na specyfike bolu przewlektego, ktéry ma inng naturg
niz bdl ostry i wiaze si¢ z koniecznoScia catoSciowego potraktowania
pacjenta. W 1986 r. WHO opracowata dokument Leczenie bolu w chorobach
nowotworowych'>, w ktérym za zgodna opinia ekspertow stwierdzono, ze
bol mozna skutecznie opanowaé u wigkszoSci chorych przy uzyciu prostych
i ogdlnie dostgpnych Srodkéw, oraz ze bdl fizyczny jest jedynie jednym

22 Fuczak [1998, s. 20-21]. Artykul, ten pojawit si¢ po oskarzeniu o zabdjstwo 28-letniej
pielegniarki z podparyskiego szpitala, ktéra nie dzialajac dla pienigdzy ani dla innej wlasnej
korzysci, przyspieszyta $§mier¢ 30. nieuleczalnie chorych pacjentdéw — na ich wlasne zyczenie,
z intencja niesienia pomocy i ulgi w cierpieniu.

123 Swiatowa Organizacja Zdrowia, Leczenie bolu w chorobach nowotworowych, ttum.
Z. Zylicz, Krakéw 1993 (polskie thumaczenie dokumentu: World Health Organizatoon, Cancer
Pain Relief, Geneva 1986). Do dorobku naukowej wiedzy o bdlu weszta koncepcja ,,bolu
totalnego’” — w ktérej bdl zaczgto pojmowac nie tylko jako doznanie fizyczne ale jako przezycie
psychiczne, spoteczne i duchowe — podkres§la si¢ ze bdl egzystencjalny obejmuje cata osobg
chorego.
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z wymiaré6w choroby nowotworowej, w zwiazku z czym konieczna staje
si¢ opieka catoSciowa nad pacjentem - obejmujaca wszystkie mozliwe
aspekty choroby. W kolejnym dokumencie z 1990 r. podkresla si¢ wtas-
nie rol¢ psychologicznych, spotecznych i duchowych aspektéw opieki
sprawowanej nad pacjentem i jego rodzing przez wielodyscyplinarny ze-
spot 1 na okreSlenie takiej caloSciowej opieki uzywa si¢ okreSlenia ,,opie-
ka paliatywna’™*.

Argumentacja przedstawicieli opieki paliatywnej stanowi ten rodzaj zadan,
ktory wydziela dany obszar z ogdélnego nurtu medycyny, ktadac szczegdlny
nacisk na nowa jakoS§¢ i moze, co wazniejsze jeszcze, na odseparowanie tej
grupy specjalistéw od innych lekarzy. Tak dtugo jak zadaja oni osobnego
obszaru dla siebie, maja na celu wykluczenie z niego innych, pozostatych.
Ten nalezy tylko do nich — jest ich wtasny.

Medycyna paliatywna, ktéra juz w zasadzie wykreowata wtasna odrebno$¢
jako dyscypliny medycznej, w walce o wlasng tozsamoS$¢ takze prezentowata
swoja niepowtarzalna misj¢. Pojawiajace si¢ napigcie pomigdzy lekarzami
rejonowymi czy ,,peozetu’’ (podstawowej opieki zdrowotnej) wyrazajace si¢
w obawie: czy kazdy lekarz moze uprawiaé medycyng¢ paliatywna? Czy
tylko specjalni, przeszkoleni lekarze paliatywni? — sfinalizowato si¢ w postaci
powotania specjalizacji medycyny paliatywnej i oficjalnego zaliczenia tej
dyscypliny w poczet medycznych specjalnoSci. Dawato to mozliwo$¢ wpro-
wadzania rozrézniefi pomiedzy ,,zwyczajna”’ pielggnacja opiekuiicza a ,,spec-
jalistyczna’’ opieka paliatywna, gwarantujac tym samym prawo do elimino-
wania ,,podszywajacych si¢’’ pod opieke paliatywna oSrodkdw.

[...] na mojej wizytacji Nadzoru Specjalistycznego, gdzie wizytowatam kolejny fatszywy
osrodek opieki paliatywnej byt taki zapis: fantastycznie pracujaca Agencja Pielegniarska [...].
Pielggniarki tak pracujace..., a zapis/ dokumentacje chorego z wizyty lekarza: ,,zglosita si¢ Zona
po recepte’’ — oddziat domowej opieki paliatywnej! I tak si¢ moéwi, potem/ potem jak ja
wyktadam, to méwia, ,,No ale, wie pani w tamtym hospicjum tak robili’’. Tez musimy pilnowac
zeby potem ta opinia jaka w $rodowisku panuje nie byla opinia o naszym dziataniu, bo to jest
tez zafalszowanie i po prostu obraza’ (K7f/1: 353-360)

2 World Health Organizatoon, Cancer Pain Relief and Palliative Care, Geneva 1990, tekst
polski: Swiatowa Organizacja Zdrowia, Leczenie bolu w chorobach nowotworowych i opieka
paliatywna, ttum. J. Kujawska-Tenner, Krakéw 1994. Ciekawe, ze w stownictwie medycznym
nie uzywa si¢ terminu ,,opieka hospicyjna’’. Termin ten chociaz zrozumiaty i uzywany w S$wiecie
w ramach nauk medycznych odbierany jest jako zbyt wieloznaczny. Nie da si¢ tez ukry¢, ze
jego konotacje historyczne nie zawsze pokrywaja si¢ z ideg opieki catoSciowej. W §redniowieczu
nie traktowano podopiecznych hospicjow w sposob troskliwy ale raczej jako ,,odrzut’’ spoteczei-
stwa, same za§ hospicja — jako ,,(schroniska — azyle) byly raczej przejawem ekskluzji niz
pomocy, a zajmujacy si¢ nimi petnili raczej funkcje straznikéw izolacji niz opiekunéw’’ [Gérecki
2000, s. 47]. Ponadto termin hospicjum w sposéb jednoznaczny kojarzy si¢ z pionierskimi
dzialaniami §rodowisk lokalnych organizujacych ten rodzaj opieki [Doyle, Hanks, MacDonald
1995, s. 3].
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Eliminowanie os$rodkéw ,.fatszywie podszywajacych si¢ pod opieke pa-
liatywna’’ okazuje si¢ niezbednym elementem budowania obrazu wlasnej
profesji i konstruowania wtasciwego wizerunku spotecznego Swiata. Réwno-
cze$nie wyraza trosk¢ o dobrg opini¢ o podejmowanych dziataniach i stanowi
wyraz dbatoSci o wlasne interesy (i w efekcie o interesy pacjenta).

By¢ konsultantem [chodzi o funkcje Wojewddzkiego Konsultanta ds. Opieki Paliatywnej
i Hospicyjnej] jest bardzo trudno. [...] My si¢ tego wszyscy uczymy. Ja mam zupelnie inng
sytuacje [w wojewddztwie x]. Mam bardzo duzo jednostek opieki paliatywnej [...], ktére muszg,
proszg panstwa, likwidowaé. To jest dopiero rola! Gdzie wydawalo mi si¢, w momencie jak
dowiedzialam si¢, Ze bede wypetnia¢ zadania, ze bede osoba rozwijajaca, bo to jest w mojej
naturze, okazuje si¢, Zze ja musze¢ kasowal. Bo okazato si¢, Ze zarejestrowaly si¢ jednostki
i dostatly kontrakt w kasie chorych [..] — jednostki, ktére nie sa opieka paliatywna, tylko
moéwity, ze ida do chorych umierajacych. A wigc pieniadze zostaly gdzie indziej przelane i ci,
ktérzy autentycznie duza wiedze maja — za wiedze/ musieli/ prosze panstwa! zainwestowaé duze
i pieniadze wiasne i pieniadze spoleczne, pieniadze nasze, budzetowe zeby wiedzie¢, Zeby
umieé, ale réwniez i czas, odejscie od rodziny. By¢ na kursie, to znaczy nie by¢é w domu. I ci
ludzie potem maja niskie stawki za swoja prace. (K7f/1: 12-28)

Formowanie si¢ nowego segmentu specjalizacji i dziatalno$ci medycznej
oznacza konieczno$¢ kontroli wiasnych intereséw, a ,,poetyka’’ idei opieki
paliatywnej na gruncie macierzystej profesji musi wspdétwystgpowac z troska
o wlasne przetrwanie i utrzymanie podstawowej dziatalnoSci — a wiec
z wymogiem pozyskiwania pieniedzy i poszukiwaniem Zzrdédet finansowania
egzystencji subprofes;ji.

Kazdy spoteczny Swiat mierzy si¢ z podstawowym problemem - jesli
nie bezposrednio, to przynajmniej potencjalnie —jak przetrwad (survive)
jako funkcjonalna jednos$¢ (functional unit) w obliczu zmieniajacych sig
warunkéw. Potencjalne niebezpieczefistwo dotyczy spotecznego Swiata sa-
mego w sobie, cho nierzadko takze inwidualnych cztonkéw lub szczegdl-
nych organizacji wewnatrz Swiata. Zawsze istnieje niepewno§¢ prze-
trwania, a prowadzonej aktywnoS$ci zawsze towarzysza nieznane kon-
sekwencje, ktore, choé nie musza, moga wplywac na przetrwanie Swiata
jako catosci [Strauss, Bucher 1961]. Dlatego punkt cigzkoSci lezy przede
wszystkim w podstawowym warunku (basic condition) przyzwolenia na
egzystencj¢ spoltecznego Swiata.

Medycyna paliatywna jako nowy subsegment §wiata medycznego przed-
stawia siebie jako dyscypling specjalistyczng, wymagajaca szczegllnego
przygotowania, a nie jedynie wiedzy z zakresu podstawowej opieki zdrowot-
nej, jaka posiadaja lekarze pierwszego kontaktu.

Kazdy tutaj podmiot [jednostka opieki paliatywnej lub hospicyjnej — A.K.], ktéry jest
zintegrowany dla potrzeb chorych umierajacych w specjalistycznej — trzeba sobie to powiedzieé,
opiece — bo to jest specjalistyczna/ to nie jest podstawowa opieka zdrowotna — specjalistyczna
opieka zdrowotna! — Realizujac zadania czy to w formacji hospicyjnej czy w organizacji,
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w strukturze ochrony zdrowia, ktéra si¢ nazywa opiekq paliatywna, begdzie rdwniez potrzebowata,
prosz¢ panstwa, wsparcia nadzoru specjalistycznego zeby si¢ rozwijaé, zeby robié specjalizacje,
7eby dobrze prowadzi¢ gospodarke lekami, zeby realizowa¢ dobre programy terapeutyczne,
farmakoekonomiczne. (K7f/1: 37-45)

Stad bardzo czgste podkreSlanie koniecznoSci specjalistycznego przy-
gotowania do wypelnienia misji a niekiedy dokonywanie poréwnan z ho-
spicjami oraz pozostalymi specjalnoSciami medycznymi, pozwalajace za-
prezentowaé dzialania wiasne jako bardziej profesjonalne. Ujawnianie wia-
snych kompetencji w dziedzinie zwalczania bdlu, taczone tez bywa z od-
stanianiem ignorancji lekarzy spoza $wiata medycyny paliatywnej. Lekarka
prezentujaca metody leczenia bolu, podsumowuje realizowana przez siebie
strategi¢ analgez;ji:

To jest korzystniejsze dla pacjenta [sposéb dawkowania morfiny przez osobe¢ wypowiadajaca
si¢ — A.K.], bo mam wtedy rezerwe¢. Bardziej opanowuj¢ bdl, co nie oznacza, ze mniej stosuje,
tylko/ ... natomiast nie rozumiem lekarza rejonowego, ktory bez adjuwantéw strzela setkg!. To
jest tez btad, to jest blad juz nie sztuki, tylko btad terapii. Blad terapeutyczny: nie rozumienie
pewnej rzeczy, ze na wielorodzajowo$¢ bélu nowotworowego trzeba wigcej rodzajow lekow, nie
tylko opioidy! Dlatego ta drabina jest tak skonstruowana, a nie inaczej. (K7f/1: 378-382)

Prezentacja wilasciwych metod leczenia bdlu, zostaje tu skontrastowana
z metodami stosowanymi przez lekarzy spoza Swiata. W ten sposdb nie
tylko wykazuje si¢ niekompetencje lekarzy nie wyspecjalizowanych w me-
dycynie paliatywnej, ale takze adresuje ja wprost do Srodowiska lekarzy
rejonowych, wzmacniajac w ten sposob wewnetrzng integracje wlasnego
Swiata i dostarczajac orientacyjnych punktéw w budowaniu spotecznej toz-
samos$ci jego czlonkdow.

Tozsamos¢ uczestnikOw spotecznego Swiata opieki paliatywnej utrwalana
jest w opozycji do hospicjantéw, onkologéw, hematologéw, lekarzy poz,
a nawet lekarzy rodzinnych, ktérzy odbiegaja w swoim postepowaniu tera-
peutycznym od standardéw opieki paliatywne;.

Specjalnos¢ tak organizujaca si¢ wokol swej unikalnej misji, jak opieka
paliatywna, w miar¢ uplywu czasu takze podlega wewngtrznej segmentaciji.
Strauss pisze, ze wspdlna misja moze rozwijaé si¢ ,,do wewnatrz’’ — kre§lac
nowe osie podzialéw i rozrozniei w obrebie spotecznego Swiata'”. Aktyw-

12 W radiologii na przyktad, (pod koniec lat 60.) istniaty grupy lekarzy, kt6rych praca byta
organizowana prawie w catoSci wokoét diagnozy. Ale pojawita si¢ grupa radiologéw, ktérych
misja stalo si¢ stosowanie radiacji w celach terapeutycznych. Réznica misji byta tak fundamen-
talna, ze wymagata zadania calkiem odmiennego usytuowania programéw szkolei a w pewnym
stopniu rowniez roszczenia do odszczepienia si¢ od rodzimej dyscypliny. W patologii — jednej
z najstarszych specjalno$ci medycznych, ktérej tradycyjna misja bylo stuzenie jako podstawowa
wiedza medycyny z relatywnie matym naciskiem na zastosowania kliniczne — cale nowe pokolenie
patologéw wychodzacych naprzéd i poswigcajacych si¢ rozwijaniu patologii jako specjalnego
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no$¢ zawodowa zaczyna wtedy obejmowaé juz nie tylko sama prace z cho-
rym, ale dodatkowo caty zakres zréznicowanych zadan wykonywanych
(performed) w imi¢ i w ramach profesji. Pomiedzy poszczegllnymi (we-
wnetrznymi) segmentami nowej profesji mozna napotka¢ odmienne zgota
definicje tego jaki rodzaj pracy powinien by¢ wykonywany, jak powinna
byé zorganizowana ta praca i jakie zadania maja pierwszenstwo'”.

W medycynie paliatywnej proces segmentacji wciaZ trwa — rdznicujac
sama subdyscypling na poszczegélne obszary specjalizujace si¢ w rozwijaniu
specyficznych form pomocy — takich jak: opieka nad dzieémi, nad osobami
ze stomia, nad chorymi cierpiacymi na obrzgk limfatyczny. Dziatalno$cia
specjalistyczng staje si¢ takze pomoc rodzinie osieroconej, czy prowadzenie
grup terapii zajeciowej dla chorych a takze prowadzenie grup samopomocy
dla samych opiekunéw hospicyjnych'’.

Tak wyspecjalizowany podziat pracy ujawnia si¢ w oSrodkach najwigk-
szych. W mniejszych jednostkach, zwlaszcza tam, gdzie prace na rzecz
pacjentéw nieuleczalnie chorych podejmuje dwu- trzyosobowa grupka, wszys-
cy ,,muszg by¢ wszystkim na raz’’. W oSrodkach wigkszych pojawiaja si¢
grupy specjalizujace si¢ w opiece nad chorym, w opiece nad rodzina, w terapii
zajgciowej, w leczeniu obrzgkdw limfatycznych, wreszcie w przekazywaniu

serwisu dla praktykéw Kklinicznych, zagrozito tym, ktérzy trzymali si¢ kurczowo tradycyjnej
misji. Rozszczepienie pomigdzy misja prowadzenia badan a praktyka kliniczng przebiega jasno
przez medycyng i wszystkie jej specjalizacje. Pediatria jest jednym z najszybciej rozwijajacych
si¢ pol praktyki, ale przyciaga takze wielu mlodych ludzi, jako dziedzina badawcza. Sa to
ludzie, ktérzy wcale nie okreslaja siebie jako pediatrdw rodzinnych; pracuja na tym polu z powodu
tego, co moga (dzigki temu) wykona¢ na drodze badawczej. W dwoéch starszych dyscyplinach,
chirurgii i medycynie wewnetrznej, mozna odnaleZé chociazby w literaturze (ewidentny) powazny
dowdd tego roztamu. Starsi chirurdzy narzekali, ze mlodzi, sa zbyt zainteresowani polem
badawczym, a w medycynie wewngtrznej nawotuje si¢ mtodych ludzi by byli lekarzami a nie
naukowcami (doctors, not scientists). Ta ostatnia skarga jest szczegélnie interesujaca z punktu
widzenia tradycyjnej misji internistéw, wymagajacej od nich aby byli przyktadem najczystszej ze
,,sztuk medycznych’’: ktdra jest zdradzana, jesli ktdry§ z nich przejawia zbytnie zainteresowanie
kontrolowanymi badaniami [Strauss 1991, s. 249].

126 Nawet w centralnej specjalno$ci medycznej takiej jak interna istnieje wiele rodzajow praktyki,
poczawszy od ,,lekarza rodzinnego’” do wysokospecjalistycznych konsultacji ekspertow specjalizujacych
si¢ w poszczegdlnych fragmentach i uktadach ludzkiego ciata. Te réznice w waznoSci przypisywanej
elementom praktyki nie biora pod uwage dalszych zréznicowani wprowadzanych, w momencie, gdy
sami profesjonaliSci przyznaja rézny stopien wazno$ci dzialalnosci badawczej, szkoleniowej, samo-
ksztalcenia, nauczania, stuzbie publicznej czy zarzadzaniu. Nawet w ramach pojedynczej specjalizacji
odnaleZ¢ mozemy odmienna organizacj¢ pracy [Strauss, Bucher 1961].

127 Nie wszystkie segmenty profesji maja szansg realizowa¢ sam rdzefi (core) najbardziej charak-
terystycznej aktywnosci; wiele obszaréw nie jest az tak wysoce identyfikowane z pojedyncza dziatal-
noscia zawodowa. Ale, do momentu, kiedy te segmenty rozwijaja rozbiezne aktywnosci podstawowe
(core activities), utrzymuja takze tendencj¢ do rozwijania specyficznej sieci czynnoci positkowych
(pomocniczych), ktére moga zapoczatkowaé pdzniejsza réznorodno$¢ w odniesieniu do poczatkowej
wzglednej homogenicznosci wylaniajacego si¢ subsegmentu [Strauss, Bucher 1961].
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wiedzy (organizowanie szkolei i wyktadow na temat sztuki leczenia bolu
i kontrolowania objawdw) oraz w prowadzeniu projektéw badawczych
(zwiazanych gtéwnie z odpowiedzia na terapi¢ przeciwbdlowg).

Cztonkowie profesji nie tylko widza odmiennie dodatkowe aktywnoSci,
z jakimi splata si¢ wykonywany przez nich zawdd, ale czasem maja od-
mienne pojecie tego, co konstytuuje jadro (rdzefi) — najbardziej charak-
terystyczne dzialanie czy czynno$¢ wlasnego zycia zawodowego, definiujace
dang profesjg.

W przypadku wytaniania si¢ nowego subsegmentu medycyny — jakim
jestopiekaczy medycyna paliatywna — zréZznicowanie jakie wnosi
sama profesja jest amortyzowane przez ideologi¢ spotecznego Swiata, ktdra
dookresla podstawowa dziatalno$¢ i zasadnicze ramy jej realizowania.

8.1.4. Bitwa o morfine

W wylanianiu si¢ spotecznego Swiata medycyny paliatywnej element
zasadniczy stanowi sprawne operowanie przez jego cztonkéw metodami
analgezji i kontroli objawéw. Bardzo wazna jest tez oczywiScie dobra
komunikacja z chorym i rezygnacja z postaw paternalistycznych, ale na plan
pierwszy wysuwa si¢ umiejetno§¢ zwalczania bolu. Jest ona tak istotna
wlasnie dlatego, ze wiaze si¢ z technologiag $wiata opieki paliatywnej,
a zarazem stanowi narzgdzie uprawiania jej podstawowej dziatalnodci. Nie
da si¢ realizowa¢ medycyny paliatywnej bez farmakologicznego zwalczania
ucigzliwych dla pacjenta objawoéw. W tym wzgledzie panuje jednomySlna
zgodno$¢ pomigdzy przedstawicielami obydwu sub§wiatéw: opieki paliatyw-
nej i hospicyjne;j:

No nie wyobrazam sobie! To nie bylaby opieka pelna. A zreszta ja osobiScie sobie/ no,
jestem lekarzem wigc moze inaczej patrzg, ale nie wyobrazam sobie, ze przychodzg na przyktad
do duszacego si¢ pacjenta i co? Siedz¢ z nim Zeby nie byt sam? — to mnie wyrzuci, bo go bede
denerwowac. Trzeba zacza¢ od tego zeby zlikwidowac dolegliwosci. 1 to jest taka sytuacja, ze
my na przyktad od kilku lat chodzimy na pierwsze spotkania z ksigdzem. [...] I mimo to
zaczynamy zawsze od strony medycznej. (K8: 596-602 kobieta, lekarz, organizator hospicjum)

Totez przedstawiciele opieki paliatywnej nie tylko daza do doskonalenia
metod zwalczania bélu i innych objawéw, ale takze, podejmujac dziatania
nastawione na przeforsowanie tej wiedzy u lekarzy pierwszego kontaktu czy
w praktyce szpitalnej, przyczyniaja si¢ we wlasnym poczuciu do chronienia
pacjentéw potrzebujacych tego rodzaju opieki przed ignorancja lekarzy
,niepaliatywnych’’, ktérzy ,,boja sie zastosowaé morfing’’.

Morfina od poczatku pojawienia si¢ opieki paliatywnej i hospicyjnej
traktowana byta jako wskaznik humanitarnego traktowania pacjentow umie-
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rajacych na cigzkie przewlekle schorzenia, a jej zuzycie uznawano za detektor
dbatosci o jako$¢ zycia pacjentéw'?. Przedstawiciele opieki paliatywnej jawia
si¢ tu jako ci lekarze, ktérzy nie obawiaja si¢ zaordynowa¢ morfiny, i ktérzy
ja uwazaja za ,,przyjaciela’ i sprzymierzefica. Walka o morfing — o jej
dopuszczenie do uzytku, o mozliwo§¢ nieograniczonego zwielokrotniania
dawek, o jej wlaSciwe uzywanie pojawia si¢ tu jako paralela emergencji
spolecznego S$wiata, jednoczaca jego cztonkéw w pokonywaniu ogdlnie
panujacej ignorancji w dziedzinie leczenia bélu.

Jeszcze pod koniec lat 80. w piSmiennictwie znaleZé mozna stosowanie
okreSlen ,,narkotyki’> w odniesieniu do Srodkéw opioidowych stosowanych
w leczeniu przeciwbolowym'®. Prof. Julian Aleksandrowicz [1987, s. 14]
przedstawiajac sytuacj¢ pacjentki terminalnie chorej pisat: ,,Po opuszczeniu
kliniki przez rok stosowano u chorej jedynie leczenie objawowe, zwtaszcza
przeciwbdlowe z narkotykami wiqcznie’’. U innych autoréw takze pojawialy
si¢ tego typu okreSlenia. Jeszcze w 1993 r. czasopisma medyczne swobodnie

2% W zwiazku z trudnoSciami w upowszechnianiu skutecznych metod zwalczania bolu
wynikajacymi ze stereotypOw na temat stosowania Srodkow opioidowych — zuzycie morfiny
stanowito swego rodzaju pozytywny wskaznik u§wiadomienia problemdéw pacjentéw nieuleczalnie
chorych w spotecznosci lekarskiej oraz w ogéle rozwoju opieki paliatywnej w kraju. Morfina
jako wskaznik tamania stereotypéw przeciwstawiana tez byta wskaznikowi ,,negatywnemu”, ktory
stanowito zuzycie dolarganu — leku skutecznego przy leczeniu boléw ostrych ale w przewazajacej
liczbie przypadkéw — niedopuszczalnego przy bélach o charakterze przewlektym. Wykazano, ze
metabolity dolarganu utrzymuja si¢ dtugo w organizmie ludzkim i wywotuja uciazliwe efekty
uboczne, ponadto sam sposéb podawania (przy bélach przewlektych musi by¢ podawany domigs-
niowo co 2-4 godziny, a podany podskérnie wywotuje lokalne odczyny) jest nie do przyjecia
u ciezko chorych wyniszczonych choroba pacjentéw. W ten sposdb chorzy — w najlepszym
przypadku zmuszeni zostaja do stalej asysty pielggniarki wykonujacej co kilka godzin zastrzyk;
realia sa jednak bardziej przygngbiajace — o wiele czgéciej chory otrzymuje analgetyk $rednio
dwa razy dziennie (gdy np. domownicy nie potrafia wykona¢ iniekcji, a pielggniarka przychodzi
co najwyzej kilka razy dziennie) przy czym wiadomo, ze lek dziata co najwyzej 4 godziny, wigc
chory cierpi codziennie czekajac na przyjazd pielggniarki i kolejny zastrzyk, ktory tylko na parg
godzin pozbawia go bdlu. Nie trzeba duzej wyobrazni, aby pojaé, jak uciazliwa i nieludzka jest
sama droga podawania tego leku dla pacjentéw wycieficzonych i wyniszczonych przez chorobe.
Ponadto wykazano ponad wszelka watpliwos¢, ze dolargan jest lekiem wywolujacym uzaleznienie
psychiczne. Prof. J. Luczak w raporcie z 1993 r. na temat zuzycia opioidéw w Polsce wypowiadat
si¢, ze dolargan ,,powinien by¢ wycofany z lecznictwa otwartego i zastrzezony do stosowania
w lecznictwie zamknigtym’ z uwagi na to, jakie szkody przynosi nieodpowiedzialne jego
ordynowanie przez ,lekarzy ignorantdw’’ oraz lekcewazenie wiedzy na temat zwalczania bdlow
przewlektych: ,,Mimo tych zastrzezeii lekarze-ignoranci nadal zlecaja podawanie cierpiacym
chorym z zaawansowana choroba nowotworowa i innymi schorzeniami degenarcyjnymi lub
zapalnymi dolarganu, kierujac si¢ blizej nie znanymi motywami. Gorzej, ze nasz przemyst
farmaceutyczny wychodzi naprzeciw i przystgpuje do produkcji polskiego dolarganu’. ,,Biuletyn
Informacyjny KROPH’’ 1994, lipiec—sierpiei.

12 Np. w opisach zastosowan Srodkéw opioidowych w analgezji znalezé mozna stwierdzenia:
,.Sytuacyjna narkomani¢ opanowano’’. [Banach, Gruda 1968, s. 356].
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postugiwaly si¢ okresleniami ,,narkotyczne §rodki przeciwbdlowe™ i podawaty
wykazy zalecanych w analgezji ,,Srodkéw narkotycznych’™,

WyraZzna zmiana nazewnictwa — od okreSlefi ,,narkotyk’ w kierunku
,,Srodkéw opioidowych’” lub ,,opioidéw’’, stata si¢ wyrazem celowych i sys-
tematycznych przesuni¢¢, dokonywanych przez wytaniajaca si¢ profesje
medycyny paliatywnej*'.

[...] ogromnymi problemami naszymi jest/zeby ta grupa lekéw [opioidy — A.K.] — to czynia
nie tylko badacze mechanizméw bodlu przewlekiego ale rowniez i firmy farmaceutyczne, produ-
cenci [...] preparatow, lekéw opioidowych — wszystko robia (jedni badaja jaki§ mechanizm
a drudzy produkuja i kombinuja, wiadomo) zeby te leki byly jak najlepsze dla chorego, zeby
wiasnie nie bylto tych dzialan niepozadanych [...] I to jest wiasnie/ Tylko..., co zrobié, prosze
panistwa, zeby te opioidy nie byly postrzegane jako narkotyki? (kobieta, lekarz, organizator
hospicjum, kierownik poradni leczenia bolu, wyktad dotyczacy leczenia opioidami (K7/2: 40-48)

Batalia toczy si¢ zatem o taka definicje¢ morfiny i w ogoéle lekow z grup
opioidowych, ktéra nie wywotywataby negatywnych skojarzei z okreSleniem
,.narkotyk’’. Dbalo§¢ o sformutowania, lezy tez w zakresie dziatai stuzacych
autoprezentacji na forum spotecznym i na forum medycyny w ogéle. Przed-
stawiciele medycyny paliatywnej nie chca by¢ kojarzeni jako specjaliSci od
,.narkotykdw’’ a samo okreSlenie budzi zdecydowany sprzeciw:

Proszg panstwa, te same opioidy, jezeli sa tak nazywane, to, to jest pomytka!!! Lekarz nie
postuguje sig!, pielggniarka nie przynosi choremu narkotykéw! Narkotyk to jest pojecie prawne
czyli niemedyczne. (K7f/2: 69-72)

Stad apelowanie do wtasnego Srodowiska o to aby nie postugiwaé sig
terminem ,,narkotyk’ w odniesieniu do terapii przeciwbélowej:'*

Bardzo prosta jest — bezfinansowa/ bezfinansowo jest problem do rozwiazania, nawet grosza
nie trzeba wydaé, zeby te opioidy, prosze pafstwa, nie byly postrzegane jako narkotyki. Trzeba

%W Medycynie po Dyplomie’ [Ziser, Murray 1993, nr 3, s. 93-97] w artykule po-
Swieconym zwalczaniu bolu pooperacyjnego, gdzie przedstawiona zostata lista narkotycznych
Srodkéw przeciwbdlowych, znajdujemy stwierdzenia: ,,Narkotyki sa podstawg pooperacyjnego
leczenia przeciwb6lowego’” a analgetyki dziela si¢ tu na: narkotyczne i nienarkotyczne.

I Termin opioid pojawil si¢ w zastepstwie okre§lenia ,,narkotyk’> w dokumencie WHO
z 1990 roku. Tekst ten odwolujac si¢ do Konwencji o Srodkach Odurzajacych z 1961 roku
stwierdza, iz dotychczasowa nomenklatura mieszata pojgcia prawne z neutralnymi okre$leniami
farmakologicznymi (do grupy ,,narkotykéw” wchodza nie tylko leki ale §rodki silnie uzalezniajace
jak marihuana, kokaina etc., ktére nie posiadajg zastosowan leczniczych). Chcac uniknaé
niescistoSci — dokument ten zaleca postugiwanie si¢ neutralnym okreSleniem opioid — nie
budzacym pejoratywnych skojarzet prawnych. Por. Swiatowa Organizacja Zdrowia, Leczenie
bolu w chorobach..., s. 29.

B2 Sprzeciw budza tez u niektérych przedstawicieli opieki paliatywnej przepisy egzekwowane
przez Zarzad Farmaceutyczny, ktéry domaga si¢ ,,spisu lekéw narkotycznych’ lub stosuje
okreSlenia ,,sejf na narkotyki’’.
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po prostu ludziom méwié, lekarzom, pielegniarkom, wolontariuszom niemedycznym, decyden-
tom, spoleczenstwu w mediach, ze lekarz nie postuguje si¢ narkotykiem! (K7f/2: 46-50)

W odczuciu przedstawicieli opieki paliatywnej czg$¢ ich probleméw
organizacyjno-prawnych wiaze si¢ wilasnie ze stosowaniem przez nich mor-
finy i Srodkéw, ktére budza niepokéd] w zwiazku z mozliwoscia zastosowan
narkotycznych — jako takie tez sa postrzegane najczeSciej przez organy
decyzyjne.

Tego si¢ trzeba uczy¢. Wrecz wejS¢ w sferg taka z budzeniem $§wiadomosci. Ja wierze w to,
co napisala Komisja Ekspertéw gwiatowej Organizacji Zdrowia, ze jak my bedziemy, my
medyczni ludzie, pracujacy z tymi chorymi, bedziemy tak mdéwi¢ do rodzin, do spoleczer’lstw_a,
do telewizji, do radia [...] — to wtedy wyciszymy, prosz¢ panstwa rowniez restrykcje wobec nas.
(kobieta, lekarz, organizator hospicjum, kierownik poradni leczenia bolu, — wyktad dotyczacy
leczenia opioidami K7f/2: 49-53 — podkre§lenia A.K.)

Chodzi nie tylko o burzenie mitéw o morfinie, ale o zastgpowanie ich
nowymi opowie$ciami, o ksztaltowanie odpowiedniego wizerunku medycyny
paliatywnej jako wytaniajacego si¢ segmentu profesji medycznej. Musza by¢
uzyte odpowiednie slowa, bo maja one w tej opowiesci charakter perfor-
matywny — i oddzielaja medycyne¢ paliatywna od innych profesji medycznych,
otwierajac dla niej zarazem obszar uzasadniefi oczyszczony ze znaczen,
ktére budza lgk lub Zle si¢ kojarza.

Odpowiedzialno$¢ za stowo, spleciona z wymogami ksztattowania wize-
runku Srodowiska, stanowi tez niezbedny warunek skuteczno$ci podejmowa-
nych dziatan w indywidualnych kontaktach z chorymi, poniewaz od tego
jak odbierana jest proponowana przez lekarza terapia, zalezy to czy uda si¢
pacjenta i jego bliskich nakloni¢ do wspdtpracy.

[...] jest odpowiedzialno§¢ za stowo — transparent — komunikat. To jest bardzo wazna
sprawa, dlatego nalezy — my przede wszystkim, partia ludzi pracujaca przy chorych umieraja-
cych, ktérzy gldwnie musza mie¢ zastosowane opioidy, bo taka jest niestety sita tego bdlu,
powinni nie$¢ rowniez taka wiedz¢ do rodzin. Ja to méwig¢ rodzinie, ale/ ,,To az mé] maz
musi narkotyk dosta¢?’’ ja mowieg: zastosuj¢ u meza morfing. ,,Narkotyk?’’. Ja méwig: nie,
prosz¢ pani, to nie jest narkotyk. ,,No jak to morfina nie jest?’’ Ja moéwig: ,,Nie prosz¢ pani,
narkotyk, to jest wtedy, kiedy jest w rgkach ’nielekarza’, podawany dozylnie, czasami domig$-
niowo tez, nawet podskérnie, nie w celach lagodzenia bélu, tylko w innym celu, prawda?
Natomiast ja u pani meza stosuj¢ morfing w celach terapeutycznych, kontroli, przede wszystkim
bélu. (K7/2: 78-87)

Kolejnym niezbednym elementem jest permanentne samoksztalcenie oraz
propagowanie ,,wlasciwej’’ wiedzy na temat zwalczania bolu — oparte na
zaufaniu do Srodowisk naukowych.

Przedstawiony ponizej opis zdarzenia opleciony wokél tematu medycz-
nego niepowodzenia wynikajacego ze Zle zastosowanej terapii przeciwbolowe;j
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przywotuje watek napigcia pomigdzy ,,niedouczonymi’’ lekarzami ,,niepalia-
tywnymi’’ a tymi, ktérzy prébuja przedrze¢ si¢ do nich z ta wiedza. Meta-
temat tego fragmentu wypowiedzi dotyczy bezpoSrednio problemu permanen-
tnej nauki, ktéra obowiazuje bezwzglednie wszystkich cztonkéw §wiata me-
dycyny i wykazuje powazne braki wiedzy z zakresu medycyny paliatywnej
w szerszym Srodowisku medycznym:

Chodze na konsultacje do Kkliniki/... [...] internistycznej i tam, prawda, rozdygotany juz
asystent pana profesora mi mdwi: ,Jak dobrze, ze pani przyszta, bo my juz tu stosujemy, wie
pani, tyle narkotykdw réznych, i nic nie pomaga temu choremu.”” To jest 2000 rok, a ja
o tym moéwie od 1988 w tejze klinice, ze to nie narkotyki i tak dalej, no, ale tak to jest,
pokolenie si¢ zmienia — on byl wtedy w przedszkolu, [...] po prostu to trzeba tez wzia¢ pod
uwage, ze edukacja permanentna musi by¢ powtarzana, bo nam przychodza nowi ludzie. Ja
tak stucham, spod tych okularéw patrze na niego i méwig: ,,Tak? Stosujecie narkotyki? To ja
was podam do UOP-u.”” (§miech na sali) — ,,Ale to pan profesor zlecit.”” (§miech!!!) ,,Jego tez
podam do UOP-u.”” Konsternacja, prawda, wida¢, ze mnie traktuja powaznie, ja kazdego
szanuj¢ i nie dowcipkuje sobie z byle powodu. Méwig: ,,Prosz¢ pafstwa, wy nie stosujecie
narkotykéw. Co stosujecie?”’ — ,,No, morfing podajemy, dolargan podajemy!’’ — (ironicznie:)
domig$niowo oczywiscie — ,,To jest Zle zastosowany opioid, dlatego macie niepowodzenie, bo
nie macie wiedzy. Trzeba si¢ uczy¢. Chodzit pan na wyktady z opieki paliatywnej, z medycy-
ny paliatywnej?”” — nie chodzil. Ale duzo chodzito studentéw. Mamy wyktady w Akademii
Medycznej po 20 godzin na II i na IV roku. I potem ci studenci, co chodza, idgq na praktyki
i wlos im si¢ jezy na glowie... I mam bardzo duzo pacjentéw z powodu skierowania od
studentéw, moich uczniéw... (K7f/2: 52-67)

Jest to opis bardzo typowy w opowiesSciach lekarzy ze Swiata opieki
paliatywno-hospicyjnej: dynamika zdarzei wiaze si¢ z trzema zasadniczy-
mi momentami: 1) zjawienie si¢ przedstawiciela spotecznego S$wiata
w charakterze konsultanta (sytuacja wyjSciowa przedstawiana jest jako
niepowodzenie dotychczasowej terapii przeciwbdlowej); 2) nastgpuje roz-
poznanie przez konsultujacego biedu zastosowanej terapii; 3) zapropono-
wanie prawidlowego sposobu postgpowania. Przedstawione zdarzenia ople-
cione sa moralem dotyczacym koniecznoSci permanentnej nauki oraz
wzbogacania swojej wiedzy. Cato$¢ opisu nabiera charakteru dydaktycz-
nego, a jego dobitna wymowa, podbudowana zostaje dodatkowo konkluzja
o ogromnym zapotrzebowaniu na ta wiedz¢ — z uwagi na liczne przypa-
dki (wykrywanej przez przeszkolonych studentéw) ignorancji lekarzy
,»Spoza Swiata’’.

W ten sposéb walka o akceptacj¢ i wprowadzanie w zycie niosacych
ulge sposobow leczenia bolu, staje si¢ ptaszczyzna, ktéra nie tylko integruje
cztonkéw spolecznego §wiata, ale takze dostarcza im niezbednych punktéw
orientacyjnych na mapie specjalizacji medycznych, a przy tym pozwala
umiejscowiC siebie w ramach §wiata medycyny (opieki) paliatywnej i odrdz-
ni¢ od pozostatych subsegmentéw profesji stwarzajac mozliwo$¢ przezywania
odmienno$ci wtasnej misji.
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Obszar ten byl tak wazny dla formowania si¢ spotecznego $wiata oraz
ksztattowania wizerunku medycyny paliatywnej jako medycznej subprofesji
z dwoch powodéw. Po pierwsze, dlatego, ze stanowil niezbedny element
technologii — tak istotny w realizowaniu podstawowej dziatalnoSci (przy
zwalczaniu bolu i niesieniu ulgi chorym). Po drugie dlatego, ze wiazal si¢
z realnym zagrozeniem istnienia spotecznego Swiata (bez opioidéw nie ma
efektywnego zwalczania bolu, nie ma catoSciowej opieki nad chorym — tym
samym podwazona zostaje podstawowa dziatalnos¢).

Jest to specyficzna cecha spolecznych swiatdéw, ze kluczowe ogniska
dziatalnoSci (key foci) moga by¢ zagrozone przez nieprzewidziane zdarzenia,
warunki zewngtrzne czy wewngtrzne. W kazdym przypadku spostrzegane
niebezpieczenstwo musi wywolaé ozywienie dyskusji w obrebie $wiata
i czasami prowadzi jego cztonkéw do ,,wyjécia” na zewnetrzne areny polityki
(external policy arenas) stosowne do postrzeganego ,,zagroZenia’’ [Strauss
1961; Clarke 1991]. Tak tez si¢ stalo w przypadku $wiata opieki paliatywnej,
ktéry uruchomit powotanie Krajowej Rady Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej,
majacej za zadanie czuwa¢ nad odpowiednim reprezentowaniem interesOw
Swiata opiekundw (a posrednio takze nieuleczalnie chorych pacjentéw) na
arenie politycznej 1 wywalczy¢ dla niej nalezne miejsce w projektach
ustawodawczych oraz w podziale §rodkéw budzetowych. Do podobnych
funkcji powotlany tez zostat ECEPT.

Na arenie politycznej nie ma stron neutralnych. Kazda reprezentuje swoj
wlasny $§wiat (sub§wiat) i jego interesy, z ktérych najwazniejszym jest
przetrwanie i utrzymanie swojej podstawowej dziatalnoSci. Spoteczny Swiat
opieki paliatywno-hospicyjnej wobec potencjalnych zarzutéw o naduzycia
Srodkéw ,,narkotycznych’’ oraz z uwagi na restrykcje zagrazajace istnieniu
Swiata, wlaczony zostal w dyskurs na wewnetrznej arenie nauk medycznych,
zwiazany 7z propagowaniem wiaSciwej wiedzy o leczeniu bdlu przewleklego
przy uzyciu §rodkéw opioidowych.

Z arena mamy do czynienia zawsze, kiedy w spotecznym §wiecie
pojawiaja si¢ trudne do rozwigzania problemy, a niezgodno$¢ wobec
nich utrzymuje si¢ i pobudza zainteresowane strony do podejmowania
dziatah wok6t kwestii spornych. Wedtug Straussa [1993, s. 226] dziatania
na arenach — wynikajace z nieporozumiefi w obrebie 1 pomigdzy spo-
tecznymi Swiatami — stanowia centralny fenomen spotecznego porzadku
i spolecznej zmiany.

Poniewaz kwestie debatowane, rozwazane, negocjowane i wywalczane
na arenach, sa tymi wokot ktérych koncentruje si¢ najglebsza troska i interes
uczestnikdéw, nie dziwi, ze oprocz samych lekarzy reprezentujacych opieke
paliatywna na arenie walki o morfine znaleZli si¢ takze inni przedstawiciele
Swiata medycznego, ktorzy w jakikolwiek sposob stykaja si¢ z problemem
Iub sa nim zywotnie zainteresowani.
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Ostatecznie udziat w debacie na temat opioidéw i ich stosowania ma
wiele stron, gféwnymi sitami na arenie pozostaja jednak:

— sami lekarze propagujacy w swojej codziennej praktyce morfing jako
wysoce skuteczny Srodek walki z bdélem i rozwiewajacy mity o morfinie
(oraz ich wspolpracownicy — cztonkowie prowadzonych przez nich ze-
spoléw opieki paliatywnej); a takze ci, ktorzy z racji swoich obowiazkow
konfrontowani sa z problemem cigzkich stanéw bdélowych — np. pracow-
nicy pogotowia, lekarze na izbach przyjec;

— badacze mechanizméw bdlu przewleklego oraz autorytety me-
dyczne w dziedzinie leczenia bolu, wypowiadajacy si¢ przeciwko biednym
pojeciom dotyczacym stosowania morfiny;

— oraz przedstawiciele firm farmaceutycznych produkuja-
cych preparaty morfinowe, wlaczajacy si¢ w propagowanie wiedzy o pra-
widlowym ich stosowaniu, poprzez wspélne przedsigwzigcia z lekarzami
praktykami, przez sponsorowanie imprez, sympozjow, szkolefi dla lekarzy
i konferencji pos§wigconych medycynie paliatywnej, a takze przez wyda-
wanie broszur i publikacji na ten temat'®.

Ale nie tylko, bo zainteresowane sprawa Srodkéw opioidowych i prze-
trwaniem Swiata opieki paliatywnej sa nie tylko firmy produkujace preparaty

'3 Np. Firma MUNDIPRARMA MEDICAL SARL bedaca dystrybutorem tabletek MST
Continus (siarczanu morfiny o kontrolowanym uwalnianiu) — produkowanych w Polsce przez
Polfe Kutno — w celach szkoleniowych wydata adresowang do lekarzy publikacje: Rozwiewanie
mitow o morfinie. Informacje o bezpiecznym i skutecznym stosowaniu morfiny w zwalczaniu
bolow nowotworowych o Srednim i silnym nateZeniu, ktéra przedstawia 27 blednych przekonan
na temat preparatéw morfiny i rozprawia si¢ z kazdym z nich podajac fakty, literatur¢ i wyniki
badafn naukowych obalajacych dany mit. Giéwne obszary niedoinformowania dotycza: drogi
podawania — 1) morfina podawana doustnie ma stabe dziatanie przeciwbélowe; 2) dziata
depresyjnie na oSrodek oddechowy (stwarza zagrozenie zycia); wplywu na organizm i stan
psychiczny pacjenta — 3) wywoluje uzaleznienie psychiczne; 4 i 5) wytwarza tolerancje
organizmu na lek — i konieczno$¢ ciaglego podwyzszania dawek, stwarzajaca powazne problemy
kliniczne; 6) wywotuje nadmierna sedacje¢ i stany zamroczenia nieakceptowalne w paliatywnej
opiece nad pacjentem; 17) wywotuje nudnoSci i wymioty domagajace si¢ jednoczesnego podawania
Srodkéw przeciwwymiotnych; mozliwosci klinicznych preparatu — 8) wywoluje efekt putapowy
(ceiling effect — nie mozna juz podwyzsza¢ dawek, poniewaz nie przynosi to juz zwickszonego
dziatania analgetycznego, a jedynie nasila objawy niepozadane); 10) ma waska rozpigto§¢
terapeutyczna; 11 1 12) dobieranie dawki jest trudne; 25) nie moze by¢ stosowana w potaczeniu
z innymi analgetykami; 27) moze by¢ stosowana tylko do zwlaczania przewlektych bdlow
nowotworowych; stereotypéw spolecznych dotyczacych stosowania morfiny — 7) branie morfiny
jest ,,umieraniem za zycia’’; 9) zlecenie morfiny u chorego na nowotwor oznacza, Ze lekarz
»daje za wygrana’’. W rzeczywisto$ci morfina podawana doustnie jest najczgsciej bardzo dobrze
tolerowana przez organizm, osigga prawidlowe stezenia analgetyczne w organizmie, nie dziata
depresyjnie na o$rodek oddechowy, nie prowadzi do uzaleznienia psychicznego, nie wywotuje
efektu putapowego i opiera si¢ wigkszosci stereotypowych ,,poméwien’’. Jedynym problemem
pozostaje przedzieranie si¢ z ta wiedza do Srodowiska lekarzy spotykajacych si¢ w swojej
praktyce z pacjentami cierpiacymi z powodu bdléw przewlektych.
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przeciwbdlowe, ale takze obstugujace opiek¢ nad pacjentem unieruchomio-
nym i obtoznie chorym — producenci sprzgtu rehabilitacyj-
nego, a nawet odziezy dla personelu medycznego'*.

Na arenie z konieczno$ci pojawiajq si¢ tez przedstawiciele spoza $wiata
medycyny. Wplatani (involved) w aren¢ sa przeciez takze sami odbiorcy
,,medycznych ustug’” — pacjenci, ich bliscy i opiekunowie; rdwniez
wolontariusze niemedyczni — wlaczeni w sprawowanie opieki, dostarczanie
lub podawanie lekow. OSrodki pomocy spotecznej i §rodo-
wiskowej, ktére majg pod swoja opieka pacjentow przewlekle chorych,
wymagajacych opieki paliatywnej; producenci wiedzy, jej odbiorcy
(stuchacze), sponsorzy, konsumenci, rynki, gatgzie przemystu, politycy, ciata
ustawodawcze a nawet firmy ubezpieczeniowe [Strauss 1961].

Wszyscy oni na swdj sposdb sa uwiktani w areny spolecznego §wiata
opieki paliatywnej. Zaden spoteczny $wiat nie egzystuje w izolacji. Adele
Clarke proponuje aby spoteczeristwo jako cato$¢ ,konceptualizowaé jako
mozaike¢ spotecznych Swiatow, ktore stykaja sie ze soba i wzajemnie si¢
przenikaja (interpenetrate)’’ [Clarke 1991]. Spoleczne Swiaty konstytuuja
pewng szerszg spoteczna przestrzen, wewnatrz ktérej poszczegdlne areny
oraz powiazane z nimi Swiaty wylaniaja si¢ i trwaja. Arena stanowi dla
nich wspo6lny obszar spotkan oraz pragmatycznej troski o dana sprawe.

Udziat firm farmaceutycznych ma takze taki wymiar: modeluja one
sytuacje na arenie, poniewaz dysponujac duzym kapitalem, ktoéry sa w stanie
uruchomi¢ dla reklamowania i rozpowszechniania wtasnych produktéw,
jednocze$nie dokonuja dystrybucji wiedzy i propaguja prawidtowe metody
postgpowania w chorobach przewlektych. W ten spos6b wspieraja one
dziatalno$§¢ S$wiata opieki paliatywnej i wspdtkreuja przemiany sposobu
postrzegania sytuacji pacjenta terminalnie chorego. Sponsorowane przez nie
spotkania §rodowisk medycznych (np. przedstawicieli medycyny paliatywnej
i lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej) umozliwiaja wigc z jednej strony
permanentne szkolenie §rodowiska medycznego, a z drugiej — jako element
dobrze zaprojektowanego sponsoringu — promowanie wizerunku wiasnej firmy
oraz jej produktow.

Na spotkaniach tych przedstawiciele firm sponsorujacych rozdaja leka-
rzom reklamowki swoich wyrob6éw a w programach szkolen zostawiaja
zawsze miejsce na ich prezentacj¢. Maja tez wowczas w charakterze
widzow potencjalnych odbiorcow i nabywcéw oferowanych przez siebie
lekéw przeciwbolowych, preparatéw pielegnacyjnych, przeciwodlezynowych,
opatrunkowych i higienicznych, czy konfekcji dla lekarzy i pielggniarek,
etc.

1% Na Zjezdzie Hospicjow Polskich pojawili si¢ przedstawiciele tego typu firmy z prezentacja
,,medycznej mody’’.
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Z drugiej strony widoczne jest tez duze zainteresowanie oferta, po-
niewaz umozliwia ona Srodowisku medycznemu zapoznanie si¢ Z no-
wosciami pozwalajacymi na lepszg i skuteczniejsza opieke¢ nad pacjentem.
Tutaj misja obu S$wiatdw pokrywa sig. Celem jest wytwarzanie 1 dys-
trybucja takich elementéw, ktére poprawiajq jako$¢ zycia pacjentdéw, po-
lepszaja ich samopoczucie i podnosza komfort fizyczny. Nowoczesne for-
my lekéw przeciwbdlowych projektowane sa wiaSnie z myS$la o jakoSci
zycia chorych i ich opiekunéw'”. A dostarczanie zgodnych z tymi ocze-
kiwaniami produktéw nie tylko zwigksza szanse utrzymania dziatalnosci
spolecznego Swiata, ale jednoczeSnie krzyzuje jego interesy z interesami
innych $wiatéw.

Zaangazowanie w dyskurs na arenie ma wigc wymiar pragmatyczny.
Zainteresowanie dana kwestia sporng przez spoleczne Swiaty i subSwiaty
wiaze si¢ z ich podstawowa potrzeba zapewnienia sobie przetrwania.

8.2. Autodefinicje czlonkéw

Wielo$¢ i1 niejednorodno$¢ zbiorowosci uczestnikow $wiata opieki pa-
liatywno-hospicyjnej a takze zrdéznicowana geneza wylaniania si¢ i przy-
taczania do Swiata poszczegllnych grup i organizacji oraz wytwarzania
jego wewnetrznych podzialéw nie pozwalaja przedstawi¢ go jako struktury
zhomogenizowane;.

Linie wewngtrznych podziatéw Swiata wiaza si¢ z tym jak samych siebie
umiejscawiaja w nim jego uczestnicy, jak rozumieja swoje w nim miejsce
i wtasna role¢ w opiece nad pacjentem. Autodefinicje cztonkéw opisywanego
Swiata lokuja si¢ w trzech obszarach: 1) przynalezno$¢ do hospicjum; 2) do
opieki paliatywnej; 3) lokowanie siebie ponad podziatami i utoZsamianie si¢
z calodcia spotecznego S$wiata.

% Wymogi te spetnia wyprodukowany przez Polfe Kutno (na licencji firmy MUNDIPHAR-
MA) preparat siarczanu morfiny o zmodyfikowanym, powolnym uwalnianiu o nazwie MST
Continus. Lek stosuje si¢ co 12 godzin w postaci tabletki a nie jak w przypadku preparatow
tradycyjnych — co 4 godziny w postaci kropli. Tabletki 10, 30, 60, 100 i 200 miligramowe
pozwalaja na swobodne operowanie dawka leku i wywotuja mniejsze efekty uboczne niz preparaty
morfiny o uwalnianiu natychmiastowym (np. w mniejszym stopniu powoduja zaparcia) mozna
wiec mowi¢ o poprawie jako$ci zycia chorego, nie tylko z uwagi na dzialanie przeciwbdlowe
MST, ale takze ze wzgledu na to, ze lek jest latwiejszy w uzyciu i mniej obciagzajacy dla
pacjenta, ktory przez 12 godzin moze nie mySle¢ o bolu fizycznym i konieczno$ci zazywania
leku. W pewnym sensie przywraca tez pacjentowi autonomi¢ i samowystarczalno$é, uwalniajac
jednocze$nie opiekunéw chorego od koniecznoSci znalezienia si¢ przy nim koniecznie co
4 godziny, zeby dopilnowaé czy lek zostat przyjety.
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8.2.1. Opozycje

Definiowanie siebie wylacznie jako przedstawiciela opieki paliatywnej
albo hospicyjnej opisuje kraice kontinuum: ,,paliatywno$¢ — hospicyjnos$¢’’.
Jezeli sami uczestnicy widza Swiat opieki nad pacjentem nieuleczalnie
chorym jako podzielony na dwa nie dajace sie¢ pogodzi¢ i odrebne Swiaty,
to sa sktonni postrzega¢ samych siebie w opozycji do ,,drugiej strony’™.

Autoopowies$¢ przedstawicieli opieki paliatywnej sytuuje ich Swiat w ra-
mach §wiata medycyny chociaz jednocze$nie w opozycji do niego, co wydaje
si¢ zrozumiate ze wzgledu na cel i sposéb ,,powotania’ do zycia tego
spotecznego $wiata. Hospicjanci natomiast sytuuja siebie w poblizu Swiata
medycyny i zawodoéw medycznych ale nie w ich obrgbie i takze w zro-
zumialej z uwagi na genezg¢ ich §wiata opozycji do nich.

Przedstawiciele §wiata opieki hospicyjnej sami siebie nazywaja ,,hospic-
jantami” (§wiat opieki paliatywnej nie posiada takich specyficznych okreslen),
swoja prace postrzegaja jako stuzenie pacjentowi (bardzo czgsto pojawiaja
si¢ okreSlenia: ,,noszenie postugi’’ lub ,,chodzenie z postuga do chorego’”)
i podkreslaja jej bezinteresowny i wymagajacy petnego oddania charakter
— odrézniajacy si¢ ich zdaniem w sposob zasadniczy od opieki paliatywnej,
ktéra postrzegana jest przez nich jako bardziej sformalizowana i najczesciej
kojarzona z opieka czysto medyczna — a wigc nie catoSciowa, ale okrojona
do niezbgdnego minimum i przypominajaca zwykla opiekg szpitalno-porad-
niang. Medycyne czy opieke paliatywna traktuja hospicjanci jako rodzaj
specjalizacji, ktéra moze by¢ wykorzystana instrumentalnie w ich kontakcie
z chorym i chociaz jest bezdyskusyjnie niezbgdna — jako podstawa wszelkiej
troski o chorego, sama w sobie nie stanowi jeszcze o caloSci udzielanej
pomocy. Stad réwniez profesjonaliSci w zakresie opieki paliatywnej trak-
towani sa tu jedynie jako opiekunowie medyczni — a proces sprawowania
przez nich opieki redukowany jedynie do farmakologicznej kontroli objawow.
Woéwczas tez opieke hospicyjna i paliatywna sa sktonni widzie¢ hospicjanci
jako dwie odrebne dziedziny dziatalnosci, ktére swoéj jedyny punkt styczny
posiadaja w obszarze zastosowaih medycyny paliatywnej — jako narzedzia
dobrej opieki nad pacjentem.

Taka percepcja relacji migdzy sub§wiatami jest czestsza u niemedycznych
przedstawicieli §wiata hospicyjnego, ktérym tatwiej jest si¢ zdystansowal
wobec medycyny paliatywnej, poniewaz funkcje jakie pelnia w ramach

B3¢ W wielu wywiadach telefonicznych powracat ten problem, kiedy nieopatrznie — jako
osoba prowadzaca wywiad — umieszczalam ich w §wiecie opieki paliatywnej — a czuli si¢
hospicjantami lub, gdy nazywatam ich placdwke ,hospicjum’ — a oni uwazali, Zze z hospicjum
nie maja nic wspdlnego. W takim kontekScie pojawialy si¢ tez negatywne opinie o przed-
stawicielach ,,drugiego Swiata’’.
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sprawowania opieki nad pacjentem nie wiaza ich ze S$wiatem profesji
medycznych.

Natomiast lekarze hospicyjni, nawet jes§li si¢ od niego dystansuja, to
z racji swojej przynaleznoSci zawodowej nadal naleza do Swiata medycyny,
postuguja si¢ przeciez metodami analgezji wypracowanymi przez medycyng
paliatywna i anestezjologie — stad, nawet definiujac siebie jako hospicjantow,
musza przyznaé, ze opieka paliatywna stanowi bardzo istotny element ich
pracy — jest im wigc trudniej wprowadzac znaczace rozrdznienia na opieke
paliatywna i hospicyjna, a linie podzialu spolecznego Swiata chetniej znajduja
w napigciu pomiedzy ,,wolontaryjnym’” a ,,odptatnym’’ charakterem wyko-
nywanej na rzecz pacjentdw pracy.

Lekarze zatrudnieni na etatach w publicznych osrodkach opieki nigdy
nie poshuguja sie¢ autookresleniem: ,hospicjant’™’ — nawet jeSli samych
siebie definiuja jako wolontariuszy'*®. Swoja prace widza jako szersza niz
medycyna paliatywna i wyrdzniaja na tle medycznych subprofesji — jako
opiekg catoSciowa, wzbogacona o dobry kontakt z chorym i jego rodzina,
wigksze zaangazowanie w sprawy pacjenta, dostarczanie wsparcia psychicz-
nego i duchowego — a nie tylko pomocy medycznej. Czgsto jednak samych
hospicjantdw postrzegaja na tle wtasnej dziatalnosci jako stabo przygotowa-
nych zapaleficow i odmawiaja profesjonalizmu oraz wymaganej efektywnosci
ich dziataniom'’. Hospicjanci krytykuja ich z kolei za zbytni formalizm
i redukcjonizm w podejsciu do pacjenta.

Wydaje sie, ze spora cze$C tej krytyki jest niezastuzona i wynika
z niezrozumienia charakteru dzialalnoSci drugiej strony. Mtoda lekarka
opisujac krétkotrwaty pobyt na oddziale stacjonarnym opieki paliatywnej,
odr6znia go od pobytu w hospicjum, a samo hospicjum przedstawia — jako
oSrodek przeznaczony do pobytu przedSmiertnego, skad pacjent juz nigdy
nie wychodzi — co nie do korica jest zgodne z catoSciowym obrazem opieki
hospicyjnej, ktéra przeciez takze stosuje krotkotrwate pobyty zabiegowe dla
pacjentéw lub okresowa opieke wyrgczajaca.

137 Chyba, ze oprécz etatu w osrodku opieki paliatywnej dodatkowo pracuja wolontaryjnie
w hospicjum.

% Co zdarza si¢ w malefikich niedoinwestowanych o$rodkach opieki paliatywnej, ktore
istnieja i utrzymuja swoja dziatalno$¢ jedynie dzigki wlasnemu zapatowi i nieoptacanej pracy
poza godzinami pracy.

139 7 badan M. Goéreckiego, ktéry przeprowadzil wywiady poglebione w Srodowisku o0s6b
zaangazowanych w opieke hospicyjna wynika podobny wniosek. Autor przytacza wypowiedZ
wolontariuszki: ,,Ci, co pracuja w opiece paliatywnej zarzucaja nam niefachowos$¢é. Mowia
o hospicjum, ze to sa tacy ludzie dobrej woli, to niech oni przychodza do tych chorych, niech
tam siedza, moga nocowaé. Zaktadaja, ze to sa niefachowcy. Tymczasem wsréd oséb z hospicjum
sa réwniez lekarze, pielggniarki, sa osoby wysoko wykwalifikowane. Nie mozna wigc potraktowaé
wszystkich z hospicjum jako niefachowcy, ktérzy niech sobie tam siedza i moga sobie godzinki
odprawiaé.” — i przytacza inne przyktady napigcia pomiedzy przedstawicielami opieki paliatywnej
i hospicyjnej [Goérecki 2000, s. 113].
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Mamy osiem 16zek. Przyjecie jest bardzo krétkie: tydzied, dwa. Zawsze powtarzamy
pacjentom, ze trzeba odrézni¢ to od hospicjum - gdzie [pacjent — A.K.] jest na zawsze. Tutaj
jest tylko po to, zeby zareagowal na dany problem. (K1: 53-55)

W istocie opozycje te, pozwalajace uczestnikom ujrze¢ wilasna dziatalno$¢
jako odmienna, wyjatkowa a niekiedy zdyskredytowaé tych, ktorzy dziataja
inaczej, nie wyczerpuja typéw autodefinicji w spotecznym §wiecie. Lokowa-
nie si¢ na przeciwstawnych kraficach kontinuum nie nalezy wprawdzie do
rzadkoSci, jako sposob definiowania granic spolecznego S$wiata, ale pod-
wazane jest przez zbiezno$¢ misji obu §wiatow oraz fakt, ze zostaly powo-
tane do realizowania tego samego celu jakim jest dobro pacjenta. Dlatego
opozycje te — réwnowazone sa trzecim, bardziej konstruktywnym typem
autodefinicji skoncentrowanym na tym, co wspdlne a nie na tym, co dzieli
— mimo $§wiadomosci istniejacych rdznic.

8.2.2. Jeden cel — dwa nurty

Istnieje pewien rodzaj napigcia pomigdzy opieka paliatywna i hospicyjna
pozwalajacego rozr6zni¢ je migdzy soba, ale jednocze$nie bardzo widoczna
jest tez tendencja do fuzji tych dwu nurtéw oraz uznania ich za dwie strony
tego samego zjawiska.

Formy instytucjonalne takie jak Krajowa Rada — postuguja si¢ obydwoma
okresleniami, zdaja si¢ przemawia¢ ponad wewngtrznymi liniami podzialow
w interesie calego Swiata. W najwigkszych oSrodkach trudno w zasadzie
stwierdzi¢ czy jest to jeszcze opieka paliatywna czy juz hospicyjna, poniewaz
praca grupy hospicjantéw i pracownikow opieki paliatywnej tak si¢ zazgbia,
7ze nie sposob przeprowadzi¢ radykalnego podziatu, a gdy sie taki prze-
prowadzi, okazuje si¢, ze dwie rozdzielone analitycznie czeSci sa ze soba
symbiotycznie zwiazane. Zazwyczaj bowiem sami czlonkowie dziela dwie
funkcje — pracownika osrodka medycyny paliatywnej (np. poradni leczenia
bolu) oraz wolontariusza w hospicjum i wspéttworza obraz catoSci z tych
dwu pozycji.

Liczne przypadki doskonatej kooperacji osrodkéw paliatywnych z hos-
picjami, potwierdzaja mozliwo$¢ owocnej wspétpracy dla dobra pacjenta
1 stanowig przypomnienie, ze to on jest tu najwazniejszy i powinien si¢
znalez¢ w centrum uwagi. Cele obydwu $§wiatéw okazuja si¢ tu identyczne
— zgodni sa co do tego przedstawiciele obydwu nurtow: ,,Celem jest
wszechstronna pomoc cztowiekowi umierajacemu. Nie ma w zasadzie innego
celu. Wszelkie dziatania ida w tym kierunku.”” (K16: 420-421)

Réznice formalno-prawne obydwu §wiatow powoli zacieraja si¢. Osrodki
zmierzaja do ujednolicenia swojej struktury organizacyjnej. Po wejSciu Kas
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Chorych osrodki, ktérym zalezy na kontraktacji wilasnych ustug, musza
spetni¢ wymogi formalne stawiane tego typu instytucjom. Kontraktacja ustugi
nie zalezy od nazwy czy genezy oSrodka, ale od jego stanu prawnego i tego
na ile w swojej dziatalnoSci realizuje standardy opieki paliatywno-hospicyjnej.

Mimo, 7Ze nazwy i sposOb umiejscowienia w ramach szerszej struktury
Swiata organizacji medycznych jest ogromnie zréznicowany — cel jest wciaz
ten sam, pacjent jest ten sam — a radykalny podzial nie jest ani do korica
mozliwy ani uzyteczny.

Zwracaja na to uwage zardwno przedstawiciele hospicjow, tworzacych
niepubliczne zaklady opieki zdrowotnej, jak i pracownicy os$rodkéw opieki
paliatywnej powotanych w ramach pafstwowej stuzby zdrowia:

...zaczely powstawaé osrodki, ktére przyjmowaty nazwe badZ hospicjum, badZ osrodki opieki
paliatywnej, ale zadania i cele mialy wspdlne: pomdc choremu cztowiekowi, by¢ dla niego
dobrym. (K5f/4: 17-19 — kobieta, lekarz, anestezjolog, pracownik poradni opieki paliatywnej,
Wojewddzki Konsultant ds. Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej)

OPIEKA PALIATYWNA
(HOSPICIUM)

T tworczose pickno N
elastycznosé szacunek
LECZENIE PRACA WSPARCIE
OBJAWOWE | ZESPOLOWA
AKCEPTACJA AFIRMAQJA
PACJENTA WARTOSCI
PACJENTA

Rys. 8. Opieka paliatywno-hospicyjna jako praktyka zintegrowana, ktérej podstawowym celem
jest zapewnienie bezpieczenstwa

Zrédto: materialy przedstawiane na jednym ze szkolei z zakresu opieki paliatywnej
i zastosowania opioidow w leczeniu bolu. £6dz, czerwiec 2000.

W tym kontekScie okreSlenia ,,paliatywny’” i ,hospicyjny’’ staja si¢
jedynie wymiennymi etykietami tego samego obszaru dzialai. PodkreSlanie
wspllnoty celu, stwarza klimat, pozwalajacy ujmowal opieke paliatywna
i hospicyjng jako elementy jednej zintegrowanej praktyki, w ktorej sama
nazwa, struktura organizacyjna oraz status formalno-prawny oSrodka reali-
zujacego opieke schodza na plan dalszy wobec wspdlnej troski o zapewnienie
pacjentowi bezpieczenstwa — domu (por. rys. 8).
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Przedstawiciele hospicjow sa sktonni w podobny sposéb ujmowaé te
relacjg i przyznaja, ze standardy sprawowania opieki obowiazuja jednakowo
obydwa nurty:

Ja uwazam, ze sama opieka, jakbySmy ja wedlug standardéw oceniali to powinna spetniaé
wszelkie standardy opieki profesjonalnej. Na pewno, i ten psycholog i ten pracownik socjalny
powinni byé w obydwu, i ten rehabilitant powinien by¢ w obydwu. (K16: 130-135)

Jednakze utozsamiajac te dwie formy dostarczania opieki, jednocze$nie
podkreslaja rozszerzony charakter opieki hospicyjnej, ktdra oprocz akcep-
towania wszelkich standardéow oraz formy organizacyjnej wymaganej do
zrealizowania tej opieki — tworzy dobrowolna wspélnotg wartosci, pod-
trzymujaca i podtrzymywana przez specyficzne znaczenia nadawane aktom
niesienia pomocy:

Natomiast hospicjum, przez to, ze skupia koto siebie/ ze to nie jest tylko zaktad niepublicznej
opieki zdrowotnej, ale ze skupia wokoét siebie wielu ludzi, ktérzy przychodza, ludzi ktdrzy sig
wlaczaja, ludzi ktérzy méwia o tym, zyja tym powoduje ze jest to troszeczke inaczej odbierane
i prowadzone. Na pewno zwraca si¢ na to uwage. (K16: 135-140)

Ten spos6b definiowania siebie nie opisuje pegkniecia, rozziewu, dys-
kwalifikujacego opieke¢ paliatywna, jako forme¢ sprawowania opieki nad
pacjentem terminalnie chorym, ale przedstawia ja jako zawierajaca sig
w opiece hospicyjnej — stanowiaca jej wewngtrzny, zasadniczy krag — tak
samo jak medycyna paliatywna stanowi rdzefi opieki paliatywnej (rys. 9).

Opieka hospicyjna
Stuzenic choremu

Opicka duchowa, pomoc materialna

+ opicka paliatywna

Opieka paliatywna
Opicka nad rodzing chorego,
+ medycyna paliatywna

Medycyna paliatywna
Analgezja, kontrolowanic objawow

wg drabiny analgetycznej
Farmako-,radio-, chemio-terapia paliatywna

Rys. 9. Definiowanie relacji pomi¢dzy medycyna paliatywna — opieka paliatywna oraz opieka
hospicyjna z punktu widzenia hospicjantéw
Zrédto: opracowanie wlasne.

Zatozycielka jednego z hospicjow, zapytana czy w jej przekonaniu
zajmuje si¢ opieka paliatywna czy tez hospicyjng — pomimo jasnoSci co do
wlasnego umiejscowienia, zniosla zatozenie pytania, stwierdzajac:
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Ja uwazam, ze jest to i jedno i drugie. To znaczy, jestem w hospicjum i to, co robi¢ to jest
na pewno opieka hospicyjna. Ale dla mnie opieka hospicyjna to jest takie troszeczke szersze
pojecie niz opieka paliatywna. Wiadomo, Ze w krajach zachodnich te pojecia sa utozsamiane. Ze
jest to jedno i to samo. No, w Polsce troszke si¢ rozréznia jedna i druga. Jakkolwiek dotyczy
jedna i druga opieka tego samego pacjenta, czyli chorego w terminalnym okresie choroby
nowotworowej i umierajacego. Choroby nowotworowej, i nie tylko, ale gtéwnie choroby nowo-
tworowej. [...] sposéb sprawowania opieki jest podobny, ale jednak sa pewne rdéznice. Generalnie
powiedzialabym ze opieke paliatywna bardziej si¢ postrzega jako ta opiek¢ w ramach struktur
stuzby zdrowia. Natomiast hospicyjna — zwiazana z ruchem spotecznym. Przy czym, tak jak
moéwig, edukacja, sposéb wykonywania tego jest w jednym i drugim przypadku podobne. (lekarz,
zatozycielka hospicjum K8: 2-12)

Elementem zasadniczo wyrdzniajacym opieke hospicyjna jest jej troska
o formacje duchowg cztonkéw. Na konferencjach i szkoleniach poglebia
si¢ nie tylko wiedz¢ profesjonalna ale i duchowa, a regularne wyjazdy
na rekolekcje — zajmuja stale miejsce w hospicyjnym kalendarium. Do-
skonalenie i pogl¢bianie wiasnej wiary, staje si¢ waznym elementem re-
alizowania postugi:

[...] cztowiek, ktéry uzyska, tak jak gdyby szukajac i udoskonalajac swoja wiarg, na pewno
jest cztowiekiem, ktoremu tatwiej przychodzi ofiarowywaé siebie drugiemu cztowiekowi, bo
wtedy hospicjum polega na tym, Ze jeden cztowiek ofiarowuje siebie dla drugiego czltowieka.
(K16: 357-362)

Hospicjum jawi si¢ tu jako co§ wigcej niz sama struktura organizacyjna.
Staje si¢ sposobem kreowania zwiazkéw migdzyludzkich i odwoluje si¢ do
podstaw spotecznego tadu. Tak zdefiniowana misja realizowanej opieki jest
istotnie szersza niz zakres opieki paliatywnej, chociaz trzeba przyznaé, ze
autodefinicje zwigzane z oddawaniem siebie na stuzbe bliZniemu sa takze
udzialem pracownikOéw opieki paliatywne;.

Czgs¢ opiekundw paliatywnych jest przekonana o tym, Ze uprawiana
przez nich forma dzialalnoSci pomocowej nie jest jedynie zawodem, ale
pewna filozofia zZyciowa a nawet powolaniem. Wedlug nich takie jej ujecie,
stanowi podstawowy warunek podejmowania i kontynuowania tak trudnej
pracy. Sama opieka paliatywna jest wOwczas przez nich pojmowana jako
elitarna forma dziatalno$ci medycznej — szersza niz przecigtny zakres dziatan
w pozostatych specjalizacjach medycyny.

Jednak nie wszyscy pracownicy oSrodkéw paliatywnych tak ja traktuja.
Dla niektérych jest po prostu pracq taka jak kazda inna, wykonywana
gtownie dlatego, ze byta dostgpna, Ze nie otrzymali zadnych innych propo-
zycji albo, ze nie mogli odméwi¢ swojemu zwierzchnikowi, ktéry prosit ich
aby objeli kierownictwo takiej placowki.

Strukturalne formy opieki paliatywnej — jako realizowanej w ramach
publicznych zaktadéw opieki zdrowotnej — wprowadzaja wieksze zréznico-
wanie motywéw podejmowania tej pracy przez uczestnikow niz opieka
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hospicyjna. Sytuacja zatrudnienia, stwarza mozliwo$¢ stosowania wobec
pracownikow wtadzy przymusowej lub materialnej, a nie tylko normatywnej,
samo za§ uczestnictwo oprocz moralnego moze takze przyjmowaé forme
kalkulatywna — co w przypadku wolontaryjnego udzialu w dziataniach
osrodka hospicyjnego raczej nie jest mozliwe'.

Osrodki kreowane oddolnie, w ramach ruchu spotecznego — w wigkszym
stopniu gwarantuja uczestnictwo o charakterze moralnym, co w potaczeniu
z wladza normatywna daje ujednolicony charakter autodefinicji oraz wysoki
stopieft identyfikacji cztonkéw z celami organizacji. W tym wzgledzie
hospicja jako organizacje normatywne, opierajace Si¢ nha zaangazowaniu
moralnym czlonkéw, réznia sie od tworzonych odgérnie osrodkéw opieki
paliatywnej. Te ostatnie z cala pewno$cia réwniez moga wytwarza¢ mo-
tywacje normatywna uczestnikow, ale ich struktura organizacyjna ma cha-
rakter utylitarny.

Definiowanie siebie jest zwigzane bezposrednio z podejmowanym dzia-
taniem. Lekarze, pielegniarki i przedstawiciele zawodéw paramedycznych
sa sklonni okreS§laé swoja rolg¢ przez pryzmat uczestnictwa w Swiecie
medycyny, dlatego jest im fatwiej, pomimo uczestnictwa w wydzielonym
Swiecie hospicjum, identyfikowaé si¢ z calo$cia opieki paliatywno-ho-
spicyjnej. Pozostali niemedyczni cztonkowie §wiata definiujq siebie zgodnie
z okreSleniami jakimi postuguje si¢ osrodek, w ktérym pracuja. Wo-

lontariusze w osrodkach opieki paliatywnej — do niej przypisuja swdj
akces, wolontariusze pracujacy w hospicjum — definiuja siebie jako ho-
spicjantow.

Autodefinicje uczestnikéw spotecznego S§wiata zasadniczo wiaza si¢ wigc
nie tylko z pelnionymi rolami, ale réwniez i z tym w jakiej strukturze
organizacyjnej realizowane jest dziatanie. Sposoby definiowania wtasne;j
dziatalnoSci wiaza si¢ takze z tym jaki zakres zaangazowania przewiduje
dla uczestnikéw forma sprawowanej opieki oraz to w jakiej strukturze
organizacyjnej odbywa si¢ dziatanie.

0 Taka typologie wtadzy zaproponowat Amitai Etzioni w A comparative Analysis of Complex
Organizations, Free Press, New York 1969 — gdzie wtadzg¢ przymusowa okresla on jako opierajaca
si¢ na grozbie uzycia sankcji fizycznych (jak zadawanie bélu, frustracji potrzeb biologicznych),
wladz¢ materialng jako sprawowanie kontroli nad zasobami materialnymi oraz dystrybucja ptac,
premii, naktadéw, przychodéw, ustug etc. Wtadza normatywna opiera si¢ wg autora na manipu-
lowaniu symbolicznymi nagrodami i karami, §rodkami przekazu, kontrolowaniu alokacji symboli
szacunku i prestizu a takze na wywieraniu wptywu przez uzyskiwanie akceptacji i wywotywanie
pozytywnych reakcji. Etzioni przedstawit tez typologi¢ organizacji ze wzgledu na dominujacy
w niej typ wladzy oraz krzyzujace si¢ z nim typy uczestnictwa: alienujace (skrajne wartosci
negatywne na continuum uczestnictwa), kalkulatywne (umiarkowane wartoSci alienacji i iden-
tyfikacji) i moralne (wysoki, pozytywny stopien identyfikacji z organizacja) [Etzioni 1985,
s. 159-173].
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9. Opieka paliatywno-hospicyjna w Polsce

Kolejnym punktem naszych rozwazah bgdzie sposdb realizowania
opieki nad pacjentem w wymiarze organizacyjno-strukturalnym. Przyjrzy-
my si¢ formom opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce w latach
1998-2000 oraz strukturom organizacyjnym kreowanym w celu dostar-
czenia tego rodzaju pomocy. Na koniec sprobujemy scharakteryzowaé
badang zbiorowo$¢ pod wzgledem cech takich jak: liczba oséb zaan-
gazowanych w sprawowanie opieki, sklad zespotu (ze wzgledu na zawdd
uczestnikow oraz charakter wykonywanej przez nich pracy: platny czy
wolontaryjny), wyposazenie oSrodkéw i wreszcie sposob finansowania
jego dziatalnosci.

9.1. Formy realizowanej opieki

Najbardziej ogélny podziat form realizowania opieki nad chorym wiaze
si¢ z miejscem w jakim jest ona sprawowana oraz tym kto kogo ,,wizytuje’’
w trakcie dostarczania pomocy. Ze wzgledu na to kryterium mozna jednostki
opieki paliatywno-hospicyjnej umiejscowié w trzech kategoriach:

— opieka domowa — sprawowana nad chorymi w ich domach — cztonkowie
zespotu docieraja do nich i tam na miejscu udzielaja im niezbednej
pomocy, sprawuja opieke¢ lub po prostu towarzysza;

— opieka stacjonarna — pacjent przez pewien okres czasu umieszczany
jest na oddziale t6zkowym — w szpitalu, w hospicjum lub w oddziale
opieki paliatywne;j;

— opieka ambulatoryjna — pacjent i jego bliscy musza dotrze¢ do poradni
aby uzyska¢ pomoc.

Kazda z tych form ma swoja specyfike i narzuca okre§lone wymogi na
uczestnikéw sytuacji pomagania. Najpowszechniejsza i uznawana za naj-
wlaSciwsza w sytuacji pacjenta cigzko chorego opieka domowa jest sprawo-
wana nad pacjentem nieruchomionym we witasnym mieszkaniu, ktéry wy-
maga pomocy medycznej, opieki pielggnacyjnej lub towarzyszenia, a jego
stan nie pozwala na dojezdzanie do poradni.

Dom jest postrzegany jako najbardziej naturalne Srodowisko chorych,
w ktérym pacjenci czuja si¢ najbezpieczniej. To oni na wlasne Zzyczenie
goszcza u siebie lekarza lub wolontariusza. Stad tez tak duzy nacisk
w osrod-kach stacjonarnych, aby wykreowane S$rodowisko jak najbardziej
przypominato dom, w ktérym mozna chorego ,,ugosci¢’’ i gdzie czuje si¢
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on bezpiecznie ,,jak u siebie’*'. Pobyt w instytucjach medycznych traktuje
si¢ tu jako ostateczno$¢, i zmierza do tego aby skraca¢ go do minimum
a jesli to tylko mozliwe — cato$¢ opieki sprawowaé¢ w domu.

Organizacja opieki domowej polega na wizytowaniu chorych przez:
a)wybrane osoby z zespolu opiekuinczego (najczg¢sciej przez wolon-
tariuszy niemedycznych) — ktére przychodza do pacjenta w uméwionych
z pacjentem i rodzing terminach; b) wyjazdowy zespd1t opieki domo-
wej — prowadzacy wizyty lekarsko-pielggnacyjne w diuzszych odstgpach
czasu przy stabilnym stanie pacjenta, czg$ciej w sytuacji pogorszenia si¢
stanu i zawsze w razie naglacej potrzeby.

Sposrdd wszystkich form sprawowania opieki paliatywno-hospicyjnej
opieka domowa jest najpowszechniejsza. Na 130 przebadanych oSrodkéw
w Polsce w roku 1998 sprawowato ja 119 oSrodkéw (91,5% — por. wykres 4).

Opieka domowa
w Polsce w roku 1998

8%

oérodki nie sprawujace opieki domowej
o$rodki, ktore prowadza opiekg domowa

Wykres 4. Osrodki sprawujace opiek¢ domowag w Polsce w 1998 r.
Zrédto: opracowanie wtasne.

1 Ogrodki hospicyjno-paliatywne podkreslaja ogromng wage zapewnienia pacjentowi poczucia
bezpieczenstwa. Zaspokojenie tej potrzeby jest stawiane jako jeden z gléwnych celéw dziatalnosci.
Potrzeba bezpieczefistwa ujawnia si¢ zwlaszcza tam, gdzie pacjenci musza przebywaé poza
wlasnym domem (na oddziatach opieki paliatywnej, w hospicjach stacjonarnych, w oSrodkach
pobytu dziennego) — dlatego organizatorzy staraja si¢ zadba¢ o budowanie atmosfery rodzinnego
ciepta we wnetrzu swoich o§rodkéw i aranzuja ich przestrzen w taki sposéb aby jak najbardziej
przypominaty dom. Wymagany jest staranny wystrdj wnetrza, uzycie wysokiej jakosci elementow
budowlanych, wysoki standard mebli i sprzetéw, ktére wzbogacaja przezycia estetyczne pod-
opiecznych i w zadnym razie nie moga przypomina¢ szpitala. Wspaniatym przykladem za-
stosowania tej zasady jest Hospicjum Palium w Poznaniu, ktére stanowi luksusowy osrodek
stacjonarny przeznaczony giéwnie do pobytu dziennego z kilkoma 16zkami stacjonarnymi.
Przestronne wnetrze, z kuchnia, salonem — jadalnia, sala terapii zajeciowej, kaplica, pokojami
ciszy dla pacjentéw wymagajacych odizolowania i spokoju, biblioteka, salami wyktadowymi,
pomieszczeniami do rehabilitacji, tazienka przystosowana do potrzeb oséb niepetnosprawnych,
pokojem pozegnan ze zmartymi — utrzymane jest w pastelowych kolorach, doskonale wyposazone
(pigkne meble, nowoczesny sprzet rtv) i nie przypomina oSrodka leczniczego ale prawdziwy
dom. Calosci dopelniaja obrazy i inne dzieta sztuki stworzone przez podopiecznych na warsztatach
terapii zajeciowej i zywe Spiewajace ptaki...
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Wada sytuacji w ktérej sprawuje si¢ opieke domowa jest — trudne do
uniknigcia w przypadku pacjentéw obtoznie chorych, ktérzy nie sa w stanie
si¢ przemieszczaé — odizolowanie chorego od Swiata normalnych kontaktow
migdzyludzkich. Wizyty opiekunéw staja si¢ woéwczas sposobem wzbogacenia
kontaktéw ze Swiatem zewngtrznym i przetamywania tej izolacji. Jednak
w przypadku pacjentdw w miar¢ sprawnych, zapewnianie im opieki domowe;j
nie jest najlepsza forma pomocy.

W tym przypadku korzystniejsze okazuja si¢ wizyty ambulatoryjne. Mimo,
ze dotarcie do poradni wiaze si¢ zazwyczaj dla pacjenta z ogromnym
wysitkiem, to jednak uaktywnia go i zmusza do mobilizacji, do pokonywania
pewnych trudnosci (chociazby dojazdu). Dlatego lekarze zachecaja sprawnych
jeszcze pacjentéw do tego typu wizyt.

Ujawnia si¢ tu rdwniez jedna z niepisanych zasad organizowania opieki,
zwiazana z oszczedzaniem wilasnych — ograniczonych najczgsciej — zaso-
béw osrodka. Zasada ta nakazuje oszczedzal wlasne silty, czas, Srodki etc.
na docieranie do pacjentéw najbardziej potrzebujacych, a wigc tych, ktérzy
sami na pewno nie przyjda. Wymdg ten wiaze si¢ z dynamika choroby,
ktéra w sposéb nieunikniony degraduje mobilno$¢ pacjentéw, a tym samym
zmusza zespdt do wigkszego zaangazowania w dziatania woko6t chorych
W najcigzszym stanie. Pacjent, ktéry dzisiaj musi si¢ trudzié, zeby dotrzec
do poradni — za jaki§ czas bedzie juz potrzebowat wizyty domowej i wtedy
otrzyma ja, podczas gdy inni pacjenci — ci w lepszym stanie, bardziej
sprawni — nadal beda pokonywaé trudna droge do oSrodka samodzielnie.

W zespotach opieki paliatywnej, opieka domowa wystepuje bardzo
czgsto wlasnie w potaczeniu z konsultacjami udzielanymi ambu-
latoryjnie. Cel jakim jest udzielenie pomocy pacjentowi zostaje tutaj
potaczony z funkcjami dodatkowymi tej formy opieki: uaktywnia-
niem pacjenta i mobilizowaniem go do podejmowania wysitku do-
poki to mozliwe oraz oszczg¢dzaniem wilasnych zasobéw po to aby po-
dota¢ caloSciowym zobowiazaniom jakie przyjal na siebie osrodek. Z ko-
lei wyjazdy na wizyty domowe, jakie odbywaja si¢ w ramach pracy
poradni, czynia z niej punkt konsultacyjny, miejsce koordynacji dziatan
zespotu, a takze jego spotkan. W Polsce w 1998 r. na 130 przebadanych
oSrodkéw pomocy ambulatoryjnej dostarczalo 90 jednostek (69,2%)
— por. wykres 5.

Kolejnym typem jest opieka stacjonarna. O§rodek stacjonarny
— staje sie niezbedny, gdy nie jest mozliwa ani opieka ambulatoryjna ani
domowa — gdy chory jest samotny, pozbawiony ,naturalnych’’ opiekunéw
czy innej wspierajacej sieci, bezdomny lub w bardzo ci¢zkim stanie z ob-
jawami nie dajacymi kontrolowaé si¢ w warunkach domowych.

Jezeli tylko jest to mozliwe pacjenci sa przyjmowani na oddzial na
krétko, w celu wykonania niezbednych badan, ustalenia prawidtowego spo-
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sobu kontroli objawéw lub przeprowadzenia drobnych zabiegéw. Po ich
wykonaniu pacjent wraca do swojego domu rodzinnego. Dla pacjentow
bezdomnych lub pozostawionych zupetnie bez opieki oddziat stacjonarny
z konieczno$ci musi sta¢ sie domem.

W 1998 r. zaledwie 25% sposrdd przebadanych oSrodkéw dysponowato
takim oddziatem (por. wykres 6) wigkszo$§¢ wyraZznie odczuwata jego brak,
podkreSlajac, ze dla realizowania opieki catoSciowej niezbedne jest i naj-
wlasciwsze powiazanie wszystkich form niesienia pomocy i stworzenie
stacjonarnego oddziatu t6zkowego.

Opieka ambulatoryjna
w Polsce w roku 1998

31%

oérodki nie sprawujace opieki ambulatoryjnej
7 osrodki, ktore prowadza opieke ambulatoryjna

Wykres 5. Osrodki sprawujace opiek¢ ambulatoryjng w Polsce w roku 1998
Zrédto: opracowanie wtasne.

Opieka stacjonarna
w Polsce w roku 1998

0,
25% 75%

o$rodki nie sprawujgce opieki stacjonarnej
o$rodki, ktére prowadza opiekg stacjonarng

Wykres 6. Osrodki sprawujace opiekg stacjonarna w Polsce w 1998 r.
Zro6dto: opracowanie wilasne.

W wigkszoSci oSrodkdw pierwsza pojawiata si¢ opieka domowa — jako
najprostsza do wprowadzenia w zycie i odpowiadajaca na najbardziej naglace
potrzeby pacjentdw, nastgpnie dolaczata opieka ambulatoryjna i na koniec
kiedy osrodek wypracowat juz pewne Srodki i dysponowal wystarczajacymi
zasobami, organizowano oddziat stacjonarny.
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Sledzac ewolucje poszczegdlnych jednostek mozna odnaleZé tropy tego
typu rozwoju: od najpotrzebniejszej do mozliwie najpetniejszej formy reali-
zowania opieki nad pacjentem.

9.2. Jednostki organizacyjne

Poszczegbélne oSrodki — jako jednostki organizacyjne wykazuja sporo
inwencji w wyszukiwaniu sposobéw dostarczania pacjentom okreSlonych
form opieki. ,,Koloryt lokalny’’, cechy §rodowiska, z jakiego wyrasta jedno-
stka i sama jej geneza okreSlaja jej organizacyjna niepowtarzalno$¢, dlatego
moéwienie o standardowych typach jednostek organizacyjnych w opiece
paliatywno-hospicyjnej jest powaznie utrudnione. Mozna jednak wyrdzni¢
pewne stale elementy struktury organizacyjnej tych os$rodkow.

Takimi elementami sa:

1) poradnia opieki paliatywnej/ hospicyjnej/ leczenia bolu,

2) zespot opieki domowej (hospicjum domowe),

3) zesp6t interwencyjny,

4) poradnia opieki nad rodzinami chorych /i osieroconymi,

5) oddziat stacjonarny,

6) oSrodek opieki dziennej,

7) poradnia leczenia obrzgku limfatycznego,

8) osrodek informacji, edukacji i nauki,

9) szpitalny zesp6l wspierajacy.

Konfiguracja tych elementéw tworzy catoSciowa struktur¢ organizacyjna
dziatajacej jednostki. Kazdy oSrodek kreuje swdj wlasny zintegrowany
kompleks elementéw strukturalnych, ktéry jest uzalezniony od zasobéw
jakimi dysponuje oraz od jego lokalizacji.

Ws&réd zbadanych jednostek jedynie nieliczne stanowity osobne, wy-
dzielone jednostki organizacyjne: 4 z nich (3,10%) funkcjonowaly jako
odrgbna poradnia, zaktad lub oSrodek, 10 (7,7%) byly to hospicja wolno-
stojace. Dwa sposroéd dziatajacych osrodkow (3,8%) w ogdle nie posiadaty
wlasnej siedziby. A przewazajaca wiekszo§S¢ — az 81 oSrodkéw (67,8%)
zlokalizowana byla w strukturze publicznej stuzby zdrowia: w obrgbie
szpitali (miejskich, rejonowych, wojewddzkich), w ramach Zespotéw Opie-
ki Zdrowotnej, w ramach innych przychodni, przy Akademii Medycznej
Iub przy Centrum Onkologii. 12 jednostek znalazto oparcie w infrastruk-
turze KoSciota: 7 (5,4%) przy parafiach, 5 (3,8%) przy stacjach Caritas.
Jeden oSrodek (0,8%) byt zlokalizowany na terenie domu pomocy spote-
cznej (tab. 4).
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Tabela 4

Lokalizacja oSrodkéw opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce w 1998 r.

T Liczba

Lp. Lokalizacja jednostek osrodkéw %
1 | Przy ZOZ 44 339
2 | W obrgbie szpitala 17 13,1
3 | Inna lokalizacja 11 8,5
4 | Jako osrodek wolnostojacy 10 7,7
5 | W ramach innej poradni/przychodni 10 7,7
6 | Przy Kosciele/parafii 7 5.4
7 | Przy Caritas 5 3,8
8 | Jako odrgbna poradnia/zaktad/osrodek 4 3,1
9 | Przy Samodzielnym Publicznym ZOZ 4 8,5
10 | Przy Centrum Onkologii 4 3,1
11 [ Przy Akademii Medycznej 2 1,5
12 | Bez wtasnej siedziby 2 3.8
13 | Na terenie domu pomocy spotecznej 1 0,8
14 | Brak danych 9 6,9
Razem: 130 100

2 .
Zr6dto: opracowanie wilasne.

Lokalizacja na bazie infrastruktury wigkszego oSrodka wiele zmienia
w sytuacji oSrodka. Korzysci plynace z umiejscowienia w strukturach szpitala
sa wielorakie: poczawszy od prania posScieli, dezynfekcji materacy, moz-
liwosci korzystania z cieptych positkéw ze szpitalnej kuchni — po cate
zaplecze medycznego sprzgtu, sal, i personelu, lacznie z mozliwoscia korzys-
tania ze szpitalnej kolumny transportu aby dojecha¢ do chorego, szpital
stwarza tez warunki do prowadzenia opieki stacjonarnej — potozenia pacjenta
na oddziale, dajac przy tym mozliwo$¢ szybkiej diagnostyki i skorzystania
z laboratorium na miejscu — wszystko to w znacznej mierze utatwia prace
i sprawia, ze jednostka opieki paliatywno-hospicyjnej mogac korzystaé
z calego tego zaplecza — sama nie musi posiadaé prawie nic i moze sprawnie
funkcjonowaé. Zdejmuje to z osrodka konieczno$¢ wykonywania we wilasnym
zakresie prac zwiazanych z wykreowaniem takiej infrastruktury, ze znalezie-
niem i zorganizowaniem odpowiedniego miejsca na wilasng dziatalnos¢, czy
ze zdobyciem niezbgdnego sprzetu.

Nie oznacza to oczywiScie, Zze zawsze wspodlpraca taka wyglada ko-
lorowo: czasem stawia ona zespdt w sytuacji, w ktérej musi si¢ on ,,gnie-
7dzi¢”> na uboczu, w poradni dzielonej z kilkoma innymi specjalistami,
gdzie nie ma dobrych warunkéw do pracy i do kontaktéw z chorym,
a cale zaplecze, z ktérego moga skorzysta¢ pracownicy czy wolontariusze
jest nad wyraz ubogie'®.

2 Por. rozdz. 7.5.1. Szukanie instytucjonalnego oparcia.
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Zapewnianie opieki w okreSlonej formie nie musi wigc oznaczaé, ze
ofrodek posiada wiasny: oddzial 16zkowy — w przypadku opieki stacjonarnej,
wlasng oddzielna poradni¢ — w przypadku opieki ambulatoryjnej, czy nawet
siedzib¢ — w przypadku opieki domowej (cho¢ zwykle ja ma). OSrodki sa
bardzo elastyczne w wyszukiwaniu sposobow realizowania poszczegdlnych
form opieki.

Jak si¢ okazuje, wsrdd jednostek ktore deklarowaty sprawowanie opieki
stacjonarnej'*, jedynie 5 (3,8%) prowadzito witasny oddziat, a reszta — 26 os-
rodkéw (25,2%) nie posiadajac wlasnej bazy 16zkowej, radzita sobie z tym
problemem poprzez nieformalne umowy i dobre kontakty np. z oddziatami
miejscowego szpitala, ktére deklarowaly stata gotowo$¢ przyjmowania pac-
jentéw terminalnie chorych w razie naglej potrzeby, w sytuacji, gdy trzeba
wykona¢ badanie lub zabieg. Jak wiec widaé zdecydowana wigkszos¢
oSrodkéw (por. wykres 7) musiala wykaza¢ duza inwencje, aby zapewnié
swoim pacjentom dostgp do oddziatu stacjonarnego.

Osrodki sprawujace opieke stacjonarng

20% 4%

iz posiada oddziat stacjonarny
B nic posiada oddziatu stacjonarnego

deklaruje mozliwo$¢ zapewnienia
takiej opieki w razie konieczno$ci

76%

Wykres 7. Sprawowanie opieki stacjonarnej w Polsce w 1998 r.
Zrédto: opracowanie wtasne.

Forma taczaca cechy opieki ambulatoryjnej i stacjonarnej — jest opieka
dzienna. Pacjenci zeby z niej skorzysta¢ musza sie¢ znalezé w oSrodku
dziennego pobytu. Sa tam dowozeni przez swoich bliskich, czasem docieraja
samodzielnie, a jezeli oSrodek dysponuje Srodkiem transportu — najczgSciej
zapewnia im dojazd, po potudniu wracaja do swoich doméw.

Osrodek tego typu jest przeznaczony dla chorych, ktérzy sa sami
w domu - gdy pozostali cztonkowie rodziny wychodza do pracy albo
do szkoty, albo gdy chory jest w ogdle samotny i brakuje mu kontaktu
z innymi ludZmi.

Osrodek opieki dziennej, ktéry zazwyczaj prowadzi terapi¢ zajgciowa,
zajegcia rekreacyjne i tworcze, dzigki spotkaniom i wspélnej pracy wypetnia

99 jednostek (76,8%) w ogole nie prowadzi opieki stacjonarnej.
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chorym czas, umozliwia kontakty towarzyskie a takze spelnia jeszcze kilka
innych waznych funkcji. Przede wszystkim daje mozliwo$¢ prowadzenia
kontroli objawdéw, udzielenia porad medycznych, wykonania zabiegdéw pie-
legnacyjnych a takze ustug fryzjerskich i kosmetycznych, rehabilitacje.
Ponadto wspiera rodziny, zapewniajac im tzw. opieke wyreczajaca
nad pacjentem. Bliscy moga wodwczas kontynuowaé swoje obowiazki za-
wodowe bez poczucia, ze zaniedbuja chorego. A sam chory jest pod
dobra opieka i wsréd ludzi.

OSrodkéw tego typu nie jest w Polsce duzo. W wielu rozwijajacych sig
jednostkach, biezace potrzeby pacjentOw w najcigzszym stanie oraz skromne
zaplecze Srodkéw uniemozliwiaja uruchomienie opieki tego typu. Wsréd
jednostek opieki paliatywno-hospicyjnej jedynie 10 (7,7%) prowadzito
oSrodek dziennego pobytu dla chorych. Réwniez tutaj wydzielenie formalne;j
jednostki organizacyjnej nie stanowi niezbgdnego warunku udzielania tego
typu opieki. Funkcjonowanie poradni lub os$rodka dziennego pobytu umoz-
liwia powolywanie w ich obrebie specjalistycznych elementéw struktury
organizacyjnej, jak: poradnia leczenia obrzgku limfatycznego oraz poradnia
dla os6b ze stomia.

Na 130 zbadanych os$rodkéw w Polsce jedynie 7 (5,4%) prowadzito
poradni¢ leczenia obrzgku limfatycznego, 7 kolejnych (5,4%) pomimo braku
formalnie wyodrebnionej poradni udzielato tego typu pomocy, a podopieczni
pigciu oSrodkéw (3,8%) mieli dostgp do poradni tego typu funkcjonujacej
w ramach innego oSrodka (onkologicznego lub chirurgicznego). Przyttaczajaca
wigkszo$¢ jednostek (111-85,4%) nie posiadata jednak ani poradni tego
typu ani dostepu do niej (por. wykres 8).

Poradnie leczenia obrze¢ku limfatycznego

% 4%

Hl osrodki posiadajace poradnig
leczenia obrzgku

@ osrodki posiadajace dostgp do tego
typu poradni funkcjonujacej
w ramach innego o$rodka
(onkologicznego czy chirurgicznego)

oérodki nieposiadajace formalnie
wyodrebnionej poradni ale udzielajace
tego typu pomocy

o$rodki nieposiadajace tego typu
poradni, ani dostepu do niej

5%

86%

Wykres 8. Poradnie leczenia obrzgku limfatycznego w Polsce w 1998 r.
Zr6dto: opracowanie wilasne.
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Podobnie wygladata sytuacja z poradniami dla oséb ze stomia (por. wy-
kres 9). W roku 1998 wydzielona poradni¢ posiadato jedynie 5 oSrodkéw
(3,8%). W 11 przypadkach pacjenci mogli korzysta¢ z tego typu pomocy
w ramach innej poradni (np. onkologicznej lub chirurgicznej), a w 3 (2,3%)
pomimo braku formalnie wyodrebnionej poradni stomijnej, pracownicy deklaro-
wali udzielanie tego typu pomocy chorym. Przewazajaca wigkszo$¢ oSrodkow
nie posiadata jednak ani wyodrgbnionej poradni tego typu ani dostgpu do niej.

Poradnie dla oséb ze stomia

B osrodki prowadzace poradnie dla
0s0b ze stomig

B osrodki nieposiadajace tego typu
poradni

oérodki, ktérych pacjenci moga ko-
rzysta¢ z tego typu pomocy w ramach
innej poradni (np. onkologicznej lub
chirurgicznej)

B oérodki, ktorych pracownicy deklarus
udzielanie chorym tego typu pomocy
pomimo braku formalnie wyodreb-

86% nionej poradni

8% 2% 4%

Wykres 9. Poradnie dla oséb ze stomia w Polsce w 1998 r.
Zr6dto: opracowanie wilasne.

Kolejnym elementem struktury organizacyjnej oSsrodka paliatywno-hos-
picyjnego jest opieka nad rodzinami chorych oraz grupy wsparcia dla
osieroconych.

Ten rodzaj pomocy — wpisany w charakterystyke catoSciowej opieki
paliatywnej i bedacy jej elementem definicyjnym — moze przyjmowaé postaé
formalnie wydzielonej jednostki organizacyjnej w danym oSrodku lub reali-
zowaé si¢ jako zaangazowanie opiekunéw w problemy rodziny pacjenta.
W 1998 r. formalnie istniejaca poradni¢ posiadalo w swojej strukturze
organizacyjnej jedynie 14 oSrodkéw (10,8%), ale 42 (32,3%) deklarowalo
sprawowanie tego typu opieki, natomiast w 74 oSrodkach (36,9%) opieka
nad rodzinami chorych nie byla realizowana (por. wykres 10). Jest to dos¢
zastanawiajace — biorac pod uwage zalozenia opieki paliatywnej i hospicyjne;.

Funkcje opieki nad rodzinami chorych moga sprawowaé pojedyncze osoby
z zespolu — niekoniecznie wydzielona formalnie struktura organizacyjna.
Opieka nad rodzing obejmuje czas choroby pacjenta i okres osierocenia — az
do zakonczenia zaloby po nim. Spotykajace si¢ ze soba rodziny osieroconych
tworza dodatkowo wyspecjalizowana grupe samopomocy dostarczajaca czion-
kom wsparcia w tym okresie.
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Opieka nad rodzinami chorych

11%

B formalnie powotane poradnie
opieki nad rodzinami

@ niewyodrebnione formalnie
ale deklarujace sprawowanie
takiej opieki

opieka nad rodzinami nie jest
sprawowana

57% 32%

Wykres 10. Opieka nad rodzinami chorych w Polsce w 1998 r.
Zr6dto: opracowanie wilasne.

Opieka nad osieroconymi w Polsce przypomina swoim rozktadem zaan-
gazowanie oSrodkéw w opieke nad rodzinami: w 15 przypadkach (11,5%)
opieka ta odbywa si¢ w ramach poradni opieki nad rodzina, w 38 (29,2%)
opieka sprawowana jest pomimo braku formalnego wyodrgbnienia, a 77
jednostek (59,2%) nie zajmuje si¢ dostarczaniem tego typu pomocy rodzinom
swoich pacjentéw (por. wykres 11).

Opieka nad osieroconymi

12%

B2 poradnia opieki nad osieroconymi
dziata w ramach poradni opieki
nad rodzing

[ opicka sprawowana pomimo
braku formalnego wyodrgbnienia

[F] opieka nad osieroconymi
nie jest sprawowana

39%

Wykres 11. Opieka nad osieroconymi w Polsce w 1998 r.
Zro6dto: opracowanie wilasne.

Opisane wyzej typy jednostek organizacyjnych bardzo rzadko wystepujq
osobno, zazwyczaj stanowia elementy szerszej zintegrowanej struktury or-
ganizacyjnej oSrodka, ktdry w swoim rozwoju zmierza do wprowadzenia
mozliwie najpetniejszej opieki w dostgpnej dla siebie formie organizacyjne;j.
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Wykorzystujac zasoby lokalne oraz istniejaca juz infrastrukture opieki
medycznej, czy pomocy spotecznej jednostki paliatywno-hospicyjne ewoluuja
w kierunku wzbogacania wlasnej struktury organizacyjnej o kolejne elementy
i formy realizowania opieki. Jednostka, ktéra rozpoczynata od opieki domo-
wej, zauwaza z czasem rosnaca potrzebg¢ oraz mozliwos$ci zorganizowania
opieki stacjonarnej, nastgpnie stara si¢ wzbogaci¢ swoja ofert¢ o pobyt
dzienny czy specjalistyczne poradnie.

Tabela 5

Funkcjonujace elementy struktury organizacyjnej w 130 przebadanych osrodkach opieki paliatyw-
no-hospicyjnej w Polsce w 1998 r.

Liczba dziatajacych

Jednostka organizacyjna oSrodkéw w Polsce
w roku 1998
1. | Klinika opieki paliatywnej 3 (2,3%)
(zaktad medycyny paliatywnej/opieki paliatywnej)
2. | Hospicjum (zesp6t opieki paliatywnej/hospicyjnej) 36 (27,7%)
3. | Poradnia opieki paliatywnej/hospicyjnej i leczenia bdlu 40 (30,8%)
Zespot opieki domowej 89 (68,5%)
w tym: hospicjum domowe 69 (53,1%)
Wyjazdowy zespdt opieki domowej 92 (70,8%)
Zesp6l interwencyjny 9 (6,9%)
4. | Poradnia opieki nad rodzinami chorych 14 (10,8%)
istniejaca formalnie
niewyodrgbniona formalnie, ale deklarujaca taka forme opieki 42 (32,3%)
Poradnia opieki nad osieroconymi 15 (11,5%)
niewyodrgbniona formalnie, ale deklarujaca taka forme opieki 38 (29,2%)
5. | Stacjonarny oddzial opieki paliatywnej/hospicyjnej 5 (3.8%)
6. | OSrodek opieki dziennej (hospicjum dzienne) 10 (7,7%)
7. | Poradnia leczenia obrze¢ku limfatycznego 7 (5,4%)
nieformalnie 7 (5,4%)
dostegpna w okolicy 5 (3.8%)
Poradnia dla oséb ze stomia 5 (3,8%)
8. | Szpitalny zesp6t wspierajacy opieki paliatywnej 20 (15,4%)
9. | Zespét (poradnia opieki paliatywnej) hospicyjnej nad dzie¢mi 7 (5,4%)
miodocianymi

Zr6dto: opracowanie wilasne.
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W istocie proces organizowania zinstytucjonalizowanej pomocy dla nie-
uleczalnie chorych pacjentow zmierza do uaktywnienia wszystkich tych
kluczowych elementéw struktury organizacyjnej w jednym oSrodku lub
stworzenie takiej sytuacji na terenie swojego dziatania, zeby pacjent nie
miat problemu z otrzymaniem pomocy okreS§lonego rodzaju. Ten drugi cel
zaktada wspodtpracg pomigdzy oSrodkami dziatajacymi na wspSlnym obszarze.
W jej wyniku kilka jednostek moze wspéttworzyé pewien ztozony kompleks
form niesienia pomocy, ktéry dopiero w sumie realizuje caloSciowa i ciagla
opieke nad pacjentem.

Czegs$¢ z oSrodkéw jest w stanie prowadzi¢ w ramach wlasnej dziatalnoSci
wszystkie mozliwe formy niesienia pomocy, inne z uwagi na ograniczone
Srodki i zasoby jakimi dysponuja, musza sie skupi¢ na realizowaniu tych
potrzeb, ktére sa najbardziej naglace. Opracowane przez Krajowa Rade
Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej ,,Standardy i zasady opieki paliatyw-
nej/hospicyjnej” przewiduja 9 podstawowych form organizacyjnych, stuzacych
dostarczaniu opieki choremu i jego rodzinie (aneks, tab. 1). Jak widaé
wyspecyfikowane jednostki funkcjonalne nie sa roztaczne, niektére formy
organizacyjne, takie jak klinika opieki paliatywnej, hospicjum czy zesp6t
opieki paliatywnej — juz z samego zatozenia zawieraja w sobie inne formy
np.: zespoty opieki domowej, poradnie opieki nad rodzinami czy stacjonarne
oddziaty opieki itd., mimo Ze te ostatnie moga z powodzeniem funkcjonowaé
jako odrgbne jednostki organizacyjne.

Laczenie w ramach jednego oSrodka rdéznych specjalistycznych form
organizacyjnych wynika z podstawowego zatozenia opieki paliatywnej na-
kazujacego zapewniaé opieke caloSciowa — czyli odpowiadajaca na wszystkie
kluczowe potrzeby pacjenta i rodziny w okresie zmagania si¢ z nieuleczalna
chorobg. Mozliwo$¢ tworzenia szerszych komplekséw organizacyjnych, stu-
zaca w tym wypadku zintegrowanej i catoSciowej opiece nad chorym,
uzmystawia jednoczeS$nie ogrom potencjalnych zréznicowan strukturalnych
w oSrodkach opieki paliatywno-hospicyjne;j.

W tab. 5. przedstawione zostaly dane pogladowe dotyczace zakresu
funkcjonowania poszczegélnych elementéw struktury organizacyjnej
w 130 przebadanych polskich osrodkach opieki paliatywno-hospicyjne;j.

Juz ze wzgledu na ta r6znorodno§¢ strukturalng instytucjonalnego $wiata
opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce prezentacja pelnego jego obrazu jest
zadaniem niezwykle trudnym'*. Podjeta przez mnie proba scharakteryzowania
badanej zbiorowosci pod wzgledem form sprawowania opieki jest przed-
miotem kolejnych podrozdziatow.

144 Przeprowadzona w ramach badania hierarchiczna analiza skupiefi wykazala, ze nie jest
mozliwe pogrupowanie zbiorowosci badanych jednostek organizacyjnych w jakiekolwiek spdjne
typy empiryczne.
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9.3. Charakterystyka oSsrodkéw

Przy opisywaniu o$rodkéw opieki paliatywnej i hospicyjnej w Polsce,
probowatam poczatkowo wykorzystaé kryterium podziatu tych jednostek na
,paliatywne’” — jako powotane droga odgérna w strukturze stuzby zdrowia
— 1 ,,hospicyjne’’ — bedace owocem oddolnego ruchu spolecznego. Strategia
taka okazata sie jednak zbyt uproszczona i nieadekwatna wobec rzeczywis-
toSci. Badacz nie jest w stanie przeprowadzi¢ wyraZnej linii demarkacyjnej
rozdzielajacej pracg zespoldéw paliatywnych od pracy hospicyjnej — zwtaszcza
w oSrodkach, gdzie wspétdziataja one ze sobg SciSle i sa od siebie wspol-
zalezne, albo gdzie cztonkowie personelu osrodka opieki paliatywnej — réw-
noczesnie stanowia trzon zespotu hospicyjnego dziatajacego na danym tere-
nie'”. Prostszym do przeprowadzenia podziatem okazato si¢ okreSlenie czy
oSrodek funkcjonuje w ramach panstwowej (publicznej) stuzby zdrowia czy
tez jest od niej niezalezny.

W przebadanej zbiorowoSci znalazlo si¢ 87 jednostek (66,9%) dzia-
tajacych w ramach paistwowej stuzby zdrowia i 43 jednostki (33,1%)
funkcjonujace poza nig. Wsréd form organizacyjnych zdecydowanie prze-
wazaly Publiczne Zaktady Opieki Zdrowotnej — 82 jednostki (63,1%),
niewielki odsetek stanowity hospicyjne grupy nieformalne (2,3%) oraz
paliatywne zaklady naukowe (2,3%).

W 1998 r. — przed wprowadzeniem reformy opieki zdrowotnej 14
jednostek opieki hospicyjnej (10,8%) funkcjonowato samodzielnie, ale nie
posiadato statusu niepublicznego zakladu opieki zdrowotnej. Po wejsciu
reformy sytuacja ta musiata ulec radykalnej zmianie. Wiemy, ze wigkszo$¢
tych oSrodkéw wykorzystata ten moment na tworzenie niepublicznych za-
ktadéow, aby tym samym otworzy¢ sobie droge do refundowania wiasnej
dziatalnosci z zasobéw kasy chorych.

Osrodki funkcjonujace poza strukturami ZOZ-6w i panstwowej opieki
medycznej znajdowaly dla siebie r6zne formy oparcia formalnego, przybieraty
postaé: samodzielnych stowarzyszen posiadajacych osobowo$¢ prawna, sto-
warzyszen powolywanych dekretem biskupim w ramach struktur KoSciota
katolickiego, tworzone tez byty w ramach struktur Caritas. Status stowarzy-
szenia posiadato 30% badanych jednostek, w tym: 12 (9,2%) — Stowarzy-
szenia KoScielnego, 22 (16,9%) — Stowarzyszenia Spotecznego a 5 (3,8%)
— zaklasyfikowalo siebie jako inny rodzaj stowarzyszenia.

5 Na 150 osrodkéw, co do ktorych udalo sie ustali¢ funkcjonujace elementy struktury
organizacyjnej 44 (29,4%) — byly to jednostki typowo hospicyjne, 95 (63,3%) klasyfikowato sig¢
jako osrodki paliatywne, a w przypadku 11 (7,3%) wystapita trudno$¢ z przypisaniem do ktérejs
z tych kategorii.
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Tabela 6

Sytuacja organizacyjna w §wiecie opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce

w roku 1998
Forma organizacyjna LICZb? %
oSrodkow

Publiczne Zaktady Opieki Zdrowotnej 82 63,1
Niepubliczne Zaktady Opieki Zdrowotnej 26 20
Samodzielne jednostki bez statusu Niepublicznego ZOZ 14 10,8
Zaktady Naukowe 3 2,3
Jednostki nieformalne 3 2.3
Inne 2 1,5
Razem: 130 100

Zr6dto: opracowanie wilasne.

Podstawowe kryteria opisu jednostek opieki paliatywno-hospicyjnej mu-
siaty wigza¢ si¢ z takimi cechami strukturalnymi oSrodka, ktére ostatecznie
decyduja o jakos$ci generowanych w nim dziatan. Pod uwage brano wiele
zmiennych. Po pierwsze, znaczaca wydawata si¢ wielko$¢ osrodka — opera-
cjonalizowana jako liczba oséb pracujacych w zespole oraz liczbg pacjentéw
ktére zesp6t jest w stanie przyja¢ pod swoja opieke. Po drugie, interesowat
nas wiek oSrodka — to jak dlugo juz dziata (konkretnie: ile lat dziatalnoSci
miat za soba w momencie badania). Bardzo wazne sa takze zasoby jakimi
dysponuje oSrodek — czyli: sklad zespotu z uwagi na umiejgtnoSci praktyczne
i zawodowe personelu i wolontariuszy. Istotna wydaje si¢ tez obecnos$¢
wolontariatu jako grupy — to czy oSrodek dysponuje taka grupa, czy
posiada ludzi gotowych wspieraé prace zespolu ofiarowujac swdj czas
i energi¢. Wazne jest rOwniez to gdzie si¢ mieSci i w jakich warunkach
pracuje zespol, a wigc jaka posiada baze lokalowa i wreszcie czym dys-
ponuje, jak jest wyposazona, czy posiada niezbedny sprzet.

Wszystkie te elementy decyduja w efekcie o tym jakiej pomocy moga
si¢ od zespolu spodziewal jego podopieczni. Wlasnie przez pryzmat tych
cech sprobujemy si¢ przyjrze¢ kondycji badanych o$rodkéw w Polsce.

Wielko$¢ oSrodkéw. Wielkosé osrodka oznacza tu sume wszystkich
pracownikéw i wolontariuszy zaangazowanych w dzialalno$¢ danej jednostki
organizacyjnej, podtrzymujacych swoimi dziataniami jego istnienie i realizu-
jacych opieke nad pacjentem. Niewatpliwie liczba personelu méwi wiele
o mozliwosciach danego oSrodka i decyduje o tym jak wielu pacjentdw jest
w stanie objaé swoja opiekg dany zespot.

Wsréd 130 przebadanych jednostek opieki paliatywno-hospicyjnej wy-
stgpowalo duze zréznicowanie jezeli chodzi o t¢ ceche. Liczba ta wahata si¢
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w badanych oSrodkach od 1 osoby (!) do 196 o0s6b'*. W sumie na
119 osrodkéw, w odniesieniu do ktérych udato si¢ ustali¢ doktadna liczbe
0osob w zespole — w 1998 r. zaangazowanych bylo prawie 2700 os6b (por.
tab. 7). W&r6d badanej zbiorowoSci wyraznie przewazaly oSrodki angazujace
niewielka liczbe osob.

Liczba pacjentow. Liczba oséb jakie zespdét przyjmuje pod swoja
opieke rocznie, informuje o tym na jaka skale zakrojone sa dzialania oSrodka
i okresla w pewnym sensie ,,wydolno$¢’’ zespotu w udzielaniu pomocy
chorym. Badane jednostki przyjmowaly rocznie pod swoja opieke od 9-ciu
do 1100 pacjentow'".

Liczba pacjentéw, ktérym udzielono pomocy tygodniowo wahata sig
od 0 do 320 (najmniej w opiece stacjonarnej: do 24 oséb tygodniowo;
w opiece ambulatoryjnej od 1 do 100 pacjentow i w opiece domowej
do 300 pacjentéw).

Pracownicy czy wolontariusze? Osrodki réznity si¢ miedzy soba
takze ze wzgledu na to, czy ich personel sktadat si¢ z wolontariuszy
czy z pracownikOdw zatrudnionych na etatach. W 46 oSrodkach (35,4%)
zesp6t ztozony byl tylko z pracownikéw ptatnych. W 23 osrodkach (17,7%)
nikomu nie ptacono za pracg, zespdt stanowili sami wolontariusze. Relacja
ta stawala si¢ nieco bardziej skomplikowana w przypadku, gdy zespot
wspottworzyli przedstawiciele obu kategorii — taka sytuacja miala miejsce
w 55 jednostkach (42,3%). W 39 sposréd nich (30%) zesp6t stanowili
zarébwno pracownicy platni jak i wolontariusze. W 10 przypadkach (7,7%)
gléwny jego trzon stanowili pracownicy etatowi, wspomagani przez po-
jedynczych wolontariuszy (jednego, czy dwéch — najczgSciej osoby du-
chowne), w 6 osrodkach (4,6%) sytuacja byta doktadnie odwrotna: zespot
tworzyli gtéwnie wolontariusze, ale oprécz tego kilka oséb zatrudnionych
bylo na etacie (zazwyczaj pielggniarki, czasem lekarze, obowigzkowo sprza-
taczki 1 personel pielggniarski w osrodkach stacjonarnych). Znalazta si¢
tez niewielka grupka zespotéow (6-4,6%), ktére wprawdzie zlozone byly
z 0s6b zatrudnionych na etatach w publicznej stuzbie zdrowia, ale samych
siebie uwazaty za wolontariuszy i tak postrzegaty wlasna prace na rzecz
pacjentow terminalnych. Pracowali z gle¢bokim poczuciem, ze nikt nie
ptaci im za to, co robig, a wrgcz przeciwnie — oni sami ,,doktadaja
z wlasnej kieszeni’’ zeby t¢ opieke realizowac.

1% 7 uwagi na duzy rozrzut tej cechy — liczbe uczestnikow do dalszej analizy rozmieszczono
w trzech grupach: od 1 do 6-ciu oséb w zespole 44 jednostek (33,8%), 2) od 7 do 24 oséb
w zespole 44 jednostek (33,8%), powyzej 24 os6b (od 25 do 196) 42 jednostki (32,3% badane;j
zbiorowosci).

47 Do dalszych analiz zbiorowo$¢ podzielona zostata na 2 grupy: 1) od 9-ciu do 97
pacjentdw rocznie 67 jednostek (54%), 2) od 99-ciu do 1100 57 jednostek (46%).
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Ogoélnie w przebadanych osrodkach pracowato od 0 do 133 wolontariu-
szy'®. Liczba pracownikéw optacanych, w badanych jednostkach wahata sie
od 0 do 63 os6b — do dalszej analizy grupe rozmieszczono w przedziatach:

1) brak pracownikéw optacanych = 22 oSrodki (16,9%)

2) od 1-go do 5-ciu pracownikéw = 56 (43,1%)

3) powyzej 5-ciu = 52 (40%).

Obecnos¢ wolontariatu jako grupy. Szczegdlnie istotne dla zakresu
sprawowanej opieki wydaje si¢ to czy wolontariusze stanowig zintegrowana
grupe wolontariuszy — czy tez opieke sprawuja pojedyncze osoby ,,przy-
czepione’’ do zatrudnionego na etatach zespotu. Wielokrotnie podkresla sig,
7e opieka paliatywna (i hospicyjna) ma charakter zespotowy i nie moze by¢
zrzucana na barki pojedynczych oséb. W odniesieniu do wolontariatu oznacza
to, ze niezaleznie od tego czy oprdcz ochotnikdéw istnieje grupa pracownikéw
optacanych wazne jest aby wolontariusze stanowili samowspierajacq si¢ grupe
— a nie pojedyncze osoby.

Sklad zespolow opieki paliatywnej i hospicyjnej

5% %

tylko pracownicy ptatni

B tylko wolontariusze

pracownicy platni i grupa wolontariuszy

B3 pracownicy platni + pojedynczy
wolontariusze

[] wolontariusze + pojedynczy pracownicy
platni

l pracownicy-wolontariusze

30%

18%

Wykres. 12. Skiad zespotéw opiekuriczych. Proporcje migdzy pracownikami etatowymi a wo-
lontariuszami w zespotach
Zr6dto: opracowanie wilasne.

Wolontariat w postaci zintegrowanej grupy (powyzej dwdéch osdéb) po-
siadato 61 (46,9%) jednostek — w zdecydowanej wigkszoSci byty to oSrodki
typowo hospicyjne. W 69 osrodkach (53,1%) nie byto wolontariatu w takiej
formie — w siedmiu spoS§réd nich (5,4%) zesp6t pracownikéw ptatnych

48 W Wielkiej Brytanii, gdzie idea opieki nad ludZmi cierpiacymi jest bardzo popularna
i istniejg zainteresowane tym lobby — w niektdrych hospicjach pracuje 400 do 500 wolontariuszy.
W Polsce ich liczba rzadko dochodzi do setki. W roku 1998 jedynie w dwdch oSrodkach
przekroczyla t¢ granice — 133 wolontariuszy byto w Krakowskim Towarzystwie Przyjaciét Chorych
HOSPICJUM i 102 w Hospicjum §w. Jana Ewangelisty w Szczecinie.
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wspierany byl tylko przez jednego wolontariusza, w pigciu (3,8%) posiadat
dwéch wolontariuszy, a reszta jednostek w ogdle nie posiadata wolon-
tariuszy (por. wykres 12).

Sktad zespolow. Zespoly opieki paliatywnej i hospicyjnej ztozone sa
zardwno z przedstawicieli zawodoéw medycznych jak i z 0sdb nie zwiazanych
profesjonalnie z medycyna. Wymogiem opieki caloSciowej jest zr6znicowanie
zespolu opiekundw, pozwalajace reagowal na szerokie spektrum potrzeb
pacjenta.

W roku 1998 przewazajaca wigkszoS¢ badanych zespotdéw stanowit per-
sonel medyczny: lekarze i1 pielggniarki (por. wykres 13). Przy czym liczba
pielegniarek byta niemal dwukrotnie wigksza. Stanowily one zdecydowanie
najliczniejsza grupe wsrdd opiekunéw, co wydaje si¢ zrozumiate z uwagi na
role jaka wykonywane przez nie zabiegi oraz czynnoSci pielggnacyjne
odgrywaja w opiece nad cigzko chorym pacjentem. W badanych 130 oSrod-
kach pracowato w sumie 919 pielggniarek, w tym 544 pielggniarki etatowe
i 375 wolontariuszek (por. tab. 7).
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Wykres 13. Przedstawiciele zawodéw medycznych w 130 oSrodkach opieki paliatywnej
i hospicyjnej
Zro6dto: opracowanie wilasne.
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Tabela 7

Czlonkowie zespotéw opiekunczych w osrodkach opieki paliatywnej i hospicyjnej

Cztonkowie zespoléw opiekuiczych LICZb.a Llc/zba pracowni- Razem
wolontariuszy kéw etatowych

Lekarze 223 260 483
Pielegniarki 375 544 919
Psycholodzy 23 23 46
Psychiatrzy, psychoterapeuci 19 12 31
Pracownicy socjalni 3 20 23
Fizjoterapeuci 2 7 9
Rehabilitanci 4 20 24
Konsultanci i inni specjali$ci 27 39 66
Kierowcy * 25 25
Sanitariusze * 14 14
Salowe * 79 79
Pracownicy obstugi technicznej * 31 31
Pracownicy administracji * 50 50
Inni pracownicy * 51 51
Duchowni 89 * 89
Siostry zakonne 26 * 26
Wolontariusze niemedyczni 732 * 732
Razem 1523 1175 2 698

Zr6dto: opracowanie wiasne.

Chociaz praca zespotu pielggniarskiego stanowi podstawe opieki paliatyw-
nej, nie jest on jednak samowystarczalny — potrzebuje koordynacji planu
leczenia przez lekarza, a takze wsparcia psychologa. Wsrdd zglaszanych
przez jednostki brakéw personelu wtasnie te trzy kategorie pojawialy sig
najcze¢sciej (por. tab. 8). Na 130 zespotow, ktére udzielity odpowiedzi na
nasza ankietg, tylko w jednym nie bylo w ogdle lekarza (ani etatowego ani
pracujacego wolontaryjnie), reszta posiadata przynajmniej jednego — w 30
oSrodkach (23,1%) brakowato wprawdzie lekarza na etacie, ale wowczas
zesp6l wspierany byt przez lekarzy pracujacych wolontaryjnie.

W 29 osrodkach pracowat tylko jeden lekarz (w 28 osrodkach — na
etacie, w 1 jako wolontariusz). Dwoch lekarzy w zespole posiadaty 34
oSrodki (w przewazajacej wigkszoSci na etatach (27 jednostek; w pigciu
przypadkach lekarze pracowali wolontaryjnie, w dwoch po potowie: jeden
wolontariusz i jeden lekarz etatowy). 14 jednostek miato do dyspozycji po
trzech lekarzy.

O tym jak wazna dla zespotu jest obecno$¢ lekarza Swiadczyly wypo-
wiedzi kilku grup pielggniarek Srodowiskowych, na ktére natrafitam w trakcie
wywiadow telefonicznych. Zespoly te prowadzone wylacznie przez pieleg-
niarki Srodowiskowe (4 oSrodki), obejmowaty opieka domowa pacjentéw ze
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swojego rejonu. W niektérych oSrodkach wspolpraca pomigdzy nimi a leka-
rzami rejonowymi ukladata si¢ na tyle dobrze, ze byly w stanie podotaé
wymogom sprawowania opieki paliatywnej. W o wiele gorszym potozeniu
znajdowaty si¢ jednak te pielggniarki, ktoére nie mogly liczy¢ na zadne
wsparcie ze strony lekarzy. Czgsto byly one jedynymi osobami, ktére
w oglle orientowaly si¢ w potrzebach zamknigtych w domach obtoznie
i przewlekle chorych podopiecznych.

Tabela 8

Braki personelu zgtaszane przez poszczegélne zespoty wsrdd 130 osrodkéw opieki paliatywnej
i hospicyjnej w Polsce w 1998 r.

Liczba os$rodkow
Zgtaszane braki personelu Razem zgtaszajacych braki
paliatywne hospicyjne
Psychologa 37 31 6
Pielggniarek 33 21 12
Lekarzy 20 13 7
Wolontariuszy 15 10 5¢
Rehabilitantow 14 10 4
Pracownika socjalnego 13 10 3
Psychoterapeuty 4 3 1
Psychiatry 2 1 1
Terapeutdw zajeciowych 3 2 1
Kapelana/duchownego 8 8
Fizjoterapeuty 4 3 1
Kierowcy 3 2 1
Zespotu wyjazdowego 1 1
Personelu wspétpracujacego 1 1
Sekretarki 1 1
Menedzeréw zdobywajacych Srodki material-
ne i sponsoréw 1 1
Socjologa 1 1
Personelu wspotpracujacego 1 1

“ jeden z oSrodkéw stwierdzajacych brak wolontariuszy miat ich 133.
Zro6dto: opracowanie wilasne.

Potrzeby tych pacjentéw wykraczaly jednak daleko poza mozliwosci
udzielania pomocy, jakie posiadata garstka pielggniarek zlaczonych §wiado-
moS$cia istnienia problemu i dostrzegajacych potrzebe podjecia dziatan,
gléwnie z powodu braku zaplecza instytucjonalnego przygotowanego do
realizowania tak trudnego zadania.

W rozmowach pielggniarki $rodowiskowe opisywaly swoja bezradnos¢,
niedostatek srodkéw do efektywnego dostarczania niezbgdnej pomocy, a takze
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brak zainteresowania problemem w najblizszym otoczeniu spotecznym. Wy-
znawatly takze, ze bardzo potrzebna jest im pomoc lekarza, ktéry zadbatby
przynajmniej o ,,medyczna’’ stron¢ opieki, ustalit program leczenia przeciw-
bélowego, zadbal o kontrolg uciazliwych objawdw, etc. W oczekiwaniu na
lekarza, ktory podjatby si¢ takiego zadania i poSwigcit mu swoj czas
i Swiadome tego, ze nielatwo bedzie go znaleZé — same jeZdzity na szkolenia
z zakresu opieki paliatywnej i udzielaly pomocy na jaka bylo je stal.

Przyktad ten pokazuje jak wazna jest wspoOlpraca pomigdzy lekarzami
i pielegniarkami w niesieniu opieki paliatywnej (hospicyjnej). Ich wspdt-
dziatanie staje si¢ niezbednym elementem organizowania pomocy dla nie-
uleczalnie chorych pacjentéw.

Oprécz duzego zapotrzebowania na lekarzy i pielggniarki w badanych
oSrodkach bardzo wyraznie zarysowala si¢ potrzeba posiadania psychologa.
Wsrdéd relacjonowanych w ankiecie pocztowej odczuwanych brakéw per-
sonelu 37 oSrodkdw wymienialo psychologa jako najbardziej odczuwalny
brak personelu. Nie jest to bardzo duza liczba zwazywszy, ze az 91 jednostek
(70%) w ogole nie posiadalo psychologa w swoim zespole'®. Wskazuje
jednak na to, ze doceniona zostata rola psychoterapii oraz diagnozy psycho-
logicznej zaréwno w odniesieniu do pacjentéw jak i samego zespotu.

Ogoélnie w 94 osrodkach (79%) uskarzano si¢ na réznego rodzaju braki
personelu', Poza wymienionymi juz — wskazywano na brak wolontariuszy
(15 os$rodkéw), rehabilitantéw (14 jednostek), fizjoterapeutow (4 osrodki),
terapeutdw zajeciowych (3) i psychoterapeutéw (2). W 13-tu brakowalo
pracownika socjalnego. W o$miu przypadkach zglaszano brak kapelana
lub osoby duchownej, ktéra zaangazowataby si¢ w prace z chorymi. 3 je-
dnostki zgtlosity brak kierowcy. Pojedynczym osrodkom brakowato: se-
kretarki, socjologa, menedzeréw zdobywajacych Srodki materialne oraz
sponsoréw (por. tab. 8).

Szkolenia uczestnikOw. Kolejna sprawa jaka mnie interesowata w od-
niesieniu do badanej zbiorowosci bylo uczestnictwo w szkoleniach, do-
ksztatcanie si¢ i przyswajanie wiedzy dotyczacej zasad i problemdéw opieki
paliatywno-hospicyjnej. Kwestia ta wazna byta nie tylko z powodu wzboga-
cania wiedzy merytorycznej uczestnikow sytuacji pomocowej, ale takze
z uwagi na funkcj¢ jaka pelnig tego rodzaju dziatania w socjalizacji nowych
cztonkéw zbiorowosci opiekundw.

14 Jednego psychologa posiadaly 32 jednostki (w 16 pracowal na etacie, w pozostalych
16 — jako wolontariusz); dwoch psychologéw posiadato 5 osrodkéw (2 wolontariuszy, 2 etatowych,
w jednym oSrodku 1 psycholog byt wolontariuszem a drugi byl zatrudniony na etacie). Tylko
jeden oSrodek posiadat 4 psychologéw. W sumie w osrodkach hospicyjno-paliatywnych pracowato
46 psychologéw — potowa w charakterze pracownikéw etatowych, druga potowa wolontaryjnie.

1523 (19,3%) sposréd przebadanych o$rodkéw nie zgtaszato w ogdle niedoboréw personelu
— nawet je§li sktadaty si¢ zaledwie z kilku oséb.
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Pojawiajace si¢ w trakcie szkolen publiczne prezentacje, opisy wiasnych
probleméw w konkretnych przypadkach, przekazywane ,,legendy’” na temat
zakladania poszczegdlnych oSrodkéw i mity o zatozycielach stanowia Zrodto
cennej wiedzy dotyczacej podstawowych norm spotecznego §wiata, chronio-
nych warto$ci i kultury organizacyjnej o§rodkéw. Spotkania wyjazdowe kilku
jednostek pozwalaja im wymieniaé si¢ miedzy sobg wiedza praktyczna,
doskonali¢ umiejgtnosci organizacyjne, podtrzymywaé wspétprace migdzy
osrodkami i zachowaé poczucie integralno$ci wewnetrznej spotecznego Swiata.

W roku 1998 wtasny oSrodek informacji, edukacji i nauki posiadaty 32
jednostki (24,6%), 57 (43,9%) korzystato ze szkoleri ogdlnopolskich, a przed-
stawiciele 16 (12,3%) oSrodkéw nie tylko posiadali wlasny oSrodek edukacii,
ale sami organizowali szkolenia dla innych podmiotéw (por. wykres 14).

Ofsrodki edukacji i nauki

19% B3 jednostki posiadajace wiasny o$rodek
informacji, edukacji i nauki

B jednostki nieposiadajace wiasnego
oérodka ale korzystajgce ze szkolen
ogdlnopolskich

jednostki posiadajace wlasny osrodek
i organizujace szkolenia dla innych
o$rodkow

jednostki nieposiadajgce wiasnego
oérodka szkoleniowego i nie deklarujacs
udziatu w szkoleniach organizowanyc*

44%, przez inne o$rodki

25%

12%

Wykres 14. Organizacja szkolefi z zakresu opieki paliatywno-hospicyjnej w poszczegélnych
oSrodkach w roku 1998
Zrédto: opracowanie wtasne.

Regularnie prowadzone szkolenia maja szczegdlne znaczenie dla zbioro-
wosci hospicjantdw — zwlaszcza, jeSli sa prowadzone w trybie ciagtym
— np. przez caly rok, z wyjatkiem przerwy wakacyjnej kazdego miesigca
w okre§lonym dniu tygodnia i zawsze o tej samej porze odbywaja si¢
spotkania szkoleniowe, poruszajace kolejno wszystkie najwazniejsze zagad-
nienia zwiazane z opieka nad pacjentem w stanie terminalnym.

Wiele osrodkéw hospicyjnych prowadzi wilasnie tego typu permanentne
szkolenie swoich czlonkéw, umozliwiajac jednocze$nie uczestnictwo w nich
wszystkim zainteresowanym osobom. Na spotkania szkoleniowe przychodza
potencjalni wolontariusze, osoby, ktdre zetkngty sie z problemem i chca poglebié
swoja wiedze, czlonkowie rodzin chorych, ktérzy pragna jak najlepiej pomoc
najblizszej osobie lub stoja przed konkretnymi problemami do rozwigzania.
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Szkolenia te potaczone sg zazwyczaj ze spotkaniem o charakterze for-
macyjnym — hospicjanci uczestnicza we mszy S$wigtej, wspOlnie modla
si¢ za pacjentdw, ktérych aktualnie maja w opiece i za tych, ktorzy
odeszli, za ich rodziny i za siebie aby wytrwa¢ w postudze. Wigksze
oSrodki prowadza odrebne spotkania: 1) szkoleniowe, 2) formacyjne, 3)
spotkania cztonkéw zespotu z rodzinami chorych, 4) wewngtrzne spotkania
sprawozdawczo-organizacyjne, stuzace koordynacji pracy i rozwiazywaniu
biezacych problemdw.

W osrodkach paliatywnych spotkania szkoleniowe koncentruja si¢ gtéwnie
na wymiarze medyczno-praktycznym. Nie oznacza to, ze nie stuza jedno-
cze$nie podtrzymywaniu ideologii sprawowania opieki czy wyrazaniu warto-
Sci, jakie jej idei przySwiecajq — te elementy pojawiaja si¢ we wszystkich
publicznych wystgpieniach — chodzi jednak o to, ze szkolenia paliatywne
nie odwotuja si¢ bezposSrednio do sfery formacji duchowej cztonkéw
i w przeciwienistwie do kursOw hospicyjnych, nie uznaja za stosowne
wlaczania mszy S$wigtej, kazan rekolekcyjnych czy modlitwy za chorych
jako statych i integralnych punktow programu szkolenia®'.

Maja tez szkolenia paliatywne czesto nieco bardziej zamknigty charakter
— prowadzone sa raczej dla cztonkéw zespotu, dla studentéw medycyny, dla
pielegniarek, a w przypadku szkoleii wyjazdowych dla tych, ktérzy zaptacili
za kurs — niz dla szerszej publiczno$ci — a wigc znowu inaczej niz w szko-
leniach hospicyjnych.

Wydaje si¢ oczywiste, ze hospicja i oSrodki prowadzone z duzym
udziatem wolontariatu musza by¢ bardziej otwarte na swoje otoczenie
spoleczne niz wyspecjalizowane oSrodki medyczne — nie tylko ze wzgledu
na spetniana przez siebie funkcje wychowawcza i integrujaca Srodowisko
lokalne, ale takze z powodu nieustannej potrzeby czerpania z jego zaso-
béw nowych cztonkéw, ktérzy wiacza si¢ wolontaryjnie w realizowane
dzieto pomocy.

Wyposazenie oSrodkOw. Waznym aspektem pracy zespotéw opieki
paliatywnej i hospicyjnej jest wyposazenie, jakim dysponuje ich oSrodek.
W roku 1998, na 120 jednostek opieki paliatywno-hospicyjnej 88 (73,3%)
zglaszalo r6znego rodzaju braki pomieszczen oraz sprzgtu. Hospicjom bra-
kowalo najczesciej wiasnych pomieszczeni, zwtaszcza dostosowanych do
wymagan prowadzenia zakladu opieki paliatywnej, pomieszczefi socjalnych
dla personelu, pokojéw zabiegowych, gabinetow lekarskich, pokoju do
rehabilitacji, pomieszczen sanitarno-higienicznych przystosowanych do spra-
wowania tego typu opieki (np. do przechowywania basenéw, do gromadzenia

51 Wgréd zaangazowanych w opieke paliatywna jest bardzo wiele oséb gleboko religijnych,
jednak konwencja prowadzonych szkolen nakazuje pozostawié sfer¢ indywidualnych przezyé
duchowych oraz kwestie praktykowania wiary poza sfera publiczna.
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i moczenia zabrudzonej bielizny itp.), jak rOwniez: pomieszczefi magazyno-
wych (pomieszczenia do gromadzenia lekéw, materiatéw opatrunkowych,
sprzetu). Skarzono si¢ takze na brak windy (por. tab. 10).

Tabela 9

Zglaszane braki pomieszczen w jednostkach paliatywnych i hospicyjnych w 1998 r.

Zgtaszane braki Razem O.S rodki Osrlodl.q

paliatywne | hospicyjne
Pomieszczefi/wlasnego pomieszczenia 11 4 7
pomieszczen socjalnych dla personelu 6 4 2
kuchni 1 - 1
Pokoi chorych 4 4 -
Gabinetéw do badan lekarskich 9 7 2
gabinetu zabiegowego (z wyposaZeniem) 6 5 1
gabinetu — poradni obrzgku limfatycznego 3 2 1
Pomieszczen do terapii 12 11 1
Pomieszczefi sanitarno-higienicznych 5 3 2
windy 2 1 1
Magazynu 7 4 3
Oddziatu stacjonarnego 17 15 2
Opieki dziennej 5 3 2
Pomieszczei do prowadzenia spotkan 4 3 1
Srodka transportu/samochodu stuzbowego 4 4 -

Ogrodu/przystosowanego miejsca na zewnatrz

budynku 3 3 -

Zr6dto: opracowanie wilasne.

Zwracano tez uwage na ogdlny brak pewnych form realizowania opieki
w zwigzku z brakiem bazy lokalowej i odpowiedniej infrastruktury. Uskar-
zano si¢ wigc na brak oddziatu stacjonarnego oraz oddziatu dziennego pobytu
dla chorych, albo tez dodatkowych pomieszczefi dla podjetych juz przedsig-
wzig¢ (jak prowadzenie centrum dziennego). W kilku przypadkach hospicjom
brakowato w ogdle wlasnej stalej siedziby.

W oSrodkach, gdzie opieka paliatywna ,,przyczepiona’’ byta do innej
poradni i dzielita z nig pomieszczenia, tak ze w udostgpnionym pokoju
odbywaty si¢ takze przyjecia innych lekarzy — wskazywano potrzebg po-
siadania oddzielnego gabinetu lekarskiego, jako miejsca konsultacji, badan
i rozméw wylacznie dla pacjentéw opieki paliatywnej, zgtaszano tez po-
trzebe dysponowania spokojnym miejscem do prowadzenia rozméw z cho-
rym i jego rodzina.

Najmniejsze oSrodki odczuwaly takze braki pomieszczeri magazynowych,
gdzie mozna byloby przechowywac S§rodki opatrunkowe i leki, a takze wézki
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inwalidzkie, chodziki, materace i inny sprze¢t gromadzony z mysSla o wypo-
zyczaniu go chorym'? W osrodkach brakowato takze pomieszczen do terapii:
pokoju terapii zajgciowej, gabinetu fizykoterapii, pokoju muzykoterapii,
pokoju do rekreacji i rehabilitacji, pokoju ciszy, a takze pomieszczen do
prowadzenia wyktadéw i szkolefi rodzin oraz miejsca do organizowania
spotkafi w ramach grupy opiekunéw. W pojedynczych przypadkach zgtaszano
brak miejsca do rejestracji oraz prowadzenia archiwum. Hospicja domowe
zwracaly uwage na to, ze w ich dziatalnoSci wigkszo$¢ wymienianego sprzgtu
i pomieszczen nie jest w ogdle potrzebna, poniewaz opieka realizowana jest
w domu pacjenta.

Dostep do specjalistycznego sprzetu w badanej zbiorowoS$ci opisywany
byl przez 28 zmiennych obejmujacych wyposazenie oSrodka: poczawszy od
16zek z elektrycznym sterowaniem pozycji, materacy przeciwodlezynowych
i pomp infuzyjnych, a skoficzywszy na sprzecie rtv, kuchence mikrofalowe;j
czy zmywarce do naczyf (por. tab. 10). WartoSci zmiennych pozwalaty
ustali¢, ktéry sposréd wymienionych sprz¢téw pozostaje na wyposazeniu
oSrodka, a ktérego brakuje oraz jakie znaczenie przypisuje zespdt danemu
elementowi wyposazenia — czy uznaje go za malo istotny, czy tez za
absolutnie niezbedny w sprawowanej opiece'”.

Sprzgtem najczgSciej pozostajacym na wyposazeniu oSrodkéw byly: wo-
zki inwalidzkie, chodziki, materace przeciwodlezynowe wielokomorowe,
ssaki, pompy infuzyjne oraz lodéwka — przynajmniej potowa osrodkéw
dysponowata tego typu sprzgtem — uznajac go jednoczeSnie za istotny
w sprawowaniu opieki.

Do sprzgtu najrzadziej posiadanego przez oSrodki nalezaly: maceratory
do niszczenia podsuwaczy jednorazowego uzytku (tylko 8 jednostek posiadato
je na wyposazeniu, a 5 z nich uwazalo tego typu sprzgt za absolutnie
niezbedny w pracy), stét do prowadzenia terapii kreatywnej (na 7 jednostek,
ktére posiadaly taki stét jedynie 2 uznawaty go za niezbedny) oraz stét do
prowadzenia masazu, wanna z wozkiem i zmywarka do naczyn (ponad 70%
oSrodkéw nie posiadato tego typu sprzetu na swoim wyposazeniu). W wigk-
szoSci przypadkéw, jesli oSrodek nie posiadat sprzetu danego rodzaju — kla-
syfikowat go do kategorii trzeciej — jako wyposazenie, bez ktdrego mozna
si¢ obejS¢ sprawujac opieke.

2 W jednym z oSrodkéw, ktéry zglaszal brak wlasnego pomieszczenia magazynowego

wypozyczalni¢ sprzetu zorganizowano ,,u znajomej w stodole’” (P0O87).

153 Zmienna przyjmowata cztery wartosci: 1 — sprzet bedacy na wyposazeniu o$rodka i uznany
za absolutnie niezbedny w opiece paliatywnej, 2 — sprzet bedacy na wyposazeniu os$rodka, bez
ktéorego mozna sobie poradzi¢, 3 — sprzgt, ktérego osrodek nie posiada, ale dobrze sobie bez
niego radzi, 4 — sprzet, ktérego osrodek nie posiada i odczuwa dotkliwy jego brak. Elementy tej
kafeterii sa roztaczne. OS$rodki przydzielaly posiadany przez siebie sprzgt do jednej sposrdd
kategorii.
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Tabela 10

Wyposazenie oSrodkéw opieki paliatywnej i hospicyjnej

Liczba jednostek
Lp. Nazwa sprzetu posiadajacych nieposiadajacych
tego typu sprzet tego typu sprzetu
razem| 1 2 |razem| 3 4
1 | Lézka z elektrycznym sterowaniem pozycji 32 20 12 67 39 28
2 | Macerator do niszczenia podsuwaczy jedno-
razowego uzytku 8 5 3 82 63 19
3 | Materace przeciwodlezynowe wielokomorowe | 62 57 5 51 20 31
4 | Pompy infuzyjne 52 40 12 51 26 25
5 | Pompa PCA 17 11 6 73 47 26
6 | Koncentratory tlenu 36 32 4 59 25 34
7 | Nebulizatory 26 17 9 65 39 26
8 | Ssaki 64 56 8 24 20 4
9 | Aparat EKG 26 20 6 69 50 19
10 | Chodziki 75 65 10 34 18 16
11 | Wézki inwalidzkie 72 67 5 39 19 20
12 | Wanna z wdzkiem 11 8 3 76 48 28
13 | Podno$nik do kapieli dla oséb niepetno-
sprawnych 27 19 8 67 35 32
14 | Nawilzacze 30 19 11 68 40 28
15 | Lampa kwarcowa 31 20 11 67 50 17
16 | Kuchenka mikrofalowa 21 14 7 73 55 18
17 | Lodéwka 48 42 6 50 35 15
18 | Sprzet radiowy 35 32 13 50 35 15
19 | Telewizor 43 28 15 53 38 15
20 | Video 28 13 15 62 47 15
21 | Komputer 28 19 9 65 42 23
22 | Podno$nik chorych 26 18 8 66 38 28
23 [ Maszyna do zmywania naczyih 15 12 3 75 63 12
24 | Stét do prowadzenia terapii kreatywnej 7 2 5 79 62 17
25 | Stét do prowadzenia masazu 10 6 4 78 58 20
26 | Urzadzenie do prowadzenia masazu limfa-
tycznego 24 21 3 70 32 38
27 | Mankiety do masazu inflacyjnego 23 19 4 65 38 27
28 | Natrysk 33 29 4 62 49 13

2, .
Zr6dto: opracowanie wilasne.

Wsréd sprzetdw najrzadziej posiadanych, ale uznawanych za absolutnie
niezbg¢dne najczeéciej wymieniano urzadzenia do prowadzenia masazu lim-
fatycznego oraz koncentratory tlenu. Wymieniane indywidualnie braki sprze-
tu dotyczyly zapotrzebowah wiasnie na koncentratory tlenu, nawilzacze
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powietrza, lampy kwarcowe oraz — nieco czgsciej — urzadzenia do prowa-
dzenia masazu limfatycznego'*.

Poszczegblne jednostki byly punktowane ze wzgledu na ,,nasycenie’’
specjalistycznym sprzgtem. W badanej zbiorowosci dalo si¢ wyrdznié
trzy grupy:

1) oSrodki, ktére nie majq wilaSciwie nic na swoim wyposazeniu — nie
posiadajq Zadnego z wymienionych sprzetow — 27 (20,8%);

2) osrodki, ktére posiadaja dostgp co najwyzej do potowy potrzebnego
sprzgtu specjalistycznego — 52 (40,0%);

3) osrodki, ktére posiadaja dostep do wigkszosci specjalistycznego sprzetu
- 51 (59,2%).

W dalszej analizie interesowato nas zwlaszcza to, czy posiadanie spec-
jalistycznego sprzgtu ma zwiazek z zakresem pomocy udzielanej przez
osrodek. Zastosowano analize¢ wariancji'” do zbadania czy pomiedzy tymi
trzema grupami — w réZnym stopniu ,,nasyconymi’ specjalistycznym sprzetem
— istnieja znaczace rdéznice w zakresie udzielanej pomocy. Analiza nie
wykazata zadnych znaczacych réznic, co wskazywaloby na to, ze ilo$¢ oraz
jakos$¢ posiadanego oprzyrzadowania nie odgrywata kluczowego znaczenia
i nie decydowata o zakresie udzielanej pomocy.

Finansowanie. Finansowanie pracy jednostek opieki paliatywnej i hos-
picyjnej nalezy do kwestii newralgicznych. Z jednej strony podkresla sie,
7ze domowa opieka paliatywna czy hospicyjna jest opieka najtansza
— 7 drugiej wiadomo, Ze pochtania spore S$rodki, zwiazane z dojazdem do
chorych w domach, dostarczaniem im niezbgdnego sprzgtu i lekdéw, or-
ganizowaniem adekwatnej do potrzeb pomocy i1 utrzymywaniem zespolu
w dyspozycyjnosci i stalej gotowosci do reagowania na pojawiajace si¢
problemy.

' W dalszej analizie uzywana byla zmienna transformowana, wygenerowana jako suma
punktéw uzyskanych przez oSrodek za posiadanie sprzetu z wymienionej wyzej listy 28 pozycji.
Nowa zmienna mogta przyjaé wartosci od 0: brak jakiegokolwiek z wymienionych sprzetdw
w ofrodku — do 28: posiadanie wszystkich wymienionych sprzetow.

133 Analiza wariancji (ANOVA) jest metoda statystyczna wykorzystywang do badania istot-
noéci réznic miedzy Srednimi w wielu réznych grupach. Pordwnuje si¢ migdzy soba Srednie
pochodzace z kilku grup w celu wykrycia zwiazkdw migdzy zmiennymi. Przyjmuje si¢ hipoteze
zerowa, ze proby zostaty pobrane z populacji posiadajacej t¢ sama $rednia, a nast¢pnie oblicza:
1) taczne odchylenie wynikéw w poszczegdlnych grupach od Sredniej ogélnej; 2) odchylenia
miedzygrupowe — przez poréwnanie S§rednich poszczegdlnych grup ze S$rednia laczna, oraz
3) odchylenia wewnatrzgrupowe — przez poréwnanie poszczegélnych danych z grupy ze Srednia
tej konkretnej grupy. Jezeli uzyskana zmienno$¢ (wystgpujace réznice migdzy Srednimi: odchylenia
miedzygrupowe wyzsze niz wewnatrzgrupowe) nie daje si¢ wyjasni¢ bledem préby (zmienno$¢
losowa) — odrzucamy hipotez¢ zerowa i przyjmujemy hipotezg alternatywna: ze populacje
w istotny sposob rdéznia si¢ migdzy soba. Taki sposob analizy mozna wykorzystywaé do badania
istotnych zaleznoSci migdzy zmiennymi [Blalock 1975, s. 272; Churchil 2002, s. 720; Ferguson,
Takane 1997, s. 272].
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W przypadku innych, niz domowa, form pomocy — sytuacja jest jeszcze
bardziej skomplikowana. Prowadzenie oSrodkéw stacjonarnych wymaga juz
powaznych naktadéw finansowych zwiazanych z utrzymaniem i obstuga
bazy t6zkowej, tego typu oSrodek nie moze by¢ powolywany jedynie
w oparciu o grupe wolontariuszy — trzeba zatrudni¢ staty platny personel.
Opieka ambulatoryjna, ktdérej czg¢Scia jest praca zespoldéw wyjazdowych,
utrzymanie samego zespotu specjalistow, wypozyczalni sprzgtu dla chorych,
zakup §rodkéw higienicznych i opatrunkowych oraz lekow — wszystko to
sporo kosztuje.

Wydaje si¢ wigc, ze argument niskich kosztéw w odniesieniu do opieki
paliatywno-hospicyjnej jest zasadny jedynie pod warunkiem realizowania jej
przez wolontariuszy, ktérych praca nie jest przeliczana na konkretne stawki
i pod warunkiem, ze niezb¢dne zasoby do sprawowania opieki zostana
uruchomione ,,za darmo’’ — w spotecznym odruchu pomocy. Problem polega
jednak na tym, ze taki gest jest latwiej wygenerowaé jednorazowo — trudnie;j
natomiast uzyskaé staty doptyw finansowego wsparcia. Tymczasem dziataja-
cym osrodkom bardzo potrzebne jest zaplecze finansowe i jedynie nieliczne
sa w stanie realizowa¢ opieke bez ,,obracania pieniedzmi’™°.

W 1998 r. w Polsce state Zrédto finansowania posiadatlo 90 jednostek
(72,6%), reszta natomiast — 34 oSrodki (27,4%) finansowane byly okazjonal-
nie, jednorazowo lub w ogdle nie posiadaly Zrédta finansowania.

Osrodki tworzone w ramach ZOZ-6w znajdowaty si¢ na pozdér w lepszej
sytuacji — z uwagi na stale Zrédto finansowania, jakie zapewniata im
jednostka macierzysta. Nie zawsze jednak pokrywato ono zasadnicze potrzeby
tych jednostek — czesto okazywalo sig, ze raczej dzielily one niedobory
oSrodka, w ramach ktérego zostaly powotlane niz partycypowaty w korzys-
ciach ptynacych z przynaleznoSci do niego. Trafnie obrazuje to wypowiedZ
w jednej z ankiet:

Nie ma odrgbnego funduszu pozwalajacego finansowaé opieke paliatywna — dlatego jest ona
,przyklejona’’ do poradni onkologicznych, ktére przeciez tez borykaja si¢ z trudno$ciami
finansowymi. (P105)

Jezeli chodzi o finansowanie o§rodkéw hospicyjnych, mozliwoSci w tym
wzgledzie sa réznorodne. Badane osrodki wilaczaly si¢ w struktury koSciel-
nych placowek opieki lub sie¢ Caritas Diecezjalnych, albo w inny sposob
uzyskiwaty status osoby prawnej (np. zakladajac stowarzyszenia), by moc
przyjmowaé¢ pomoc finansowa. Mogly woéwczas takze pozyskiwaé finanse
poprzez indywidualne umowy zawierane z samorzadami lokalnymi (np.
gming, miastem, dzielnica).

1% Szczegblny przypadek stanowilo opisane wcze$niej Hospicjum ,,B.”” — por. rozdz. 7.5.1:

Szukanie instytucjonalnego oparcia.
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Typowe dla osrodkéw hospicyjnych jest to, ze zasoby finansowe czgsto
tworzone sa na miejscu, od r¢ki, wymyS$lane, albo ,,wymodlone’ (jak
relacjonuja przedstawiciele oSrodkéw). Jednostki spontanicznie organizuja
zbioérki pienigdzy, szukaja sponsoréw wsrdd dziatajacych na ich terenie firm
np. farmaceutycznych albo szukaja konkretnego wsparcia rzeczowego. Spo-
sobem radzenia sobie z sytuacja niedoboru finansowego jest takze or-
ganizowanie kwest ulicznych, wystawianie skarbon w koSciotach lub miejs-
cach publicznych (np. aptekach), przyjmowanie darowizn od oséb fizycznych
i prawnych, a takze organizowanie imprez kulturalnych, koncertéw charyta-
tywnych i innych przedsiewzie¢ — pracujacych na potrzeby osrodka'’.
Niektére z oSrodkéw hospicyjnych korzystaja tez z nawigzek sadowych
— jako zrdédia finansowego wsparcia dla swojej dziatalnosci.

W roku 1998 w Polsce budzet pafistwa stanowil podstawowe Zrédio
finansowania dla 65 jednostek (53,3%), 11 (9%) korzystalo wytacznie
z funduszy spotecznych, daréw czy darowizn, a 44 jednostki (36,1%)
z obydwu Zrédet — zar6wno z budzetu panstwa jak i z dar6w spolecznych.
Dwie jednostki (1,6%) zglosity brak jakichkolwiek Zrédet finansowania.

Sposréd jednostek, ktore czerpaty fundusze z budzetu panstwa 48 (42,1%)
byto catkowicie finansowane z tego Zrddta, dla 29 (25,4%) byto to zrédto
czgSciowe, a 37 (32,5%) utrzymywalo si¢ z innych Zrodel.

Na 116 jednostek, co do ktérych udato si¢ zgromadzi¢ dane dotyczace
finansowania ze wsparcia budzZetu miasta w latach 1997-1998 korzystato
28 jednostek (24,2%), z czego 3 jednostki (2,3%) finansowane byty w 100%
z tego Zrodta, a reszta — czgSciowo: 5 (3,8%) jednostek w ponad 50%,
20 (17,3%) jednostkom — budzet miasta zabezpieczal mniej niz potowg kosztéw
utrzymania. 88 jednostek (75,8%) w ogole nie korzystato z tego Zrddla.

Budzet gminy stanowit czgSciowe 7réddlo utrzymania jedynie dla 8 oS-
rodkéw (6%): jeden z oSrodkéw finansowany byl w 40% z tego Zrddta,
a 7 oSrodkom budzet gmin dostarczal pomocy w wymiarze nie wiekszym
niz 6% kosztéw utrzymania. 113 jednostek (94%) w ogéle nie korzystato
Z pomocy gmin.

24 (19,6%) z badanych oSrodkéw do 40% swoich zasobéw finansowych
uzupetniato darowiznami i funduszami spotecznymi'*®. 6 jednostek (4,9%)

57 Nonprofitowy charakter tych instytucji wyraza sie¢ w tym wlasnie, Ze stowarzyszenia
nawet jesli prowadza dziatalno$¢ gospodarcza, dochodu z tej dziatalnoSci nie przeznaczaja do
podzialu pomiedzy wlasnymi czlonkami, ale stuzy on realizacji celéw statutowych. Majatek
stowarzyszenia powstaje ze skladek cztonkowskich, darowizn, spadkéw, zapiséw, dochodéw
z wlasnej dziatalno$ci, dochodéw z majatku stowarzyszenia oraz z ofiarno$ci publicznej. Stowa-
rzyszenie moze przyjmowac darowizny, spadki i zapisy oraz korzysta¢ z ofiarnoSci publiczne;j.
Art. 33 ustawy, Prawo o Stowarzyszeniach...

158 11 z nich (9%) zapewniato sobie w ten spos6b jedynie 10% zapotrzebowania finansowego,
reszta — 13 oSrodkéw (10,3%) — od 15 do 40% potrzebnych Srodkéw zdobywata w ten sposdb.
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powyzej 60% swojego utrzymania czerpato z funduszy spotecznych i daro-
wizn. Catkowicie utrzymujacych si¢ z tego Zrodta jednostek bylto 6 oSrodkéw
(4,9%). Reszta jednostek 86 oSrodkéw (70,6%) w ogdle nie korzystata
z funduszy spotecznych i darowizn — co pokrywa si¢ z jednostkami tworzo-
nymi w ramach stuzby zdrowia, ktére fundusze na swoja dzialalno$¢ czerpaty
ze 7rédel publicznych.

Fundacj¢ lub stowarzyszenie wspierajace prowadzong dziatalno$¢ posia-
dato 23 spos$réd badanych jednostek (17,7%). W 5 jednostkach, stowarzy-
szenie to pokrywalo do 10% zapotrzebowan finansowych osrodka, w trzech
od 25 do 35%, w jednym 85%.

Jak wida¢ jednostki opieki paliatywnej i hospicyjnej w Polsce w bardzo
réznorodny sposdb zabezpieczaly sobie zaplecze finansowe. Czg§¢ z nich
korzystata ze zrédel budzetowych, inne musialy wykaza¢ si¢ duza ak-
tywnoScia w poszukiwaniu finansowego wsparcia w najblizszym otoczeniu
spotecznym.

To zréznicowanie strategii pozyskiwania Srodkéw niezbednych do prze-
trwania organizacji i podtrzymania jej dziatalnoSci wiaze si¢ SciSle z geneza
danej jednostki. Niektére oSrodki maja genezg w sposdb oczywisty zwigzang
z odruchami spotecznego mitosierdzia, inne lokuja swoje korzenie raczej
w obszarze stuzby zdrowia, sa tez i takie, w odniesieniu do ktérych nie
sposob jednoznacznie stwierdzié czy wylonity si¢ ze spotecznego ruchu
charytatywnego czy tez wyrastaja z medycyny paliatywnej. W przypadku
tych ostatnich, obydwa te Zrédta sa ze sobg nierozerwalnie splecione, same
za$ oSrodki dziatajace przeciez jako zintegrowana cato$¢ funkcjonalna — oka-
zuja, si¢ niepodzielne na cze$¢ hospicyjna i paliatywna.

7 uwagi na wszystkie te zr6éznicowania: zywiotowosS¢ tworzenia sig¢
oSrodkéw opieki, réznice lokalne w wykorzystywaniu zasobéw Srodowiska
(otoczenia) oraz podwdjne Zrodto ideologii samej opieki (ptynacej z ruchu
spotecznego oraz ze S$wiata medycyny) a takze ogromne zrdznicowania
strukturalne samych osrodkéw — pomyst ujecia badanych osrodkéw w formie
spdjnej typologii, musial zosta zastapiony proba przedstawienia wewngtrznej
réznorodnoSci Swiata.

Ta niejednorodnos¢, ktéra staratam si¢ pokaza¢ — nie wyklucza, jak sig¢
wydaje, spojnosci idei, wokot ktdrej organizowane sa czynnosci opiekunéw,
wprost przeciwnie — odstania sit¢ jej oddziatywania. Ostatecznie to witasnie
sp6jnos¢ idei pozwala na prowadzenie tego samego rodzaju specjalistycznej
opieki przez instytucje o tak zrdéznicowanym charakterze. Jest to mozliwe,
gdy wspSlnym wzorcem staje si¢ koncentracja na potrzebach pacjenta i na
tym zeby jak najlepiej je zaspokoid.

Czy jednak rzeczywiscie oSrodki opieki paliatywnej i hospicyjnej z jed-
nakowym zaangazowaniem realizujq ide¢ catoSciowej i nieredukcjonistyczne]
opieki nad pacjentem? Temu zagadnieniu bedzie poSwigcony kolejny rozdziat.
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10. Wsparcie spoteczne w badanych osrodkach

Opieka paliatywna i hospicyjna zaktada okreSlone spektrum dziatan,
dostosowanych do specyficznego zapotrzebowania pacjentdw i ich bliskich
w okresie trwania choroby i po Smierci pacjenta. Jako opieka caloSciowa
musi by¢ adekwatna do tych potrzeb i realizowana w mozliwie najpet-
niejszym zakresie. Zgodnie z wytycznymi opracowanymi przez Krajowa
Rade¢ Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej, obejmowal powinna pewne stan-
dardowe formy pomocy.

Przede wszystkim opiek¢ medyczna, a wigc kontrolg bdlu i ucigzliwych
objawéw oraz staranna pielegnacje chorego. ROwnie wazna jest pomoc
psychologiczna i psychoterapeutyczna, ktéra rozpoczyna si¢ od rozeznania
psychicznych i duchowych potrzeb pacjenta, a konkretyzuje w postaci
psychoterapii, terapii zajgciowej, treningu relaksacyjnego, medytacji, modlitwy
albo zwyczajnej rozmowy z chorym.

Ten rodzaj pomocy rzadko jest zupetnie wystarczajacy w przypadku
pacjentdw unieruchomionych w domu, majacych problemy z poruszaniem si¢
Iub chorych obtoznie. W takich wypadkach koniecznoScia staje si¢ wyposaze-
nie ich w sprzet rehabilitacyjny i ulatwiajacy poruszanie si¢ oraz specjalisty-
czny sprzgt medyczny (taki jak: pompy do wlewé6w dozylnych, inhalatory,
nebulizatory, koncentratory tlenu, pompy do masazu zmiennoci§nieniowego).
Oprécz tego chorym wypozycza si¢ do domu materace przeciwodlezynowe,
specjalne 167ka a takze sprzgt umozliwiajacy czynnoSci fizjologiczne.

Bardzo wazna forma pomocy jest bezptatnie dostarczanie pacjentom
trudno dostgpnych i drogich lekdéw, sprzgtu higienicznego, strzykawek,
opatrunkéw 1 innych rzeczy niezbednych do codziennej pielggnacji i kontroli
objawo6w. Ten rodzaj materialnego wsparcia zwigzany z ofiarowywaniem tego,
co najpotrzebniejsze w danej chwili jest trudny do przecenienia, zwtaszcza
w sytuacji pacjentéw z rodzin znajdujacych si¢ w trudnej sytuacji materialne;j.

Nieoceniong pomoca jest takze opieka wyrgczajaca, zastgpowanie bliskich
przy chorym, pomoc organizacyjna, przywracajaca zreby normalnego funk-
cjonowania rodzinie i wspierajaca jej wysitki opiekunicze. Gléwnym zada-
niem, jakie stoi przed pracownikami i wolontariuszami osrodka jest eduko-
wanie rodziny, uczenie zasad postgpowania w chorobie, metod pielggnaciji
i podawania lekow. Wspieranie rodziny oznacza tu przygotowanie jej do
opieki nad bliska osoba, do radzenia sobie z bardzo trudnymi sytuacjami,
jakie moga pojawiC si¢ w trakcie choroby, a takze przygotowanie cztonkéw
rodziny do agonii i Smierci pacjenta. Kontynuacja tej pomocy jest troska
o rodzing osierocong i pomoc w odzyskiwaniu przez nia réwnowagi.

Czgsto podopiecznym potrzebne sa takze rdézne formy doradztwa Ilub
posrednictwa w zalatwianiu spraw formalno-prawnych. Doradztwo prawne
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moze by¢ niezbgdne przy uzyskaniu renty czy zapomogi albo przy ustalaniu
spraw spadkowych, czy adopcyjnych.

W wielu przypadkach niezwykle trudno w tak szerokim spektrum dziatan
rozdzieli¢ to, co rzeczywiScie robione jest dla pacjenta od tego, co zespdt
ofiarowuje rodzinie jako cato$ci — najczesciej pomoc jednej stronie oznacza
przyniesienie ulgi drugiej — nie sposdb tego rozdzieli¢. Rodzina i pacjent stanowig,
jeden uktad, dlatego wspieranie rodzin, organizowanie dla nich grup spotkanio-
wych, troska o ich samopoczucie — takze nalezy do obszaru oddziatywan opieki
paliatywno-hospicyjnej. Na tym polega wtasnie idea opieki ,,caloSciowej’’
— ujmujacej pacjenta w sposob systemowy na tle jego relacji z wlasnym
otoczeniem spotecznym, w jego ,,naturalnym’’ uktadzie komunikacyjnym.

Te i inne formy pomocy stanowia jedne z wielu podejmowanych na
rzecz podopiecznych dziatan. ,,Wymierno$¢’’ tego rodzaju pomocy osadza
si¢ jedynie na tym, Ze mozna ja ,,nazwac”, okresli¢, sklasyfikowac. I chociaz
daje nam to pewien ogdlny poglad na zakres dziatain poszczegdlnych jedno-
stek organizacyjnych, jesteSmy Swiadomi, Ze nie wyczerpuje mozliwego
opisu petni zaangazowania samych zespotéw. Opieka paliatywno-hospicyjna
to co§ wigcej niz tylko wymienione i pogrupowane formy pomocy. W tej
czgSci rozwazan muszg nam jednak wystarczyc.

Zmienne dotyczace charakterystyki poszczegdlnych oSrodkéw interesowaty
mnie gtéwnie ze wzglgdu na to jakie majq znaczenie dla zakresu udzielanej
pomocy. Dalsza ich analiza miata wigc na celu sprawdzenie jak poszczegdlne
cechy strukturalne réznicowaly zakres udzielanego wsparcia. Czy np. wiel-
ko$¢ osrodka — liczba zaangazowanych w jego dziatanie oséb, sprzet jaki jest
na wyposazeniu jednostki maja wptyw na to jaka opieka otaczany jest pacjent
i jego bliscy w okresie zmagania z choroba terminalna? Do tego celu
wykorzystano analize¢ wariancji. Wczedniej jednak probowano przyjrzec si¢
samemu zakresowi udzielanej pomocy — tak jak deklarowaly go poszczegdlne
zespoly. Badane oSrodki zaznaczaly w ankiecie dzialania jakie podejmuja na
rzecz pacjentéw i ich rodzin w ramach swojej pracy, wybierajac sposrod 36

kategorii dziatafi nalezacych do standardéw opieki paliatywnej'”.

10.1. Zakres deklarowanego wsparcia

Niezaleznie od tego czy badane oSrodki realizowaty opieke stacjonarna,
ambulatoryjna czy domowa, zmierzajac do opieki caloSciowej, powinny
zadeklarowaé przynajmniej znaczng cz¢$¢ wymienionych rodzajéw wsparcia.
Jak si¢ jednak okazato, rozpigtos¢ deklarowanego przez osrodki wsparcia

139 Czg$é kategorii miata charakter otwarty i pozwalala na swobodne opisanie udzielanej
przez dany zesp6t pomocy, kategorie zamknigte zostaly stworzone na podstawie Standardow
i zasad opieki paliatywnej/hospicyjnej opracowanych przez Krajowa Rade Opieki Paliatywnej
i Hospicyjnej i ujetych w programie MZiOS.
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byta bardzo rézna, a pewne jego rodzaje realizowane byly tylko przez

niektére zespoty. Z réznych przyczyn nie wszystkie jednostki zapewniaty

swoim podopiecznym petny zakres mozliwej pomocy (por. tab. 11).
Tabela 11

Zakres pomocy udzielanej w polskich jednostkach opieki paliatywno-hospicyjnej w roku 1998

Liczba
Lp. Zakres udzielanej pomocy . qsrodkow %
Swiadczacych
taka pomoc
1 | Opieka medyczna nad chorym 127 97,7
2 | Pielggnacja chorego 118 90,8
3 | Uczenie cztonkéw rodziny zasad pielggnacji i podawania lekow 118 90,8
4 | Przygotowanie cztonkéw rodziny do agonii i Smierci bliskiej osoby 117 90,0
5 | Dostarczanie chorym bezptatnie strzykawek, opatrunkéw 111 85,4
6 | Rozmowa z chorym 110 84,6
7 | Przygotowanie do radzenia sobie z bardzo trudnymi sytuacjami 110 84,6
8 | Dostarczanie chorym bezplatnie sprzetu higienicznego 106 81,5
9 | Wypozyczanie chorym materacy przeciwodlezynowych 104 80,0
10 | Pomoc w uzyskaniu zapomogi 104 80,0
11 | Wypozyczanie sprzgtu umozliwiajacego czynnos$ci fizjologiczne
obtoznie chorym 96 73,8
12 | Rozeznanie potrzeb psychicznych, duchowych 89 68,5
13 | Ogdlna pomoc psychologiczna i psychoterapeutyczna 72 55,4
14 | W zakresie opieki nad rodzing osierocona 68 52,3
15 | Dostarczanie chorym bezptatnie drogich lekéw 65 50
16 | Edukacja rodziny — przygotowanie do opieki nad bliska osoba 64 49,2
17 | Wypozyczanie chorym sprzetu rehabilitacyjnego 63 48,5
18 | Wspieranie rodzin/organizowanie grup wsparcia dla rodzin chorych 51 39,2
19 | Doradztwo prawne 46 35,4
20 | Wspieranie osieroconych 43 33,1
21 | Wypozyczanie chorym pomp do wlewow 42 32,3
22 | Medytacja, modlitwa 42 323
23 | Psychoterapia 36 27,7
24 | Wypozyczanie chorym inhalatoréw 35 26,9
25 | Doradztwo 31 23,8
26 | Dostarczanie chorym bezplatnie innych rzeczy 29 223
27 | Wypozyczanie chorym koncentratoréw tlenu 28 21,5
28 | Wypozyczanie chorym pomp do masazu zmiennoci$nieniowego 27 20,8
29 | Terapia zajeciowa 22 16,9
30 | Wypozyczanie chorym innych rzeczy 18 13,8
31 | Inne formy pomocy psychologicznej 18 13,8
32 | Inne formy pomocy 18 13,8
33 | Trening relaksacyjny 13 10,0
34 | Wypozyczanie chorym nebulizatoréw 7 5,4
35 | Inne formy doradztwa 7 54
36 | Inne formy pomocy rodzinie 4 3,1

Zr6dto: opracowanie wilasne.
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Zdecydowana wigkszo$¢ oSrodkoéw sprawowata opieke medyczna (97,7%)
oraz pielgegnacyjna (90,8%) nad chorym. Réwnie czgsto uczono czionkéw
rodziny zasad pielggnacji i podawania lekow (90,8%) i1 przygotowywano ich
do zblizajacego si¢ okresu agonii i §mierci bliskiej osoby (90%). Wigkszos¢
jednostek (85,4%) dostarczata swoim podopiecznym bezptatnie strzykawki
i opatrunki. Niemal tyle samo (84,6%) deklarowato prowadzenie rozméw
z chorym oraz przygotowywanie cztonkéw rodziny do radzenia sobie z bar-
dzo trudnymi sytuacjami. Okoto 80% oS$rodkéw dostarczalo chorym bezptat-
nie sprzet higieniczny, wypozyczalo materace przeciwodlezynowe i oferowato
pomoc w uzyskaniu zapomogi. 73,8% deklarowalo wypozyczanie sprzetu
umozliwiajagcego czynnosci fizjologiczne obloznie chorym.

Ewaluacje potrzeb duchowych i psychicznych chorego prowadzito je-
dynie 68,5% badanych zespotéw, a ponad potowa (55,4%) deklarowata,
ze zapewnia o0gO6lna pomoc psychologiczna i psychoterapeutyczna oraz
doradztwo w zakresie opieki nad rodzing osierocona (52,3%), cho¢ juz
tylko 33,1% zespoléw zajmowalo si¢ organizowaniem konkretnego wspar-
cia dla rodzin chorych — w postaci prowadzenia grup samopomocy,
spotkan towarzyskich, modlitewnych lub wspélnych mszy S$wigtych. Ogdl-
nie wspieraniem osieroconych zajmowalo si¢ jedynie 39,2% badanych
oSrodkow.

Réwno potowa badanych osrodkéw dostarczata chorym bezplatnie drogie
i trudnodostepne leki. Niemal tyle samo zajmowato si¢ edukowaniem rodziny
oraz ogbélnym przygotowywaniem jej do opieki nad bliska osoba (49,2%).
Wypozyczanie sprzgtu rehabilitacyjnego prowadzito 48,5% zespotéw, a spec-
jalistyczny sprzet taki jak inhalatory (26,9%), pompy do masazu (20,8%)
czy koncentratory tlenu (21,5%) wypozyczato juz o polowg mniej oSrodkow.
Doradztwem prawnym zajmowato si¢ 35,4% zespotdéw. 33,2% podejmowato
dziatania o charakterze psychoterapeutycznym w postaci medytacji czy
modlitwy, psychoterapi¢ prowadzito 27,7%, terapi¢ zajgeciowa — jedynie
16,9%, a trening relaksacyjny — juz tylko 10%.

Jak wigc wida¢ — nie wszystkie jednostki tak samo rozumialy swoje
zadania wobec pacjentéw przewlekle chorych i nie wszystkie byly w stanie
zaoferowaé¢ swoim podopiecznym peten wachlarz pomocy. Nie ulega watp-
liwosci, ze najbardziej podstawowy jej zakres w postaci opieki medycznej
1 pielegnacyjnej oraz ogdlnej troski o rodzing (o to, zeby umiata sobie
radzi¢ w opiece nad chorym) — byt w badanych oSrodkach realizowany.
Niemniej jednak stopien ingerowania zespoldw w problemy rodzinne oraz
angazowania si¢ w opieke catoSciowa byt tutaj rézny, czego wyrazem sa
przedstawione rozktady zakresu udzielanej pomocy (tab. 11).
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10.2. Sposoby wspierania pacjentow

W prowadzonym badaniu sposréd catego zakresu dziatan podejmowanych
przez oSrodki opieki paliatywno-hospicyjnej wyodrgbniono przy pomocy
analizy czynnikowej gléwne typy aktywnosci wspierajacej'®.

Te najwazniejsze, tworzace wiazki, obszary pracy wykonywanej przez
hospicjantéw i przedstawicieli opieki paliatywnej stanowily kolejno:

1) edukowanie, przekazywanie wiedzy,

2) pomoc psychoterapeutyczna,

3) wsparcie materialne,

4) opieka nad rodzina pacjenta,

5) wypozyczanie sprzetu dla obtoznie chorych,
6) reagowanie na szczegllne potrzeby,

7) wypozyczanie specjalistycznego sprzetu,

8) doradztwo,

9) towarzyszenie choremu przy S$mierci,

10) pomoc spoleczna i §rodowiskowa,

11) opieka lekarska.

Sprébujemy przyjrze¢ si¢ po kolei tym obszarom pracy wpisanym
w dziatalno$¢ oSrodkéw opieki paliatywno-hospicyjnej oraz temu jak zrd-
Znicowana byta badana zbiorowos$¢ pod wzgledem dostarczania poszcze-
g6lnych rodzajéw pomocy.

Edukowanie i przekazywanie wiedzy. Pierwsza wyr6zniona kategoria
dziatahh podejmowanych przez osrodki paliatywno-hospicyjne dotyczy pracy
z rodzing jako najblizszymi opiekunami chorego oraz z nim samym. Reali-
zowana jest poprzez rozmowy, wyjasnienie, instruktaz, porady praktyczne,
uprzedzanie o mozliwych zdarzeniach zwigzanych z kolejnymi fazami po-
stgpujacej choroby oraz ich nastgpstwami. Opisuje wigc gtéwnie dziatania

1 Analiza czynnikowa — jest jedna z technik analizowania wspotzaleznoSci migdzy zmien-
nymi. Badacza interesuje tu peten zestaw zaleznoSci i powigzaf pomigdzy zmiennymi. Celem
analizy czynnikowej jest redukcja danych oraz interpretacja merytoryczna. Redukcja polega na
potaczeniu waznych informacji z zestawu obserwowanych zmiennych w nowy, mniejszy zestaw
— wyrazajacy to, co wspolnego maja ze soba wyjSciowe zmienne. Merytoryczna interpretacja
koncentruje si¢ na wyodrebnieniu i identyfikacji CZYNNIKA jako pewnej konstrukcji myS$lowe;j
tkwiacej u podstaw obserwowanych zmiennych. Czynnik jest jakoSciowym wymiarem danych,
ktéry odzwierciedla sposéb, w jaki réznia si¢ migdzy sobg jednostki. I cho¢ sam w sobie nie
wskazuje stopnia tej réznicy, to przypisuje mu si¢ ,,odpowiedzialno$¢’’ za okreSlona czes$é
wariancji, przy pomocy ktérej owa zmienno$¢ si¢ wyjasnia lub interpretuje [Churchil 2002,
s. 806, 812]. Analiza czynnikowa nie jest wprawdzie metoda wyjasniania probleméw - raczej
podsuwa problemy do wyjasnienia — moze jednak stuzyé jako metoda klasyfikacji. Analizie
czynnikowej poddane zostalo 36 zmiennych opisujacych konkretne sposoby pomagania (por. tab.
11), na tej podstawie wytoniono jedenascie gtéwnych wiazek dziatan (podane wedlug kolejnosci
od najwyzszych do najnizszych fadunkéw czynnikéw).
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o charakterze edukacyjnym, takie jak: uczenie cztonkéw rodziny podstawo-
wych zasad pielegnacji, dietetyki, podawania lekéw (np. obstugi pomp
infuzyjnych, czy zasad podawania opioidéw), a takze przygotowywanie ich
do radzenia sobie z sytuacjami bardzo trudnymi i w kornicu do zblizajacego
si¢ okresu agonii i Smierci.

Pomoc oznacza tu przede wszystkim udzielanie informacji, rozwiewanie
watpliwosci, uczenie sposobéw radzenia sobie z sytuacja i reagowania na
pojawiajace si¢ symptomy i zdarzenia. Tego typu szkolenie aktywizuje system
rodzinny do radzenia sobie z problemami, jakie niesie przezywana sytuacja.
Ten rodzaj pomocy, chociaz moze si¢ wydawal czasochtonny, stanowi
prawdopodobnie najbardziej wartoSciowe z dziatahh wspierajacych, poniewaz
wzmacniajac postawy adaptacyjne, zapewnia podopiecznym zachowanie
poczucia kontroli w sytuacji, ktdra ze swej natury kontroli si¢ wymyka.

Jednoczes$nie samo przekazywanie wilasnych doswiadczeni i oddawanie
swojej wiedzy na uzytek chorego i jego bliskich, stanowi kwintesencje
holistycznego podejscia do pacjenta, ktére nakazuje zapewni¢ mu autonomi¢
i pozwoli¢ na w miar¢ samodzielne mierzenie si¢ z sytuacja choroby.
Opiekunowie hospicyjni czy paliatywni — dostarczaja jedynie instrumentéw
do radzenia sobie z sytuacja. Wspieranie oznacza tu dawanie podpory
w postaci wiedzy i umiejetnoSci praktycznych, a nie bezustanne wyreczanie
1 zastgpowanie pacjenta w dziataniach, ktére moze wykona¢ sam lub z po-
mocg najblizszych.

Edukowanie i przekazywanie wiedzy niezbg¢dnej do dziatania odnosi sig¢
gtéwnie do wsparcia informacyjnego oraz instrumentalnego. Pomoc tego
rodzaju ofiarowywana byla przez niemal wszystkie oSrodki i to bez wzgledu
na ich cechy strukturalne.

Przy pomocy analizy wariancji starano si¢ sprawdzi¢ jak r6znia si¢
migdzy soba poszczegdlne oSrodki pod wzgledem udzielania tego rodzaju
pomocy. Nie znaleziono jednak zadnych istotnych réznic wsréd oSrodkéw
o r6znej wielkoSci, rdézniacych si¢ migdzy sobg iloScia przyjmowanych
pacjentow czy faktem posiadania lub nie wolontariatu jako grupy. To czy
w grupie opiekunéw przewazali pracownicy ptatni czy wolontariusze, jak
roOwniez sama liczba pracownikéw ptatnych — takze nie réznicowato zbioro-
wosci pod wzgledem udzielania pomocy informacyjnej i edukacyjno-instruk-
tazowej. Ten typ niesienia pomocy funkcjonowat tez niezaleznie od tego,
czy jednostka posiadata dostgp do specjalistycznego sprzetu, w jaki sposob
byta finansowana oraz od tego czy jednostka funkcjonowata w ramach
panstwowej stluzby zdrowia czy tez poza nia. Réwniez wiek oSrodka (liczba
lat jego istnienia) nie wprowadzat znaczacych réznic w realizowaniu opisy-
wanej pomocy edukacyjnej (zob. aneks, tab. 2: F1).

Oznacza to, ze wsréd deklarowanych przez jednostki form pomocy
udzielanej podopiecznym, ten rodzaj wsparcia mial znaczenie podstawowe
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i funkcjonowat niezaleznie od cech organizacyjno-strukturalnych. Bez wzgle-
du na to gdzie znajdowat si¢ oSrodek i jakimi zasobami dysponowat
— pacjenci mogli liczy¢ na to, ze uzyskaja pomoc edukacyjno-instruktazowa,
ktéra pomoze im w zmaganiu si¢ z trudna sytuacja.

Pomoc psychoterapeutyczna. Kolejny rodzaj dziatan obejmuje pomoc
psychologiczna 1 psychoterapeutyczng. Jej najprostsza postacia jest po-
zwalajaca na rozeznanie potrzeb psychicznych i duchowych pacjenta roz-
mowa. W bardziej wyrafinowanych formach obejmuje profesjonalna psy-
choterapi¢, aroma- i muzykoterapi¢, treningi relaksacyjne 1 terapi¢ za-
jeciowa.

W badanej zbiorowoSci pomocy o charakterze psychoterapeutycznym
nie réznicowaly: wielko$¢ oSrodkéw, liczba pacjentéw przyjmowanych pod
opieke, obecno$¢ wolontariatu, dostgp do specjalistycznego sprzgtu, Zrédio
finansowania, ani tez fakt funkcjonowania (lub nie) w ramach paistwowe;j
stuzby zdrowia.

Jedyne znaczace réznice wystapily w zaleznosci od liczby pracownikéw
etatowych w danym o$rodku. Im wigcej pracownikdéw ptatnych posiadat
oSrodek — tym wigkszy byl deklarowany zakres dziatai o charakterze
psychoterapeutycznym (por. aneks, tab. 2: F2/4, p = 0,0023). Zasadnicze
réznice wystapilty takze w zalezno$ci od tego jaki byl stosunek liczby
wolontariuszy do liczby pracownikéw ptatnych w danym zespole. Przy
poziomie istotnos$ci 0,0477 mozna stwierdzi¢, ze najkorzystniejszy dla zakresu
deklarowanej pomocy psychoterapeutycznej okazywat si¢ taki sktad zespotu,
w ktérym liczba pracownikéw platnych i wolontariuszy réwnowazyla sig.
O wiele mniejszy zakres tej pomocy deklarowaty oSrodki, w ktérych ktéras
z tych grup zdecydowanie przewazala nad druga (aneks, tab. 2: F2/9).

Wsparcie materialne. Niezwykle wazny aspekt pracy oSrodkéw opieki
paliatywno-hospicyjnej stanowi dostarczanie wsparcia materialnego. Przed-
stawiciele badanych o$rodkéw podkreslaja bardzo trudng sytuacje materialng
swoich podopiecznych, uniemozliwiajaca im niekiedy skorzystanie z po-
mocy medycznej czy pielggnacyjnej — np. gdy pacjenci nie maja pieniedzy
na drogie leki, czy podstawowe S§rodki higieniczne: opatrunki, podktady
czy pampersy. W tej sytuacji wsparcie materialne staje si¢ dzialaniem
kluczowym, stwarzajacym w ogoéle mozliwo$¢ realizowania opieki nad
chorym. Ta kategoria dzialan wiaze si¢ z bezptatnym dostarczaniem osobom
chorym drogich lub trudnodostgpnych lekéw, strzykawek, opatrunkéw oraz
sprzetu higienicznego.

W badanej zbiorowosci w odniesieniu do tego typu wsparcia, jedyna
znaczaca réznica pojawita si¢ ze wzgledu na wielko$¢ oSrodka, czyli liczbg
0s6b jakie zaangazowane byly w jego dziatalnos$é. Zespoly male (1-6 os6b)
oraz §rednie (7-24 os6b) zasadniczo nie r6znity si¢ migdzy soba pod
wzgledem udzielanego wsparcia materialnego. Réznica wystapita natomiast
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pomiedzy grupami Srednimi i bardzo duzymi (liczacymi wigcej niz 25 osob).
Im wigkszy byl zespdt — tym mniejszy zakres wsparcia materialnego oferowat
(por. aneks, tab. 2: F3/1, p = 0,0575). Pozostate zmienne strukturalne nie
miaty znaczenia w udzielaniu tego rodzaju pomocy rzeczowe;j.

Opieka nad rodzina. Kolejna kategori¢ dziataii podejmowanych przez
jednostki opieki paliatywnej i hospicyjnej stanowi opieka nad rodzina
chorego, obejmujaca bardzo réznorodne formy pomocy dla cztonkéw ro-
dziny pacjenta zaréwno w trakcie sprawowania opieki nad pacjentem jak
1 po jego Smierci.

Z systemowego punktu widzenia w zasadzie kazda pomoc okazana
pacjentowi jest réwnocze$nie wyrgczeniem cztonkéw rodziny i oddzialuje
na caly system rodzinny, stanowigc posrednio wsparcie najblizszych choremu
osob. Jednak traktowanie rodziny jako obiektu troski zespotu, jest juz
Swiadomym rozszerzaniem zakresu opieki poza standardowy medyczny
redukcjonizm, dlatego w zakres pomocy wchodza tu bardzo réznorodne
dziatania niemedyczne, zapewniajace wsparcie emocjonalne oraz integrujace.

Wspieranie osieroconych realizowane poprzez zebrania w grupach, wspdl-
ne msze, wyjazdy, wycieczki, spotkania towarzyskie i okoliczno$ciowe (np.
Swigto zmartych, Boze Narodzenie, Wielkanoc) — jest przedluzeniem pomocy
jaka otrzymywata rodzina w trakcie opieki nad chorym. W ramach tego
rodzaju pomocy obejmuje si¢ opieka psychologiczna dzieci, ktére uczest-
niczyly w procesie umierania bliskiej osoby, a wigc: rodzefistwo dzieci
chorych, dzieci lub wnuki pacjentéw. Organizuje si¢ im wycieczki, kolonie
oraz wspdlne wyjazdy wakacyjne, w trakcie ktérych grupa dzieci staje si¢
grupa samopomocy oraz grupa wsparcia w zatobie.

Nie wszystkie osrodki deklarowaty tego rodzaju opiekg. Zasadnicze
zréznicowania w ramach badanej zbiorowoSci generowata liczba oséb w ze-
spole (por. aneks, tab. 2: F4/1; p = 0,0159) — najwigksze rdznice pojawity
si¢ pomigdzy duzymi zespotami (powyzej 25 os6b) a zespolami najmniej-
szymi (1-6 oséb) oraz pomig¢dzy duzymi a Srednimi (7-24 os6b w zespole).
Im mniejsza byla liczba 0s6b zaangazowanych w dostarczanie pomocy — tym
rzadziej deklarowano holistyczna opieke nad rodzina. Wydaje si¢ to oczywis-
te z uwagi na duze wymagania, jakie stawia przed zespotem realizowanie
zintegrowanej opieki nad bliskimi chorego, zaangazowanie si¢ w ich prob-
lemy, troska o wigcej osob niz jedna. Tylko wigksze zespoty byly w stanie
poradzi¢ sobie z tak trudnym i zlozonym zadaniem i podejmowac ingerencje
w sprawy rodzinne podopiecznych.

W trakcie badania te najmniejsze zespoly stanowily najczeSciej kilku-
osobowe poradnie opieki paliatywnej (gléwnie przy zoz), ktére nie byty
w stanie zaangazowal swoich skromnych sit w tak wymagajacy obszar
dziatan. Ich praca koncentrowaé si¢ musiata na biezacych potrzebach pac-
jentow. Wydaje sie, ze opieke nad rodzina jest tatwiej prowadzié, jesli
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zespot posiada wolontariuszy, zwlaszcza niemedycznych, ktérzy sg w stanie
zatroszczyC si¢ o codzienne sprawy rodziny pacjenta, zaoferowal pomoc
organizacyjna lub wyrgczajaca, a tym samym uczestniczy¢ w normalizacji
sytuacji rodzinnej. Ani jednak obecno$¢ wolontariatu ani liczba wolontariuszy
nie wyjaSniaty w spos6b istotny statystycznie zaobserwowanych r6znic
w trosce o rodzine.

Pielggnacja pacjenta obtoznie chorego. Kolejny rodzaj pomocy
odnosi si¢ do opieki nad pacjentem obtoznie chorym. Sytuacja, w ktorej
pacjent jest przykuty do t6zka wiaze si¢ z koniecznoScia przeciwdziatania
powiktaniom, radzenia sobie z nagminnym problemem odlezyn oraz z potrze-
ba odpowiedniej pielegnacji, higieny i rehabilitacji unieruchomionego pacjen-
ta.

Warunkiem prawidlowej opieki jest wowczas zapewnienie odpowiedniego
podtoza w postaci materaca przeciwodlezynowego, sprzgtu umozliwiajacego
czynno$ci fizjologiczne chorym lezacym a takze sprzetu rehabilitacyjnego.
Pomoc adekwatna do tej sytuacji oznacza wypozyczenie tych niezbednych
sprzetow. W istocie ten rodzaj pomocy poSrednio realizuje ide¢ wsparcia
materialnego — poniewaz odpowiada na problem ubdstwa pacjentéw, ktérych
nie sta¢ najczedciej na indywidualny zakup specjalnych t6zek czy materacy
albo sprzetu, ktéry podnositby jako$¢ zycia chorych majacych problemy
Z poruszaniem sig.

W badanej zbiorowoSci zréznicowanie takiej opieki nad pacjentem wyjas-
nialy gtéwnie wielko$¢ zespolu oraz liczba pracownikéw zatrudnionych na
etacie (por. aneks, tab. 2: F5/1, p =0,0338 oraz F5/4, p =0,1117). Im
mniejszy byt zespét — w tym mniejszym zakresie organizowane byto wypozy-
czanie sprze¢tu dla pacjentéw obtoznie chorych, przy czym zespoty Srednie
(7-24 os6b) i najwicksze (powyzej 25) nie réznity si¢ migdzy soba w sposob
istotny w tym wzgledzie; znaczace réznice pojawily si¢ natomiast pomig¢dzy
zespotami Srednimi a najmniejszymi (1-6 os6b). Podobna relacja wystapita
w przypadku liczby oséb zatrudnionych na etatach. Im wigksza byta ich grupa
— tym lepiej zorganizowane byto wypozyczanie sprzgtu dla obtoznie chorych.

Reagowanie na szczegdlne potrzeby (pomoc rzeczowa). Pomoc
tego rodzaju oznacza reagowanie na aktualne potrzeby pojawiajace si¢
w opiece. Chorym wypozyczane sa do domu: ssaki, pulsykometry, telefony
komérkowe, laski, kule, chodziki, balkoniki, wdézki inwalidzkie, sprzgt
ortopedyczny, materace a nawet t6zka. Chodzi tu jednak o co§ wigcej niz
o wsparcie materialne, jakim standardowo obejmowane sa wszystkie po-
trzebujace osoby. Podejmowane dziatania maja tu charakter dziatan ,,nad-
programowych’’, niestandardowych i pojawiaja si¢ w odpowiedzi na szcze-
gblne potrzeby konkretnego pacjenta i jego rodziny.

W niektérych przypadkach przybiera to formy organizowania pomocy
rzeczowej dla podopiecznych — np. posrednictwo w zdobyciu pralki, lodowki
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czy innego niezbednego sprzgtu gospodarstwa domowego. Chorym dostar-
czana jest bezplatnie zywnoS$¢, pampersy, opatrunki, a nawet bielizna po-
Scielowa, poduszki i koce.

Bardzo czgsto sama choroba nie jest jedynym problemem jaki dotknat
pacjenta, zazwyczaj wspottworzy caty syndrom okolicznosci przyttaczajacych
rodzing. Problem biedy i1 nier6wnoSci spotecznych w dostepie do niezbgdne;j
pomocy wciaz powraca w pracy paliatywno-hospicyjnej — stad niejednokrot-
nie sama opieka medyczna niewiele daje, jeSli nie ma warunkdw ani Srodkow
aby ja zrealizowaé w praktyce. Dlatego tak wazne staja si¢ dziatania
dodatkowe, wynikajace z pojawiajacych si¢ potrzeb i wpisane w szeroko
rozumiane wsparcie rzeczowe.

Jedynym czynnikiem wyjasniajacym zréznicowanie tego rodzaju pomocy
w badanej zbiorowosci okazal si¢ stosunek liczbowy wolontariuszy do
pracownikéw ptatnych w poszczegdlnych osrodkach. Réznice istotne statys-
tycznie wystapity pomiedzy zespotami, ktére posiadaty tyle samo pracow-
nikow platnych co wolontariuszy — a grupami, w ktérych zdecydowanie
przewazali pracownicy platni. Im wigksza byla przewaga pracownikow
ptatnych w zespole nad wolontariuszami — tym mniejsza aktywno$¢ wyka-
zywal zespdt w dostarczaniu tego rodzaju dodatkowej, zindywidualizowane;j
pomocy, adresowanej do konkretnego podopiecznego w odpowiedzi na jego
szczegbOlne potrzeby (por. aneks, tab. 2: F6/9, p = 0,0169).

Wypozyczanie specjalistycznego sprzgtu. Ten rodzaj pomocy ozna-
cza dostgp do sprzetu medycznego umozliwiajacego kontrolg objawéw.
Chorym wypozycza si¢ do domu urzadzenia stuzace do podawania lekdw,
takie jak: inhalatory, nebulizatory, pompy do wlewdw i infuzory bateryjne,
a takze pompy do masazu zmiennoci$nieniowego potrzebne przy leczeniu
obrzekéw limfatycznych.

Zakres dostarczanej pomocy zalezy generalnie od zasobéw oSrodka:
w niektérych — bezptatnie dostarcza si¢ jedynie sprzet i leki uzyte do
zabiegu wlewu dozylnego, inne sta¢ na zaopatrzenie swoich podopiecznych
w bardziej specjalistyczny sprzgt.

Wydawatoby si¢ wigc, ze pomoc tego rodzaju w najszerszym zakresie
powinny oferowal osrodki lepiej wyposazone, a tym, ktére same niewiele
posiadaja — trudniej bedzie oferowal wsparcie w postaci wypozyczania
specjalistycznego sprzetu medycznego. Jednakze ani ta, ani zadna inna ze
zmiennych strukturalnych nie wyjasniala zré6Zznicowania tego rodzaju pomocy
w badanej zbiorowoS$ci (por. aneks, tab. 2: kolumna F7).

Informowanie — doradzanie. Réwniez w przypadku doradztwa nie
udato si¢ odszukac Zrédta zrdéznicowan. Pomoc obejmowala tu ogdlnie pojeta
kategori¢ wsparcia informacyjnego, doradzania i przygotowywania rodziny do
opieki nad bliskg osobg. Wiadomo, zZe lepiej realizowaty ja zespoty o wiek-
szej liczbie cztonkéw 1 mniejszej liczbie pacjentdéw, posiadajace wolontariat,
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nie posiadajace stalego Zrodia finansowania i dluzej dziatajace (por. aneks,
tab. 2: F8). Tego rodzaju pomoc oznacza gotowos$¢ zespotu do stuzenia rada
w kazdej chwili, dyspozycyjno§¢ w razie pojawienia si¢ watpliwosci — obec-
no$¢ ,,pod telefonem’’ i stala oferte udzielania wsparcia informacyjnego.

Towarzyszenie choremu przy Smierci. Czynnik ten paradoksalnie
polaczyt ze soba w jedna wiazke dwa pozornie odlegle obszary dziatania:
typowo medyczny: ,,uzycie koncentratoréw tlenu’’ oraz ,,medytacj¢ i modlit-
we’’. Taki jednak charakter ma wiasnie opieka nad chorym przed sama
agonia, kiedy pomoc laczy w sobie gléwnie te dwa wymiary, jako jedyne
z mozliwych do zastosowania w momencie agonii nieuleczalnie chorego
pacjenta. Z punktu widzenia medycznego jedyna akceptowalna formg inter-
wencji jest wOwczas tlenotrapia — ulatwienie oddychania umierajacemu.
W warstwie niemedycznej pozostaje w takiej chwili towarzyszenie, wspiera-
nie duchowe, medytacja i modlitwa.

Opieka przedagonalna wiaze si¢ takze ze specyficznym udzialem opiekuna
w scenie umierania pacjenta. Obecno$¢ osoby z zespolu hospicyjnego lub
paliatywnego, ktéra jest w stanie oceni¢ sytuacje, zdefiniowac jg jako
agonalna, nazwa¢ ja i znormalizowa¢ zachowania najblizszych choremu os6b
— ostatecznie pozwala na przezycie tego momentu z godnoScia przez wszys-
tkich uczestnikdw sytuacji (por. rozdz. 11.6).

W badanej zbiorowoSci podstawowe rdéznice w zakresie opieki przedago-
nalnej wigzaly si¢ z wielkoScia zespoldéw: jednostki Srednie réznity sie od
najmniejszych, jednostki najwigksze — od dwu pozostatych (por. aneks, tab. 2:
F9/1, p =0,0000) — im mniejszy byt zesp6t w tym mniejszym zakresie
deklarowat sprawowanie tego rodzaju opieki.

Kolejna znaczaca réznica pojawita si¢ w zwiazku z liczba pracownikéw
ptatnych w zespole: grupy, w ktérych nie bylo w ogdle pracownikéw
ptatnych r6znity si¢ zaréwno od zespoléw o matej ich iloSci (1-5 pracow-
nikow), jak i od grup zatrudniajacych powyzej 5 os6b na etatach. Najstabiej
realizowaly ten rodzaj opieki zespoly, gdzie pracowato na etacie od 1-5
osob. Najlepiej te, ktére w ogdle nie posiadalty pracownikéw etatowych
(por. aneks, tab. 2: F9/4; p = 0,004).

Wiaze sig to w sposéb oczywisty z tym jak w skladzie zespoléw
reprezentowane byly grupy pracownikOw ptatnych i wolontariuszy. Najkorzys-
tniej pod wzgledem dostarczania opieki przedagonalnej przedstawiata sig
sytuacja w zespotach, gdzie przewazajaca czg$¢ uczestnikOw stanowili wolon-
tariusze, a najmniejsza pracownicy platni. Znaczace rdznice wystapity wiasnie
pomiedzy tymi zespotami a grupami o zréwnowazonym udziale przedstawi-
cieli obydwu grup. Tam, gdzie przewazajaca cze$¢ zespotu stanowili wolonta-
riusze towarzyszenie choremu przy S$mierci bylo deklarowane znacznie
czgsciej, za$ grupa o przewadze pracownikéw ptatnych zdecydowanie najrza-
dziej realizowata tego rodzaju pomoc (por. aneks, tab. 2: F9/9, p = 0,0000).
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Pomoc spoteczna i1 Srodowiskowa. Opieka spoteczna i §rodowiskowa
obejmuje zardbwno pomoc pielggnacyjna, sprawowang najczesciej przez pieleg-
niarki §rodowiskowe, jak i konkretne dziatania zmierzajace do ustabilizowania
sytuacji materialnej chorego, np. pomoc w uzyskaniu zapomogi lub zasitkow
pielegnacyjnych, poSrednictwo w zatatwianiu grup inwalidzkich, pomoc
w sprawach rentowych oraz ogdlne doradztwo w sprawach socjalnych. Po raz
kolejny pojawia si¢ tu problem ubdstwa podopiecznych, braku warunkéw do
realizowania opieki oraz nieréwnego dostepu do skutecznych form pomocy.
Ta ogdlna kategoria pomocy socjalnej obejmuje réwniez zakupy odziezy,
artykutéw spozywczych, lekéw oraz innych niezbgdnych przedmiotéw dla
0s6b samotnych, nie posiadajacych naturalnej sieci wspierajace;j.

Gtéwnym czynnikiem wyjaSniajacym zrdznicowanie opieki pielggniarskiej
i Srodowiskowej okazat si¢ dostgp do specjalistycznego sprzetu. Istotne
statystycznie réznice pojawily si¢ pomigdzy grupami, ktére mialy dostep do
przynajmniej potowy zalecanego przez standardy sprzgtu a grupami, ktére
nie posiadaty prawie nic na swoim wyposazeniu (por. aneks, tab. 2: F10/5,
p = 0,017). Ciekawe, ze w zespotach, ktore posiadaly wigkszo§¢ mozliwego
oprzyrzadowania zakres tego rodzaju opieki nie byt wcale wiekszy niz
w jednostkach z czgSciowym dostgpem do sprzetu.

Jest oczywiste, ze nie sama ilo§¢ posiadanych na wyposazeniu urzadzen,
ale raczej kondycja osrodka, na ktéra ich obecno$¢ wskazuje, decydowata tu
o sprawnym i skutecznym angazowaniu si¢ jednostki w sprawy socjalno-
-bytowe podopiecznych.

Opieka medyczno-lekarska. Dopiero na jedenastym miejscu znalazty sie
dziatania o charakterze czysto medycznym oraz te formy psychologicznego
wsparcia, ktére ptyna dla pacjenta z charakteru relacji terapeutycznej z leka-
rzem czy innym przedstawicielem opieki medycznej. W ramach tej kategorii
znalazly si¢ porady lekarskie oraz wszelkie zabiegi (np. wymiana cewnika,
podtaczanie kroplowek, pomp, wszelkie opatrunki), wykonywane przez lekarza.
Niektore osrodki podkreSlaty, ze sama obecnos¢ lekarza ma dziatanie terapeuty-
czne, a pomoc psychologiczna realizuje si¢ poprzez samo jego pojawienie sig,
towarzyszenie, obecno§¢ oraz rozmowy z pacjentem i jego najblizszymi.

Jak mozna si¢ bylo spodziewaé zakres deklarowanej opieki medycznej
zwigzany byt z liczba pracownikéw etatowych w zespotach. Znaczace r6znice
wystapity pomiedzy zespotami, gdzie nie byt zatrudniony zaden pracownik,
a pozostaltymi — z mniejsza (1-5 os6b) lub wigksza (powyzej 5) liczba
pracownikéw platnych. Im mniejszy byt udzial pracownikéw etatowych w ze-
spole tym wigkszy deklarowany zakres psychologicznego wsparcia ze strony
lekarzy i personelu medycznego (por. aneks, tab. 2: F11/4, p = 0,0126).

Inne formy pomocy. Nie sposéb wymienié¢ i sklasyfikowaé wszelkich
form pomocy oferowanej pacjentom przez hospicja i zespoly opieki paliatyw-
nej. W zasadzie kazdy najdrobniejszy gest, pozornie nie znaczaca informacja



217

moga by¢ pomocne dla zgtaszajacych si¢ podopiecznych. Pomoc pacjentom
nieuleczalnie chorym oznacza niejednokrotnie doradztwo prawne w sprawach
renty, adopcji, przy sporzadzaniu testamentu oraz w sprawach spadkowych.
Doradztwo jako rodzaj wsparcia informacyjnego obejmuje réwniez pomoc
w zalatwieniu formalnoSci po Smierci chorego (w tym pogrzebu).

Sama informacja o mozliwosciach uzyskania dodatkowej pomocy — np.
miejsc, gdzie wypozycza si¢ sprzet rehabilitacyjny, sugestie dotyczace spo-
sobéw zdobycia potrzebnych lekdw, doradzenie pacjentowi, aby skorzystat
z pomocy innego oSrodka — np. hospicjum stacjonarnego, czy dostarczenie
informacji o opiece domowej na danym terenie — sa takze zaoferowana
pomoca, ulatwiajacq poruszanie si¢ w Swiecie opieki nad ci¢zko i nieuleczal-
nie chorym cztowiekiem.

10.3. Podsumowanie

W realnie sprawowanej opiece bardzo trudno rozdzieli¢ poszczegélne
wymiary wsparcia — mieszaja si¢ ze soba, nakladaja si¢ na siebie tak, ze
ostateczny efekt pomocy wytwarzany jest przez nie wszystkie razem. Rodzi-
na, ktora uzyskuje pomoc rzeczowa jednoczeSnie doSwiadcza tez akceptaciji,
wsparcia emocjonalnego i integrujacego, czuje, Ze nie jest sama ze swoim
problemem. Wraz z namacalnymi rezultatami pomocy materialnej podopie-
czni otrzymuja co$§ znacznie wazniejszego: poczucie obecnos$ci wspierajacej
,sieci’”” — jako potencjalnego i dostgpnego Zrédta pomocy.

Do celéw analitycznych prébowaliSmy rozbi¢ niesienie pomocy na po-
szczegblne wiazki dziatai wspierajacych. Same jednak badane oSrodki
syntetyzujac sprawowana przez siebie opieke, chetnie uzywaly okreSlenia
,wsparcie’’ i w pytaniach otwartych ankiety dla opisu wtasnych dziatah
uzywaly okreslen: ,,wsparcie informacyjne, emocjonalne i rzeczowe”, ,,wspar-
cie psychospoleczne pacjenta i rodziny’’. Pojecie wsparcia wraz z rozrdznie-
niami jego form i rodzajow pojawiato si¢ takze wielokrotnie w uwagach
koficowych ankiety oraz indywidualnych opisach wilasnej pracy poszczegdl-
nych opiekunéw, potwierdzajac tym samym wage analitycznie wyrdznionych
sposobéw dostarczania pomocy w badanych instytucjach. Nie wszystkie
jednak osrodki tak samo rozumiaty zakres oferowanego przez siebie wsparcia.

10.3.1. Réznice w organizowaniu pomocy

Analiza deklarowanego przez oSrodki zakresu pomocy udzielanej pacjen-
towi nieuleczalnie choremu, wskazuje na spore zréznicowanie tak samo
przeciez definiowanej opieki paliatywnej. Okazuje si¢, ze nie wszystkie
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osrodki obejmujg swoich podopiecznych takim samym zakresem opieki i nie
tak samo gl¢boka ingerencj¢ w naturalny system wspierajacy pacjenta
dopuszczaja w swojej dziatalnoSci. Zakres oferowanych dzialafi wspierajacych
w badanych os$rodkach réznicuje zbiorowo$¢ jednostek opiekuficzych na
mniej lub bardziej zaawansowane w przetamywaniu redukcjonistycznych
podejS¢ do pacjenta i jego probleméw.

Czes¢ tych zréznicowan wyja$nia¢ moga zmienne strukturalne badanych
oSrodkow, takie jak ich wielko$¢, liczba pracownikdéw zatrudnionych na
etatach, a takze sam stosunek liczbowy wolontariuszy i pracownikéw plat-
nych w zespole oraz dostgp do specjalistycznego sprzgtu.

Wigksze zespoty (powyzej 24 os6b) lepiej realizowaty opieke nad rodzinag
i chetniej wiaczaty sie w opieke przedagonalna, rzadziej za$ deklarowaly
wsparcie materialne chorego i jego bliskich. Z kolei jednostki S$redniej
wielkoSci deklarowaty najpelniejszy zakres wsparcia materialnego i pomocy
obloznie chorym.

Liczba pracownikow etatowych wplywata na opieke psychoterapeutyczna
(najlepiej realizowana, jesli na etacie bylo przynajmniej 5 pracownikéw) oraz
na wypozyczanie sprzgtu pielegnacyjnego obtoznie chorym. Im wigksza byta
grupa pracownikow etatowych tym wigkszy zakres tej opieki deklarowano.
I tak w przypadku towarzyszenia przy $mierci — najwigkszy zakres dziatan
wspierajacych deklarowaly oSrodki, gdzie zesp6t oséb na etacie byt spory
(powyzej 5 osdb) oraz te, w ktérych w ogdle nie bylo pracownikéw ptatnych.
Za$ osrodki, gdzie na etatach pracowato od 1 do 5 os6b najstabiej realizowa-
ty ten typ opieki. W przypadku opieki przedagonalnej, zdecydowanie lepiej
podejmowaty t¢ role grupy z przewaga wolontariuszy. Im wigkszy byl udziat
pracownikéw ptatnych w zespole — tym rzadziej deklarowali oni cheé
i mozliwos¢ towarzyszenia choremu przy $mierci.

Takze w przypadku opieki lekarskiej najlepiej wypadly zespoly ztozone
z samych wolontariuszy, a w zespotach etatowych zakres psychologicznego
wsparcia ze strony lekarzy i personelu medycznego byl o wiele mniejszy.

Stosunek liczbowy pracownikéw ptatnych do wolontariuszy w danym
zespole — réznicowat udzielanie pomocy o charakterze psychoterapeutycznym
oraz zaangazowanie w r16zne dziatania dodatkowe, ktére pojawialy sig¢
w odpowiedzi na szczegllne potrzeby podopiecznych i miaty poméc im
w lepszym zorganizowaniu opieki. Najwigkszy zakres tego rodzaju pomocy
oferowaty grupy o zroéwnowazonej liczbie pracownikéw ptatnych i wolon-
tariuszy. Tam, gdzie ktéra§ z grup przewazata nad druga deklarowano
mniejsze zaangazowanie.

Dostep do specjalistycznego sprzgtu réznicowat jedynie opieke Srodowis-
kowa. Najlepsza opieke Srodowiskowa zapewniaty zespoly posiadajace dostep
przynajmniej do potowy potrzebnego wyposazenia, o wiele gorsza za§ w przy-
padku braku jakiegokolwiek sprzetu lub posiadania petnego wyposazenia.
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Jesli zatozymy, ze pelna, caloSciowa opieka nad pacjentem terminalnie
chorym powinna zawieral w sobie przynajmniej deklarowang gotowos¢
dostarczania pomocy w kazdym z wymienionych obszaréw, trzeba zgodzié
si¢ z tym, ze nie wszystkie jednostki opieki paliatywnej i hospicyjnej
w Polsce byly w stanie zrealizowal taka wtasnie holistyczng opieke nad
pacjentem oraz ze nie kazde rozwiazanie organizacyjne réwnie efektywnie
stuzyto dostarczaniu pomocy podopiecznym danego oSrodka.

Najbardziej chyba klarownym wskaznikiem nieredukcjonistycznej postawy
zespotu w realizowanej opiece jest systemowe ujmowanie problemdéw chore-
go, traktowanie jego i rodziny jako pewnej caloSci oraz wynikajaca z tego
gotowo$¢ do reagowania na potrzeby generowane w zwigzku z sytuacja
rodzinna, a nie jedynie w odpowiedzi na stan psychofizyczny pacjenta.
Holistyczne spojrzenie na sytuacj¢ chorego wymaga aby zesp6l interesowat
si¢ naturalng siecia wspierajaca chorego i sktania do angazowania si¢ w jego
problemy rodzinne. Ostatecznie to wtasnie sposoéb definiowania roli rodziny
w opiece nad pacjentem, wptywa na okreSlenie wlasnych zadan, powinnoSci
1 zobowiazafn wobec chorego.

10.3.2. Rola rodziny w opiece nad chorym

To jak przedstawiciele oSrodka definiuja udzial rodziny w opiece nad
chorym, odzwierciedla obraz tego, jak postrzegaja wlasng role i obowigzki.
Zdecydowana wigkszo$¢ osrodkéw okre§la swoja prace jako wspieranie
rodziny w jej fundamentalnych zobowiazaniach: ,,Na rodzinie spoczywa
cigzar opieki — my wspieramy, pomagamy, kiedy rodzina ma trudnoSci,
watpliwoSci, réwniez wtedy, kiedy rodzina sobie radzi’’ (P-143). Z takim
stwierdzeniem zgadzali sie przedstawiciele 84 jednostek (51%)'°'. Prawie
tyle samo (83 jednostki — 34,5%) przyznatlo, ze w wigkszoSci przypadkéw
udaje si¢ aktywizowac i zacheci¢ rodzinge chorego do uczestnictwa w opiece
nad pacjentem.

25 osrodkow (19,7%) przychylito si¢ do zdania, ze w wigkszosci przypad-
kéw trzeba interweniowal, aby rodzina poczuta si¢ odpowiedzialna za opieke
nad pacjentem: ,,Rodzina mimo $§wiadomoSci o stanie chorego zwykle
w okresie krytycznym najchgtniej cata opieka nad chorym obarczytaby szpital
lub pracownikéw zespotu paliatywnego’’ (P-145). Zdecydowana wigkszos§¢
jednak (102 oSrodki — 78,5%) nie zgodzila si¢ z tym zdaniem.

Przedstawiciele 17 jednostek (13,5%) uwazali, ze w wiekszosci przypad-
kéw rodzina okazuje si¢ malo kompetentna w opiece nad chorym i zespot

11 Jako jedyna charakterystyke pracy wilasnej jednostki — podato taq alternatywe 9 (7%)
oSrodkéw, a 45 (35,2%) nie zgodzito si¢ z tym stwierdzeniem.
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musi ja w tym zastgpowaé. 13 (10,3%) jednostek stwierdzito wrecz, ze
zwykle opieke sprawuja sami pracownicy i wolontariusze oSrodka, poniewaz
cztonkowie rodziny sami wymagaja pomocy. Wigkszo$¢ jednak (77 jednostek
— 60,1%) wybierala tagodniejszy wariant, potwierdzajac, ze zwykle rodzina
nie jest odpowiednio przygotowana do sprawowania opieki i trzeba ja
wszystkiego nauczyé.

Zakres angazowania si¢ w sprawy rodzinne, gotowoS$ci do interweniowa-
nia np. poprzez poprawianie sytuacji materialnej rodziny czy tez uSwiada-
miania cztonkom ich moralnej powinnosci wobec chorego zalezy jednak nie
tylko od sposobu postrzegania wlasnej roli w opiece oraz od tego kim
i czym dysponuje osrodek, ale takze od sytuacji zastanej w rodzinie chorego.
Zakres opieki kreowany jest w kazdym przypadku przez zasade oszczednosci
zasobow, ktéra pozwala pozostawi¢ wigkszo$¢ zadan opiekunczych w rekach
rodziny dobrze zorganizowanej i radzacej sobie z problemami, a angazowaé
wigcej sit i Srodkow w opieke nad chorymi pozbawionymi naturalnej sieci
wspierajacej oraz tymi, ktérych rodzina ma powazne trudnoSci z poradzeniem
sobie z sytuacja przewlekiej choroby.

Poziom zaangazowania w system rodzinny pacjenta zalezy wigc nie
tylko od ogélnej gotowosci do ingerowania w sprawy rodzinne, ale takze od
diagnozy stanu potrzeb i mozliwoSci konkretnej rodziny. Potwierdzaja to
liczne wypowiedzi pracownikdédw i wolontariuszy typu: ,,w patologicznych
rodzinach zakres opieki jest wigkszy’’ (P-077).

Chociaz generalizacja tego typu nie do kofica uczciwie oddaje problem,
bo z zasady splaszcza wymiar po§wigceni uczestnikdw paliatywnego Swiata,
chciatoby si¢ powiedzie¢, Zze z racji swoich ograniczefi strukturalnych oraz
typu uczestnictwa — oSrodki paliatywne — jako powotywane odgérnie w ra-
mach struktur stuzby zdrowia — nie sa w stanie udziela¢ tak wszechstronnej
opieki jak tworzone oddolnie i wypetnione dobrowolnymi uczestnikami
hospicja'®®. Mimo, ze w wiekszo$ci przypadkéw osrodki paliatywne sa lepiej
wyposazone i posiadaja wigksze zaplecze infrastrukturalne niz hospicja
— znacznie bardziej wydaja si¢ koncentrowal na opiece medyczno-pielgg-
nacyjnej niz na dostarczaniu pomocy duchowej oraz szeroko rozumianej
ingerencji w ,,sprawy rodzinne’’. Czgsto tez zmuszone sg pomijaé sferg
opieki nad rodzina i ingerowania w jej sposoby radzenia sobie z choroba,
z uwagi na szczupto$¢ zespotu oraz formy realizowanej opieki. Szczegdlnie
widoczne jest to w tych osrodkach, w ktérych opieka domowa sprowadza

12 Jak pamietamy, w przypadku hospicjow przymus oddolny pchal ludzi do poszukiwan
odpowiednich dla potrzeb rozwiazan organizacyjnych. Nawiazywanie kontaktu z dziatajacymi juz
oSrodkami oraz wiaczenie si¢ do ruchu hospicyjnego wynikato z wczesniejszej gotowosci danego
Srodowiska do podjecia opieki nad chorymi i stanowito konsekwencje¢ uprzedniego przepracowania
koncepcji, zamystu tej opieki i podjetych przez to Srodowisko decyzji o stworzeniu organizacji
wokot tego celu [Drazkiewicz 1989, s. 98 oraz 109].
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si¢ do pracy zespotu wyjazdowego — wizytujacego chorych co jakiS czas
lub w razie naglej potrzeby i realizujacego gtownie opieke medyczna.

W wywiadach telefonicznych z roku 1998 przedstawiciele takich malef-
kich (najcze¢sciej jedno- lub dwuosobowych) zaktadéow wyznawali, Ze jako
placowka opieki paliatywnej nie posiadaja wtaSciwie zadnego sprzetu lub
korzystaja ,,grzecznoSciowo’’ ze sprzetu przychodni, ktéra udostgpnia im
»kat do pracy’’. Sami przy uzyciu dostepnych Srodkdéw organizowali pomoc
dla pacjentéw, narzekajac na braki lokalowe, braki sprzetu, a czasem nawet
na brak §rodka transportu aby dojecha¢ do chorych w domach. Byli zatrud-
nieni na etatach, ale mieli poczucie Ze pracuja wolontaryjnie, poniewaz
,»gtodowe pensje’’ za ogromne zaangazowanie, jakiego wymagata od nich ta
praca w rzeczywisto$ci nie pokrywaly nawet oplat za paliwo, ktére zuzywali
dojezdzajac do chorych w domach.

Jakie mozliwoSci wspierania rodzin mialy takie oSrodki? Na ile byly
w stanie zapewni¢ pomoc swoim podopiecznym? Praca kilku zaledwie os6b
nie mogla obja¢ catosci potrzeb pacjentéw, bez poswigcenia ze strony
,,Zatrudnionych-wolontariuszy’’ oraz koncentrowania si¢ jedynie na sprawach
biezacych i najpilniejszych.

Dlatego stwierdzenie, ze niewielkie niedoinwestowane zespoly paliatywne
pozostaja bardziej redukcjonistyczne w wypetnianiu opieki nad umierajacymi
niz zespoly wieksze, ze sporym udzialem wolontariatu — nie ma na celu
deprecjonowania roli garstki oséb zatrudnionych w matych poradniach (bo
bylaby to zapewne opinia krzywdzaca), ale ma wskaza¢ jak niewielkie
szanse na zrealizowanie opieki caloSciowej majq tego typu oSrodki. Nie sa
one w stanie wykonal pracy o tak duzym zasiggu. A z drugiej strony,
przeciez nawet duze dobrze funkcjonujace poradnie miewaja z tym problemy.

NapotkaliS§my tez i takie oSrodki, ktérych przedstawiciele reprezentowali
raczej redukcjonistyczne podejScie do pacjenta i uwazali, Ze realizuja opieke
paliatywna jezdzac do chorych na wizyty domowe. Kilku lekarzy rejonowych,
ktérych poradnie przemianowane zostaty na ,,Poradnie Opieki Paliatywnej’’,
potraktowato opieke paliatywna jedynie jako nowa nazwe dla dziatalnosci,
ktéra prowadzili od dawien dawna i ktéra zawsze lezala w zakresie ich
obowiazkéw. Wprowadzenie nowej nazwy — uznawali za niepotrzebne za-
mieszanie, poniewaz w ich mniemaniu nic si¢ nie zmienito ani w ich
harmonogramie pracy ani w pracy oSrodka, a sama zmiana nazwy byta im
nie tylko obojetna, ale takze w ich odczuciu catkiem niekonieczna, poniewaz
i tak od zawsze taka opieke realizowali. Postawy tego typu Swiadcza nie
tylko o niezrozumieniu idei opieki paliatywnej, ale takze o odgérnym
sposobie powotywania tego rodzaju placéwek i narzucaniu wzorca opieki
paliatywnej przez odgdrng decyzje o utworzeniu przychodni lub oddziatu.

Nie nalezy zapomina¢, ze powotywanie oS§rodkéw paliatywnych w ramach
struktur stuzby zdrowia w taki wtasnie sposéb, generuje specyficzny rodzaj
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uczestnictwa, ktéry przynajmniej w pierwszych latach pracy zasadniczo r6zni
si¢ od dobrowolnego uczestnictwa hospicjantow. Dla wielu lekarzy i pieleg-
niarek akces do tej pracy niejednokrotnie byl zupetnie przypadkowy: mtoda
lekarka na stazu uznata, Zze nie moze zrezygnowal ze ztozonej przez swoja
szefowgq oferty zatrudnienia na oddziale paliatywnym, wiedzac, Ze na zadnym
innym oddziale nie ma (przynajmniej na razie) wolnego miejsca pracy.
Mtody lekarz, poproszony przez swojego szefa o prace w poradni paliatywne;j
tez nie moze mu odmowié, poniewaz wie jak ,.cigzko jest wyzy¢ z samych
dyzuré6w w pogotowiu (nie moéwiac juz o utrzymaniu rodziny)”. W podobne]
sytuacji znalazly si¢ pielggniarki 1 salowe niewielkiego oddzialu w M.,
ktoéry przeszedt restrukturyzacje polegajaca na zamknigciu oddziatu potoz-
niczego i zorganizowaniu w tym samym miejscu zamknig¢tego oddziatu dla
przewlekle chorych — pracownice wiedzac, ze w promieniu kilkudziesigciu
kilometrow nie znajda dla siebie pracy zdecydowaly si¢ pozostaé jako
personel nowego oddziatu. W ten sposdb praca przy noworodkach zostata
dla nich odgérnie zastgpiona praca z osobami w stanie terminalnym.

Jak wiec widaé, struktura organizacyjna oSrodkéw oraz sposéb ich
powotywania réznicuja uczestnictwo swoich czlonkéw i w efekcie wytwarzajag
inne kultury organizacyjne dzialajacych jednostek. Nie pozostaje to bez
wpltywu na to jak czlonkowie zespolu postrzegaja wtasna rolg w procesie
opieki nad pacjentem.

W tej czedci pracy staratam si¢ pokazal jak bardzo zrdéznicowany jest
Swiat opieki paliatywno-hospicyjnej, jak zywiotowo tworzyly si¢ poszczegélne
oSrodki, jak wykorzystywaty zasoby wlasnego otoczenia, zeby zrealizowac
swoja dzialalno§¢ i podtrzymal istnienie jednostki organizacyjnej, a takze
jak podwdjne Zrédto ideologii samej opieki: ptynacej ze spotecznego ruchu
charytatywnego oraz z medycyny paliatywnej przeklada si¢ na cechy struk-
turalne badanych oSrodkéw, i wreszcie, jak generowana w ten sposdb
wewngetrzna réznorodno$¢ spotecznego $wiata spleciona jest z pojmowaniem
przez uczestnikow wlasnej roli w procesie opieki nad pacjentem nieuleczalnie
chorym i wplywa na zakres ofiarowywanej przez nich pomocy.



PROCES OPIEKI

Mitos¢ do chorego wyraza sie poprzez czynng, postawe,
To znaczy przez zaspokajanie podstawowych potrzeb.

Halina Bortnowska

W tej czgSci ksiazki przedstawiona zostanie praca jaka wykonuja czton-
kowie zespotdow opieki paliatywnej i hospicyjnej na rzecz swoich pod-
opiecznych. Zamierzeniem moim bylo przyjrze¢ si¢ problemom interakcyjnym
jakie wytwarza ta praca, sposobom radzenia sobie z obcigzeniami wynikaja-
cymi z jej wykonywania wypracowanymi przez opiekunéw, a takze warun-
kom i uzasadnieniom dostarczania pomocy i podejmowania dziatan wspie-
rajacych — czyli temu, jakie miejsce w catodci dzialan wykonywanych przez
opiekunéw zajmuje interakcja wspierajaca’.

11. Fazy procesu opieki

Proces sprawowania opieki nad pacjentem terminalnie chorym ma swoja
wlasna dynamike uzalezniong kazdorazowo od potrzeb i stanu konkretnego
pacjenta. Stan psychofizyczny pacjenta i zwiazane z tym problemy oraz
indywidualna trajektoria choroby [Strauss i wsp. 1984, s. 64-66, 102-103,
141, 177] wymuszaja nierutynowo$¢ dziatan opiekuniczych podejmowanych
na rzecz chorego. Nie dziwi wigc, ze w calym bogactwie opowieSci hospic-
jantow o sprawowanej przez siebie opiece trudno znalezé dwie identyczne
historie. Niemniej jednak, mimo niepowtarzalnosci poszczegélnych spotkan,

' Opracowanie niniejsze ma oparcie w wynikach jakosciowej analizy materiatow empirycznych,
pochodzacych gléwnie z poglebionych wywiadéw swobodnych z pracownikami i wolontariuszami
jednostek opieki paliatywnej i hospicyjnej w Polsce. Podczas rozméw interesowaty mnie przede
wszystkim osobiste do$wiadczenia oséb, ktére sie zajmuja opieka paliatywna i/ lub hospicyjna.
Probowatam naktoni¢ moich rozméwcoéw do opowiadania o tym fragmencie ich zycia, ktory jest
zwigzany z tego rodzaju dziatalnodcia, o tym, na czym w ogéle polega ta praca, jakie pojawiaja si¢
w niej problemy, jak oni sobie z nimi radza, jakie do§wiadczenia osobiste z tym si¢ wigza i co dla
siebie samych znajduja w niej waznego. Interesowato mnie wszystko, co przeszli w zwiazku z ta praca
i 0 czym mogli i chcieli mi opowiedzie¢. Badanie byto anonimowe. Rozpoczynato si¢ prosba o opowies¢
o tym, w jaki spos6b mdj rozmdédwca (rozmdédwczyni) trafit do danego osrodka (opieki paliatywnej lub
hospicyjnej), jak to si¢ stato, ze zajal si¢ ta praca i jak dalej potoczyly si¢ koleje jego uczestnictwa.
Por. rozdz. 5. Metoda badawcza, s. 60.
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we wszystkich odnaleZé mozna te same stadia procesu opieki, wyznaczane
przez kluczowe zdarzenia, przez jakie przechodza wszyscy podopieczni. Na
cato$¢ procesu opieki sktadaja si¢ rézne rodzaje pracy, wykonywanej przez
poszczegdlnych uczestnikOw sytuacji dostarczania pomocy [Strauss 1985].
Rodzaj wykonywanej pracy wynika w kazdym przypadku z rozpoznawanych
potrzeb sytuacyjnych specyficznych dla danego okresu zmagania si¢ z cho-
roba, za$§ cato§¢ sprawowania opieki nad pacjentem mozna opisaé w postaci
dziewigciu nastgpujacych po sobie faz, ktére obejmuja:

1) zgloszenie (si¢) pacjenta,

2) pierwsze spotkanie,

3) faza wchodzenia do opieki,

4) faza ciagtoSci opieki,

5) faza kryzysu,

6) umieranie pacjenta,

7) pozegnanie zmartego,

8) opieka nad osieroconymi,

9) rozstanie z hospicjum?.

Niepowtarzalno§¢ kazdego konkretnego procesu opieki polega na tym,
7ze dynamika pracy jest wysoce zindywidualizowana. Zrdznicowany jest
tez czas trwania poszczegdlnych faz, a w niektérych przypadkach ich
czasowe nastepstwo’. Przebieg kazdej kolejnej fazy zalezy od tego, co
wydarzyto sie wczeSniej, przed nia, a zwlaszcza tego czy i w jakim
stopniu udato si¢ zrealizowa¢ zadania charakterystyczne dla poprzednich
faz. Pacjent wchodzacy Swiadomie pod opieke hospicjum lub oSrodka
opieki paliatywnej zazwyczaj przechodzi przez wszystkie te fazy — ale
calo§¢ sprawowanej opieki i tuk pracy® wykonanej na rzecz pacjenta sa
jednak uzaleznione od tego w jakich warunkach i w jakim stadium choroby
rozpoczal si¢ proces opieki’.

2 Lub z jednostka opieki paliatywnej, ktorej podopiecznym byt dany pacjent i jego rodzina.

* Na przyktad faza 4 i 5 moga nastepowal po sobie w ,,dowolnej’” niemal kolejnoSci.
Kryzys nastgpujacy po fazie ciaglosci opieki nie musi prowadzi¢ do fazy umierania. Stan
pacjenta moze si¢ ustabilizowaé i zesp6l moze kontynuowaé opieke jak w fazie poprzedniej.
Czasem kryzys powraca nawet kilkakrotnie i po jego opanowaniu znowu nastgpuje powrdt
w faze ciagtosci opieki.

* Luk pracy jest kategoria stworzona przez Anselma Straussa na okre§lenie catosci zadaf
i sekwencji ich wykonywania mozliwej do zrekonstruowania po wykonaniu dziatania, z ktérych
cze$C zostala zaprojektowana jeszcze przed rozpoczgciem dzialania a czg$¢ wylonita si¢ w trakcie
jego trwania [Strauss 1991, s. 75-76].

> Wiele zalezy na przyktad od czasu zgloszenia pacjenta. W sytuacji, kiedy zgtaszany jest
pacjent w stanie agonalnym caly proces zostaje dramatycznie skrécony do faz 1 — 5 — 6 — 9.
Niemozliwa jest wstgpna rozmowa z pacjentem. W czasie zgloszenia juz mamy do czynienia
z faza kryzysowa, po ktoérej najczesciej nastepuje Smierc. Fazy kolejne sa takze bardzo skrdcone,
poniewaz rodzina jeszcze nie zdazyla ,,zzy¢ si¢’’ z opiekunami. Bardzo czesto w takiej sytuacji
rozstanie z hospicjum (oSrodkiem opieki paliatywnej) nastgpuje wraz ze zgonem chorego (lub
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W kolejnych rozdziatach przedstawione zostana kolejne fazy opieki,
pojawiajace si¢ w nich problemy i kluczowe zadania, jakie stoja przed
opiekunami.

11.1. Zgloszenie pacjenta

Opieka nad pacjentem rozpoczyna si¢ z chwilg jego zgtoszenia do
oSrodka. Najczesciej chorego zgtasza rodzina. Niekiedy pacjenci zgtaszaja
si¢ sami. Chorych opuszczonych, samotnych lub bezdomnych zglaszaja do
opieki sasiedzi lub przedstawiciele opieki Srodowiskowe;.

Czesto zgloszenie nastgpuje na tyle pdZno, ze jedyna pomoca jaka moze
zaoferowaC zespol jest towarzyszenie przy agonii i zapewnienie komfortu
w ostatnich godzinach zycia (modlitwa, podanie tlenu). Sytuacje takie
zdarzaja si¢, gdy chory lub jego najblizsi nie wiedza o istnieniu hospicjum
lub rozumieja swoja powinno$¢ troski o chorego czilonka rodziny w sposdb,
ktéry wyklucza sprawowanie opieki nad bliskim przez osoby obce czy tez
wyreczanie si¢ innymi w tym obowiazku.

W S$rodowiskach, gdzie oSrodki opieki hospicyjno-paliatywnej sa znane
i sprawnie funkcjonuja, sytuacje takie zdarzaja sie rzadziej, niemniej jednak
spora czg§¢ rodzin mimo, ze mogtaby — nie korzysta ze zorganizowanych
form pomocy w poczuciu, ze opieka nad cigzko chorym bliskim to sprawa
rodzinna i powinni sobie poradzi¢ sami. W takiej sytuacji chorzy zgtaszani
sa naprawd¢e w najbardziej dramatycznym okresie przedagonalnym lub
w sytuacji kryzysu, ktéremu najblizsi nie moga juz sami podotaé. Decyzja
o zgloszeniu si¢ po pomoc do hospicjum czy oSrodka opieki paliatywne;j
czgsto jest odsuwana na blizej nieokre$long przyszio$¢ i dopiero, kiedy
rodzina jest juz bardzo wyczerpana i nie radzi sobie z sytuacja zaczyna
szuka¢ pomocy. W wielu przypadkach to wtasnie zrozpaczony, sfrustrowany
i zmgczony cztonek rodziny jest pierwsza osoba, ktéra zglasza sig do oSrodka
i opowiada o problemie®.

Hospicjum odnajdowane jest przez potrzebujacego najczgSciej drogg
kontaktéw osobistych (towarzyskich, rodzinnych lub sgsiedzkich) — mimo,
ze coraz wigcej jednostek hospicyjno-paliatywnych posiada juz state infor-
macje o swojej dziatalnoSci na tamach lokalnych gazet lub emituje tego
typu ogtoszenia droga radiowa.

wydaniem zwlok — jesli byl to zaklad stacjonarny).

¢ Bardzo czesto tym podstawowym problemem — oprécz bélu i uciazliwych objawow
fizycznych lub zlego stanu psychicznego (depresja, lgk) — jest na tym etapie odczuwany cig¢zar
zmowy milczenia wokét chorego, ktéremu nikt nie ma odwagi powiedzie¢ prawdy o jego stanie
Iub ktéremu wmawia si¢, Ze jeszcze wyzdrowieje.
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W przypadku placéwek zorganizowanych na bazie panstwowej stuzby
zdrowia, jako poradnie mozliwy jest pewien stopien formalizacji zgloszen
— ktérych dokonaé moze lekarz (np. zlecajac konsultacj¢ lub doradzajac
rodzinie gdzie ma si¢ uda¢ po pomoc). W przypadku hospicjum domowego
(zwlaszcza dzialajacego poza strukturami stuzby zdrowia) jest to nieco
trudniejsze’. Istnieja tez szczegbtowe wytyczne okreslajace gotowosé zespotu
hospicyjnego do zaangazowania si¢ w opieke — jej warunkiem jest prosba
ze strony chorego. Zaden lekarz nie moze choremu zleci¢ korzystania
z opieki hospicjum. To sam pacjent musi wyrazi¢ pragnienie i1 zgod¢ na
objecie go tego typu opieka.

Wytyczne takie ptyna zar6wno z charakteru $wiadczonej pomocy jak
i z do§wiadczen organizacyjnych poszczegdélnych zespotdéw, napotykajacych
w swojej historii sytuacje, kiedy rodzina zgtaszata chorego do opieki a on
sam nie zyczyl sobie tego (lub na odwrdt). W takim wypadku kryterium
podjecia opieki stanowi zawsze prosba i zgoda chorego, ktéry pozostaje
w centrum dziatai opiekuniczych.

Moga by¢ podejmowane jedynie proby naklonienia pacjenta do zmiany
decyzji. Woéwczas oferta pomocy zostaje ztozona jako ciagle aktualna,
zapewnia si¢ pacjenta o niezmiennej gotowoSci objgcia go opieka i pozo-
stawia ta kwesti¢ do rozwazenia. Niekiedy musi uptynaé nieco czasu po
zgloszeniu, aby pacjent zaakceptowal udzielanie mu pomocy przez obcych
sobie ludzi. Momentem umozliwiajacym podjecie dziatafi opiekuficzych jest
wyrazenie przez chorego prosby o wiaczenie do opieki.

[...] po kolei mieliSmy kilka oséb z rodziny na przyktad. MieliSmy/ najpierw coérka si¢
opiekowaliSmy, potem jej mama, no, ktéra miata wielka trudno$¢ w zgloszeniu si¢ do nas
i W poproszeniu o ta opieke, poniewaz tak si¢ zlozylo, Ze ona si¢ ta cérka opiekowala, [...]
I stowo hospicjum kojarzyto si¢ jej jednoznacznie: ze $miercig tej corki. Dlatego ja pamigtam
jak bytam tam pierwszy raz, chociaz juz byly sygnaly wcze$niej/ ale postawiliSmy warunek, ze
to pacjent nas poprosi o wizytg, ze nie pdjdziemy jesli on nas o to nie poprosi. I ja pamigtam,
pierwszy raz, kiedy ona prosita zeby ja zbadaé, ale powiedziala ,,ale pani doktor, jakby to byta
sprawa nowotworowa, to prosz¢ mi tego nie mowié. Jakby pani wiedziala ze co$ jest Zle, to
prosz¢ mi tego nie moéwic¢’’. Taki pierwszy kontakt z ta mama byl. No i nie méwiliSmy wobec
tego. PrzychodziliSmy, bo poprosit o to maz. (K8: 289-299)

Brak akceptacji pacjentki dla roli chorej na raka, ostatecznie nie byt
powodem aby nie objaé jej opieka (na postawionych przez nig warunkach),
a jednoczes$nie byl odpowiedzig na potrzeby cztonka rodziny chorej (w tym
przypadku meza), ktéry uznat, ze pomoc jest potrzebna. Czgsto zgoda na

" Docierane z informacja o mozliwosci skorzystania z pomocy do najbardziej potrzebujacych
jest czesto utrudnione jesli osrodek nie prowadzi Zadnej akcji propagujacej dziatalno$¢ hospicjum
w mediach (lokalnej prasie, rozglo$ni radiowej czy telewizji) w poradniach, przychodniach czy
parafiach.
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opieke¢ pojawia si¢ dopiero w fazie kryzysu, kiedy rodzina nie radzi juz
sobie i czuje si¢ zbyt przeciazona w obliczu wymagan jakie stawia sytuacja.
W takich wypadkach sam pacjent, widzac wyczerpanie swoich bliskich
i wlasny pogarszajacy si¢ stan nie zglasza juz sprzeciwu i godzi si¢ na
przyjecie pomocy z zewnatrz. W centrum uwagi pozostaje jednak on sam
— to jego pyta si¢ o zgod¢ i ostatecznie od jego zyczenia uzaleznia si¢
wizyty. Nie mozna wchodzi¢ z pacjentem w relacj¢ dostarczania pomocy,
jesli on tego nie chce, jesli nie wyraza zgody i jeSli swoim przyzwoleniem
nie umozliwia otwarcia tej relacji i nie wspotkreuje jej. Czesto zatozenie
takie wynika z doSwiadczen czionkéw zespotu:

Ale zawsze pytamy czy chory wie i czy tego sobie zyczy. Dlatego ze zdarzaly si¢ sytuacje,
ze prosit nawet znajomy lekarz: ,rodzina méwi, ze chory prosi’” [...], a chora bardzo si¢
zdziwita, ze przyszliSmy. Nie wyrzucila nas chyba tylko dlatego, Ze mimo swojego cierpienia
byla cierpliwa i grzeczna i uprzejma. Skoro przyszedt lekarz, a wtedy jeszcze przysziam
z ksigdzem, to po prostu szacunek dla os6b nie pozwolit jej nas wyrzucié. Ale méwita ,,ja nie
prositam, minie nikt nie pytat o zdanie, dzigkuje’’. I od tej pory rzeczywiscie stawiamy warunek:
chory musi wiedzie¢ [0 objeciu go opieka przez hospicjum — A.K.]. Bo si¢ robi niemito.
(K8: 303-309)

Jak wigc wida¢ samo zgtoszenie pacjenta nie musi od razu doprowadzié
do podjecia opieki nad nim, chociaz stanowi nieodlaczny tego warunek:
kazdy chory, nad ktérym hospicjum czy o$rodek opieki paliatywnej roztacza
swoja opieke zostal do niego kiedyS i przez kogo$§ zgloszony.

11.2. Pierwsze spotkanie

Pierwsze spotkanie z pacjentem ma dla podjgcia i dalszego sprawowania
opieki znaczenie kluczowe. Zasadniczym zadaniem w tej fazie jest rozpo-
znanie sytuacji chorego, ocena jego potrzeb, zdefiniowanie podstawowego
problemu i zorientowanie si¢ co do mozliwosci udzielenia mu pomocy.
Niezaleznie od tego, czy chory zglaszany jest do poradni opieki paliatywnej
czy tez do hospicjum domowego, pierwsza wizyta musi mie¢ charakter
wyjatkowy i trwa zwykle dluzej niz kazda nastgpna.

To nie moze by¢ zwykla wizyta. Ta wizyta, pierwsza wizyta w poradni trwa godzing,
pottorej Wigc to cigzko..., bo zbadac¢ trzeba, wszystkie, problemy musi powiedzieC...
(K1: 144-145)

Wizyta ma charakter medyczny — celem pierwszoplanowym w trakcie
tego spotkania jest opanowanie bdlu i innych uciazliwych objawéw. Zgta-
szajacy si¢ pacjenci z powodu cierpienia fizycznego, ktére najczegSciej byto
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powodem sktaniajacym do pojawienia si¢ w poradni lub wezwania lekarza
do domu, bardzo czgsto nie sa w stanie w ogéle prowadzi¢ rozmowy.

[...] przede wszystkim, przed kazda rozmowa trzeba zabraé¢ bol! Nie mozna rozmawiaé jak
boli. I pierwsze to jest. Jezeli problem — straszny bdl, to podajemy na miejscu leki, takie, zeby
zlikwidowaé bol, poznaé... jezeli nie, to na kolejnej wizycie dopiero wszystko [szczegbélowe
badanie i rozmowa — A.K.]. Nie ma rozmowy — mi si¢ wydaje, Ze z nikim — jak jest bol. To
chyba nie dziwi, ale czasami cztowiek chcialby wszystko. O wszystko wypytaé, wszystko pobadac
i takiego cztowieka w bélu trzymadé przez caty czas w poradni. Zabraé¢ bol! To wtedy si¢ inaczej
mySli... (K1: 152-158)

Zniesienie bolu w trakcie pierwszego spotkania — umozliwiajace poznanie
probleméw i potrzeb chorego — jest jednak dopiero poczatkiem drogi. Zwykle
trudno jest juz od pierwszego razu zastosowaé odpowiedni schemat leczenia
i poda¢ lek w idealnej dawce. ,,BOl trzeba pozna¢’’, dopiero w oparciu
0 obserwacj¢ pacjenta, reakcji jego organizmu na lek w danym st¢zeniu,
samopoczucia pacjenta po zazyciu leku, i tego czy w ogdle pacjent jest
przekonany do jego przyjmowania — konstruowany jest indywidualny program
leczenia bolu. Ta poczatkowa faza opieki obejmuje niekiedy wiele na-
stgpujacych po sobie préb opanowania objawdéw — sprawdzania, miarecz-
kowania dawek preparatow przeciwbdlowych, az do uzyskania poprawy
i kontroli objawéw.

Poznanie bdlu chorego i jego indywidualnej odpowiedzi na §rodki far-
makologiczne musi wigc by¢é zadaniem roztozonym w czasie, a jego powo-
dzenie zalezy przede wszystkim od tego czy i na ile uda si¢ przekonal
pacjenta do kooperacji i zachgci¢ do cierpliwo$ci w oczekiwaniu na zamie-
rzone efekty.

Zanim uda si¢ wprowadzi¢ w zycie skuteczny plan leczenia bolu, lekarz
musi wykonaé ,,prace nad zaufaniem’®, ktéra jest SciSle zwiazana z infor-
mowaniem pacjenta, dostarczaniem mu niezbednej wiedzy, pozwalajace;j
zrozumieé istot¢ zamierzefn terapeutycznych i ich sensowno$¢. Warunkiem
skuteczno$ci wspOtpracy pomiedzy lekarzem a pacjentem jest dokladne
wytlumaczenie pacjentowi planu terapii, uprzedzenie go o objawach ubocz-
nych, jakie moga si¢ pojawié, zaopatrzenie go w leki adjuwantowe i przede
wszystkim zapewnienie o witasnej dyspozycyjnoSci oraz statej gotowoSci do
udzielania rad, pomocy, wskazéwek w razie gdyby pojawily si¢ problemy.

Niezbedne okazuje si¢ reagowanie na kazda najdrobniejsza watpliwosé
pacjenta i nie pozostawanie bez odpowiedzi pojawiajacych si¢ niejasnoSci
co do zalecanych lekéw. Zachgcanie pacjenta do wspdtuczestnictwa i korzys-

8 Pojecie pracy nad zaufaniem (trust work) lub budowanie zaufania (building trust), uzywane
byto przez Anselma Straussa (1985) na okreslenie specyficznego rodzaju pracy pojawiajacej sig¢
w relacji migdzy lekarzem a pacjentem, i bgdacej jednym z podstawowych typéw ,,pracy
sentymentalnej’’ (sentimental work). Por. dale;j.
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tania z informacyjnego wsparcia do jakiego zobowiazuje si¢ lekarz, jest
takze sposobem na wytworzenie w nim poczucia wspotodpowiedzialnosci za
efekt terapii.

[...] poniewaz w poradni chcemy mie¢ staty kontakt z pacjentem — to dostaje pacjent taka
karte: Nazwisko........ , Pierwsza wizyta......... , »,Pamigtaj, skuteczno$¢ leczenia zalezy takze od ciebie.
Stosuj lek zgodnie z zaleceniem. Informuj lekarza o zaistniatych zmianach. Okazuj kart¢ leczenia
kazdemu lekarzowi, u ktdrego zasiggasz porady. Rozmawiaj z lekarzem o swoich watpliwoSciach.
Na kolejne wizyty zgltaszaj si¢ z karta. Poradnia czynna od 9.00 do 14.00. Numer telefonu. I teraz/
kazdy pacjent dostaje karte nasza. Tu sa leki: w jakiej postaci, i w jakich godzinach i po co. Zeby
kazdy wiedziat dlaczego ten lek stosuje. Jezeli jest problem w domu. Pacjent nie wie jaki lek, po
co, jeszcze raz chce ustysze¢ dlaczego ma bra¢ akurat ten lek, dlaczego w takich ilodciach, albo jest
bdél mimo brania leku; sg nagle wymioty i nie wie co ma zrobi¢. Albo po prostu chce porozmawiac,
bo czuje takg potrzeb¢ — dzwoni do poradni. (K1: 17-27)

Pacjent staje si¢ tu elementem aktywnym terapii, poniewaz to on doko-
nuje na sobie oceny skutecznoSci leku i dostarcza najcenniejszych informacji
zwrotnych o przebiegu leczenia przeciwbdlowego. Oprocz tego, po pewnym
czasie sam staje si¢ ekspertem w dziedzinie wiasnego bdlu i potrafi wiaSciwie
zareagowaC na pojawiajace si¢ sytuacje trudne (np. bdle przebijajace, czy
nagle wymioty).

Na tym etapie rozpoczyna si¢ tez proces przekazywania pacjentowi
informacji na temat choroby z intencja przelamywania zamknigtego kontekstu
Swiadomosci. Informowanie ma zasadnicze znaczenie dla budowania zaufania.
Uzgadnianie wspoOlnej wiedzy na temat procesu chorobowego odbywajace
si¢ w atmosferze szczeroSci jest wstgpnym elementem niepisanego kontraktu
terapeutycznego, w ktérym nie ma miejsca na zmowe¢ milczenia wokot
pacjenta.

Chodzimy do chorego (ja méwi¢ wyjatki si¢ zdarzaja), ale najczg¢Sciej wchodzimy, staramy
si¢ wejs¢ do chorego, a nie do rodziny. To znaczy nawet jeSli rodzina nas uparcie kieruje
jakimi§ swoimi Sciezkami do drugiego pokoju, albo ,,chodZmy najpierw, ja musz¢ Pani tylko
muszg co§ powiedzie¢ pani doktor’’. Ja z reguty méwie ,,spokojnie, niech si¢ pani nic nie boi,
najpierw si¢ przedstawi¢ z chorym’ i idziemy do chorego. Po to zeby nie myslat, ze mamy
jakie§ konszachty, ze chcemy co§ ukryé. (K8: 604-608)

Bardzo wazne w trakcie tych pierwszych rozméw jest rOwniez ustalenie
tego, co pacjent wie na temat swojej choroby i na ile wiedza o terminalnoSci
tej sytuacji jest swobodnie przekazywana w otwartej komunikacji pomig¢dzy
uczestnikami. Ten bowiem element stanowi¢ begdzie istotna czg$¢ pracy nad
kontekstem $wiadomosci’.

® Praca nad kontekstem $wiadomoSci (awareness context work) jest typem pracy sen-
tymentalnej, wykonywanej przez opiekunéw w celu chronienia i podtrzymywania tozsamosci
pacjenta [Strauss, Glaser 1970]. Bedzie o tym mowa dalej — por. rozdz. 11.6.1. Praca nad
kontekstem $§wiadomosci.
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Cato$¢ pracy w tej fazie koncentruje si¢ na budowaniu porozumienia
z pacjentem, ustalaniu jego potrzeb i reagowania na nie w zaleznoSci od
zaplecza Srodkéw jakimi dysponuje oSrodek. Lekarze czesto w tej fazie
zadaja pacjentowi pytania dotyczace jego oczekiwai wobec tego kontaktu'’.
I to pacjent okresla hierarchi¢ przezywanych przez siebie probleméw, kierujac
uwage lekarza na te, ktére sa dla niego najbardziej ucigzliwe:

...siadamy, w miar¢ blisko chorego i po prostu ja pytam w czym najwigkszy problem, co
najbardziej dokucza, co..., od czego zaczniemy, co pana najbardziej gngbi. To jest jak zwykle.
Chory zaczyna od dolegliwosci. Wobec tego zaczynamy, no wywiad... (K8: 618-620)

Widoczna troska o przyszia relacj¢ ujawnia si¢ w staraniach o to, aby
pacjent w tym pierwszym kontakcie wtasciwie zrozumial strategi¢ walki
z bdlem i poczul, ze bedzie w jej trakcie nieustannie wspierany przez
lekarza i zespdt. Ztozone deklaracje zapewniajace chorego o dyspozycyjnoSci
i gotowoéci do kontaktu ze strony opiekunéw stuzg temu, by pacjent
zdecydowal si¢ na wspOlprace i zechcial wspottworzyé pozytywny efekt
terapii i kontrolowaé jej efekty. Ta pierwsza wizyta, pierwsze spotkanie
z chorym i jego bliskimi ma stuzy¢ zarysowaniu granic tak wtaSnie rozu-
mianej relacji terapeutycznej.

11.3. Faza wchodzenia do opieki

Wchodzenie do opieki jest faza, w ktérej nastgpuje zawiazanie si¢ uktadu
interakcyjnego miedzy pacjentem, czionkami zespolu opiekuiiczego oraz
rodzina chorego. Gtéwne kierunki pracy w tej fazie obejmuja:
budowanie zaufania pomiedzy dostarczycielami a odbiorcami pomocy,
edukowanie pacjenta i rodziny,

— rozpoznawanie potrzeb podopiecznych,

oraz dookreSlanie wynikajacego z tego podziatu zadafi i rél pomigdzy
uczestnikami sytuacji sprawowania opieki.

Gléwnym zadaniem jest stworzenie sytuacji, w ktdrej wszyscy uczestnicy
wspolpracuja ze soba w opiece nad umierajacym pacjentem i nawzajem
wspieraja si¢ w tej pracy. Budowanie zespolu wokél pacjenta jest Scisle
zwiazane z przygotowywaniem gruntu do dalszej efektywnej kooperaciji.

' Opiekunowie opisuja tu najczeSciej dwa skrajne typy reakcji pacjenta i ich wplyw na
dalsza kooperacj¢: jeden — to pacjent wrogo nastawiony, zawiedziony dotychczasowym leczeniem,
ktory stracit wiarg¢ w mozliwo$¢ poprawy swojego losu i odzyskujacy spokdj a nawet rado$¢, po
zastosowaniu odpowiedniej terapii, drugi typ to pacjenci niezwykle zaskoczeni tak mitym
i podmiotowym potraktowaniem, ktérych oczekiwania od tej pory wzrastaja i najczeséciej nie
maja szansy na realizacj¢ z powodu ograniczen w zasobach jakimi dysponuje oSrodek.
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Dlatego w fazie tej duzo czasu i uwagi poswigca si¢ edukowaniu pacjenta
i rodziny co do podawania lekéw, pielggnowania odlezyn, wlasciwego
postgpowania w sytuacjach krytycznych, a takze pomocy w monitorowaniu
efektywnosci zastosowanego leczenia oraz jakoSci dostarczanej pomocy.
Nadal i do samego kofica procesu — waznym elementem opieki pozostanie
rozpoznawanie pojawiajacych si¢ potrzeb pacjenta i jego bliskich.

Celem fazy wprowadzania do opieki jest budowanie relacji opartej na
wzajemnym zaufaniu i zapoznanie si¢ z pacjentem na tyle, aby pozwolit
sobie udziela¢c pomocy, zeby ja przyjat i zeby byla ona adekwatna do
pojawiajacych si¢ potrzeb i mozliwoSci jakimi dysponuje zespot.

Czas trwania tej fazy zalezy od wielu czynnikow, najwazniejsze
z nich dotycza zastanych warunkéw - niezaleznych od opiekundéw, ale
w sposOb zasadniczy okreslajacych konieczno$¢ i zakres ich zaangazowania
si¢ w opieke.

Punktem centralnym okreSlajacym cala sytuacje jest oczywiScie stan
chorego i to, co on sam wnosi do opieki (jakiego rodzaju problemy
konieczne do rozwiazania, jakie potrzeby, jakie zasoby i mozliwosci ra-
dzenia sobie z sytuacja). WSréd zasobéw jakimi dysponuje pacjent pod-
stawowym jest obecno$¢ przy nim rodziny jako naturalnych opiekundw.
Ten element w sposdb zasadniczy okre§la poziom niezbednego zaanga-
Zowania hospicjantow.

Decydujace znaczenie maja tutaj 1) warunki strukturalne ro-
dziny — to czy pacjent posiada rodzing lub osoby bliskie, ktére mogltyby
podjaé role opiekuna. Jesli wielko§¢ rodziny umozliwia jej uporanie si¢ ze
sprawowaniem opieki, rola hospicjum sprowadza si¢ do wspierania ich
dzialafi opiekunczych. Jesli jednak pacjent nie ma nikogo, jest samotny
— caly cigzar opieki przejmuje hospicjum.

Sama obecno$§¢ innych cztonkdéw rodziny jednak jeszcze niczego nie
przesadza — wazne okazuja si¢ 2) mozliwo$§ci funkcjonalne (zdro-
wotne, czasowe) cztonkéw rodziny. Chodzi o to czy rodzina jest
w stanie podota¢ temu zadaniu, czy istnieja i sa dostepni zdrowi cztonkowie
rodziny sprawni na tyle Zeby podja¢ si¢ opieki. Im mniej takich os6b
w rodzinie — tym wigksze musi by¢ zaangazowanie hospicjantéw. Jesli jest to
rodzina w ktdrej potencjalni opiekunowie sami sa chorzy albo jeSli rodzing
pacjenta stanowia male dzieci, ktére potrzebuja jeszcze opieki, wspdtmatzo-
nek, ktoéry jest niedostepny, bo musi zarabia¢ na utrzymanie rodziny lub
schorowany starszy rodzic, ktéry wymaga pielggnacji i troski — wiadomo, zZe
zakres zadan przed jakimi stanie zesp6l opiekuiczy bedzie o wiele wigkszy
niz w przypadku rodziny, ktérej cztonkowie sa zdrowi, zaradni i samodzielni.

Kolejnym warunkiem jest to, na ile rodzina pacjenta czuje si¢ 3) od-
powiedzialna za swojego chorego i gotowa do otoczenia go
opieka. Im wyzsza gotowos$¢ podjecia roli opiekuna u czionkéw rodziny
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chorego — tym krécej trwa faza ,,podziatu obowigzkéw”. Im bardziej rodzina
odcina si¢ od probleméw chorego cztonka, im mniej przekonana o swoim
moralnym obowigzku wobec chorego, im bardziej niech¢tna w podejmowaniu
roli opiekuna — tym dluzej trwa osadzanie cztonka rodziny w roli opiekuna
i wyznaczanie mu zadah w ramach caloSciowej pracy zespotu.

Rodzina aktywnie podejmujaca zadania opieki szybko si¢ uczy i sprawnie
radzi sobie z sytuacja opieki. Rodzina niech¢tna — o wiele trudniej podejmuje
nowe obowiazki i wchodzi w rol¢ opiekundéw, chetniej ignoruje potrzeby
pacjenta, i boi si¢ ,nauczy¢ czego$ nowego’’ lub dystansuje si¢ wobec
dziatafi hospicjantéw. Taka postawa zdrowych i sprawnych cztonkéw rodziny
zazwyczaj sklania hospicjantéw do podjecia stanowczej interwencji w celu
naklonienia rodziny do wypetniania jej obowigzkéw i powinnosci moralnych
wobec chorego bliskiego.

W dziatlaniu tym przejawia si¢ wspominana juz wczeSniej zasada
oszczedzania zasobdw wlasnych hospicjum - podporzadkowana
regule niesienia pomocy najbardziej potrzebujacym oraz aktywowania dziatan
wszystkich podmiotéw, do ktérych nalezy sprawowanie opieki nad chorym.

Od jakoSci tej fazy zalezy niekiedy dalszy rozw6j wypadkéw na kolejnym
etapie sprawowania opieki. Mimo, ze dynamike¢ kolejnych faz dyktuje
trajektoria choroby, to jednak generalnie efektywno$¢ pomocy w nastgpnej
fazie i jako$¢ sprawowanej nad pacjentem opieki zaleze¢ bedzie od tego co
udalo si¢ zbudowaé na etapie wchodzenia do opieki i jakie wtedy udalo sig
wypracowac relacje pomigdzy zespotem — chorym i cztonkami jego rodziny.

11.3.1. Wprowadzenie wolontariusza

Wejscie wolontariusza do rodziny nie jest sprawa bezproblematyczna.
Wymaga od niego duzej elastycznosci, wyczucia i taktu. Opiekun musi
si¢ bowiem réwnie szybko zorientowaé w potrzebach chorego, co zapoznad
ze zwyczajami panujacymi w danej rodzinie, zwiazanymi z podziatem
6l 1 obowiazkéw, hierarchia decyzyjna oraz normami komunikacyjnymi
danego systemu.

Niekiedy sama rodzina stanowi czynnik utrudniajacy niesienie pomocy
choremu i nie wyraza zgody na objecie go opieka. Dobrze wyraza to
opowies¢ mtodej wolontariuszki:

[...] tak si¢ kiedy§ zdarzylo, ze w ogéle nie bytam akceptowana przez rodzing. [...] lekarze
mi powiedzieli z opieki paliatywnej, ze to bedzie takie trudne, ze wydaje im si¢, Ze pacjent
chee, ale jak zapytali si¢ rodziny, to rodzina powiedziala, Zze nie! Ze ona tu zapewnia cala
pomoc i/ i hasto, Ze przyjdzie wolontariusz, to po pierwsze byl niezrozumiaty termin, ale jak im
lekarz wytlumaczyt, to one powiedzialy, ze nie. Ze nie, one sa samo/ one wysta/ same sa
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w stanie i/ i/ rozmawial z pacjentem i/ i/ opieke¢ ma tutaj doskonata, ze sam fakt, Ze mozna
bylo im zaproponowa¢ ze przyjdzie wolontariusz? Do ich chorych? Do bliskiej im osoby? To
one poczuly si¢... yy jakie§ takie... obrazone, jak tak mozna powiedzie¢?! Ze one nie sa
w pelni... yyy... nie moga w pelni zaspokoi¢ tak potrzeb. To bylo takie przykre dla mnie. Ja
przysztam do tej rodziny. Powiedziatam, ze... / Tak bardzo oschle bylam przyjeta: dziefi dobry
— ,.dziefi dobry, stucham?’’, méwig, ze jestem osoba, ktdra przyszia... ,,My nic/ nikogo takiego
nie chcieliSmy.”” To nic, to dzigkuje, tylko jeszcze bym chciata zeby pani mi powiedziata, ze
nie chce, ja tylko si¢ przedstawig. Tylko si¢ chcialam pokazaé¢ choremu. (Smieje si¢) I to byto
tak $miesznie, bo ja stangtam, mowi¢: dzien dobry, jestem wolontariuszka, czyli taka osoba,
ktora, jezeli by pani chciata zeby przychodzi¢, bySmy pobyly razem ze soba. Przedstawitam sig¢
i moéwig: Chciatam si¢ zapyta¢ czy pani by chciala zebym dzisiaj na przyklad zostata? [...]
wy/ 1 glosy za mna rodziny: ,nie absolutnie, przeciez my juz moéwiliSmy!”” A ja moéwie:
przepraszam a czy nie chciataby pani? [do chorej] a ona: ,,Taak, no zapraszam pania!”’ A tamci:
,,No nie, no przeciez... Wandzia, no jak to tak mozesz?!!! Przeciez, przeciez pani tutaj/ czego
ci tutaj brakuje?!!!”” A ona méwi: ,,.Do widzenia! [do sidstr] Ja tutaj mam do/ z pania do
porozmawiania. Zostawcie nas samych...”” [...] T to takie bylo... Zawsze takie przykre... ja
wchodzitam, méwig: dziei dobry, ja przysztam do/ do pani Wandy. ,,Do pani Wandy pani
przyszta. A z kim si¢ pani uméwita?!”’ ja méwie: z pania Wanda, pani Wanda wie, ze ja...
,»Wandzia, prawda, Ze to nieprawda?!!!”’ To takie... takie zupelnie dziwne... takie dziwne
spotkanie, tak zupetnie nie akceptowana bylam do kofica przez tych ludzi. (K2: 428-454)

Nic, co dzieje si¢ w rodzinie nie pozostaje bez wplywu na proces
sprawowania opieki, a to, co wydarzy si¢ na samym poczatku relacji, np.
fakt przeforsowania wprowadzenia wolontariusza do rodziny pomimo braku
akceptacji z jej strony, rzutuje na cato$¢ procesu. W opisywanym przypadku
rodzina do kofica zachowata poczucie, ze obecno$¢ wolontariusza podwaza
ich kompetencje jako opiekunéw chorego.

Faza wchodzenia do opieki jest okresem, kiedy obie strony muszg si¢
nawzajem rozpoznaé, ustali¢ czego moga si¢ po sobie spodziewaé — o co
prosié, czego wymagaé. Warunkiem efektywnego dostarczania i przyjmowa-
nia pomocy jest wzajemna akceptacja i zaufanie migdzy stronami.

11.3.2. Budowanie zaufania

Budowanie zaufania migdzy pacjentem a lekarzem czy pielegniarka,
wydaje si¢ zadaniem nieco prostszym niz wprowadzenie do rodziny wolon-
tariusza — zwlaszcza niemedycznego. Chorym i ich bliskim latwiej jest
zaakceptowac pojawienie si¢ w rodzinie przedstawiciela opieki medycznej,
ktérego obecno$¢ wydaje si¢ w sytuacji przezywania choroby czy cierpienia
oczywista lub wrecz konieczna, zachowania i zakres zobowiazah raczej
przewidywalne, a scenariusze roli ogélnie dostepne i oswojone — niz obca
osob¢ o blizej nie zarysowanej roli i zobowiazaniach wobec chorego,
a czasem niejasnym statusie w ramach zespolu medycznego.
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Dlatego pojawienie si¢ wolontariusza w rodzinie, budzi wigkszy nie-
pokéj i niepewno$¢ i wymaga od niego wigkszej pracy nad zaufaniem.
Wolontariusz musi zorientowal si¢ w potrzebach chorego i jego bliskich
i ustali¢ jakiej pomocy najbardziej od niego potrzebuja. Pierwsze kon-
takty polegaja wiec na wzajemnym ,badaniu si¢’’, poznawaniu, wyczu-
waniu granic, sprawdzaniu kim jest partner i czego mozna po nim ocze-
kiwa¢. Wolontariusze czesto opisuja to jako sytuacje egzaminowania ich
przez chorego:

No, na samym wstgpie to, to maglowata mnie, przy pierwszym moim wejsciu, na przyktad
zatézmy z kim§, bo zawsze z pielegniarka idzie si¢. Tak. Tak, Ze ja musialam swdj Zyciorys
opowiedzie¢ co, gdzie, jak, gdzie, co, dom, dzieci wszystko i tak dalej, nie? Potem, jak
ja to wszystko, tak zupelnie, wie pani... Ja, dlaczego ja mam nie odpowiada¢? Pani [pacjentka
— AK.] chce wiedzie¢ o wszystko mnie, ja nie mam nic do ukrycia, wigc dlaczego ja
mam jej nie powiedzie¢? Bo mi zalezalo na tym Zeby ten stosunek nawiaza¢. (K18: 89-94)

Ta pierwsza praca nad budowaniem zaufania jest silnie zwiazana z po-
czuciem niepewnoSci, co do tozsamoSci opiekuna.

No i zaczgliSmy pracowaé, bo pierw/ pierwszy dzied, to byl taki ostrozny, tak, tu nie
mozna, tu nie pukaj, tu nie dotykaj, bo tu jest to, wie pani, tak bo nie widzial czy te moje rece
mu przyniosa bol czy ulge!!! (K3: 325-327)

A z punktu widzenia wolontariusza pojawia si¢ niepokdj dotyczacy tego
jak zostanie przyjety przez rodzing, jakie problemy w niej napotka i czy
bedzie umial sobie z nimi poradzi¢ — stad czgsto tym pierwszym kontaktom
towarzyszy silny lek:

Jak ja si¢ batam. Balam si¢. Batam si¢ domu, bo w domach jest bardzo réznie. Jest bardzo
réznie, ze, ze, ze przy innej postudze, to maz lekarstwa chowa zeby nie podawaé zonie i tak
dalej. A tutaj na przyktad, no wiasnie, ta pierwsza postuga, jako§ tak mnie, wie pani, tak
zmobilizowata, tak utwierdzita w sprawie, Ze nie ma, Ze nie ma na przyktad, no, spraw, ktérym
by cztowiek nie podotat. (K18: 89-94)

Czesto pacjenci wrgcz sprawdzaja wiedzg merytoryczna wolontariusza,
albo — jedli funkcjonuja w kontekScie podejrzewania — staraja, si¢ wykorzysta
mozliwo§¢ wejscia osoby z zewnatrz, nie zwiazanej bezpoSrednio z profesja
medyczna, do potwierdzenia swoich podejrzefi o terminalnoSci choroby.

Tego rodzaju aktywnoS$¢ poznawcza pacjenta jest silnie warunkowana
jego stanem. Pacjent, ktory jest bardo ostabiony i nie ma sily nawet mowic,
nie bedzie o nic wypytywal ani intensywnie sprawdzal kompetencji i wiary-
godnosci opiekuna. Gdy chory bardzo cierpi — nie ma czasu na ,,zapoz-
nawanie si¢”. JeSli pomoc jest mu bardzo potrzebna, przyjmuje wolontariusza
takim jakim jest — tak jak w ponizszym przypadku:
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...pierwsza wizyta, no wigc tam juz chyba nie bylo tego problemu egzaminowania mnie,
kontrolowania i tak dalej... tylko oczekiwanie, zeby PRZYNIESC ULGE, przynie$¢ ulgg...
(K3: 406-407 — kobieta, wolontariuszka zajmujaca si¢ masazem limfatycznym)

Budowanie relacji pomig¢dzy osoba niosaca pomoc a odbiorcg tej pomocy
trafnie opisuje wolontariuszka hospicjum domowego, opowiadajac o relacji
ze swoja podopieczna. Opowie$¢ o ,,Pani Bozence” pokazana z perspektywy
osoby sprawujacej opieke jest odzwierciedleniem niepokojéw i niepewnosci
towarzyszacych wolontariuszowi przy wchodzeniu w relacje z chorym,
a jednocze$nie ukazuje ku czemu miataby zmierzaé taka relacja. Opowie$¢
rozpoczyna si¢ od swego rodzaju motta czy tez mysli przewodniej bedacej
dla narratorki kwintesencja jej postugi:

...zeby by¢ z czlowiekiem chorym to trzeba mu oddaé polowe, a czasem i wigcej siebie
(K18: 85-86) —

cata historia zostaje opowiedziana w tle tej tezy.

Jak si¢ uzyska co$ takiego..., a co$ takiego wilasnie przy pierwszej mojej postudze/ to byta
naprawde istota doskonata, czlowiek pigkny, krysztal. Przepigkny cztowiek. I czym, czym ja
zdobylam/ wie pani, bo ona byla bardzo nieufna... (K18: 87-89)

Ten stan kiedy mozna ,,dawal siebie’’, ofiarowywal siebie choremu,
a on to przyjmuje i uczestniczy w wymianie, nie jest czym§ danym z gory,
fraza: ,,Jak si¢ uzyska co§ takiego...”” wskazuje, ze trzeba go dopiero
stworzy¢, uzyskaé, wypracowal. Narratorce zaje¢to to pol roku — zanim
podopieczna po raz pierwszy zdecydowata si¢ poprosi¢ ja o udzielenie
pomocy przy najbardziej elementarnych czynno$ciach higienicznych:

No i pani byla.. Wiadnie. I to mnie tak bardzo, tak bardzo, mnie tak bardzo troch¢ tak
bolato, ze pani/ bo ta pani byta samotna. Pani byla samotna, pani nie wychodzita. Pani nie miata
wokot siebie przyjaciot, takich znajomych. Pani byla bardzo taka samotna. A cztowiek, wie pani,
ktéry lezy, nie wychodzi, wiadomo, przeciez sika, to sika do pampersa, ale nabrudzi, no to,
prawda, wie pani, jak si¢ czuje taki cztowiek. Jeszcze jak to jest artysta malarz, prawda. Poét
roku trzeba bylo, bo ja na przyktad przychodzitam i: ,,pani Bozenko, cokolwiek! — Bardzo
prosze zadzwonié, zadzwonic. Ja natychmiast! po prostu! [...] Wie pani, pét roku trzeba bylo,
pot roku, zeby ona wlasciwie tak otworzyla si¢ juz absolutnie. Pewnego pigknego/ ja bytam
u niej do potudnia, [..w domu wolontariuszce przekazano wiadomos$¢ od pani Bozenki]: ,,wiesz
co, ta pani z Alei, to dzwonita do ciebie, ze ci¢ potrzebuje’’. No to wie pani, ja si¢ sprezytam
szybko [...] Ja, [...] jeden moment i juz lece. Wie pani, sprawilo mi to taka rado$¢. Wiasnie
przysztam i méwig.... Przychodze i pani Bozenka czuta mnie jak juz bylam na dole. Ona czula
ze ja idg. Tak bylySmy blisko. Ja przychodze, zabieram si¢ do roboty, a ,tamto’ juz jest, wie
pani, no, nieco podeschnigte, ta kupa, nazwijmy ja po ludzku. I méwig: [...] ,,Moja kochana
trzeba byto zadzwoni¢’’ A ona: ,,Tyle razy si¢ggatam po ten telefon.”” Wtedy jej mowig, wie pani,
7e, ze, no: ,,Pani mi zrobita w ogoéle taki prezent, Ze pani wita$nie zadzwonita, Ze nie lezata do,
do, do tego rana’’ — bo tak bywalo. Potem subtelnie ktamata, Ze na przyktad: ,,nie, bo dopiero,
dwie godziny temu’’, czy tam rézne, wie pani. [...] A mogta [zadzwoni¢ — A.K.], bo do telefonu
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siggata. 1 wtedy wtasnie zaczeta sig... To jest, wie pani, taka pigkna sprawa. Bardzo pigkna
sprawa, bo juz potem — ten pierwszy raz taki byt dla pani — a potem juz wtasnie to juz
sygnalizowata, dzwonita do domu, jak ja bede Zebym zadzwonita i tak dalej, i tak dalej, wie
pani. I, i, i wlasnie, wie pani, postuga byta pigkna... (K18: 104-135)

Opowie$¢ o pani Bozence zostata przywotana dla zobrazowania tego, co
znaczy ,,by¢ z chorym’’, i przedstawiona jako sukces wolontariuszki, ktorej
udato si¢ zdoby¢ zaufanie chorej, zaprzyjazni¢ si¢ z nia i sprawic, ze chora
umiata w tej relacji korzystaé z jej pomocy, ze nauczyla sie prosi¢ o za-
spokojenie swoich potrzeb oraz przyjmowac to, co wolontariuszka i jej
bliscy mieli jej do ofiarowania.

11.3.3. Miejsce rodziny w opiece nad chorym

Wytwarzanie poczucia wspotodpowiedzialnoSci pacjenta za proces terapii
generuje relacje podmiotowoSci, w ktérej pacjent pozostaje w centrum dziatan
ale jednoczes$nie sam pozostaje gtéwnym dziatajacym i podejmujacym decy-
zje. Reszta os6b zaangazowanych w opieke ma go w tym wspiera¢. Rola
rodziny i bliskich chorego nie sprowadza si¢ wigc do zastgpowania pacjenta
w jego dziataniach, ale polega na pomaganiu mu w ich wykonywaniu.

Chorym trzeba pisa¢ nawet godzing. Tak jak w pediatrii. Tylko instrukcja jest dla chorego
nie dla jego rodziny. Rodzina ma mu poméc w realizowaniu programu leczenia. To jest
niezwykle istotne! prosze pafstwa. Nie wolno dopusci¢ do tego ze robimy instrukcje dla rodziny
jak ma podawaé te leki. Nawet chory staby. Juz splatany czy staby/ przez leki — to on jest
szefem swojego programu leczenia. A nie rodzina, nie mamusia, nie maz, nie céreczka. Oni
maja mu poméc. Bo przeciez $pi i nie wie teraz czy si¢ obudzil o [... — dsmej rano czy
wieczorem — A.K.] Tym bardziej, Ze jest staby! Zasnie na godzinke, a mys§li, ze spal pot dnia.
(K71/2: 318-325)

W tak prowadzonej opiece, chory zachowuje swoja autonomi¢ i od-
powiedzialno§¢ za efekty pracy. Wspieranie nie oznacza tu robienia czego$
,,Zamiast’” chorego, bo nie da si¢ zastapi¢ go w jego drodze ani wyrgczyc
w przezywanym cierpieniu. Nikt za chorego nie przezyje czasu, jaki mu
pozostat. Opiekunowie i rodzina moga mu co najwyzej towarzyszy¢ i do-
starcza¢ podpory w tym czasie.

To samo dotyczy wspierania rodziny. Nie zastgpuje si¢ bliskich chorego
w ich czynnoS$ciach, nie wymienia jak zepsute czgsci, ale wspomaga si¢
w ich dziataniach i prébuje dopomée w ich obowigzkach. Pomoc wyrgczajaca
ma stuzy¢ lepszemu funkcjonowaniu systemu rodzinnego w tej trudnej
sytuacji.

Na pytanie jaka role¢ rodzina petni w opiece nad chorym przedstawiciele
zespotéw hospicyjnych odpowiadali: ,,No, my si¢ staramy, zeby wiodaca.
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To znaczy zebySmy ich nie wyrgczali’”’. Ale zeby tak si¢ stato nalezy
rodzing do tego przygotowaé. Fachowy instruktaz stuzy oswajaniu chorego
1 jego najblizszych z medyczna technologia, uczy panowania nad medycznym
sprzgtem i w efekcie pozwala im na poczucie kontrolowania sytuacji.

Rodzina jest przerazona, zwlaszcza jak sa jakie$ tego typu rzeczy, ze na przyktad zaktadamy
motylek. Prawda? To z poczatku jest przerazona. Ale — juz byla taka sytuacja — ze starszej zonie
ja thumaczylam, ze po pierwsze na poczatku nie robi tego sama, tylko bedzie pielggniarka, ktéra to
obstuzy. Zaktadajac, juz jej pokazuje, zeby ona wiedziata co to jest. Juz jak pierwszy raz podaje.
Mam motylek przygotowany. Daje jej przygotowana strzykawke przy mnie do reki. Zeby sobie
tylko natozyta. Zeby nie podawata, ale zeby po prostu zatozyta. Jak zatozy, ja méwie wszystko to,
co jest w strzykawce to jest do podania. No i z czasem uczy si¢ sobie pomalutku podawaé. Akurat
jak ona to zrobi raz, to juz jest przeszczgSliwa. Jak ja jej thumacze, Zze to pozwoli, ze bedzie
niezalezna od tego kiedy pielegniarka bedzie, gdyby si¢ co$ dziato nie planowego, bo pielggniarka
moze bedzie uméwiona o tej i o tej godzinie, ale to czasem sg sytuacje dodatkowe. Rodzina sig¢
chetnie uczy. Malo tego, spotkania z rodzinami/ potem niejednokrotnie nam moéwia, ze to bylo dla
nich najcenniejsze, ze dzieki temu, ze ich przeszkoliliSmy, to oni mogli poméc. To nie jest tak,
ze mySmy pomogli, tylko oni mogli pomdc. (K8: 676-691)

Dzigki pomocy edukacyjnej rodzina nie czuje si¢ tak zagubiona, samo-
dzielnie mierzy si¢ z trudami opieki, a lekarz czy pielegniarka nie sa
zmuszeni bra¢ wszystkiego na siebie, poniewaz maja sprzymierzefica i po-
mocnika w samym chorym i w cztonkach rodziny. Taka jest wiasnie rola
lekarza i opiekuna w opiece holistycznej. Istota wspierania polega tu na
ofiarowaniu pacjentowi i jego najblizszym instrumentéw radzenia sobie
z sytuacja, tak aby zachowali oni autonomi¢ i podmiotowos$¢ w rozgrywaja-
cym si¢ procesie.

W takim ujeciu, ujawniajaca si¢ w pracy zespotdw opieki paliatywnej
1 hospicyjnej zasada oszczedzania zasobOw, staje si¢ elementem zasady
budowania autonomii pacjenta. Obydwie zasady splataja si¢ ze soba i na-
wzajem warunkuja.

Kazdorazowo zakres zaangazowania zespotu opiekunéw w sytuacj¢ cho-
rego, poprzedzony jest ocena tego na ile konieczna jest taka ingerencja — na
ile trzeba wesprze¢ rodzing? Zespdt musi by¢ elastyczny, bo w pewnych
sytuacjach zupelnie wystarczajaca jest cotygodniowa wizyta domowa i krétki
instruktaz, a w innych - potrzebna jest pelna mobilizacja posiadanych
zasobdw, conocne czuwanie, rozwiazywanie probleméw socjalnych.

No tam, gdzie rodzina sobie zupetnie nie poradzi, bo to réznie sa sytuacje, to wtedy
rzeczywiScie przejmujemy tg rolg wiodaca. Byta na przyktad cérka chorego, ktéra jezdzita trzy
razy w tygodniu na dializy nerkowe, na dializy otrzewnowe, no i psychicznie porazona. W takiej
sytuacji no trzeba to objaé jakos. (K8: 694-709)

Istnieja jednak twardo wyznaczone granice zaangazowania zespotu
w sprawy rodzinne — obok aktualnych potrzeb pacjenta i jego najblizszych
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oraz zasobow jakimi dysponuje oSrodek — sa nimi normy moralnej powin-
nosci rodziny wobec chorego: rodzina ma obowiazek opiekowac si¢ swoim
chorym, jesli si¢ od tego uchyla, mimo, Zze posiada strukturalne warunki
realizowania opieki — ingerencja zespotu polega na ,,przywotaniu jej do
porzadku’’ i przypomnieniu o zobowiazaniach moralnych. Wyznacznikiem
tych dziataini jest ostatecznie godno$¢ uczestnikow procesu odchodzenia
1 podtrzymywanie autonomii rodziny. Zespdt opiekundw hospicyjnych czy
paliatywnych — nie przezyje tego za nich, moze ich co najwyzej wesprzeé
w tej drodze — mniej lub bardziej — w zaleznos$ci od okolicznosci.

11.4. Faza ciaglo$ci opieki

Faza ta opisuje sytuacjg, kiedy sa juz wyznaczone i do$¢ stabilne role
opiekunéw 1 podopiecznych, kiedy obydwie strony wiedza czego moga si¢
spodziewa¢ od pozostalych uczestnikow. Pacjent przyjmuje pomoc bez
zazenowania, a opiekun udziela jej, orientujac si¢ juz dobrze w preferencjach
1 oczekiwaniach podopiecznego.

Warunkiem zaistnienia tego rodzaju zazytoSci w tej fazie czy nawet
zawiazania si¢ przyjazni jest odpowiedni czas sprawowania opieki — zalezny
bezposrednio od dynamiki choroby. Czgsto zdarza sie, ze pacjent nie dociera
do tej fazy, bo zgloszenie nastepuje wprost przed agoniag wobec czego ani
pacjent ani wolontariusze ani rodzina nie maja czasu poznal si¢ blizej
i naprawde zrealizowal relacji niesienia — udzielania pomocy.

Fazg t¢ reguluje takze stan psychiczny pacjenta. W przypadku pacjenta
splatanego, (np. z powodu przerzutow do mézgu), ktéry musi byé pod-
dawany paternalistycznej opiece lub wrecz nadzorowi, sprowadzajacemu
si¢ do przypilnowania, zeby przyjal leki w odpowiedniej dawce o od-
powiedniej godzinie i zeby nie wyrzadzit sobie krzywdy), czas opieki
nie musi prowadzi¢ do budowania gigbokich wiezi. A pomoc wolontariusza
moze by¢ traktowana przez pracujacych cztonkéw rodziny jako jedynie
,»przypilnowanie’’ chorego etc.

Ograniczenia zewngtrzne procesu dostarczania pomocy w tej fazie
stanowia;:

—stan fizyczny pacjenta — jakiej pomocy wymaga? Jakiego
dodatkowego sprzg¢tu? Czy na tym etapie opieki potrzebne bedzie specjalis-
tyczne wyposazenie i drogie Srodki?"!

— zasoby pacjenta — czy sta¢ go na niezbgdne wyposazenie i Srodki
(pampersy, leki, materac przeciwodlezynowy, czy inne rzeczy, ktérych
potrzebuje)?

1 Kiedy wystapi faza kryzysu, zakres i formy opieki moga zosta¢ powaznie zmodyfikowane.
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—obecno$¢ naturalnej sieci wspierajacej — czyli to czy
pacjent posiada rodzing, ktoéra si¢ o niego zatroszczy oraz jaki zakres opieki
sa w stanie zapewnié¢ pacjentowi najblizsi?

— potrzeby i problemy jakie pojawiaja si¢ w rodzinie cho-
rego w sytuacji choroby (nie tylko zwiazane z samg choroba) — jak
rodzina radzi sobie z sytuacja choroby i wymogami opieki? Jakiej pomocy
potrzebuje aby zachowal réwnowagg?

—mozliwodci zespotu opiekundéw — czyli zasoby, jakimi
dysponuje grupa, czas, liczba zaangazowanych os6b, dostgpnos$¢ i dyspozycyj-
no$¢ wolontariuszy, liczba pacjentéw pozostajacych aktualnie pod ich opieka,
liczba pacjentéw wymagajacych intensywnej opieki i duzego zaangazowania
zespotu; wyposazenie i sprzet jakim dysponuje dany os$rodek (np. czy maja
samochdd, ktérym mozna dotrze¢ do chorych, czy moga go wesprzeé
materialnie, czy wypozycza mu potrzebny sprzgt?); i na koniec: oparcie
instytucjonalne jednostki, czyli kto jeszcze na danym terenie jest odpowie-
dzialny za chorego i kogo wtlaczy si¢ do opieki.

Od wszystkich tych elementéw zalezy uruchomiony zakres opieki nad
chorym i jego bliskimi. Stadium ciaglosci opieki stanowi takze faze nieustan-
nego monitorowania efektywnoSci zastosowanego leczenia, jakoSci dostar-
czanej pomocy i pojawiajacych si¢ kolejnych potrzeb.

11.4.1. Problemy pacjenta i rodziny

Choroba przewlekta generuje liczne problemy dla pacjenta i jego naj-
blizszych. Wedlug A. Straussa (1984) w codziennym zmaganiu si¢ z choroba
chroniczna problemy kluczowe (key problems) stanowia:

1) prewencja medycznych kryzysow i radzenie sobie z nimi, gdy juz
si¢ pojawia;

2) kontrola objawdw;

3) wypelnianie zalecefi oraz dozorowanie ich przestrzegania;

4) zapobieganie spotecznej izolacji lub zycie z nig na skutek rzadszych
kontaktéw z innymi;

5) adaptacja do zmian pojawiajacych si¢ w toku choroby — niezaleznie
od tego czy nastgpuje pogorszenie czy remisja;

6) proby normalizacji zaréwno interakcji z innymi jak i stylu zycia;

7) zdobywanie niezbgdnych pienigdzy aby zaptaci¢ za leczenie — lub
proby przezycia i utrzymania si¢ pomimo catkowitej lub czeSciowej utraty
mozliwoSci zatrudnienia;

8) mierzenie si¢ z problemami psychologicznymi, matzefiskimi i rodzin-
nymi — towarzyszacymi nieuleczalnej chorobie [Strauss i wsp. 1984, s. 16].



240

Aby upora¢ si¢ z tymi wszystkimi problemami pacjenci i ich rodziny
musza wypracowal pewne strategie (basic strategies) oraz standardowe
metody 1 techniki, ktére dostarczytyby jakiej§ miary powodzenia w radzeniu
sobie z tymi kluczowymi trudnoSciami. Wiele z tych strategii wymaga
asysty, towarzyszenia i wsparcia innych: czlonkéw rodziny, przyjacidt,
znajomych, ktérzy mogliby wystapi¢ w roli oséb: ratujacych (rescuig agents),
chroniacych (protective agents), wspierajacych (asisting agents) lub kont-
rolujacych (control agent) [Strauss i wsp. 1984, s. 17].

Wazne jest tutaj jednak to, Ze podstawowe strategie radzenia sobie
z kluczowymi problemami wymagaja jakiej$ formy dziatai zorganizowanych,
obecnosci pewnej struktury organizacyjnej w postaci uktadu rodzinnego,
sasiedzkiego czy innego, ktéry podotatby obowiazkom i wymogom narzuco-
nym przez sytuacje chronicznej choroby. ,Ludzkie wysitki muszg by¢
skoordynowane — pisze Strauss (1984) — a ustanowienie i utrzymanie takiego
uktadu wymaga nie tylko zaufania i sporych umiejetnoSci interakcyjnych,
ale takze zasobow finansowych, medycznych i rodzinnych. Je§li zabraknie
ktéregos z tych elementow — uktad moze si¢ zatama¢ lub nigdy nie zostanie
wlasciwie ustanowiony. W kazdym z przypadkéw pacjent i jego bliscy
odczuja powazne konsekwencje tego w jaki sposéb prébowali zorganizowaé
wysitki w celu poradzenia sobie z kluczowymi problemami niesionymi przez
chorobg przewlekta’” [Strauss i wsp. 1984].

Sama choroba nie jest tu jedynym problemem, na jaki napotyka dotknigty
nig system rodzinny. Symptomy fizyczne, ktére naznaczaja pacjenta i od-
bieraja mu sity, réwnoczes$nie spychaja go na margines spotecznej izolacji.
Odsuwaja od pracy zawodowej, wytaczaja z pelnionych dotad rél rodzinnych,
pozostawiaja poza obszarem codziennych ozywionych kontaktéw migdzy-
ludzkich. TrudnoS$ci z nimi zwiazane sa czgScig szerszego syndromu, ktory
burzy dotychczasowy porzadek interakcyjny.

Jezeli system jeszcze przed zmaganiem z choroba byl zaburzony lub
przezywal jakie§ powazne problemy — nieuleczalna choroba moze je poglebic,
bo tamte wczeSniejsze trudnoSci nie znikaja a wprost przeciwnie, poprzez
obecno$¢ tego dodatkowego, bardzo powaznego problemu, moga si¢ nasilac.
W innych przypadkach choroba moze na pewien czas wyciszy¢ dotych-
czasowe klopoty i rodzina mimo wczeSniejszej niespdjnosci lub wewnetrz-
nego skidcenia, mobilizuje si¢ do podj¢cia nowych zadai.

Niezaleznie jednak od tego jak sprawnie system rodzinny zreorganizuje
si¢ 1 jak skuteczne uda mu si¢ wypracowac strategie radzenia sobie z prob-
lemem nieuleczalnej choroby, zawsze bedzie to okres bardzo trudny, gene-
rujacy nowe zadania, problemy i potrzeby, a takze duze przeciazenie czion-
kéw, ktére powaznie narusza rOwnowage systemu. Funkcjonujace do tej
pory sposoby rozwiazywania probleméw zaczynaja zawodzié, a przeciagajaca
si¢ sytuacja pelnej mobilizacji wkrétce wyczerpuje uczestnikow. Dodatkowo
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choroba przewlekta jest zwykle bardzo kosztowna i moze finansowo zruj-
nowaé¢ domowy budzet — potrzebne sa leki, sprzet higieniczny, rehabilitacyj-
ny, ktére nie sa tanie. Jesli wigc zachoruje pracujacy dotychczas i zarabiajacy
na zycie cztonek rodziny — system moze w ogéle straci¢ Zrddlo utrzymania.

W przypadku choréb stygmatyzujacych — a do takich nalezy nadal
choroba nowotworowa — dodatkowym problemem staje si¢ spoteczna izolacja
systemu rodzinnego i erozja jego naturalnej sieci wspierajacej. Otoczenie nie
wie jak sie zachowac ani jak moze pomdc dotknigtej cierpieniem rodzinie,
a rodzina sama izoluje si¢ i zamyka w sobie'’. Z czasem obok wyczerpania
dtugotrwata opieka odizolowanie stanowi jeden z powazniejszych probleméw
rodziny — zwtaszcza, gdy poza chorym w rodzinie sg jedynie male dzieci
albo osoby niepetnosprawne. W sytuacji chorych samotnych — erozja wspar-
cia stanowi bezwzglednie najistotniejszy problem do rozwigzania.

Praca zespotéw opieki paliatywnej i hospicyjnej, jako opieka caloSciowa,
musi odpowiada¢ na kazdy z wymienionych obszaréw problemowych. Pod-
stawowe zadania polegajace na odpowiedniej koordynacji dziatai opiekundw,
tak, aby dostarcza¢ rodzinie niezbednej pomocy, sprowadzaja si¢ tu do
odbudowania sieci wsparcia — do zapetnienia luki w naturalnych uktadach
pomocowych oraz wspomaganie naturalnej organizacji rodzinnej — obecnoScia
0s6b profesjonalnie przygotowanych do rozwiazywania probleméw medycz-
nych, psychologicznych i socjalnych. Wytworzenie nowego ukladu interak-
cyjnego wlacza ponownie pacjenta i jego najblizszych w sie¢ spotecznych
relacji 1 zaleznoSci — tym razem konkretnie zwigzanych z problemem
nieuleczalnej choroby oraz umozliwia czerpanie z nich pomocy i wsparcia.

Osobami, ktére kreuja nowa sie¢ (formalna) sa pracownicy oSrodkow:
lekarze, pielegniarki, wolontariusze. Czgsto jednak w miar¢ zaangazowania
wolontariusza w budowanie relacji z chorym, w opiek¢ wiaczaja si¢ takze
cztonkowie rodziny opiekuna. Odbywa si¢ to spontanicznie, w odpowiedzi
na konkretne potrzeby — tak, ze z czasem staja si¢ oni takze opiekunami
chorego. Niekiedy cata najblizsza rodzina wolontariusza zna chorego, kon-
taktuje si¢ z nim i czuje si¢ za niego odpowiedzialna:

Moje dzieci, [...], méj syn na przykiad, jak jaka§ potrzeba byla: zawie$¢ wézek czy co$, no
to juz, shuzyt taka pomoca, przyjechat [do chorej — A.K.]. Moje synowe dzwonity, zeby zapytac
o zdrowie (podopieczna), a wnuczki, no to tez wiasnie, wlasnie z panig si¢ kontaktowaty
telefonicznie. No i méj maz, ktory tez postuguje tutaj... (K18: 147-150)

2 Poczatkowo odizolowanie si¢ systemu rodzinnego jest jedna z naturalnych odpowiedzi
obronnych na sytuacj¢ pojawienia si¢ powaznej choroby. Rodzina oddziela si¢ i stara samodzielnie
poradzi¢ sobie z problemem. Jednak podejmowane przez nia préby omijania dodatkowych
obciazen, unikania konfliktéw, konfrontacji czy niewprowadzania jakichkolwiek zmian okazuja
si¢ nieadekwatne do dramatycznie zmienionej sytuacji, usztywniaja strukture organizacyjna rodziny
i blokujg przemiang, doprowadzajac uczestnikéw niejednokrotnie do poczucia bezradnosci i utraty
sensu podejmowanych dziatan [Wirsching 1994, s. 83-84].
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Kiedy u osamotnionej pacjentki wraz z wolontariuszem zjawiaja si¢
osoby z jego rodziny, odwiedzaja ja podczas Swiat, dowoza potrzebne rzeczy,
telefonuja z pytaniem o samopoczucie — jej sieC spoteczna zostaje poszerzona
o nowe osoby, ktore stanowig potencjalne i rzeczywiste Zrodlo wsparcia
i pomocy i zapelniajg komunikacyjng luke w samotnym dotad Swiecie chore;.
W ten sposdb zostaja naprawione skutki dotychczasowej erozji wsparcia,
naturalna sie¢ zostaje odbudowana, a pacjent ponownie wiaczony do ludzkiej
wspolnoty.

11.4.2. Dostarczana pomoc

Choroba chroniczna jest ewidentnie sytuacja wymagajacq zorganizowanej
pomocy. Opiekunowie wskazuja, Ze ich dziatania, poza sprawami typowo
medycznymi, jak kontrola objawéw boélowych czy pielggnacja chorego,
bardzo czgsto obejmowac musza wiaczenie si¢ w organizowanie normalnego
zycia rodziny:

..bardzo czesto jest tez potrzebna pomoc organizacyjna w tych wilaSnie dniach dla calej
rodziny. Rodzina czasami jak si¢ dowiaduje, ze to jest nieuleczalna choroba i to o dramatycznym
przebiegu, to jest tak...zaczyna si¢/ wtedy by¢ niewydolna nawet pod wzgledem swojej organizacji.
To trzeba i§¢ do szkoty, bo dzieci si¢ przestaja uczy¢, dzieci nie maja z kim odrobié lekcji, tam
gdzie$ trzeba je zaprowadzi€. Jako§ jest bardzo cigzko zorganizowaé takie bytowanie normalne.
(K16: 303-307)

Czgsto chodzi o zalatwienie najbardziej elementarnych spraw, jak opta-
cenie rachunkdw, zrobienie zakupoéw, wykupienie lekow w aptece, przypo-
minanie o zaspokajaniu podstawowych potrzeb, pomoc w podawaniu lekéw,
dozywianie czy wyrgczanie w codziennych obowigzkach. Czasem o za-
stapienie czlonka rodziny przy chorym, po to zeby rodzina mogta odpoczaé
lub wyj$¢ na zewnatrz:

[...] przychodzitam do takiego pana, przy ktorym czuwata zona na zmiang z corka. Coéreczka
byta w podstawdéwce. I ta cérka na zmian¢ z mama czuwaly, poniewaz tata... czgsto miat napady
dusznosci, yy... bardzoo... czgsto byt taki bol przebijajacy, nie miat sity podawaé sobie lekéw i one
podawaty mu ta morfing. Jak ja przychodzilam w ciagu dnia, to one si¢ kladly, spa¢. (K2: 343-347)

...chodzitam do takiego ma/ malutkiego Mariuszka tam na oddzial. [...] Raz w tygodniu
przychodzitam do niego ((wzdycha)). To tez tam poznatam jaka jest pomoca taki cztowiek, ktory
przychodzi... bo rodzic moze na chwile wyjs¢ z tego boksu! Wyjs¢ na zakupy. Albo odetchnaé
Swiezym powietrzem... [...] Jak ja sztam, przychodzitam, to ta mama byta taka wdzigczna, méwi:
,,To ja juz..”” — Juz byla przygotowana, wszystko, torbg, portmonetke — ,,To ja wychodzg juz’’.
(K2: 528-536)

Czasem pozornie prostych czynnosci — jak podniesienie chorego, wyko-
nanie czynnoSci higienicznych — nie sposéb wykona¢ samodzielnie, zwlaszcza
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jesli samemu jest si¢ stabym lub schorowanym — i wtedy potrzebna jest
druga osoba do pomocy. Jedna z wolontariuszek umawiata si¢ codziennie
z mgZzem swojej podopiecznej, ktéry czekal na nia do wieczora, zeby
wspolnie przescieli¢ 16zko chorej, umy¢ ja i przygotowaé¢ do snu. Byla to
w zasadzie najwazniejsza pomoc jakiej potrzebowali, bo w innych czynnos-
ciach maz radzit sobie bez pomocy z zewnatrz.

Kazdorazowo zakres dzialaii pomocowych jest uzalezniony od zastanej
sytuacji w rodzinie chorego — od tego jak bardzo choroba zdestabilizowata
system i jak pozostali czlonkowie rodziny radzg sobie z sytuacja. Rodzaj
dziataf, jakie podejmuje wolontariusz, jest tu w zasadzie nieograniczony
— chodzi jedynie o to, aby praca opiekuna odnosita si¢ kazdorazowo do
aktualnych rozpoznanych potrzeb chorego i jego bliskich i do wymaganh
jakie przed nimi stawia sytuacja. Pomoc z zewnatrz ma pomdc systemowi
rodzinnemu przetrwac i przej$¢ z godnoscig przez trudne chwile, zachowujac
przy tym podstawowe funkcje.

W pracy zespotéw opiekuiczych zawsze jest wigc obecny element
ewaluacji, szacowania zdolnoSci rodziny do mierzenia si¢ z sytuacja, oceny
zasobow, jakimi dysponuje oraz kondycji jej czionkow.

Zakres obowiazkéw opiekuna i jego postawa zaleza wigc nie tylko od
tego jak funkcjonuje dany system rodzinny, od rodzaju potrzeb zaobser-
wowanych przez opiekuna lub zwerbalizowanych przez chorego i jego
najblizszych ale takze od wrazliwos$ci samego wolontariusza i jego odczué
zwigzanych z ujawniajacymi si¢ potrzebami. Intersubiektywna kontrola tej
oceny dokonuje si¢ dzigki rozmowom z innymi czionkami zespolu i wspol-
nym radzeniem nad tym, co nalezy zrobi¢ i jak poméc rodzinie w danej
sytuacji. Zawsze jednak pojawia si¢ tez problem oceny — do jakiego stopnia
opiekun moze (ma prawo) wkracza¢ w zycie rodzinne podopiecznych, na ile
moze si¢ posunaé z pomocowa ingerencjq oraz jaka rol¢ w tym ukladzie ma
przyjaé. Mozliwy repertuar r6l hospicjanta jest bowiem do$¢ szeroki.

W trudnej chwili, przy pojawieniu si¢ naglych zmian, nowych objawdw,
czy w sytuacji kryzysu — osoba z zewnatrz umozliwia rodzinie racjonalne
dziatanie, pomaga rzeczowo oceni¢ sytuacj¢, ewentualnie podpowiada co
zrobi¢, jakie podja¢ dzialania, bo rodzina w przerazeniu nie zawsze jest
w stanie postapi¢ adekwatnie, nie wie jak si¢ zachowaé, czasem nie wpadnie,
pomyst, Ze mozna albo trzeba wezwaé pogotowie, lub alarmuje o pomoc
medyczna, kiedy nie jest ona niezbegdnie potrzebna:

[..Zona pacjenta], ,ktéra bardzo byta oddana — z poczatku panikowata/ wpadata w panike
przy najmniejszych objawach, jak: ,,bo tu mu palec zsinial, bo tu ma chlodne rece, a spocony
jest”’ i to bylo od razu: albo pogotowie, albo do nas, albo: ,,Pani doktor, bo on juz umiera’.
A potem, potem tak si¢ juz jako§ nauczyla, Ze to jest taki objaw, ktéry by¢ moze... Ze... Poza
tym, nauczyla si¢, ze my jesteSmy rzeczywiScie dostepni, Ze ona moze zadzwonié, Ze nie
bedzie mie¢ wyrzutdw sumienia, ze zadzwonita, Ze nie bedzie, Ze nikt na nia, no, nie podniesie
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glosu, nie zniecierpliwi si¢, ze potem juz w zasadzie bardzo rzadko dzwonita, no sama ta
pewnos¢... bardzo jej pomogta. (K8: 890-898)

Czujny i akceptujacy doradca nie musi by¢ nawet fizycznie obecny w domu
chorego. Wystarczy, ze jest dyspozycyjny i dostgpny dla chorego i jego bliskich
,pod telefonem”. Obecnos$¢ kogo$ z zewnatrz, czasem pozwala na utrzymanie
dotychczasowej komunikacji, albo na ponowne zawiazanie pomig¢dzy cztonkami
rodziny systemu komunikacyjnego, ktdry pozwala otwarcie méwié o przezywa-
nych problemach i potrzebach uczestnikéw. Rola opiekuna jest migdzy innymi
prowokowanie rozméw o kluczowych sprawach dla pacjenta i rodziny, co
ostatecznie pozwala na, w miar¢ godne, przejScie przez okres terminalny
i przygotowuje system na zmiang, ktéra nieuchronnie musi nastapic.

Pozwala takze radzi¢ sobie z emocjami w tym okresie. Pacjenci i ich
bliscy odnajduja w osobach z zespotu, w ich akceptujacej i wspdiczujacej
postawie, w gotowosci do wystuchania oparcie dla siebie w chwilach
rozpaczy i zwatpienia. Czgsto wolontariusz czy pracownik zespotu opieki
paliatywnej jest jedyna osoba, przed ktéra moga si¢ wyptakaé i wyrazié
swoje emocje. Picknie podsumowala t¢ role hospicjantéw lekarka pracujaca
wolontaryjnie w hospicjum:

Co my dajemy? [...] Moze troch¢ naszego spokoju w tym momencie kiedy w nich jest
wielki niepokdj. I czasem jesteSmy takim tez odgromnikiem, bo gdzie§ musza si¢ wyplakac,
wykrzycze¢€. A nie chca tego robi¢, nie chca zeby kto$ to widzial, nie moze to by¢ sasiad, nie
moze to by¢ nawet najblizsza osoba, bo nie chca jej ranié, no to wtedy czasem, czasem,
jesteSmy takim ,,chlopcem do bicia’’. (K8: 913-917)

Czesto jedyna najbardziej pozadana rola opiekuna jest towarzyszenie
choremu, sama obecno$¢ drugiej osoby, gotowej do udzielenia wsparcia
i pomocy. Taki rodzaj dziata taczy w sobie potencjalno$¢ wsparcia od-
czuwanego ze wsparciem realnym, a jednocze$nie ma wymiar wspierania
emocjonalnego i integrujacego.

Obecnos¢ osoby spoza dotknigtej choroba rodziny, przywraca systemowi
zreby normalnosci. Czesto wolontariusz staje si¢ elementem stabilizujacym
rozchwiany system rodzinny. Normalizowanie sytuacji — jako pomoc w or-
ganizowaniu codziennego zycia rodziny splata si¢ z towarzyszeniem choremu,
dostarczaniem niezbgdnej pomocy i z zapewnianiem mu poczucia obecnoSci
wspierajacej sieci.

11.4.3. Sposoby ewaluacji potrzeb pacjenta

W jaki sposéb opiekunowie orientuja si¢ w potrzebach swoich pod-
opiecznych? Jak dokonuja oceny ich oczekiwan, aby ustali¢é mozliwy
zakres pomocy?
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Niektoére zespoty przy ewaluacji problemdéw i potrzeb systemu rodzinnego
postuguja si¢ standaryzowanymi narz¢dziami — 30 (23,1%) z przebadanych
przez nas zespotdw gromadzito informacje o chorym przy uzyciu testdéw,
skal i innych narzedzi pomiarowych. 37 oSrodkéw (28,5%) tworzyto 1 wy-
korzystywato genogramy — czyli graficzny zapis o rodzinie chorego, o pa-
nujacych w niej relacjach, problemach i potrzebach. Ale zasadniczy klucz
przy ocenie potrzeb stanowito zawsze osobiste poznanie chorego. Pod-
stawowym Zrodtem informacji jest rozmowa z chorym i wystuchanie tego,
co chce powiedzie¢. Jesli chory nie méwi — pozostaje przebywanie z nim,
uwazna obserwacja jego zachowan niewerbalnych, uczenie si¢ jego zwycza-
jOw, reagowanie na gesty, spojrzenia. A opiekunowie hospicyjni sa wyjat-
kowo czujnymi i wrazliwymi obserwatorami:

...byli pacjenci, ktérzy tylko patrzyli i wystarczylo spojrze¢ na jego oczy, ze nie mozna go
zostawi¢. Byli pacjenci, ktérzy méwili — bo byla juz taka sytuacja, ze z niektérymi pacjentami
cztowiek si¢ juz zaprzyjaznil, bo jezeli jeZzdzitam do domu,... [...] staratam si¢ by¢ przy nim. I/
i wszystko wyczuwaé z tych jego oczu. (K3: 300-303)

W miarg trwania postugi wolontariusz zaczyna dobrze orientowal sig
w oczekiwaniach i zwyczajach chorego, potrafi bez stéw odczytywaé jego
potrzeby, a niekiedy staje si¢ integralnym elementem rodziny, w chwili, gdy
mierzy si¢ ona z problemem nieuleczalnej choroby. Z biegiem dni mig¢dzy
opiekunem a pacjentem rodzi si¢ zaufanie, przywigzanie i zazytoS¢:

No nie zdarza mi si¢ zeby chory mnie nie chcial, wie pani... moze pierwszy, pierwszy taki...
odruch czasem... takiej... [Niepewnosci? — wtracenie A.K.] Tak, niepewnosci czy co$. Ale potem,
to sa wlasnie te takie... takie zblizenia. I tego juz nie mozna zerwa¢ dopdki chory nie odejdzie.
Nie odejdzie... Teskni sig. (K3: 765-768)

Wszystko zalezy od czasu, jaki byt do wykorzystania w trakcie opieki
nad chorym:

I tez si¢ z nimi tak bardziej zaprzyjaznitam, zzylam sig, bo jak juz co§ trwa dluzej, to juz
tak jak w rodzinie. (K2: 413-414)

Im dluzej trwa opieka — tym silniejsze wigzi powstaja pomigdzy uczest-
nikami. Czas jej sprawowania poglebia relacje migdzy nimi, pozwala opie-
kunowi lepiej reagowal na potrzeby chorego. Wytwarzaja si¢ wzajemne
zobowiazania, a czasem glgboka przyjacielska wieZz. Chory zaczyna czekad
na wolontariusza, a jego pojawienie si¢ staje si¢ dla niego najwazniejszym
punktem dnia:

A ona méwi: ,,A ja tak na pania czekalam’. [...] i ja tak podchodzg, robi¢ tam co, co
trzeba, bo ja moéwie: potem pogaduszki naj sam przéd musze tu zrobié co.... [chodzi o czynnoSci
higieniczne — A.K.] No to dla mnie takie ((wzdycha)) Ja mdéwig: ,,niech pani tego nie robi, bo
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nie przyjd¢’’. A ona, wie pani, zlapala moja reke, przytulita sig, i catowata moja reke.
(K18: 236-240)

Wszystkie te gesty wdzigcznodci i przywiazania, okazywanie rado$ci
odzwierciedlaja gleboka wig¢Z emocjonalng pomigdzy opiekunem a jego
podopiecznym. W sytuacji, gdy pacjent jest samotny, wolontariusz staje si¢
dla niego najblizszg osoba — wypetnia rol¢ tego cztonka rodziny, ktéry
w normalnych warunkach zaopiekowatby si¢ chorym.

Z kolei pacjent, poprzez swoja zalezno$¢ i oddanie si¢ w opieke, staje
si¢ dla wolontariusza osobg bardzo bliska, ktéra wzmacnia jego poczucie
spetnienia i realizuje gleboka potrzebe bycia komu$ potrzebnym. Tak rodzi
si¢ milos¢. Bardzo wielu moich rozmdéwcéw opisywalo swoja postuge
w kategoriach mitosci do swoich podopiecznych:

..ja ich kocham, wie pani, wszystkich i, i, i, co ja zrobig? [...] Dlatego, ze ja, wie pani,
wkladam serca, a czlowiek sig¢ tak... A cztowiek tak si¢ wie pani, no, ze tak powiem, zuzywa,
wie pani. I po... zalézmy, pacjent odchodzi — jeden potrzebuje troszkg¢ dluzej, wie pani zeby,
zeby jako§ tak wyjS¢ na calo$¢, drugi szybciej, ale niemniej, wie pani, niemniej, to jest tak,
jakby mi odchodzit, no powiem pani, to jest taka brutalna rzecz, co powiem: ze ja na przyktad
nie czutam, wie pani tak wielkiej zaloby po odejSciu mojego ojca zatézmy, wie pani? Nie
czutam. Jak po tych ludziach, ktérymi, no, opiekowatam si¢, wie pani. Bo ci ludzie sa mi tak
bliscy, prosze¢ panig, potrafia, wie pani powiedzie¢ wszystko do mnie, czego nie powiedza do
swoich rodzin. (K18: 594-605)

Nie zawsze rodzg si¢ tak glgbokie wigzi, ale generalnie funkcja zespotu
staje si¢ rekonstruowanie — na potrzeby opieki nad chorym — funkcjonalnego
i sprawnego ukladu wsparcia, ktéry jest niejako substytutem naturalnego
systemu rodzinnego, a w przypadku, gdy pacjent posiada rodzing — wspo-
maganie jej cztonkéw w ich naturalnej dziatalnosSci wspierajace;j.

11.4.4. Dotyk

Baza calego rozgrywajacego si¢ procesu jest cialo. Ciato pacjenta.
Wyniszczone. Zdeformowane. Przepetnione bdlem. Chory zmienia wyglad.
Czgsto bardzo chudnie. Po chemioterapii traci wtosy, radioterapia zostawia
na ciele niegojace si¢ otwarte rany. Jesli chory cierpi na obrzek limfatyczny
— jego korficzyny puchng do monstrualnych rozmiaréw, a napigcie jest tak
silne, ze wywotuje bol i saczenie si¢ ptynu porami skéry. Terapia hormonalna
wyostrza wyglad twarzy u kobiet i prowokuje wzrost wtos6w na nieowto-
sionych dotad miejscach ciala.

Ciato — no$nik biograficznej tozsamo$ci ulega dramatycznej przemianie.
To jakim si¢ byto dotad zostaje nieodwracalnie utracone. Czgsto pacjent jest
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odrazajacy dla samego siebie. Nowy stan krepuje go i drazni. Najblizsi
unikaja powaznych rozméw z chorym. Sa tak skrepowani, ze stajg sig
dalecy. Przyjaciele i znajomi rzadko przychodza w odwiedziny, bo otoczenie
nie bardzo wie co powiedzie¢, jak ukry¢ wlasne przerazenie dramatyczna
zmiana, jak nie popetni¢ niezrgcznoSci. Wola zachowaé go w pamigci takim,
jakim byt kiedys.

Tymczasem wigkszo§¢ podejmowanych w opiece czynnoSci wiaze si¢
wlasnie z praca z ciatem. Karmienie, obstuga higieniczna chorego, mycie,
pielegnowanie odlezyn, podawanie lekow we wlewach, masaz limfatyczny
koficzyn z obrzgkiem, utrzymywanie w czystoSci workéw stomijnych
— w opiece nad nieuleczalnie chorym pacjentem wszystkie te czynnoSci
pojawiaja si¢ na pierwszym planie. Ostatnie stadia choroby nowotworowej
wymagaja od opiekuna duzych umiejgtnoSci w zakresie obstugi medyczno-
-pielggniarskiej po to, aby zapewni¢ choremu komfort fizyczny. Proces opieki
rozpoczyna si¢ wlasnie od opieki lekarskiej i starannej pielegnacji, czynnoSci
z tym zwigzane nalezg do najbardziej podstawowych dziatan w opiece.

Rodzina nie zawsze jest w stanie sprostaé temu zadaniu. Nie tylko
z braku czasu i umiejetnoSci praktycznych. Problem pojawia sie¢ raczej, gdy
poczuja, ze towarzyszenie umierajacemu w takim stanie to zadanie ponad
ich sity, ze obcowanie z najblizsza osoba, ktdrej ciato, zdeformowane i petne
cierpienia, nieustannie przypomina o terminalno$ci sytuacji, zapowiada ode-
jécie — trudne, bolesne, okrutne i przewlekle. Beznadziejno§¢ powtarzanych
zabiegéw, przygngbienie, nawarstwienie nowych obowiazkéw oraz probleméw
interakcyjnych powoduje czgsto, ze okres terminalny staje si¢ dla uczestnikéw
czasem udreki®.

Wyglad cztowieka w chorobie jest nie tylko Zrédtem cierpienia fizycz-
nego, ale takze zagrozeniem dla przebiegu i podtrzymywania dalszych
interakcji z otoczeniem oraz utraty godnoSci cziowieka chorego. Zmiany
w ciele pacjenta wywotuja odrazg¢. Towarzyszace im zapachy moga by¢
trudne do zniesienia.

Sami hospicjanci relacjonuja, ze niekiedy musza pokonywaé samych
siebie aby wykonal swojq prace:

...straszny to byt stan, bo z niej juz ciekto jak/ jak z wiadra, wie pani, smréd niesamowity!
Bo wszystko juz poleciato i ja masujaca te nogi, nie zakladajaca maski... no bo, to tak czasem
jest trudno, prosz¢ panig, zalozy¢ maseczke, wie pani... I ona co jaki§ czas krzyczata: ,,Nogi!!!
Nogi!!!”” i ja te nogi jej musiatam masowaé. To jej ta ulge przynosito i bylam jedyna osoba,

'3 Bardzo trafnie opisat ta sytuacje M. Szczygiel w artykule Krawed?: ,Nagle mieszkanie
staje si¢ zbyt ciasne. Z zycia trzeba wylaczy¢ jeden pokdj. Rodzing irytuje ciasnota, rodzi si¢
agresja. Bliscy maja poczucie winy, ze musza chorego zostawiaé samego na wiele godzin. Przy
pewnych postaciach raka mieszkanie przepetnia smréd. Do pokoju cuchnacego zabrudzona
posciela, ropa, potem i moczem — wchodzg nieliczni, tylko ci, ktérzy potrafia opanowaé odraze
[Szczygiet 1994, s. 6].
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ktéra poznawata tylko. I tak do agonii. Te nogi. I w tym bdlu, niestety, na temat ndg... tak
sygnalizowata przynajmniej, ona cierpiata cata, bo juz koniec, wie pani. I to byto takie dla mnie
bardzo trudne do wykonania, trudno Zeby pokona¢ sama siebie. Wiem, ze juz schodzi, wiem, Ze/
nie wiem czy ja/ nie wiem! czy cokolwiek to daje, ale skoro ona sygnalizuje, to ja si¢ nie moge
poswiecié? Prawda? Przeciez ona odchodzi. Ja JESZCZE ZYIJE. Ja jeszcze zyje! 1 prosze pani,
tak wtasnie z ta chora..., ale jak ludzie odchodza, ktdrzy/ nowotworowo... ja nie moglam
uwierzy¢, ze tak duzo... ptynu z nich wylatuje... I co§ tam pgka! w tym cztowieku i normalnie
jak z wia/ jak/ wiadra wody mozna... zbiera€... Te panie sprzataczki sa biedne wtedy, bo, bo
won jest niesamowita, zanim to si¢ wszystko jako§ usunie, to jest straszne... i te cierpienia takie
okrutne. Tak Ze prosz¢ pania, sama czgsto si¢ zastanawiam, wobec tych wielkich cierpien,
...mojej... nielatwej czynnosci... pokonywania SAMEJ SIEBIE! samej siebie! Ze ja tam juz tyle
lat jestem... (K3: 524-542)

Przetamywanie siebie w takich momentach, z jednej strony jest oczywis-
cie warunkiem wykonania zadania, ale z drugiej sigga najgtebszych podstaw
idei holistycznej opieki paliatywno-hospicyjnej, w ktdérej opiekun stara sig
kazdym swoim gestem i czynem wyraza¢ i potwierdza¢ petna i bezwarun-
kowgq akceptacje chorego w takim stanie, w jakim jest. Bycie z chorym
w takiej chwili jest w istocie czynnym realizowaniem zasad opieki paliatyw-
nej, ktéra nakazuje nie opusci¢ go do konca, przyjaé go calego — bez
wzgledu na to jak bardzo jego ciato jest zdeformowane i jak nieprzyjemne
w fizycznym obcowaniu.

W wyrazaniu takiej pelnej akceptacji najsilniejszymi formami przekazu
okazuja si¢ kanaty komunikacji niewerbalnej, takie jak gesty, spojrzenia,
i dotyk. Uspokajanie pacjenta, branie go za r¢ke, przytulanie i obejmowanie,
patrzenie na niego z czuloScig — wszystkie te gesty maja przekazaC pacjen-
towi cenna informacj¢, ze jest wazny i kochany.

Dotyk jako akt komunikacyjny staje sie¢ podstawa dobrego kontaktu
z podopiecznym, jest wyrazem fizycznej obecnosci przy chorym, a jedno-
cze$nie pelnej jego akceptacji'.

Chorzy na przyktad, ..ktorzy sobie zycza pani obecnosci, to sobie zycza zeby go pani
dotykata w reke. Czy glaskala, tak jak ja to robi¢ w tej chwili, wie pani. i jezeli ten kontakt jest
potrzebny, to on trzyma reke [...], chce chwycié¢ pania, Sciska. Kiedy juz pania S$ciska, to nie
mozna go pusci¢. Trzeba by¢ tak dlugo jak on trzyma ta pani dlon. (K3: 440-445)

W opiece nad pacjentem terminalnie chorym dotyk jest jednym z naj-
wazniejszych kanatéw w budowaniu relacji, w okazywaniu akceptacji, czuto-
Sci. Dla opiekuna staje si¢ sposobem wyrazania petnej akceptacji pacjenta

'* Por. Hennezel [1998, s. 55-63]. M. de Hennezel przywoluje w swojej ksiazce przykiad
specjalnych kurséw haptonomii (pojgcie ukute przez Fransa Veldemana, od gr. hapto — dotykac,
kontaktowa¢ si¢, wchodzi¢ w zwiazek i nomos — odnoszace si¢ do regut kierujacych spotkaniem),
czyli przekazywania uczu¢ przy pomocy dotyku, ktére maja poméc w holistycznym traktowaniu
pacjentdw i wyrazaniu akceptacji i szacunku nawet przy czynno$ciach instrumentalnych, ktére
woéwczas nie zagrazaja poczuciem upokorzenia, ale stajg si¢ okazja do prawdziwego spotkania.
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i manifestowania, ze nie dostrzega w nim jego utomnoSci, ale catego
cztowieka. Dla pacjenta — forma wyrazenia swojej wdzigcznoSci:

Ten chory tak dzigkuje, prosz¢ pania, podajesz rgke chorej, pani chorej, podajesz reke,
glaszczesz ja... ona podnosi rgkg, bo moze/ mySlatam, ze moze sobie chce/ prawda zeby co§
odsunaé... a ona ci¢ catuje po rgkach. [...] Bo ja tez caluje swoich chorych i po rekach i po
czole, réznie to bywa, wie pani. To... chwila nastroju. Tak ze calujemy si¢ wzajemnie, prosze
pania, tulimy si¢ do serca wzajemnie. I to jest wazne, to jest wazne... (K3: 758-765)

Dotyk taczy si¢ tez bezpoSrednio z kwestia dzialaf instrumentalnych
oraz obstugi podopiecznego. Nie mozna pomdc pacjentowi obtoznie choremu
nie dotykajac go. W taksonomii Heslina [1974] ten rodzaj dotyku okreSlany
jest jako funkcjonalno-profesjonalny” i oznacza typ kontaktu
dotykowego o charakterze instrumentalnym, stuzacy jakiemu$ zadaniu i to-
warzyszacy wykonywaniu takich czynnosci, w ktérych osoba dotykana
traktowana jest bardziej jako przedmiot niz jako cztowiek'.

Problemem trudnym do przejScia zaréwno dla chorego jak i jego bliskich
jest czesto wlasnie zaakceptowanie tego rodzaju dotyku z cztonkami wilasnej
najblizszej rodziny: podmywanie, zmiana pampersa, higiena worka stomijnego
etc. — wszystkie te proste czynno$ci higieniczne moga wywotaé poczucie
wstydu czy zazenowanie, je§li musza by¢ wykonane przez cztonkéw naj-
blizszej rodziny. Czlowiek juz bardzo oslabiony, godzi si¢ z rezygnacja na
tego typu obstuge, najtrudniejsza jest sytuacja pacjentéw jeszcze w miarg
sprawnych, ale juz potrzebujacych pomocy. Wéwczas czgsto obydwie strony
czuja si¢ skrgpowane:

...bo to sa, to sg rzeczy, na przyklad, wie pani, takie trudne z wilasna rodzina. Ja na
przyktad mojemu ojcu nie potrafitabym, wie pani, nie dat sobie zrobi¢ toalety. Nie dal sobie

!5 Petna taksonomia kontaktu dotykowego Heslina (ze wzgledu na funkcje jaka petni dotyk),
oprocz tego rodzaju dotyku obejmuje: dotyk grzeczno§ciowo-rytualny, jak wymiana
usciskéw dtoni na powitanie; dotyk przyjacielsko-kolezenski, ktéry ma juz charakter
aktu komunikujacego wyjatkowo$¢ i jedyno$¢ kontaktu oraz oznacza sympati¢ do partnera,
traktowanego jako osoba, a nie anonimowy przedstawiciel jakiej§ grupy zawodowej czy funk-
cjonariusz (obejmowanie ramieniem, przytulanie, usciski sygnalizuja przyjazi i sympati¢); dotyk
milosno-intymny - jako najbardziej zindywidualizowana forma wymiany kontaktowe;j,
faczacej si¢ z przywiazaniem emocjonalnym, wigzia mitosna (trzymanie si¢ za reke, pocatunki,
pieszczoty, przytulanie i wszelkie inne formy afiliacji, wyrazajace czuto$é, cieplo, serdecznosé
o charakterze bardzo intymnym); i na koniec dotyk seksualno-pobudzajacy — w kto-
rym traktuje si¢ partnera jako obiekt erotyczny, stuzacy zaspokojeniu piciowemu [Heslin 1974
— podaje za Necki 2000, s. 206-207].

' Typowym przyktadem jest badanie lekarskie, udostepnianie ciata do ogledzin, podtrzymanie
ciala sportowca przez trenera, pomiar ciala u krawca, kontakt fizyczny w balecie. Wykorzystanie
tych sytuacji do innych celéw jest tamaniem podstawowej zasady, zgodnie z ktdéra osoba dotykana
rezygnuje z prawa do nietykalnoSci osobistej dla uzyskania konkretnych ustug ze strony osoby
dotykajacej [Necki 2000].



250

zrobié. Tak ze lezal w szpitalu, nie dal sobie mnie zrobi¢ toalety, tak ze byto bardzo trudno...
(K18: 702-705)

Higiena najblizszych oséb okazuje si¢ tabu, trudno wykonaé¢ ja bez
wrazenia, ze najblizsza osobg uprzedmiotawia si¢ lub deprecjonuje, dlatego
czgsto maz — zonie, zona — mezowi czy dzieci — rodzicom nie potrafia
zaoferowal tego rodzaju pomocy.

Jesli przyczyna jest jedynie brak umiejgtno$ci praktycznych — czion-
kowie rodzin ttumacza, Ze nie wiedza, jak si¢ do tego zabraé — problem
jest tatwy do rozwiazania, mozna si¢ tego nauczyC, wystarcza instruktaz
albo drobna podpowiedz:

Nawet pokaza¢ im to mycie chorego. Jak ja bylam u pacjentki i zaczelam ja my¢, ,,0 jej
jak dobrze ze ja to widzg, bo ja przeciez to samo mogg zrobié, tylko ja nie wiedziatam jak si¢
do tego zabra¢’’, ze mozna chorego calego wykapa¢ w 16zku, nie pomoczy¢ poscieli, zrobi¢ to
delikatnie, ze chory jest i okryty i nie ozigbiony i kazda czg$¢ ciata ma umyta. (K30: 128-131)

Kiedy jednak przyczyna jest skrgpowanie — rodzinie i choremu moze
by¢ trudno si¢ ,,przetamac’’. Moze wtasnie z tego powodu, obecno$¢ wolon-
tariusza jako osoby obcej jest przyjmowana w rodzinie z taka ulga. Poja-
wienie si¢ hospicjanta pozwala rozwiaza¢ problem wstydu i zazenowania
najblizszych przy czynnoSciach higienicznych. Z drugiej strony zgoda na
higieng intymng jest zawsze wyrazem duzego zaufania do opiekuna:

dopiero moze dwa, trzy dni przed Smierciag miat pampers zatozony, no i wtedy wtasnie, wtedy ja
moéwig: ,,Stuchaj, to moze ja ci zmieni¢?” a on byl taki subtelny — ja méwig: jak si¢ nie wstydzisz
oczywiscie, a on méwi, ze nie. Wtedy juz byliSmy w takich stosunkach obydwoje, wie pani [...] bo
akurat zatatwit sprawe, wigc ja mowig, ,,Moze ci zrobig to, jesli pozwolisz.” — powiedziat, Ze tak. Ze
tak, ze, ze wtadnie, no to, to, wie pani, to jest tez taka, wazna sprawa. Bo juz jest si¢ na tyle z tym
cztowiekiem [...] Ze, ze prawda, ze obydwoje nas to zupetnie nie krgpowato. (K18: 699-710)

Przyktady powyzsze wskazuja na pewna paradoksalna wydawatoby si¢
prawidlowos$¢: ze nawet w sytuacji, kiedy strona przyjmujaca wsparcie jest
obloznie chory, bierny albo nawet bezwladny cztowiek — aktywne pozostaja
obie strony. Aktywnos$¢ jednej polega na dawaniu, na niesieniu pomocy
a drugiej na przyjeciu jej, na wyrazeniu zgody na to zeby zosta¢ obstuzonym,
umytym, na to zeby przyja¢ wsparcie. Wydaje si¢ to by¢ moze najbardziej
zaskakujace, ale trudno jest udzieli¢ komu§ wsparcia, je§li ta osoba si¢ na
to nie godzi lub odrzuca je.

Wspieranie mieSci si¢ w tej kategorii dziatan prospotecznych, ktdre
budujac trwale wigzi migdzy stronami relacji wymagaja wspoétdziatania
i réwnie aktywnego udziatu obu stron, a poszukiwanie zgody ,,od-biorcy’’
wsparcia przez ,,na-dawcg’’, staje si¢ elementem afirmacji autonomii tego,
komu pomoc jest udzielana.
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11.5. Kryzys

Faza kryzysu jest chwilg zatamania zawiazanego uktadu pomocowego.
Oznacza pojawienie si¢ dodatkowych powaznych trudnosci i sytuacje, kiedy
trzeba zaangazowaé dodatkowe zasoby, wiaczy¢ nowe osoby do opieki lub
zastosowaé §rodki nadzwyczajne — np. operacje paliatywna, przyjecie chorego
na oddziat, podtaczenie specjalnej aparatury czy rozpoczgcie nocnych dyzu-
row przy chorym.

Kryzys w zasadzie moze si¢ wigza¢ z ktérymkolwiek z elementéw
ukladu opiekuniczego: pacjentem, rodzina, ich ogélna sytuacja Zyciowa,
mozliwo$cia radzenia sobie z wymaganiami, pojawiajacymi si¢ nagle po-
trzebami etc. Najczgsciej jednak dotyczy bezposrednio stanu pacjenta i tego,
co si¢ z nim dzieje.

Jezeli po fazie kryzysu uda si¢ znormalizowal sytuacje, proces opieki
moze powrdci¢é do fazy poprzedniej — stadium ciaglosci opieki. Jesli nie
— pacjent nieuchronnie zbliza si¢ do ostatniego etapu.

Przejicie do kolejnej fazy nastgpuje, kiedy natura kryzysu ma bezposredni
zwiazek z nieodwracalnym pogorszeniem stanu zdrowia pacjenta. Czasem
trudno nawet te dwie fazy od siebie oddzielié, poniewaz pojawienie si¢
kryzysu rozpoczyna fazg umierania.

11.5.1. Wsparcie zespotu

Opieki nad umierajacym nie da si¢ sprawowac samemu. Sita opiekunéw,
pokonujacych obciazenia tej sytuacji ptynie z obecnoSci innych w procesie
opieki i z dzielenia z nimi dobrych i ztych chwil postugi. Wage zespolowe;]
pracy trudno przecenié, o czym Swiadczy relacja jednej z wolontariuszek
hospicjum:

...Jja tam bylam na noc. Przysztam. Miala 16zko, takie duze, i ja na tym 16zku koto niej, a to
jeszcze byto specjalne t6zko, [...] I ona jakiej§ przed Smiercia nabrata takiej sity, ze chwycita sig¢
i ,,ona pdjdzie, ona podjdzie, ,,Uciekaj!”” — daj jej kosz — ,,bo id¢ do lasu!’’ [...] — ona idzie na
grzyby, dac jej torbg! Ja méwig, pani Jadziu gdzie pani pdjdzie, ja pani nie puszcze. Przeciez
ona nie da sobie rady nawet zej$S¢ po tych schodkach, a ja nie, nie utrzymatabym, no niech
upadnie! To 16zko, tu tam jest taki/ y mm, mm, no taka przystawka, to upadnie, gtowg, czy
niech reke ztamie, czy noge czy, czy przewrdci si¢, no i co ja sobie poradzg? [...] Tak, tak mnie
to... to ja ja tak wzigtam od tytu, od pach i ja chcial/ wzigtam ja i, Ze, potozyla zeby sig. Jak ta
mnie zaczela bi¢/ po plecach, wyrzuci¢ mnie/ bo ona pdjdzie w las. A to juz bylo... Ja to tez
wtedy sobie nie zdawatam sprawy, nie my§latam, ze/ ja méwig, ,,Jezus, Maryja, ja tu do rana to
chyba albo uciekng, albo zwariuj¢, albo, albo ona mnie zabije, albo co§...’” I to taki byt...
W konicu juz chyba z dwie godziny tak — a to byta normalnie szamotanina taka, takie/ zeby ja
jako§ utrzymadé/ Jest domofon! Ja podchodz¢ do domofonu, pani doktor, akurat skad$ jechata od



252

jakiego§ chorego, to juz byla jedenasta, czy/ Ja méwig ,,pani doktor niech pani tu przyjdzie, bo
ja chyba tu zwariuje, albo uciekng, albo/ Niech pani jej co§ da, jaki§ zastrzyk uspokajajacy, bo,
bo, bo, bo przeciez ona mi tylko chce pojs¢, uciekac’’. Dala jej jaki§ zastrzyk. Ona uspokoita
si¢, ale po godzinie a pia¢ od nowa, to samo, to samo. I wtedy ja juz tak naprawde [...], bo
przeciez albo, nie wytrzymie, psychicznie albo, albo... tu, zdaj¢ sobie z tego sprawe¢ — od-
powiedzialno$¢, Ze../ to jeszcze nie jest tapczan, nie? ale jest wysokie 16zko i od tego 16zka
jeszeze schodki bo to, bo to tak sama by z tego t6zka nie zeszla, to jeszcze co schodzita po tych
schodkach i tak jako$§ podtrzymana... No, tak jako§ potem do tego rana dotrwalam, znéw kto§
przyszed! i tak si¢ ztozylo, ze nie ja przy Smierci bylam. A to jeszcze bylo tak ze dwie czy trzy
noce. (K13: 79-101)

W opisanym przypadku ujawnia si¢ samotno$¢ wolontariusza w sytuacji,
gdy zostaje sam na sam z chorym umierajacym, splatanym lub agresywnym,
za ktérego czuje si¢ odpowiedzialny. Z drugiej jednak strony opowiesé
wolontariuszki obrazuje ogromng wage obecnoSci innych wolontariuszy
w tej pracy oraz ogromne znaczenie wsparcia i zaplecza jakiego dostarcza
pracujacym jej zespotowy charakter. Przedstawiana sytuacja wyglada na
beznadziejna do momentu, gdy okazuje sig¢, ze wolontariuszka nie jest
zupetlnie sama — pojawia si¢ lekarka, pomagajaca wprawdzie doraZnie,
na par¢ godzin jedynie, ale jednak dostarcza wolontariuszce otuchy i wspar-
cia instrumentalnego.

W cato$¢ pracy z chorym wiaczeni sa aktywnie takze inni wolontariusze,
ktérzy zmieniajq si¢ w czasie. Kazdy z nich ma swdj wyznaczony okres
dyzurowania i jest odpowiedzialny za swoj czas opieki nad chorym, a potem
moze pdjs¢ do domu — zmieniany przez kogo$ innego. Wolontariusz musi
sobie poradzi¢, znie$¢ cigzar tej sytuacji i wytrzymaé ja w okreSlonym
czasie, ktéry kiedy$ si¢ skoficzy, nie bgdzie trwal wiecznie i po ktdérym
moze odej$¢, wréci¢ ,,do normalnego zycia’’.

Cztowiekowi pozostawionemu w roli opiekuna nietatwo jest udZwignaé
taka sytuacje. Staje si¢ jasne jak trudne jest potozenie rodziny, albo osamot-
nionego opiekuna, ktéry noc w noc musi czuwaé przy chorym splatanym,
agresywnym lub wymagajacym nieustannej pomocy, podawania lekéw czy
pomocy w czynnoSciach higienicznych — sytuacja byta trudna do zniesienia
i niepewna, dla wolontariusza, ktéry musiat spedzi¢ jedna noc. Jak w takim
ukladzie czuje si¢ cztonek rodziny, ktéry nie moze po prostu wyjs¢ nad
ranem? Ujawnia si¢ tutaj ogromna samotno$¢ oraz przeciazenie bliskich
chorego — jeSli w opiece zdani sa tylko na siebie.

Wsparcie, jakie w tej sytuacji otrzymuje wolontariusz wiaze si¢ gtéwnie
z podziatem pracy w zespole (z faktem, ze kto§ zastapi wolon-
tariusza nast¢gpnej nocy i ze jest wiecej osdéb odpowiedzialnych za chorego)
oraz sama obecno§cia innych os6b — w poblizu lub pod telefonem
— ktére sa gotowe przyj$¢ z pomoca. Ten rodzaj wsparcia pomaga przetrwaé
sytuacje trudna i przezwycigzy¢ ja.
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11.5.2. Cel opieki

Co jest podstawowym celem opieki. Ku czemu zmierzaja dziatania
hospicjantéw i pracownikéw zespoléw opieki paliatywnej? Jaki ma by¢
ostateczny efekt ich pracy? Wydaje sig¢, Ze najwazniejsze jest tu niesienie
ulgi choremu, zmniejszanie jego cierpienia w kazdym mozliwym wymiarze,
podnoszenie jakoSci zycia chorych. Czesto calkowicie satysfakcjonujacym
opiekuna efektem jest widok pacjenta, ktory si¢ cieszy, ktory si¢ uSmiecha,
ktéry chociaz na moment poczut si¢ lepiej. Bardzo pigknym przyktadem
obrazujacym to, czemu stuzy¢ ma opieka, jest opis jednej z lekarek pracuja-
cych wolontaryjnie w hospicjum:

...Jja pamigtam, byliSmy u takiego chorego, ktéry byt bardzo cierpiacy, ja w ogdle, no juz
tyle tych cierpiacych os6b widziatam, ale ten byl, no... rozktadajace si¢ ciato, przykurcze, bo on
z bdlu, zanim mySmy weszli, z b6lu po prostu byl, mial podkulone nogi caty czas. Tam byta
brzuszna sprawa. Wyniszczony, takie koSci obciagnigte skdra, juz niewiele tej, wlasciwie nic tej
tkanki tluszczowej nie bylo i przykurcze i odlezyna, i lezal na takiej ztozonej wersalce. Ja
moéwie, ze moze wygodniej byloby mu na rozlozonej, zeby miat wigcej: ,,Nie, bo on jest tak
przyzwyczajony i tak mu si¢ najlepiej lezy’’. Ja mowig: ,,Ale pan si¢ nie ma jak obr6cié¢’” — ,,On
si¢ nie obréci, bo jego boli’’, on byl tak przyzwyczajony juz i tak pokorny w tym swoim
cierpieniu, ze tak by¢ musi i nic si¢ nie da zrobi¢ i ja pamigtam jak powiedziatam najpierw
jemu, ze jeSli si¢ zgodzi to cérka podskoczy ze mna, to byto niedaleko hospicjum, podskoczy ze
mna i przywieziemy materac taki przeciwodlezynowy, ze bedzie mu wygodniej na tym materacu.
On tak wtedy po raz pierwszy, bo jak weszliSmy to on mial takie przymknigte oczy i taki byt...
taka kupka nieszczgScia. I on wtedy otworzyl te oczy, tak szeroko otworzyt te oczy i méwi:
,,Nie optaci si¢’’. Ja méwig: ,Jak to si¢ nie optaci”” — on moéwi: ,,Juz si¢ nie optaci bo to
niedtugo potrwa’’. Ja, no mogtam zapyta¢ co niedlugo potrwa, ciagnac t¢ rozmowe i wlasciwie
czgsto tak robig, ale w tym momencie ja mu wilasciwie tylko powiedziatam: ,,Wie Pan co, kazda
godzina, w ktorej Pan nie bedzie miat tego bolu i bedzie wygodniej lezat — optaci si¢. Kazda
minuta, w ktérej pan nie begdzie tego czut to si¢ sto razy optaci”. I on wtedy byt tak niebotycznie
zdumiony i on si¢ wtedy u$miechnat. [...] to byto tak niesamowite, ze weszliSmy a on byt taki,
taki naprawde zdruzgotany i nagle te jego wielkie oczy i ten ciefi uSmiechu, ze komus$ si¢ chce
jeszcze powiedzieé¢, ze kazda chwila w takim jego stanie... oplaci si¢ co§ zrobi¢ zeby bylo lepie;j.
On potem jeszcze troche zyl, byt bez dolegliwosci bolowych, bo si¢ to udato wyciszyé i to byto
dla niego, no, takie niesamowite. (K8: 977-999)

Celem opieki jest poprawa samopoczucia chorego, ulZzenie mu w cier-
pieniu. Aby to uzyskaé trzeba ,,zrobi¢ wszystko, co si¢ da’’, zrealizowal
jego potrzeby, poméc mu domknaé niedokoniczony obszar podejmowanych
dziatan, a nawet spetni¢ jego marzenia. Postawa opiekunéw wyraza tu peina
adaptacj¢ do potrzeb chorego.

...po prostu trzeba zaakceptowaé to, co chce chory, bo to sa jego potrzeby a my powinniSmy
by¢ dla niego. Jest to jego zycie i on ma prawo przezyé ten ostatni etap zycia tak jak chce
a my mamy mu tylko w tym poméc, czyli my musimy dostosowaé si¢ do jego potrzeb.
(K25f: 217-220)
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Bardzo specyficzne zadania stawiaja sobie w tym wzgledzie opiekunowie
w hospicjach dla dzieci, ktérzy ze szczegblna uwaznoScia podchodza do
spetniania dziecigcych marzen. Moze to by¢ przyjecie Komunii gwi@tej,
pojScie do zoo, otrzymanie telefonu komdrkowego czy lot helikopterem.
Najczgsciej sa to ostatnie marzenia dzieci, a gtdbwnym motywem opiekunéw
jest ,jeszcze raz zobaczy¢ usmiech i radosé w ich oczach™.

Aby pacjent moégt wyrazi¢ swoje ostatnie Zyczenia — musi jednak miec
Swiadomo$¢ powagi sytuacji oraz pozostawaé w otwartym kontekScie §wia-
domosci'® umierania z pozostalymi uczestnikami procesu.

11.5.3. ,,Budzenie’’ rodziny

W pracy z rodzina nieodzowna jest nieustanna komunikacja, ciagte
utrzymywanie kontaktu i otrzymywanie od podopiecznych informacji zwrot-
nych na temat efektow zastosowanej terapii czy innych podjetych dziatan.

Podstawowy problem pojawia si¢ przy docieraniu do pacjenta i rodziny
z informacja o terminalnoSci sytuacji — zwlaszcza od chwili, gdy wilaczone
leczenie przeciwbdlowe zaczyna pracowaé na korzyS$¢ pacjenta i przynosié
pozytywne efekty w postaci zmniejszenia objawdw bdlowych, zwigkszenia
komfortu fizycznego, wigkszej mobilnoSci, a co za tym idzie — poprawy
samopoczucia. Pacjent ogllnie zaczyna si¢ lepiej czué, nawet przybiera na
wadze i wyglada, na to, Ze jego stan si¢ poprawia.

W rodzinie czesto w tym okresie budzi si¢ nadzieja, ze moze chory
jednak wyzdrowieje. Jest to bardzo mylace, powoduje rozrost oczekiwan
podopiecznych, a pdZniej nagle rozczarowanie, kiedy po raz kolejny trzeba
zwigksza¢ dawki lekéw, albo w chwili powaznego kryzysu. Choroba bowiem
nie znikngta. Podniosta si¢ wprawdzie znaczaco jako$¢ zycia pacjenta, ale
proces chorobowy dalej si¢ toczy i nieuchronnie wyniszcza organizm. Jezeli
lekarz nie rozmawia o tym z chorym, nie uSwiadamia mu natury tego
procesu — naraza pacjenta na zwatpienie w jego kompetencje — jak wyrazita
to jedna z lekarek:

...trzeba rozmawia¢ z chorym, no bo jak nie powiemy o tym, to on nie ufa nam tylko mysli,
ze Zle leczymy. Nie rozumie tego. A czasami mnie chory pyta: ,,A dlaczego mnie dalej boli?”’
— bo go nie bolato. A ja méwig: no bo choroba dalej jest, prosz¢ pana. Pan sobie §wietnie radzi

7 Czesto w ich realizowanie zaangazowane jest kilka organizacji czy instytucji. W Hospicjum
Cordis w Mystowicach dziata oddziat dziecigcy, ktéry we wspélpracy z Radiem Katowice
organizuje akcj¢ ,,Bilet do Krainy Dziecigcych Marzen’”” — majaca na celu spetnianie marzen
nieuleczalnie chorych dzieci. Akcja rozpoczgta si¢ od marzenia pigcioletniego Florusia, ktdry
pragnat przed $miercia przyjaé Komunie Swieta i polecie¢ helikopterem.

'8 Por. rozdz. Praca nad kontekstem Swiadomosci.
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z tym bdlem, w tej chorobie, ale ja panu tym lekiem nie odj¢tam choroby’’. Trzeba budzi¢
ludzi, bo jak nie maja Swiadomosci cierpienia, bolu, poprawia si¢ — nawet zmniejszenie bolu/
wystarczy, ze zmniejszylo si¢ mu bol o dwie trzecie, to on zapomina, Ze go boli, Ze jest chory.
I wtedy trzeba budzié¢! (K7{/2: 537-543)

Pojawia si¢ wowczas problem zaufania, ktoére jest podstawa tej relacji.
Pacjent moze przesta¢ bra¢ leki lub uzna¢, ze lekarz zastosowat zte leczenie.
Nalezy raczej uprzedzi¢ te wydarzenia i uSwiadomi¢ powage sytuacji zarow-
no pacjentowi jak i rodzinie i raczej obnizaé ich oczekiwania, niz prowoko-
waé nierealne nadzieje. Lekarz musi si¢ o to zatroszczyC: nalezy pacjenta
i rodzing przygotowywaé na to, ze dobre leczenie przeciwbdlowe, na tyle
poprawia jako$¢ zycia choremu, ze wyglada na to, ze zdrowieje, a w trakcie
leczenia — ciagle budzi¢ $wiadomo$¢ rozgrywajacego si¢ procesu'’.

11.6. Umieranie pacjenta

Wydaje si¢, ze w zaleznoSci od tego jak diugo trwa faza kryzysu i na
ile udalo si¢ wczes$niej przygotowaé pacjenta i najblizszych do fazy umiera-
nia, na tyle spokojnie i godnie uczestnicy przejda przez ta fazg. W rzeczywis-
todci jednak rzadko kiedy udaje si¢ naprawde przygotowaé rodzine na $mieré
pacjenta.

Zdarzaja si¢ sytuacje picknych i wzruszajagcych $mierci, poruszajacych
pozegnan, odchodzenia w mitoSci, pokoju z petng §wiadomoscia i wewngtrzna
akceptacja rozgrywajacego si¢ procesu. Bardzo czgsto jednak nawet najlepiej
przygotowana rodzina w ostatniej chwili traci gtowe. Nie wie co ma zrobic.

Kiedy nadeszty dni trudne, dni odchodzenia, to bylam mu bardzo potrzebna i musiatam si¢
stara¢ zeby by¢ czesto przy nim, bo ja go tylko rozumialam. Ja po jego oczach widziatam co
mu potrzeba [...] I tak ze mna byla/ a zona tkwita przy nim, tkwita przy nim. A czasem taki
moment byl, ze ja sobie posztam wypi¢ herbate, a za chwile wpada po/ ona méwi: Choc
szybko!!! Cho¢ szybko!!! Bo nie wiem, co Irek chce!!! Wiec rzucatam te szklanke i pedzitam.
Tu Ireczka uciskato cos tam, prawda, tu. [...] utozytam go/ rgkoma /pomogli mi, wyréwnatam
wszystko, poprawitam rekawki i wtasciwie o to chodzito. Zeby/ zeby go nie uciskato, a on juz
nie mowil, juz nie méwit [...] wladnie ten Ireczek juz nam odchodzil. I prosta rzecz, trzeba mu
byto tylko zwilza¢ usta. Znowuz zona nie u/ nie potrafita. Ona p/ wobec/ w trakcie tego/
ostatnich jego chwil si¢ zagubita. Zupelnie si¢ zagubita, wie pani. (K3: 424-431)

Nawet rodzina §wietnie zorganizowana, kochajaca si¢, troskliwa w chwili
Smierci okazuje si¢ nieprzygotowana na ten cios, wpada w rozpacz, probuje
ratowal pacjenta, albo w ogdle nie zauwaza, Ze rozgrywa si¢ ostatni dramatycz-
ny moment opieki. Czasem nie przyjmuje do wiadomosci, ze zbliza si¢ Smier¢.

! Por. opis scenariusza pobytu pacjenta w hospicjum: Kacperczyk [1999, s. 103-128].
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Czasem jest tak, ze wszystko wiedza na przyktad, bo w momencie kiedy my sygnalizujemy,
ze moze doj$¢ do zgonu, méwimy co wtedy [robi¢ — A.K.], prawda? Rodzina — najczgsciej, to
jest ta pierwsza nasza rozmowa — to rodzina jest taka rozkojarzona, przerazona, ze my w ogdle
to bierzemy w tym momencie pod uwage: ,,A to juz? A to jest mozliwe? A to, a moze by kto§
zostal na przyktad na noc?’’ — takie sytuacje tez sg i czesto tak jest, Ze jest opieka [pacjent ma
rodzing — A.K.] a my mimo wszystko kogo§ z zespotu zostawiamy na noc, bo zeby ta Zona czy
ten maz nie byt z chorym sam. No, ale w momencie, mimo uprzedzenia, w momencie $mierci
czasem jest telefon, glucha noc — §rodek: ,,Pani doktor maz zmarl, co ja teraz mam zrobic?”’.
Mimo, ze wszystko bylo wiadomo, wszystko bylo.. No to z reguty pytam czy chce zeby
przyjechaé, czy chce zeby przyjechata pielggniarka czy zebym ja przyjechata. No, jesli... to
zalezy od rodziny. Czasem wystarczy tylko to zasugerowac i natychmiast: ,, Tak, bardzo prosze¢’’
no i wtedy to si¢ jedzie. (K8: 866-886)

W takich sytuacjach bliscy potrzebuja obecnosci drugiego cztowieka,
szukaja kontaktu, oparcia. Wéwczas zesp6l wspiera podopiecznych swoja
obecno$cia. Zaréwno w fazie kryzysu jak i umierania, nast¢puje intensyfika-
cja dzialan ze strony opiekundw, czgstsze wizyty, intensywne wymienianie
si¢ zespotu przy chorym, troska o to aby kto$S byt przy pacjencie i rodzinie.

11.6.1. Praca nad kontekstem SwiadomosSci

Praca nad kontekstem $§wiadomosci jest jednym z najistotniejszych ob-
szarOw budowania relacji w opiece nad pacjentem nieuleczalnie chorym.

Pojecie kontekstu Swiadomosci zostalo wprowadzone przez Anselma Straus-
sa i Barneya Glasera [1965] na okreSlenie tego, co kazdy z uczestnikow
interakcji wie o tozsamo$ci swojego partnera (kim on jest?) oraz o wlasnej
— tak, jak jest ona przez partnera postrzegana (kim wedlug niego jestem?).
Zaktadajac, ze interakcje okreSlane sa przez to, co uczestnicy wiedza o sobie
nawzajem, autorzy wyr6dznili cztery mozliwe konteksty §wiadomosci:

1) zamknigty, ktéry w przypadku chorego umierajacego oznacza, ze
nie wie on o terminalno$ci wilasnego potozenia, ani o tym, Ze jego partner
interakcyjny juz o tym wie i widzi w nim umierajacego;

2) kontekst podejrzewania — kiedy pacjent zaczyna si¢ domys-
la¢, ze otoczenie ukrywa tragiczng prawde¢ o jego stanie;

3) kontekst wzajemnego udawania — kiedy obydwie strony
wiedza, Ze sytuacja ma charakter terminalny, ale zaprzeczaja tej wiedzy
i udajac, ze pacjent wyzdrowieje, probuja zy¢ tak, jakby miat wyzdrowied;

4) otwarty kontekst SwiadomosSci — kiedy kazdy z uczest-
nikdw sytuacji umierania zdaje sobie sprawe z niepomySlnego rokowania
i otwarcie o tym méwi bez udawania, ze jest inaczej [Glaser, Strauss 1965].

Doswiadczenie opiekunéw hospicyjnych i paliatywnych pozwala im
zazwyczaj na lepsza orientacj¢ w sytuacji chorego niZ ma on sam czy jego
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bliscy. Profesjonalni opiekunowie zazwyczaj wiedza lepiej — jesli nie o tym
co aktualnie przezywa pacjent — to na pewno o tym co jeszcze czeka go
w chorobie i jakie problemy prawdopodobnie napotka jego rodzina.

W sytuacji cztowieka umierajacego najbardziej pozadany jest kontekst
otwarty, poniewaz pacjent bgdac przez swoje otoczenie akceptowany w roli
umierajacego, otrzymuje szans¢ realizowania potrzeb cztowieka, ktory prébuje
domknaé swoje zycie. Jako niezwykle uciazliwy zaréwno dla pacjenta jak
i dla jego bliskich uznawany jest kontekst podejrzewania — nazywany czgsto
,»Zmowga milczenia’’ oraz kontekst udawania — kiedy pacjent godzi si¢ na
przyjecie roli chorego, tylko po to, aby nie zostaé odrzuconym przez swoich
najblizszych lub zeby ich nie zranic.

Nawet jednak kontekst otwarty — nie jest otwarty ,,raz na zawsze’’, nie
jest tez zamkniety raz na zawsze, to, co si¢ dzieje mozna by raczej ujaé
w kategoriach postepowania zmierzajacego ku otwieraniu kontekstu lub
zabiegdéw powstrzymujacych wyjawieniu potencjalnie zagrazajacej informacji.

Przy czym sam fakt przekazania informacji rozumiany jako stwierdzenie
faktycznego stanu rzeczy — np. nieuleczalnej choroby, diagnozy raka (czy faktu
bycia dzieckiem adoptowanym, a nie naturalnym) — nie ma tu najistotniejszego
znaczenia. Czasem pacjenci dysponuja wystarczajacymi dowodami na to, ze
choruja na nieuleczalng chorobe, a ,nie przyjmuja tego do wiadomosci’ ™.

Strauss wyraZnie pisze, Ze pojecie kontekstu SwiadomoSci dotyczy toz-
samosci 0s6b wystepujacych w relacji, w interakcji. Wigc zawsze chodzi
o ta kluczowa informacje definiujaca tozsamo$¢ uczestnikOw?.

Bo czy $wiadomo$¢ ,,obrabia’’ przez caly czas jedna tylko tozsamoS§¢
0s6b pozostajacych w interakcji? Przeciez sa chwile, kiedy osoby pozostajace

2 Podobna sytuacje opisuje Ch. Hoffmann-Riem [1990, s. 279] w odniesieniu do rodzin,
ktére adoptowaty dziecko i dla ktérych wiedza o nienaturalnym wejsciu dziecka do rodziny staje
si¢ bardzo niewygodna w momencie, gdy wytworzyly poczucie silnych rodzinnych wigzi. Ch.
Hoffmann-Riem pisze: ,,W S$cistym znaczeniu stowa tendencja do odrzucania informacji, do
dystansowania si¢ do niej nie jest zjawiskiem, ktére mogtoby by¢ objete pojeciem «zamknigtego
kontekstu §wiadomoSciowego». Ale jest to zjawisko pokrewne, rodzaj, pozadanego zamknigtego
kontekstu $wiadomoSciowego.”” Autorka rozwazajac sytuacj¢ rodzin adoptujacych dzieci, gdzie
informacja o pochodzeniu dziecka jest niewatpliwie osiagalna, ale nie dopuszczana do §wiadomosci
— opisuje tendencje do ,,zamylania’’ czy tez ,,zamykania’’ kontekstu §wiadomos$ciowego u rodzi-
céw, ktérzy w miare budowania wigzi we wiasnym poczuciu stali si¢ rodzina.

21 Np. gdy rodzina zostala stworzona w sposob ,,sztuczny’’ — przez adopcje, to w momencie,
kiedy w poczuciu uczestnikow staje si¢ prawdziwa rodzina — sam fakt adopcji — chociaz nie
dajacy si¢ wymazaé przestaje by¢ problematyczny dla uczestnikéw, jesli informacja o sztucznym
stworzeniu rodziny nie jest w danym momencie kluczowa dla odczytywania tozsamosci cztonkow.
Mozna wigc o niej zapomnie¢, pominaé ja. Kontekst nie jest wigc wtedy ani otwarty ani
udawany, tylko interakcje przebiegaja w oparciu o inny ,klucz’’ — no, w kazdym razie to nie
geneza rodziny jest w danym momencie kluczem ,.kodujacym’’ tozsamos$ci uczestnikdw. Chociaz
zapewne stanie si¢ nim, gdy pojawi si¢ sytuacja trudna, albo przypominajaca ten fakt, i wylania-
jaca go jako nie dajacy si¢ pominaé element definicji drugiego w danej relacji.
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w interakcji nie definiujg swoich tozsamo$ci na podstawie informacji o ter-
minalno$ci danej sytuacji, sa chwile, kiedy ta akurat informacja nie jest tak
istotna, poza tym zawsze jest ta... niepewno$¢ jutra, nie wiadomo kiedy
nastapi koniec, a pdki jeszcze nie nadszedl — nie mozna go by¢ pewnym.
Pojawia si¢ niepewno$¢, na ktérej mozna si¢ oprzeé, ktérej sktonni jesteSmy
zawierzy¢ aby cho¢ na chwile zdyskredytowaé informacj¢ o terminalnoSci
sytuacji w jakiej si¢ znajdujemy.

Pacjent dokonujac tego ,,pominigcia’’ nie tyle wigc ratuje si¢ przed
cigzarem wiedzy odno$nie do terminalno$ci sytuacji, ile wciaz przezywa jej
trwato$¢ 1 ciaglo$¢ oraz fakt, ze jeszcze si¢ nie skoficzyla — i nie wiadomo
jak sie¢ zakoriczy. Z egzystencjalnego punktu widzenia w jej zakoficzenie
w ogble nie sposdb uwierzy¢. Nawet w otwartym kontekScie, to znaczy
,w-raz-otwartym’’ konteks$cie jest mndstwo chwil, w ktérych informacja
o prawdopodobnej terminalno$ci danej sytuacji jest przeslaniana przez inne
tozsamoSci uczestnikow.

Otwarta SwiadomoS$¢ polegataby wigc na tym, ze uczestnicy zgadzajq si¢
co do terminalnoSci stanu pacjenta i w sytuacji, kiedy pojawia si¢ koniecz-
no$¢ uruchomienia wiedzy o drugim jako o umierajacym, spojrzenia na
swojego partnera przez pryzmat odchodzenia i terminalnoSci — ze w takiej
sytuacji strony zgodza si¢ nie udawac, przyjmuja cigzar tego stanu i decyduja
si¢ méwi¢ o tym otwarcie.

Zamknigta $§wiadomoS$¢ umierania oznaczataby, ze za kazdym razem,
kiedy powracal problem wymuszajacy spojrzenie na partnera jako na
umierajacego — uczestnicy decydowali si¢ nie méwi¢ choremu prawdy.
Mozna to zgeneralizowal i powiedzie¢, ze przez kilka lat byli ze soba
w konteks$cie zamknigtym albo w kontekScie wzajemnego udawania: jak
w tym przyktadzie:

I pani wiedziata trzy lata, ze maz umiera, przez trzy lata nie rozmawiali o tym, tylko
rozmawiali o pogodzie o réznych rzeczach, nie o tym, ze maz ma raka. (K18: 607-609)

— chociaz wiadomo, 7Ze nie przez caly ten czas, nie w kazdej chwili
powracata konieczno$¢ postuzenia sie wiedza o terminalnoSci sytuacji w od-
czytywaniu tozsamoSci partnera.

Zawsze jednak w opiece paliatywnej, jesli pacjent jest Swiadomy i spraw-
ny umystowo, powraca kwestia przekazywania informacji o tym, ze choroba
jest terminalna i zmierza ku S$mierci oraz pomagania rodzinie w prze-
chodzeniu do otwartego kontekstu §wiadomosci. Problem ten przewijat sig¢
przez wszystkie wywiady z osobami zaangazowanymi w opieke nad umie-
rajacym pacjentem i odnosit si¢ do tego w jaki sposéb pracownicy i wolon-
tariusze wspomagaja swoich podopiecznych w ponownym nawiazaniu
otwartej komunikacji:
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No i tego pana J. zabraliSmy [do nas na oddziat...] tak do§¢ krétko byt u nas i wiasnie pan
J. méwi, ze wilasnie tak by porozmawial z zona, telefonicznie. [...] ja przyniostam stuchawke,
[...] dalam panu, a pan juz byl, wie pani, w takim stanie, Zze juz wiasnego numeru nie pamigtal,
no to wykrecitam numer, prawda. I [...] ptakal oczywiscie, a pani powiedziala, bo po tym
telefonie pojechatam do pani oczywiscie, no bo wiedziatam co to za telefon byl, [...] w tym
telefonie padty wtasnie stowa, ktére powinny na samym wstgpie, na samym poczatku choroby
by¢ powiedziane. Byloby lzej, tatwiej im przezy¢ te trzy lata. Pani M. wta$nie méwi i placze:
»MySmy z tym zyli, tak obok. Ja si¢ balam moéwié. On si¢ bat, a obydwoje chcieliSmy’’, tak,
tak. Zaczat, zaczal — pani mi powiedziata — zaczat od tego, ze: ,,JJa juz do domu nie wrdceg.
Wiesz, ze ja umieram... ,, Powiedzieli to, co powinni powiedzie¢ na samym poczatku. Bo nie
bytoby, wie pani, nie wisiataby ta siekiera, no, tak, wilasnie. (K18: 609-627)

Obraz jaki si¢ wylania z tych wywiadéw jest taki, ze: raz otwarty
kontekst §wiadomoSci nie jest sytuacja w pelni stabilng, w tym sensie, ze
raz na zawsze dookreSlona. Otwarcie kontekstu §wiadomos$ci jest dopiero
poczatkiem drogi, procesu negocjowania sensu. Wprawdzie raz przekazanej
informacji nie da si¢ juz cofnaé, ale konieczne staje si¢ ciagte dookreSlanie
sytuacji. Zmiany w ciele, postgpujacy proces choroby — kazdorazowo zmienia
sytuacje chorego i domaga si¢ ponownego dookreSlenia kontekstu.

Poza tym wydaje si¢, ze elementem otwartego kontekstu sa procedury
znoszenia, omijania tej SwiadomosSci, zapominania o niej — zycie w pelnej
SwiadomosSci odchodzenia bliskiej osoby statoby si¢ nie do zniesienia, wiec
czasem nastgpuje ,,zawieszenie’’ uS§wiadomionej terminalnosci tej sytuacji
i zycie tu i teraz, by potem znowu — najczg¢sciej na skutek nowych wydarzen
i zmian w ciele, samopoczuciu, ktére wdzieraja si¢ z ,,wiedza’’ o terminal-
no$ci — powrdci¢ w otwarte mdéwienie o zblizajacej si¢ Smierci.

Wydaje si¢ wigc, ze otwartego kontekstu §wiadomoSci nie charakteryzuje
ciagte moéwienie o umieraniu ale raczej — gotowo$¢ do tego, aby w sytuaciji,
gdy trzeba méwié, gdy wydarzy si¢ co§, co brutalnie przypomina o wyroku
— méwi¢ o tym otwarcie, szczerze i bez udawania.

Sytuacja jest bowiem terminalna dla wszystkich uczestnikéw. Opiekuno-
wie wiaza si¢ i zaprzyjazniaja ze swoimi podopiecznymi ale tamci znikna.
Odejda. Przyjazn na krdtka chwilg, z géry skazana na zerwanie, przerwanie.
Terminalno$¢ tej sytuacji dotyka nie tylko pacjentéw ale takze ich interak-
cyjnego otoczenia. Terminalno$¢ dotyczy relacji.

11.6.2. Umieranie Jozka

Obecnos¢ hospicjanta w okresie umierania pacjenta moze by¢ nieoceniong
podpora dla niego samego i dla rodziny. Pozwala nazwac uciekajacy czas
,umieraniem’’ i wspomagaé uczestnikbw w otwieraniu kontekstu Swiadomo-
Sci. W takiej sytuacji znalazla si¢ jedna z wolontariuszek, ktéra zaopiekowata
si¢ swoim szwagrem i pomagata calej jego najblizszej rodzinie godnie przejsé
przez ostatni okres jego zycia.
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Poczatkowo relacja pomigdzy matzonkami przedstawiata klasyczna ,,zmo-
we milczenia’’. Maz wiedzial, ze ma raka. Zona tez o tym wiedziata, ale
w ogoble ze sobg o tym nie rozmawiali. Komunikacja w obszarze niepomys-
Inej diagnozy byta catkowicie zablokowana. Siostra narratorki odruchowo
i uporczywie blokowala rozmowy na ten temat, gdy chory tylko zaczynat
sygnalizowa¢ problem. Sam chory tez przezywat Igk i ogromny niepokdj.

Poczatkowo chory sam wyznat narratorce przez telefon, ze ma raka, ale
ona potraktowata to zartobliwie. Jednak po spotkaniu na Zywo zorientowata
si¢, ze moéwit prawdg, jego wyglad wskazywal na wyniszczenie choroba
(,,no oczywiscie, Ze szwagier ma raka, to widac’’ — 651). Po tym spotkaniu
podzielita si¢ swoja wiedza z siostra — ta o wszystkim wiedziata:

No i ja potem, jak siostra wyszta ze mna, to moéwig: ,,Jézek ma raka.”” — siostra mdwi:
»Nikomu nie méwitam... [...] moja siostra mowi, ze nikomu nie méwita, bo tak doktor powiedziata
zeby nikomu, bo on jest slaby, jak zaczna go odwiedzaé i tak dalej, to, prawda, to, to szybko
pojdzie. (K18: 657-659)

Wolontariuszka starata si¢ skontaktowaé ze swoim szwagrem, prObowata
si¢ z nim umOéwi¢ na spotkanie, chory jednak nie byt na to przygotowany:

Jozek, stuchaj, mowiles mi o czym$ takim, jak rak. Ja potraktowalam to w ogdle, wiesz
tak humorystycznie. Czy moglibySmy porozmawia¢ na ten temat?”’ — a on: ,,Aaa, bo nie, bo
to, bo tamto...” Nie bardzo, wie pani, w tym momencie byl przygo/ Nie, to nie.
(K18: 652-655)

Po miesigcu wolontariuszka zjawita si¢ u chorego, gdy byt w domu sam
i zachecita go do rozmowy. Wystuchata go uwaznie. Pacjent po raz pierwszy
moglt wyrazi¢ wszystko, co czuje i co go drgczy:

...ja sobie wybratam za miesiac taki dzien, gdy mojej siostry nie bylo i posztam. Znaczy
cztowiek rakowy, to, to wydaje mu si¢, ze on S§mierdzi, ze on cuchnie, ze on wie pani... No
i przysztam i na samym wstepie bylo co§ takiego, ze on, ja czulam, ze on chcial zeby
zaraz i§¢. Zeby... tak, zeby zaraz i§¢. Ale ja méwie: ,,Wiesz co, J6zek? Czy my mogliby§my
porozmawia¢? Bo ja tak si¢ Zle czuje po tamtej rozmowie, telefonicznej rozmowie. Wtedy
zachowatam si¢ bardzo gtupio. Bardzo glupio si¢ zachowalam i chcialabym to naprawic.”’
I on potem zastanawiat si¢ i méwi: ,,wejdZz, porozmawiamy.”” ZaczgliSmy rozmawia i on si¢
pyta, i on pokazuje mi rzeczy takie, dokumentacj¢. No, i on moéwi: ,Ja wiem, ze to jest
rak. To wszystko wiem. chociaz mi nikt nie powiedzial. Marysia mdéwi, ze to nie jest rak,
ale ja wiem. Zreszta, wie pani, to byl cztowiek, sto cztery kilo wazyt, a wazyl juz z piec-
dziesiat, czyli zleciat z wagi. Nerka wyraznie byla taka opuchnigta, wie pani, ze wida¢ byto.
I proszg sobie wyobrazi¢, po rozmowie, bo zaczgliSmy rozmawiaé, to rozmowa nasza trwata
trzy godziny. To on po rozmowie robit wszystko, zebym nie poszta, zeby Marysia przyszta.
Ale ja posztam, bo moéwig, wiesz, to jest juz pdZno, to ja ci¢ zostawi¢ z tym wszystkim,
nie? Ale wiesz co, uméwimy si¢, ze jak chcesz ze mng by¢, to ja jutro od rana moge juz
od siédmej u ciebie bywac.”” (K18: 659-673)
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Stato si¢ oczywiste, ze chory chce podzieli¢ si¢ z zona swoja wiedza, ze
pragnie zrzuci¢ z siebie ci¢zar milczenia. Byl niezwykle poruszony moz-
liwoscia dzielenia si¢ swoja niepewnoScia z drugim czltowiekiem w poczuciu
petnej akceptacji i zrozumienia ze strony stuchacza. Pd6Zniej do korica
wspominat ten pierwszy raz, kiedy peten obaw wpuscit do domu swoja
szwagierke 1 zgodzil si¢ na rozmowg:

I powiedzial mi: ,,Wanda, wiesz co? To, co si¢ wydarzylo, ten dzien wspomnial, to, to co
si¢ wydarzylo byto niesamowite. Ja si¢ batem ciebie jak diabta. Bo — méwi — batem si¢. Bo ja
Smierdze, cuchne... (K18: 682-685)

Od tej pory narratorka zaczgta codziennie odwiedzaé chorego w domu:

...do konca byliSmy, do korca! ByliSmy wtasnie. Siostra méwita, co: rano si¢ budzit, to
pytat si¢ czy juz/ piata godzina a on juz chcial zebym ja byta. Ja bylam o godzinie siédmej. Syn
przyjezdzal o 11-ej zeby mnie zabra¢. I wtedy, wie pani, to z nim rozmawialo si¢ o $mierci,
o raku, o $mierci, o odchodzeniu i tak... I on, szczes§liwy umierat. (K18: 673-677)

Kiedy ustalita, ze zar6wno pacjent jak i jego zona cierpia z powodu
milczenia o najwazniejszej sprawie, sprobowata przekonaé swoja siostrg¢ do
podjecia otwartej rozmowy z chorym i udzielila jej szczegbélowego instruk-
tazu jak ma to zrobié:

I moja siostra/ ja moéwig, stuchaj: ,,Nie, nie, nie zaczynaj rozmowy z nim. Jak zacznie
z tobg rozmowg, to mu powiedz.”’ [ze wiesz — A.K] Bo ja spotkatam, tam zaczekatam na dole
na nia, wie pani, ja mowi¢: ,,Nie zaczynaj, tylko jak on zacznie, to temat, prawda, kontynuuj
dalej zeby, zeby/ no bo tak nie mozna odsunaé. To bylo przepigkne, to, co si¢ wydarzylo. Pare
miesigey zyl.... (K18: 677-680)

Po tej rozmowie obie strony odczuly ulge, ze zostalo wreszcie wypowie-
dziane to, co przezywali dotad kazde z osobna. Sytuacja ulegla diametralne;j
przemianie, nagle stalo si¢ mozliwe planowanie najblizszej przyszioSci,
a rodzina mogta swobodnie wyrazaé swoje emocje:

A to... no, no, to byto potrzebne i mojej siostrze [...] bo potem moja siostra juz mogta
ptakaé, i obydwoje mogli ptaka¢ i rézne rzeczy, wie pani. A on wszystko przygotowal, prosze
pania, jak ma wyglada¢ pogrzeb... ach, w ogdle, dyspozycje, wie pani, wydal takie. Zatatwit
wszystko do kofca, wie pani. I to jest wilasnie to!!! (K18: 686-689)

Dzigki temu wydarzeniu nastapily takze kolejne odstony i otwarcie
kontekstu z pozostatymi czlonkami rodziny:

Jak przyszta jego mama, czy tam te ciotki przyszly, to prosze¢ pani, to jak on moéwil
0 umieraniu, to one w ogdle: ,,Co ty? No, bredzisz, no, dziatk¢ bedziesz kopal.”” A on moéwi:
,.Ja umieram. Ja wiem, ze ja umieram.’”’ I byl szczesliwy z tego powodu. [Ze mégt to swobodnie
powiedzie¢ — A.K.] (K18: 679-682)
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W ostatnich dniach zycia pacjent oczekiwat juz $mierci:

I wie pani, co on mi powiedzial? M¢j szwagier mi powiedziat tak: [...] ,,Wandziu, ja mam
do ciebie prosbg, czy ty mogtaby§ dzisiaj nie jecha¢? Na noc do domu? Bo to moze by¢ to’’.
(K18: 710-712)

Nikt doktadnie nie wie kiedy nastapi zgon. Nawet kiedy wszyscy rozu-
mieja terminalno$¢ sytuacji i wiedza, Ze chory zbliza si¢ do agonii — nikt
do konca nie wie jak to bedzie i kiedy. Jozek jeszcze nie umart tej nocy,
ale byta to noc pozegnan:

...byla taka dos$¢ trudna noc. [...] on robit, zreszta, pigkne to bylo, to, co on zrobil, to
pickne/ nie byt w zyciu moze tak pigkny jak to, co zakoficzyl, wie pani, to Zycie swoje. Bo on
moéwi tak, ze/ — wie pani, on tak malo z moja siostra na spacer, czy, czy z dzieCmi... to na
kolanach, wie pani, w ta noc szedt na spacer. [...] szedl na kolanach, bo méwil, ze on idzie
z Marysia na spacer. Takie rzeczy, wie pani... Ze to bylo, to bardzo mnie to wzruszato, to bylo,
to takie nieprzecigtne bylo. [...] No i w ta, w ta noc nie zmarl. I rano méwi do mnie tak:
,»Wiesz co, do trzech razy sztuka.”” Taki byt przytomny, ze méwi: do trzech razy sztuka, ale
cigzka ta noc byta. Nastgpna noc, to ja, wie pani, spatam takim twardym snem, natomiast siostra
przy nim czuwata, akurat tak si¢ ztozylo, tak zasnetam, w fotelach...tak spatam. Nad ranem, [...]
chcial wszystkich, przepraszal siostre za rdézne rzeczy, wie pani, méwil jak by inaczej przezyt
zycie. Poza tym, nigdy nie powiedzial swoim dzieciom [...] Ze kocha ich. To mu nigdy nie
przeszto. 1 powiedziat [do cérki — A.K.]: ,,Kasiu, ja tak bardzo ci¢ kochalem cale zycie i nie
potrafitem ci tego powiedzie¢.”” Wie pani, no, pigkna sprawa, bardzo taka sprawa... Tego by nie
byto, gdyby na przyktad nie méwito si¢ o/ bo on przeciez mégt umrze¢ nie méwiac o umieraniu,
nie? Tak. Méwit whasnie do tych dzieci, jak... taki testament, jak ta matke¢ trzeba by szanowad
i tak dalej i tak dalej i tak dalej. (K18: 714-730)

Mimo, ze wolontariuszka nie wniosta fizycznie zadnej postugi do rodziny,
bo jej siostra byla w stanie zadba¢ o wszystko — to jednak swoja obecnoScia
dopomogta rodzinie w zbudowaniu otwartej komunikacji, ktéra ostatecznie
pozwolita na domknigcie relacji, pigkne pozegnanie i Smieré z godnoscia.

Towarzyszenie przy agonii jest szczegélnie wazne w przypadku chorych
samotnych. Chodzi nawet o sama obecno$¢ drugiego czlowieka. W jednym
z opisOw wolontariuszka przedstawiajac wiasne samopoczucie w momencie
czuwania przy umierajacej pacjentce, wilasny lek i przerazenie, pokazuje
jednoczesnie jakie znaczenie dla samej umierajacej miata jej obecnoS¢:

...usiadtam przy niej przy t6zku a to juz byta agonia. To juz bylo takie/ zaczynato si¢ takie
chrapanie, charczenie. I ja, po tym..., ,,Czy to juz bedzie koniec tej pani albo co?’’ [...] Sama
wiem jak/ moze na ten moment, NA TEN MOMENT, to cztowieka, jako§ B6g uzdolni, uzdatni,
ze nie czuje takiego lgku czy przerazenia, Ze... bo czasem, to kto§ nawet, no, uciekiby. Uciekiby!
I faktycznie, bytam modlitam si¢, koronke do milosierdzia bozego..., jak mnie chwycila za reke,
tu! Ja myS$latam, ze mi urwie. Tak trzymata kurczowo. Tak... Po prostu cztowiek umierajacy boi
si¢ jakby byt [sam — A.K.] to nie wiadomo, naprawdg... I, i kto§ musi by¢ przy takim cztowieku
[umierajacym — A.K.]. Wtedy on si¢ czuje pewniej. [...] PéZniej jeszcze jak... zmarta/ dla mnie...
czutam spokoéj, naprawde spokdj. (K13: 113-135)
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Czgsto wolontariusz jest takze osoba, ktéra jako jedyna wie jak si¢
zachowa¢ w momencie $mierci, jaka zméwi¢ modlitwe, co zrobi¢ z ciatem,
jakie zatatwi¢ formalnoSci. Dla wielu ludzi, ktérzy we wiasnym zyciu nie
uczestniczyli dotad w umieraniu, albo nie mieli do czynienia z umieraniem
w domu, wolontariusz staje si¢ w tym ostatnim akcie przewodnikiem, ktérego
obecnos¢ strukturalizuje zachowania pozostatych uczestnikéw 1 wskazuje co
nalezy robi¢:

Na przyktad dzwonig w tych ostatnich momentach, ludzie do mnie dzwonia, w tych ostatnich
momentach wtasnie: co trzeba zrobié, jak trzeba zrobi¢. Potem mi opisuja jak te osoby odchodza.
(K3: 820-822)

Zazwyczaj tez rodzina w panice i w rozpaczy nie jest w stanie podjaé
jakichkolwiek konstruktywnych dziatan:

Pot godziny jak bylam, jeszcze pytam co im zrobi¢ [...] i w przeciagu dziesigciu minut ona
umiera, umiera. Ja méwig: [...] ,,panie Zbysiu, przeciez zona umiera, no niech pan patrzy’’ A on:
,,hiech pani nie méwi, co pani zwariowata czy co?”’ To, to, ludzie w tym momencie, nie do/ nie
dociera to do nich. ,,Co pani zwariowata? Co pani opowiada!?” Tu, bierze, a ona faktycznie byta...
ale to tak, no nie wiem czy to trwalo pét godziny, bo czasem u kogo$ to trwa trzy dni a tu to byto
tak szybko. [...] i faktycznie to bylo... Ja méwig, ,,No niech to do pana dotrze, no niech pan
patrzy.” Ten ja szarpie, cuduje, ja musiatam go odszarpnaé, no bo, bo niech przerwie agonig, albo
co§ — czasem ludzie, to, jak bliska rodzina, to panikuja, to, to, to, to i nie pozwalaja nawet temu
czlowiekowi umrzeé. A kto§, kto jest pierwszy raz, z rodziny, to nie wie, ze to jest agonia, nie
zdaje sobie z tego sprawy. Bo ja pierwszy raz jak bylam, tez nie zdawatam sobie sprawy, ale juz
teraz, to wiem, ze/ czasem kogo§ p6t godziny, godzing, trzy godziny czy nawet trzy dni i to takie,
to sa terminy tak r6zne i sytuacje tak przerdzne, ze trzeba jako$/ jak cztowiek juz jest diuzej,
wigcej razy i tu i tam, to, to ma ta Swiadomo$¢, jakie§ rozeznanie. (K13: 240-253)

Ostatnia postuga i pomoc przy ostatnim akcie czasem wiaze si¢ tez
z potrzeba nadania tej chwili odpowiedniego wymiaru albo wrgcz prze-
ciwdzialaniu profanacji tego ostatniego momentu ze strony rodziny. JeSli
rodzina nad umierajacym ktéci si¢ juz o majatek albo zdejmuje mu juz
obraczke Slubna — chociaz pacjent jeszcze zyje — wolontariusz czuje si¢
w obowiazku przywrécié ich do porzadku i stanaé w obronie godnoSci
chorego w godzinie S$mierci.

11.7. Pozegnanie zmarlego

Zgon pacjenta oznacza nieodwracalne przejScie do fazy pozegnania, ktora
rozpoczyna si¢ od modlitw nad zmartym i poSmiertnej toalety, ubierania,
przygotowania uroczystoSci pogrzebowej, a koficzy wraz z pochdéwkiem.
W tym czasie podstawowa rolg opiekundéw jest wspieranie rodziny, a czasem
pomoc w zorganizowaniu pogrzebu.
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Faza pozegnania rozpoczyna si¢ wraz ze zgonem i tak jak w przypadku
fazy poprzedniej, odstania ogromng niepewno$¢ i brak utrwalonych wzorcéw
zachowania si¢ w momencie Smierci bliskiej osoby. By¢ moze to techno-
logizacja medycyny oraz medykalizacja zycia codziennego sprawiaja, ze
rodzina jest prze§wiadczona o tym, ze nawet po §mierci pacjenta — potrzebna
jest obecnos¢ fachowca, ktory bedzie dalej wiedzial co trzeba zrobi¢ i wdrozy
odpowiednia procedure:

Dochodzi do takich paradoksalnych sytuacji, ze ja widziatam opiekujaca si¢, bardzo
troskliwa rodzing, opiekujaca si¢ ojcem. I w momencie, zadzwonili kiedy ten ojciec zmart. Tam
dotartam w krétkim czasie, bylam niedaleko. I na moja propozycje: ,,To ubieracie? Macie
pafstwo ubranie/ ubieramy, czy ubierzecie sobie pafstwo sami?’’, a oni byli tak niebotycznie
zdziwieni i dostownie padto pytanie ,,a czy nam wolno, czy my mozemy to zrobi¢?’’. Podczas,
gdy byli oddani naprawdg bardzo temu ojcu i wida¢ bylo, ze na kazde kiwnigcie..., ale no,
tak daleko juz odeszli od tego ,,co my mozemy’’. Bo w szpitalu to .., co tu duzo méwic?
No, jest jak jest. Prawda? Ludzie nie umieraja w domu czgsto, w zwiazku z tym nie mamy
tych zachowan, ktére kiedy§ mieliSmy normalne. I oni mysSleli, ze po prostu musi przyjechac
zaktad pogrzebowy i musi do tych dwdch godzin zabra¢ zmartego i oni go musza ubraé. Na
moja propozycje, ze to wobec tego ubieramy — bo oni juz zaktad zawiadomili, no to, to byli
przeszczeSliwi. Zdazyli go ubraé. Takze to sa takie sytuacje. Czasami im nie przyjdzie do
glowy, bo, no bo to zaklad wszystko zalatwi. Ja méwie... a moze by mu bylo mito, jakby
wiedzial... I za to sg potem wdzigczni jak si¢ okazuje. No tam, gdzie rodzina sobie zupeinie
nie poradzi, bo to rdéznie sa sytuacje, to wtedy rzeczywiScie przejmujemy tg rolg wiodaca.
(K8: 694-707)

Niepewno$¢ 1 zawieszenie samodzielnego podejmowania dzialan przez
uczestnikow ostatniego aktu, §wiadczy niestety o tym, jak giteboko zakorze-
nione jest poczucie wtasnej niekompetencji wspoiczesnej rodziny i jak bardzo
przystosowata si¢ ona do redukcjonistycznego wzorca. Hospicjum pozwala
poradzi¢ sobie z tg sytuacja, ukierunkowaé dzialania, a przy tym pozostawié
rodzinie poczucie samodzielno$ci i autonomii w wykonywaniu zadan®.

Opiekunowie hospicyjni czujq si¢ tez zazwyczaj zobowigzani do pdjécia
na pogrzeb swojego podopiecznego lub do zapewnienia osieroconych o moz-
liwosci korzystania z ich wsparcia i pomocy w kolejnej fazie opieki.

11.8. Opieka nad osieroconymi

Opiceka nad rodzina osierocona — rodzicami, wspétmatzonkiem, dzie¢mi
1 innymi najblizszymi zmarlego — jest w zasadzie przedluzeniem opieki nad

2 Lekarze paliatywni nie deklarowali az takiego zaangazowania w opieke nad rodzina, jak
wolontariusze — hospicjanci. Opieka paliatywna prezentuje siebie jako bardziej humanitarng
i holistyczng niz reszta §wiata medycyny, jednak nie ingeruje tak dalece w potrzeby systemu
rodzinnego jak hospicjanci, i bardziej niz oni trzyma si¢ granic wyznaczanych przez rolg lekarza.
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rodzina, ktéra w wigkszoSci jednostek prowadzona jest przez caly okres
umierania pacjenta.

Po pozegnaniu rozpoczyna si¢ praca nad przywracaniem réwnowagi
osieroconemu systemowi rodzinnemu — stuza temu wspdlne msze, spotkania
modlitewne i towarzyskie, wspllne wyjazdy, wycieczki, pielgrzymki czy
kolonie dla dzieci. Wspdlnoty rodzin hospicyjnych zwykle wyznaczaja state
terminy swoich spotkai oraz mszy za zmartych pacjentéw — na ktérych
rodziny moga si¢ spotka si¢ ze swoimi opiekunami.

Wspieranie osieroconych uznawane jest za dzialanie promujace zdrowie
1 przywracajace do réwnowagi system rodziny osieroconych — niezaleznie
od tego czy przybiera forme¢ profesjonalnej pracy psychologicznej czy tez
realizuje si¢ poprzez nieformalne spotkania w grupach samopomocy. Szcze-
g6lne znaczenie ma tutaj opieka nad dzie¢mi, ktére uczestniczyly w umiera-
niu najblizszej osoby. Organizowanie im kolonii i wspdlnych wyjazdow,
podczas ktérych znajduja si¢ pod opieka psychologa i same dla siebie
stanowig grupe wsparcia — pomaga im w radzeniu sobie z pamigcia o trau-
matycznych wydarzeniach, jakie staty si¢ ich udzialem i ma znaczenie dla
ich przysztego rozwoju emocjonalnego. Stad troska o dzieci, ktdre uczest-
niczyly w $mierci najblizszych:

Jest dziewczynka, w tej chwili ma 12 lat, byta wychowywana przez babci¢ i dziadka... i tak
si¢ ztozylo, ze ona miata 11 lat jak w ubieglym roku umierat jej dziadek. Ona sobie z tego
zdawata sprawe, bardzo si¢ dzielnie opiekowata tym dziadkiem. No i potem byla taka sytuacja,
Ze babcia musiata gdzie§ wyjs¢, a ona zostata sama... w momencie $mierci tego dziadka. Bardzo
si¢ dzielnie zachowywala, poradzita sobie, pomodlita si¢ w momencie $§mierci. Czekata na
babci¢ i potem tam jej pomagata w ubieraniu. Z tym ze, no na pewno byt to dla niej olbrzymi
stres. I poniewaz co roku od kilku lat hospicjum szczecifiskie razem z hospicjum mystowickim,
organizuje takie kolonie dla dzieci osieroconych, to tu uznaliSmy, ze w tej sytuacji to jest tak
jak gdyby zmart jej ojciec, zwlaszcza ze to byt jeszcze mitody cztowiek i A. byla na takich
koloniach. (K8: 66-75)

Na koloniach tego typu spotykaja si¢ dzieci z catej Polski, ktére laczy
to, ze przezyly podobny problem — umieranie i nieodwracalna utrat¢ waznej
osoby. Tu moga ze soba o tym swobodnie porozmawiaé, zawiazal przyjaZnie,
odreagowad trudne chwile:

...osierocone dzieci widza, Ze inne dzieci maja ten sam problem, a mimo to, mozna si¢
cieszy¢ zachowujac zal i zalobg po zmartym, bra¢ jaki§, no, no czynny udzial w zabawach, ze
nie jest to tak, ze dziecko musi siedzie¢ i ptakaé, tylko nie odsuwajac pamigci o tej osobie,
jednak nauczy¢ si¢ z tym zyé. No, to jest cenne i uwazam ze to kapitalna sprawa. (K8: 77-82)

Poza dziataniami o charakterze zbiorowym, osieroceni podopieczni moga
liczy¢é na przedluzenie indywidualnych kontaktéw z czitonkami zespotu.
Zwykle wynikaja one z przywiazania, przyjazni i emocjonalnej bliskoSci:
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...cztowiek si¢ bardzo zwiazuje z tymi osobami. I tak jak rodzing¢ zupeinie si¢ traktuje. I ci
chorzy potem, rodziny — goracy, taki zywy kontakt utrzymuja. I zapraszaja zeby przyjs¢, zeby
odwiedzi¢, zeby porozmawiaé. Na ile czasowo to jest mozliwe to chodze do tych oséb. Zwlaszcza
do tych, ktére zostaly same. Bo ten okres osierocenia przechodzg bardzo trudno. Takze staram
si¢ rozmawiaé, by¢ z nimi. (K30: 168-172)

Najtrudniejsza jest sytuacja tych osieroconych, ktérzy oprocz zmartego
nie mieli nikogo i wraz z jego S$miercia utracili swoje Zroédto oparcia.
W takiej sytuacji cztonkowie zespotu oraz wspdlnota rodzin hospicyjnych
pozostaja jedyna siecig wsparcia i staraja si¢ podtrzymywaé przyjacielskie
kontakty z samotnymi osieroconymi:

Co jeszcze dajemy rodzinie, no? No, jest to takie czasami, takie uczucie przyjazni. Tak
czasem, no teraz mam w pamigci zong¢ zmartego chorego, [...] prosita, zeby przyjechaé potem po
zgonie, zeby przyjecha¢ na kawe [...] przyjechata do nas na to spotkanie modlitewne i tutaj na ta
kawe, a zeby o niej nie zapominaé, zeby, zeby — to wystarczy czasem telefon, do takiej... osoby
z rodziny, bo to nie zawsze to zona jest, ale taki tylko: ,,No, co stychac?”’, czy co§. I jest takie
oparcie, ona wie, Ze nie jest zostawiona sama, ze kto§ si¢ jeszcze o nia troszczy, mimo
wszystko, gdy ta najblizsza osoba odeszta. (K8: 885-898)

11.9. Wyjscie spod opieki

Rozstanie z hospicjum, roztaczenie si¢ — oznacza dla osieroconych
podopiecznych odzyskanie wtasnej ,,sterownosci” — sytuacje, kiedy decyduja,
ze dalej poradza sobie sami lub ze odnajda dla siebie inng sie¢ wsparcia niz
ta, ktora oferuje hospicjum. To osierocony podejmuje taka decyzje i do tej
decyzji musi dojrzeé:

Potem [po $mierci chorego — A.K.] do tej zony przychodzitam. Ale przez bardzo krétki czas
— chyba dwa razy tak dluzej rozmawiatam. Mm. P6Znej ona przy tym drugim spotkaniu
powiedziata: ,,pani Magdo, bardzo dzigkujemy, ale moéwi, ze/ za ten czas, ktéry nam pani
poSwigcita. My uwazamy, Ze... damy juz sobie radg. Ja poprositam swojego brata. On powiedzial,
ze bedzie pomaga¢ nam’’ — bo do tej pory to ona byla sama. Sama z ta coérka i mezem
umierajacym.. no, a jednak si¢ zachowatl... Méwi, Ze: ,,brat powiedziat, Zze bgdzie nam pomagat,
bedzie takim naszym mezczyzna, jezeli nie znajde czlowieka z ktérym bym chciata wigzaé
zycie.”” [...] To tez tak si¢ poczutam/ tak powaznie potraktowana, ze dopdki bytam potrzebna
przez te dwa spotkania, to rozmawiata i mdéwita mi: ,,No, to kiedy pani przyjdzie nastgpnym
razem?”’ A potem, kiedy po prostu juz dojrzala... znaczy, dostala pomoc z innej strony, to/ byta/
powiedziata mi szczerze, ze dzigkuje mi bardzo. I taka si¢ czulam wiasnie powaznie potraktowana.
(K2: 404-414)

Relacja mtodej wolontariuszki dotyczyta sytuacji opieki domowej, w kt6-
rej to ona byta goSciem w domu chorego, a okres zatoby po zmartym byt
jednocze$nie $wiadomie podjeta préba ,,stanigcia na wiasnych nogach’
osieroconej zony.
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W sytuacji, gdy opieka nad osieroconymi realizowana jest w formie
spotkan grupowych, wyglada to nieco inaczej. Czasem kontakt z hospicjum
zachowany zostaje jeszcze przez wiele miesiecy. Zdarza sie, ze przewlektosc
uczestnictwa osieroconego w grupie samopomocowej owocuje jego decyzja
o przylaczeniu si¢ do grupy i przyjecie na siebie roli hospicjanta. W wigk-
szodci jednak przypadkéw nastgpuje rozstanie z hospicjum. Poza przypad-
kami, gdy zerwanie nastapilo nagle i definitywnie juz wczeSniej (w momen-
cie pozegnania ze zmarlym — co zazwyczaj dzieje si¢ przy bardzo krdtkim
czasie sprawowania opieki, kiedy wspierajace relacje nie zdazylty si¢ jeszcze
zawiazal, a kolejny kontakt tylko przypominatby rodzinie o traumatycznych
wydarzeniach zwiazanych z agonig bliskiego) — wyjscie spod opieki przebiega
stopniowo, czasem prawie niezauwazalnie: osierocony coraz rzadziej zjawia
si¢ na spotkaniach lub wspdlnych mszach, az ktérego§ dnia nie przychodzi
juz wecale.

W osrodkach dziatajacych ambulatoryjnie i wyjazdowo zdarza si¢ czasa-
mi, ze zespot dowiaduje si¢ z opdznieniem o zgonie pacjenta. Wynika to
z charakteru tego rodzaju opieki, w ktorej kazdy pacjent odwiedzany jest
przez zespol wyjazdowy raz na kilka tygodni jesli sytuacja jest ustabilizo-
wana. Czasem, kiedy personel osrodka dzwoni zeby ustali¢ kolejna wizyte
domowg okazuje si¢, ze pacjent od kilku tygodni juz nie zyje. W takich
sytuacjach milczenie rodziny pracownicy przyjmuja z wyrozumiatoScia, jako
co§ oczywistego.

O wiele czgsciej jednak spotykaja si¢ z gestem domknigcia relacji ze
strony rodziny chorego, ktéra przychodzi si¢ pozegnaé i podzigkowaé za
opiekg. Zazwyczaj jest to takze moment, kiedy bliscy chorego odnosza do
osrodka nie wykorzystane przez chorego lekarstwa, Srodki higieniczne i opat-
runkowe oraz wypozyczony do domu sprzet.

Na miejscu [na samym poczatku opieki] kazdemu dajemy strzykawki i trochg tego
roztworu morfiny, takze juz tez tego/ nie musza niczego kupowaé. Jak zostaje nam jakas...
mas¢ czy do/ przeciw odlezynom plastry tez rodzinie przekazujemy. Nie, tak to jest/ [...]
nikomu przeciez z pacjentéw nie moéwimy pierwszego dnia: jak pan umrze, to Zeby rodzina
przyniosta leki. A przeciez naprawde wigkszo§¢ pacjentdw... bo czasami, to z rodzing tracimy
kontakt, oni nas nie informuja nawet, ze zgon... Czasami tak si¢ zdarza ale rzadko. Za-
zwyczaj wilasnie dzwonia i ,,Bardzo... dzigkujemy za pomoc. Bardzo byli pafstwo potrzebni
nam, bo my juz/ jest zgon... czy mogliby pafstwo przyjecha¢ po leki, bo my, my jesteSmy
zajeci, nie mo/ nie mogliSmy...”” To my przyjezdzamy. Albo sami przychodza. I dzickuja.
Niezaleznie... To jest takie... cztowiek czasami si¢ nawet sam zastanawia czy czasami
by byl w stanie — zapomnialby przeciez... leczyli ale juz nie ma tego czltowieka i przychodzi¢
jeszcze? 7 lekami? Czasami czlowiek sobie stawia takie pytania: czy/ jednak/ jak musiato
to by¢/ wlaczony?... Rodzina to emocjonalnie... bo, nie pomagaliSmy jej, gdy nastapit zgon.../
ze przychodza mimo, Ze juz tego cztowieka nie ma. Bardzo budujace. Na to jako§ tak
zawsze zwracam/ Przychodzi do mnie rodzina — po$wigcam jej troche czasu, rozmawiamy,
juz nawet nie o tym chorym - zalezy czy chce — bo takie/ fatygowali si¢ po to zeby
daé leki... Przeciez oni w tym interesu zadnego nie maja. Zadnego. Przeciez oni tak samo
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moga wyrzuci¢ te leki. Pacjenta nie ma — Oni PRZYCHODZA, FATYGUIJA SIE. Méwia, ze
zmarla osoba, ze dzigkuja i ze leki sa. (K2: 848-866)

Autorka powyzszych stow wskazuje na budujace si¢ w relacji pomigdzy
rodzing a zespotem uktady niepisanych, nieformalnych zobowiazaii, odnosza-
cych si¢ do normy wzajemnoSci. Na poczatku opieki zesp6t takze nie miat
(w odczuciu rodziny) zadnego szczegdlnego interesu w tym, zeby si¢ ,,fatygo-
waé si¢”’ do nich i z nimi, obdarowywaé ich niezbgdnym w tym okresie
sprzgtem czy lekami. Rodzina czuje si¢ zobowiazana do odwdzigczenia si¢ za
to, co dostala (reguta wzajemnoSci), a przynajmniej do domknigcia tej relacji.
Zwrot lekow — w odczuciu mtodej lekarki nie jest juz wcale konieczny, ani
w zaden sposob formalnie uzasadniony, a jednak obliguje rodziny do pojawienia
si¢ ostatni raz w hospicjum (oSrodku opieki paliatywnej) i stanowi namiastke
oddania dlugu w gescie podzigkowania za opieke. Podziekowanie za opieke
i oddanie lekéw jest takze gestem potwierdzajacym i podkreSlajacym zarazem
pozegnalny charakter sytuacji, ktéry w tym przypadku oznacza dla rodziny
dobra wrdzbe.

Pozegnanie z hospicjum to faza zamykajaca proces opieki, w ktorej
nast¢puje normalizacja sytuacji zyciowej podopiecznych. Osierocone rodziny
odzyskuja wlasng autonomi¢ i nie potrzebuja juz wsparcia (przynajmniej ze
strony tego typu oSrodka). Sami opiekunowie zyskuja za$§ poczucie ,,spet-
nionego zadania’’. Czgsto tez ten moment u§wiadamia im na ile konstruk-
tywna okazata si¢ ich praca i ze stuzyla zyciu a nie Smierci.

[...] my obracamy si¢ w kregu $mierci chroniac przy tym zycie. I tak/ i tak/ tak sobie
pomyS$latam, ze tego, czego si¢ nauczylam tutaj, obracajac si¢ jednak no, wsréd oséb, ktére
odchodza, i to najczgdciej wcze$niej niz bySmy chcieli, niz one by chciaty, mimo wszystko,
jako$ tak nas nie przygnebiaja. One oczywiScie wymagaja czasu. Bardzo duzo, ale czasem,
jak widzimy kiedy rodziny tych oséb wracaja do Zycia — y/ po okresie Zaloby na przykiad...
dalej zyja, pracuja... Zapominaja o nas. Wtedy... To wtedy dla nas jest bardzo dobry/ bardzo
dobry znak. Ze wrécili do zycia.

Przewaznie jest tak, ze kazdy liczy na wdzigczno$¢, prawda, na to, zeby ich pamigtano/ te
osoby do grobowej deski, a/ a nas cieszy to/ najwspanialsza jest chwila, kiedy rodzina o nas
zapomina, zyje normalnym takim zyciem... Do tego my ich zblizamy trochg¢ od tej rzeczywis-
todci, ktéra na nich spadta... (K5: 104-114)

12. Analiza wsparcia

Wsparcie jest terminem bardzo obrazowym, przemawiajacym do wyob-
razni, a jednocze$nie do§¢ dynamicznym. Nie da si¢ powiedzie¢ o wsparciu
nie ujmujac tego zjawiska w sposéb procesualny. Dlatego wsparcie inte-
resowato mnie jako dziatanie i jako proces, stanowiacy pewna sekwencje
aktéw dostarczania pomocy — a nie jako jednorazowe zdarzenie. W przypad-
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ku procesu opieki nad pacjentem nieuleczalnie chorym i jego rodzina
wymiana wspierajaca zachodzi w specyficznych warunkach: powaznego
nadwergZenia naturalnej sieci lub jej catkowitej erozji. Dlatego rama naszych
rozwazan bylo zjawisko erozji wsparcia, rozumiane jako utrata potencjalnie
wspierajacej sieci spotecznej (lub waznych elementdéw tej sieci) przez
(pbZniejszych) biorcéw wsparcia.

Punktem krytycznym dla tego procesu jest pojawienie si¢ potrzeby
wsparcia — w tym przypadku: cigzkiej nieuleczalnej choroby, ktéra wy-
woluje stres oraz prowokuje liczne sytuacje problemowe zwigzane z prze-
zywanym dramatem.

W odpowiedzi na nawarstwiajace si¢ problemy, nastgpuje poczatkowo
izolowanie si¢ systemu rodzinnego w celu unikania dodatkowych obcigzen,
co réwnocze$nie oznacza zgode¢ na odcigcie si¢ od potencjalnej sieci wspie-
rajacej i przyczynia do niekorzystnej, z punktu widzenia potrzeb wsparcia,
reakcji otoczenia: wycofania si¢ przyjaciét i znajomych z kontaktéw, ich
poczucie zazenowania, chgé nie narzucania si¢ w trudniej sytuacji.

Nie zawsze oznacza to, ze znajomi odsuwaja si¢, bo nie chca pomdc.
Czasem po prostu wycofuja si¢, poniewaz rozumiejq t¢ potrzebe izolacji
albo nie wiedza w jaki sposéb mogliby udzieli¢ pomocy. Tak wtasnie
wytwarza si¢ spoleczna proznia wokol rodziny osoby chorej a zwlaszcza
wokot samego chorego, ktory jest wylaczony ze zwyczajnych, codziennych
interakcji, wykluczony z nurtu dotychczasowego zycia.

Zmiana jego zyciowego polozenia wynika z samego procesu choroby.
Gléwnym noSnikiem napieé oraz glebokich przemian jest ciato — utrata
sprawnoSci, utrata funkcji, oszpecenie, utrata sit, og6lne ostabienie, doleg-
liwosci fizyczne i bol.

W dalszej kolejnosci pojawiaja si¢ wynikajace z tego konsekwencje
spoteczne zmian doS§wiadczanych przez jednostkg: utrata pracy — jako
miejsca spotkat i mozliwych kontaktéw z innymi ludZmi oraz kolejne
zmiany, takie jak pojawienie si¢ specyficznych problemoéw zwig-
zanych z choroba, jej przezywaniem i radzeniem sobie z nia.

W tej samej chwili chory traci takze wazny element budujacy kontakty
z innymi ludZmi, poniewaz nast¢puje utrata ptaszczyzny wspdl-
nych doS§wiadczef z dotychczasowymi kolegami i znajomymi, ktorzy
nie przezywajac ograniczefi i probleméw chorego — nie dziela juz z nim
tego samego S$wiata. Kiedy pojawiaja si¢ specyficzne potrzeby zwigzane
z choroba, znajomi nie przezywajacy ich nie zawsze sq w stanie je zro-
zumie¢, dzieli¢ si¢ z pacjentami swoimi spostrzezeniami na ten temat, ani
pracowaé nad ich rozwiazaniem lub ztagodzeniem. W ten sposOb nastgpuje
utrata ptaszczyzny porozumienia.

Wynika ona réwniez z przesuni¢¢ dokonanych w hierarchii waznych
tematdw do rozmowy. Zmiana na ,,rankingu spraw waznych’’ narzuca si¢
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w sposOb bezwzgledny i to, co kiedy$ byto wazne i co pozostato nadal
wazne dla znajomych i przyjaciét, przestalo by¢ wazne (lub stato sig
nieosiagalne) dla chorego. W jego hierarchii pojawily si¢ natomiast inne
wazne sprawy, ktdrych nie rozumieja i nie dziela z nim juz przyjaciele,
a o ktérych chory nie moze zapomnie¢, bo przypomina mu je wciaz od
nowa jego stan, proces chorobowy i jego potozenie zyciowe.

Ponadto dochodzi element zachowar i odczué¢ oséb z otoczenia, znajo-
mych chorego: ich l¢k przed choroba, cierpieniem, Smiercia
— determinowany brakiem kulturowego wzorca mierzenia si¢
z takimi problemami. Znajomi nie wiedza jak moga pomdc, jak powinni sig¢
zachowal i tez unikaja dodatkowych obciazen jakie generuje taka sytuacja
— unikanie boélu, cierpienia, nawet je§li nie jest wlasne, stanowi forme
chronienia siebie — mysSlenie o cierpieniu staje si¢ cierpieniem, $wiadomos¢,
7ze kogo$ boli nie pozwala stosowal przeston i zaprzeczal niepozadane;j,
nieestetycznej i bolesnej stronie zycia. Wylaczanie si¢ z relacji ma wigc,
i pelni, funkcj¢ ochronng dla wycofujacych si¢ z interakcji osob.

W ten sposéb spoleczna pustka wokdt chorego pogigbia si¢ i to jest
wlasnie szczytowy punkt erozji wsparcia. Je§li pacjent ma szczgscie — trafia
na grupg wsparcia, hospicjum lub na zespdt opieki paliatywnej, przygotowany
do zapelniania brakéw w spotecznej sieci chorego.

Kiedy chory zaczyna kontaktowad si¢ z osobami oswojonymi z sytuacja
podobng do jego sytuacji (innymi chorymi, ludZmi, ktérzy spotkali si¢
w swoim zyciu z podobnymi problemami) staje si¢ mozliwe budowanie
porozumienia na ptaszczyZnie wspolnych do$wiadczefi, ktérymi mozna si¢
podzieli¢ bedac zaakceptowanym i wlasciwie zrozumianym.

Sie¢ spoteczna chorego wzbogaca si¢ poprzez kontakty z profesjonalis-
tami, wnoszacymi konkretna pomoc w rozwiazywanie probleméw, z wolon-
tariuszami, jako osobami utatwiajacymi codzienne zycie i realizowanie
normalnych czynno$ci domowych i rozwigzywanie rodzinnych probleméw.

Oprécz tego opiekunowie pomagaja w przedefiniowaniu wilasnej sytuacji
zyciowej 1 odnalezieniu nowych celéw, w wypetnieniu czasu, jaki pozostat
i w godnym przetrwaniu do kofica. Wszystkie te elementy skladaja si¢ na
budowanie nowej sieci — tym razem profesjonalnej i odpowiadajacej doktad-
nie aktualnym potrzebom chorego.

12.1. Warunki przyczynowe

Co warunkuje wystapienie relacji wspierajacej? Co sprawia, Ze mamy do
czynienia ze spotecznym wsparciem? Elementarnym warunkiem jest oczywis-
cie obecno$¢ potrzebujacego — jako potencjalnego ,,od-biorcy”’
wsparcia oraz ,na-dawcy’’ — pragnacego udzieli¢ mu pomocy. Jako
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niezb¢dne i zapewne nie pozostajace bez znaczenia warunki zaistnienia
sytuacji wspierania, moglibySmy tu wymieni¢ specyficzne cechy in-
dywidualne naszego przysztego opiekuna, takie jak sktonno$¢ do po-
Swigcen, altruizm, zgeneralizowana postawa prospoleczna, zdolno$¢ do em-
patii etc.; a takze jego niepowtarzalng (cho¢ z pewnoScia naznaczona
pewnymi niezbednymi do$§wiadczeniami) droge¢ zZyciowa — ktére w su-
mie doprowadzity go do tego, iz jest w stanie zauwazy¢ potrzebujacego
cztowieka, potrafi zareagowa¢ adekwatnie do sytuacji i zaoferowaé stosowna
pomoc. Cechy opiekuna wyznaczaja tu potencjalne warunki zaistnienia relacji
wspierajacej, jednak bezposrednia przyczyna wotajaca o pomoc — sa potrzeby
odbiorcy w obliczu erozji wsparcia — czyli faktu utraty przez niego
naturalnej sieci wspierajace;j.

W rozwazanej sytuacji ,,biorca” jest osoba dotknigta nieuleczalng chorobg
oraz jej bliscy potrzebujacy pomocy. Erozja wsparcia pojawia si¢ tutaj na
skutek powaznego obcigzenia systemu rodzinnego przez cigzki stan chorobo-
wy jednego z czlonkéw oraz zwiazane z tym obowiazki, albo istnieje juz
wczesniej, jeszcze przed zachorowaniem — a choroba jedynie nasila problem
braku naturalnej sieci wspierajacej.

Teoretycznie wigc — gdyby rodzina w trakcie choroby nie przezywata
cigzkiej utraty sieci i doskonale radzita sobie z obowigzkami narzuconymi
przez dynamik¢ procesu umierania — wspieranie za strony instytucji opieki
paliatywno-hospicyjnej nie bytoby konieczne. Wowczas mielibySmy do
czynienia z oddziatywaniem naturalnej sieci i w jej ramach odnalezliby$my
dawce 1 biorce — osobg, ktéra potrzebuje pomocy i osobg, ktéra jej udziela
— poniewaz wspieranie stanowi element wigkszoSci mig¢dzyludzkich relacji.

12.2. Zjawisko — dostarczanie wsparcia

Samo wspieranie moze si¢ realizowaé w réznych dziataniach: w przypad-
ku opieki nad nieuleczalnie chorym pacjentem oznacza: towarzyszenie mu,
edukowanie, informowanie, prac¢ nad zaufaniem, prac¢ nad kontekstem
SwiadomoSci, pielggnacje i obsluge pacjenta, pocieszanie, wyrazanie akcep-
tacji, szacunku a nawet miloSci do chorego, opieke¢ nad czilonkami jego
rodziny i dostarczanie im pomocy materialnej.

Ale nie tylko, réwniez sama obecno$¢ zespotu w gotowosSci do reagowa-
nia, wyrazajacego stata dyspozycyjno$¢ w informowaniu pacjenta i dostar-
czaniu mu pomocy w razie potrzeby — wytwarza niezwykle cenny rodzaj
wsparcia odczuwanego (perceived support). Wéwczas obecno$¢ wsparcia
ujmowana jest w znaczeniu oddzialywania spotecznej sieci jednostki, ktéra
ma charakter wspierajacy nawet jesli zadne konkretne dziatanie nie zostato
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podjete, a jednostka czerpie poczucie wsparcia z samej potencjalnej moz-
liwosci ,,bycia wspierana’’.

Podobnie dzieje si¢ w przypadku wsparcia odczuwanego nie zwiazanego
w ogéle z obecnoScia realnej sieci spotecznej. Jesli jednostka (opiekun
czy pacjent) ma glegbokie poczucie, ze jest wspierana przez Boga, ze
zawsze w kazdej sytuacji moze zaufal jego opatrznoSci i dobroci. Na
ten rodzaj odczuwanego przez opiekundéw wsparcia wskazuja liczne wy-
powiedzi typu:

Ale to tez Bog wspiera, daje moc i site. Daje zdrowia i fizycznego i psychicznego bo to
inny padiby (K13: 64)

Wydaje si¢ jednak, ze wsparcie tego rodzaju tylko na pozér nie wiaze
si¢ z realng obecnoScia sieci, bo gdy si¢ przyjrzymy temu uwazniej, spo-
strzezemy, Ze OwoO poczucie wspierania przez Boga tylez samo pochodzi ,,z
wnetrza’® wspieranego, co jest budowane spotecznie i zespotowo — podczas
wspdlnych modlitw, przez tworzenie ,,modlitewnych skarbonek’” oraz dzia-
tan bedacych potwierdzeniem wspdlnoty i utrzymujacych ja.

W tym sensie trudno pomina¢ w analizie kategori¢ wsparcia od-
czuwanego, nawet w rozwazaniu z goéry ograniczonym do wspierania
rozumianego jako dzialanie. Za wsparciem odczuwanym stoja bowiem kon-
kretne dziatania — przeszle lub aktualne, ktére petnia funkcje uobecniania
w przezyciach odbiorcéw realnoSci potencjalnej nawet pomocy.

Wréémy jednak do samego wspierania — jako dzialan podejmowanych
na rzecz nieuleczalnie chorych pacjentéw.

12.3. Kontekst

Kontekst badanego zjawiska oznacza lokalizacj¢ czasoprzestrzenna zda-
rzef, ktore ostatecznie sktadaja si¢ na wspieranie. W przypadku opieki nad
pacjentami umierajacymi na warunki w jakich podejmowane jest dziatanie
sktada si¢ caly kontekst kulturowo-organizacyjny opieki paliatywnej i hos-
picyjnej w Polsce, ktéry szczegdtowo opisany zostal w czgSci drugiej.
Zarébwno zmiany organizacyjne zachodzace w medycynie pod wptywem
reformy systemu opieki zdrowotnej oraz przez wylaniajaca sie profesje
medycyny paliatywnej, jak i przemiany generowane przez spoteczny ruch
hospicyjny, a takze lokalne uwarunkowania funkcjonowania konkretnych

% Jedna z wolontariuszek opisywata pomoc dostarczana zespolowi i chorym przez osoby,
ktére same nie potrafia lub fizycznie nie sq w stanie wiaczy¢ si¢ do sprawowania opieki,
a swoje zaangazowanie realizuja poprzez ,,wspieranie modlitwa’’ tych, ktérzy pracuja i ich
podopiecznych.
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oSrodkéw — wszystko to wspottworzy szeroki kontekst zjawiska spotecznego
wsparcia w hospicjach i zespotach opieki paliatywnej. W mikroskali kon-
tekst ten zakreSla czasoprzestrzefi podejmowanych dzialai w konkretnej
opiece nad chorym — to gdzie, kiedy i w jakich okoliczno$ciach spra-
wowana jest opieka.

12.4. Warunki interweniujace

Gtéwne warunki interweniujace w proces dostarczania wsparcia i decy-
dujace o tym jaki jego zakres bedzie uruchomiony do poradzenia sobie
z problemem nieuleczalnej choroby stanowia:

1. Stan chorego — jako centralnej osoby w procesie dostarczania wsparcia:
nagle pogorszenie si¢ lub poprawa stanu chorego, wszystko, co si¢ z nim
dzieje w trakcie opieki ma zasadnicze znaczenie dla jej ksztattu, tego jakie
dzialania musza zosta¢ podjete, jakie rzeczy dostarczone i co bezwzglednie
nalezy zrobi¢, aby pomdc pacjentowi.

2. Osobiste potrzeby chorego — to, co on sam chcialby uzyskaé, to
czego potrzebuje zeby si¢ lepiej poczud.

3. Sytuacja w rodzinie — jakie problemy generuje choroba dla catego
systemu rodzinnego; jak bardzo czlonkowie rodziny sa przeciazeni sytuacja
choroby; jakimi zasobami dysponuja w radzeniu sobie z podstawowymi
potrzebami oraz przezwyci¢zeniu probleméw.

4. Czas sprawowania opieki — im dluzszy, tym latwiej o zazylo$¢ migdzy
uczestnikami, tym wigksza szansa na zbudowanie gigbokich relacji opartych
na zaufaniu i tym lepsze mozliwosci usatysfakcjonowania podopiecznych.

5. Zasoby zespotu opiekuriczego — im wigcej oséb do pracy, tym lepsza
i pelniejsza opieka nad pacjentem i mniejsze problemy koordynacyjne; im
lepsze zaplecze materialne — tym wigksze mozliwoSci udzielenia pacjentom
wsparcia rzeczowego etc.

6. Cechy nadawcy - jego kompetencje interakcyjne, wrazliwo$¢ na
potrzeby chorego, autodefinicja: czy jest etatowym pracownikiem osrodka,
oddajacym si¢ dzielu pomocy w wyznaczonych godzinach pracy czy tez
wolontariuszem, gotowym o kazdej porze dnia i nocy stawi¢ si¢ u chorego
i zareagowaé na jego problemy. Od kompetencji opiekuna i jego doSwiad-
czenia zalezy czy pojawia si¢ w relacji powazne bledy interakcyjne — a wigc
ostatecznie — czy bedzie to relacja satysfakcjonujaca dla odbiorcy wsparcia.

Wszystkie te elementy w sposob zasadniczy wspéttworza warunki do-
starczania pomocy i wsparcia pacjentowi i jego bliskim. Wptywaja na
przebieg konkretnych interakcji, ulatwiajac lub utrudniajac zrealizowanie
strategii dziatania w okreSlonym kontekscie.
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12.5. Dzialania i strategie interakcyjne

Strategie interakcyjne opiekunéw stanowig sposoby radzenia sobie z sytua-
cja niesienia pomocy. Ich zastosowanie ma budowaé tad w relacjach migdzy
uczestnikami, totez odnosza si¢ gléwnie do zapobiegania nieporozumieniom,
efektywnej wspotpracy, oraz kooperacji pacjenta, rodziny i zespotu w sprawo-
waniu opieki.

Strategie uruchamiane sq w odpowiedzi na postrzegane warunki w jakich
przebiega dostarczanie wsparcia. Luk pracy zespotu opiekundéw w opiece nad
pacjentem nieuleczalnie chorym zalezy gléwnie od sytuacji rodzinnej chorego.

1. Jezeli rodzina jest pelna i zaangazowana w opieke
— ich zadanie polega na wspomaganiu bliskich pacjenta w realizowaniu
opieki (wsparcie informacyjne i instrumentalne, szkolenie cztonkéw rodziny,
przekazywanie wiedzy, doradzanie, a jeSli trzeba dostarczanie potrzebnych
rzeczy);

2. Jezeli rodzina angazuje si¢ w opieke ale ma duzo
problemdéw wtasnych — potrzebna jest pomoc i choremu i rodzinie
a zakres zaangazowania opiekunéw musi by¢ nieco wigkszy;

3. W rodzinie stabo zorganizowanej i mierzacej sig¢
z licznymi problemami opieki i pomocy wymaga zazwyczaj cata
rodzina, czgsto tez potrzebne jest wspomaganie jej organizacji;

4. W przypadku rodziny uchylajacej si¢ od odpowie-
dzialnoS§ci za chorego, konieczne staje si¢ nakltanianie, interwencja
i przypominanie cztonkom rodziny o ich obowiazku wobec bliskiej osoby;

5. Najwigkszy zakres obowiazkéw pojawia si¢ w przypadku pacjentow
samotnych — brak rodziny oznacza brak naturalnej sieci wsparcia
1 konieczno§¢ wytworzenia nowej, caly cigzar pracy spada na wolontariuszy
i opiekunéw, ktérzy od tej pory stanowia nowa sie¢ podopiecznego.

Dziatania zespotu niejednokrotnie obejmowaé musza przekonywanie
cztonkdéw rodziny do tego, aby przyjeli pomoc, lub naklonienie, aby si¢
w pomoc zaangazowali. Pewna suma pracy niezbedna w przypadku konkret-
nego pacjenta musi zosta¢ wykonana. Kto§ musi to zrobi¢: albo rodzina,
albo wolontariusze, albo pracownicy ptatni — strategie dotycza gtéwnie
uruchamiania podmiotéw odpowiedzialnych za chorego i angazowania ich
do opieki nad chorym.

12.5.1. Strategia oszczedzania zasobow

Strategia ta oznacza taki podzial pracy pomigdzy uczestnikami czy
cztonkami zespotu, aby podota¢ catosciowej odpowiedzialnoSci za wszystkich
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chorych przyjetych do opieki w danym czasie, umozliwi¢ wprowadzanie
nowych pacjentéw do opieki.

Oznacza tez wdrazanie nowych os6éb do pracy: laczenie pracy wolon-
tariuszy medycznych z niemedycznymi, specjalistdw z osobami nie wyspec-
jalizowanymi, tak aby zapewni¢ nie tylko wymian¢ doS§wiadczefi migdzy
nimi i wzbogacanie wiedzy niedo§wiadczonych czitonkéw grupy, ale takze
by zapewni¢ dostgpno$¢ wysoko wyspecjalizowanych uczestnikéw (np. lekarz
anestezjolog, ustalajacy program leczenia przeciwbolowego u chorych) dla
wszystkich podopiecznych.

Podzial pracy zalezy od zasobéw jakimi dysponuje jednostka. W ze-
spotach bardzo matych wszyscy musza by¢ ,,wszystkimi naraz’’ i petnié
rozne funkcje, przy czym zespdt, ktory rozpoczal prace z chorym zostaje
z nim do kofica lub do fazy kryzysu i zmienia si¢ jedynie jesli pacjent
wyraznie nie akceptuje opiekuna. Wiaze si¢ to z zasada ciggto$ci opieki.
Czasem w proces zaangazowani sa lekarze specjaliSci (konsultacje neu-
rologa, urologa, etc.). Podzial pracy ma tez charakter czasowy: wolon-
tariusze musza zmienia¢ si¢ podczas dyzurdéw przy chorym.

Chronienie zasobdéw stoi w opozycji do koniecznoSci niesienia pomocy.
I to zarbwno w perspektywie pracy catego zespotu, jak i w planie in-
dywidualnym.

W planie indywidualnym pojawia si¢ napigcie pomigdzy po$wigceniem
dla chorego (,,najwazniejszy jest pacjent’’) — zwiazanym z pragnieniem
niesienia pomocy, wig¢zia emocjonalng z podopiecznym oraz poczuciem misji
— a potrzeba chronienia siebie, odreagowania, zebrania sit do dalszej pracy.
W planie zbiorowym efektem takze jest zmgczenie opiekundw, ktérzy braki
zasoboéw (odpowiedniej iloSci osdb) staraja si¢ nadrobié wilasna praca i po-
Swieceniem.

Zasobem jest kazdy cztowiek w zespole, zasobem sa kompetencje uczes-
tnikéw i posiadane przez nich umiejetnosci, zasobem staje si¢ tez uciekajacy
czas. Strategia oszczg¢dzania zasobéw wyraza w takiej koordynacji dziatan,
ktéra pozwala na rozdzielenie tego, co maja do zaofiarowania czlonkowie
zespotu, aby obja¢ jak najpelniejsza opieka pacjentéw i ich bliskich. Stuza
temu liczne konsultacje telefoniczne, zamiast na przyktad przyjazdu; wyjazdy
do chorego przeszkolonej pielegniarki zamiast pielggniarki i lekarza; wczes-
niejsze ustalanie wizyt, etc.

Chronienie zasobdéw jest sposobem utrzymania efektywnoSci dziatan
pomocowych i splata si¢ z pozostalymi strategiami: wzmacniania
autonomii oraz angazowania w opieke¢ wszystkich odpowie-
dzialnych za to oséb, czy budowania zaufania w relacji z pod-
opiecznym.
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12.5.2. Strategia wzmacniania autonomii podopiecznych

Wigkszo$¢ dziatan wspierajacych pacjenta i jego rodzing zaklada, ze
moga oni poradzi¢ sobie w tej trudnej sytuacji, wystarczy jedynie nieco ich
w tym wspomdc. W istocie wspieranie odwotuje si¢ zawsze do podbudowy-
wania autonomii odbiorcy wsparcia. Strategia oszczedzania zasobdw nie
bytaby zreszta mozliwa do zrealizowania, gdyby nie zaktadano aktywnego
uczestnictwa w pracy przynajmniej czeSci podopiecznych, ktérych samo-
dzielno§¢ pozwala na dokonywanie takich ,,0szczednosci’’.

Strategie pojawiaja si¢ w odpowiedzi na postrzegane warunki w jakich
przebiega zjawisko wspierania. Strategia oszczgdzania sit 1 zasobow jest
konieczng racjonalizacja dziatania w obliczu ogromu potrzeb, ktéra
pojawia si¢ w planie dziataii zbiorowych oraz indywidualnych.

12.6. Konsekwencje

Uciekajacy czas i postgpujaca choroba wyznaczaja bezwzgledne ramy
procesu opieki. Jego osia jest niesienie pomocy, otaczanie opieka i dostar-
czanie wsparcia. Jego kulminacyjnym momentem godna Smier¢ pacjenta,
a punktem finalnym powr6t do zycia jego bliskich. Celem jest troska o zycie
w jego najbardziej kruchym i umykajacym przejawie. Celem jest udzielenie
pomocy — rozumianej bardzo szeroko: jako edukacja Srodowiska, wychowanie
nowego pokolenia i spotecznosci lokalnych do odpowiedzialnosci za stabych
i chorych cztonkéw spoteczefistwa, przetamywanie tabu $mierci i umierania,
wzmacnianie postaw prospotecznych....

W opiece nad konkretnym pacjentem efektem ma by¢é pomoc w prze-
zyciu ostatnich chwil z godnoScia oraz w poczuciu akceptacji rozgry-
wajacego si¢ procesu.

Trzeba umieé si¢ cieszy¢é. Bo nie powtérza si¢ ostatnie chwile zycia, oni... — z tych dni
trzeba wycisna¢ wszystko!!! Poméc im... przezy¢ zycie do ostatniej chwili. (K1: 241-242)

Czas pracy — jest nieznany, wyznaczaja go dwa momenty: 1) §mier¢
pacjentai 2) powrdt osieroconych do stanu samodziel-
nos§ci i wyjscie z okresu zatoby. Pierwszy z nich jest zalezny od
czynnikéw trudno kontrolowalnych, nawet doswiadczeni lekarze z duza
ostrozno$cia wypowiadajq si¢ na temat ,.ile to moze potrwaé”, drugi — zalezy
od ludzi oraz wigkszo$ci spo§rdd wymienionych powyzej czynnikow.

Moim zamierzeniem bylo napisanie o hospicjum w shluzbie zyjacych,
o tym, ze w tego rodzaju opiece giéwna troska dotyczy jednak zywych.
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Chodzi tu przeciez o wsparcie niesione Zyjacym i czujacym osobom — nie
o Smier¢, ale o samo zycie w jego esencjonalnej gestosci, o zycie do konca
kogo§, kto juz odchodzi oraz o zycie aktualne i przyszte tych, ktérzy mu
w tej drodze towarzysza.

To zyjacemu si¢ tu pomaga, a pomoca ta potwierdza si¢ fakt jego
ciagtego istnienia w Swiecie, jego nieustanna, chol gasnaca obecno$¢ we
wspélnocie zyjacych. Dlatego hospicjum i opieka paliatywna w swej naj-
glebszej istocie stanowia afirmacj¢ zycia, jego wyniesienie — nawet, gdy
jest juz tak zdegradowane i stabe jak potrafi by¢ w wyniszczajacej prze-
wlektej chorobie. Nawet, gdy jest juz samym cierpieniem, rozgrywka nie
toczy si¢ o samo umieranie, ale o to, czego doSwiadcza zywy czlowiek.
Chodzi o zycie do kofica i o jego jakoS¢.

Nadrzgdna funkcja procesu otaczania troskliwa opieka umierajacego
cztowieka jest budowanie we wszystkich uczestnikach tego dramatu poczucia
nomicznego porzadku §wiata. Utrzymuje si¢ go poprzez dziatania afiliacyjne,
przez to, ze nie wylacza si¢ czlowieka ze wspierajacej wspélnoty tylko
dlatego, ze zbliza si¢ do swego kresu, jest nieuzyteczny i odrazajacy, ale
przygarnia si¢ go w ramach spotecznoSci, ktérej normy zadaja dla umieraja-
cego pelnej akceptacji i towarzyszenia mu do konca.

Idea ta urzeka swoja prostota. Jest nieodparcie klarowna w wyjaSnianiu
Zrédet spotecznego tadu — kreowanego przez codzienne mozolne wysitki
oddawania siebie na stuzbg wspdlnoty, ktérej troska jest zabieganie o jako§¢
uciekajacego zycia i podtrzymywanie wigzi w kazdych okoliczno$ciach.



ZAKONCZENIE

W dotychczasowych rozwazaniach probowatam ustali¢ czym jest wsparcie
i1 w jakich dziataniach si¢ przejawia. Za obszar badawczy postuzyty mi
organizacje stworzone z my$la o wspieraniu nieuleczalnie chorych pacjentéw
i ich rodzin. Co wigc mozna powiedzie¢ o wspieraniu po przeanalizowaniu
tego jak udzielaja one wsparcia swoim podopiecznym?

Po pierwsze, na pewno to, Ze wspieranie jest rodzajem dziatania polega-
jacego na dostarczaniu pomocy, ale takiej, ktéra jednocze$nie — odpowiada
na kluczowy w danym momencie problem odbiorcy wsparcia i nie odbiera
mu poczucia autonomii przy radzeniu sobie z tym problemem. Adekwatne
wspieranie zaklada wiec nie tylko gotowo$¢ nadawcy do udzielenia pomocy,
ale takze trafng ewaluacj¢ problemu i potrzeb odbiorcy.

Po drugie, ze uktad wsparcia wymaga zawsze wspoétdziatania dwdch
stron: dawcy i biorcy. Wspieranie zachodzi w relacji, a jego podstawa sa
wigzi spoteczne mobilizowane w obliczu trudnoSci — zrekonstruowane lub
wytworzone na nowo. W tym sensie wspieranie oznacza uruchamianie
dostgpnych zasobéw, zeby pomdc potrzebujacemu w przezwycigzeniu sytuacji
trudnej lub dotarciu do upragnionego celu.

W zasadzie kazde dziatanie moze mie¢ charakter wspierajacy i zosta
zdefiniowane jako wsparcie, jesli tylko spetnia te kryteria definicyjne, czyli:
pomaga odbiorcy uporaé sie z problemem i nie tamie jego autonomii
W rozgrywajacym si¢ procesie. Jezeli wiec na przyktad przekazanie informacji
choremu jest zwiazane z jaka$ potrzeba, koniecznoScia rozwigzania waznej
sprawy, pokonania trudnoSci, czy tez jest poszukiwang odpowiedzia na jego
problem — to juz mamy do czynienia ze wsparciem. JeSli natomiast przeka-
zanie informacji niczemu takiemu nie stuzy, nie wpisuje si¢ W rozwigzywanie
sytuacji problemowej — pozostaje jedynie informowaniem. Przekazywanie
informacji moze wigc by¢ aktem wsparcia informacyjnego, albo po prostu
przekazywaniem informacji.

W specyficznej sytuacji, jaka jest opieka nad pacjentem nieuleczalnie
chorym wigkszoS¢ potrzeb wsparcia generowana jest przez stan chorego.
Sam proces chorobowy obniza samodzielno$¢ pacjenta, degraduje jego role
w systemie rodzinnym i skazuje go na przyjmowanie pomocy ze strony
innych. Choroba w rodzinie nie tylko ostabia jej kontakty ze Swiatem
zewnetrznym, ale rOéwniez stawia powazne wymagania organizacyjno-in-
strumentalne najblizszym opiekunom chorego i jemu samemu. Poza prob-
lemami natury czysto medycznej (o ile w ogdle mozna o nich méwié jako
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o wyodrebnionych elementach tej sytuacji) i pielegnacyjno-instrumentalnej,
pojawiaja si¢ liczne trudnosci organizacyjne, materialne i socjalne a takze
problemy emocjonalne i duchowe os6b przezywajacych osobisty dramat
mierzenia si¢ z cigzka choroba o niepomys$lnej diagnozie.

Organizacja zespotéw hospicyjno-paliatywnych konstruowana wokot osio-
wych probleméw konkretnego systemu rodzinnego (lub samotnego pacjenta),
ma stuzy¢ zaspokojeniu najbardziej podstawowych potrzeb pojawiajacych
si¢ w tej sytuacji. Zakres udzielanej pomocy moze by¢ bardzo szeroki.
Jednak dostarczana pomoc, ulga, jaka staraja si¢ nieS¢ czlonkowie zespotow
opiekuficzych w duzej mierze spetnia kryteria definicyjne wsparcia spotecz-
nego — pozwala cztonkom rodziny przebrnaé przez sytuacje zblizajacej si¢
Smierci, powr6ci¢ do normalnego zycia pomimo osierocenia i odzyskac
rownowage w okresie zaloby.

Opiekunowie buduja relacje, w ktoérych dziatania wspierajace, staja
si¢ odpowiedzia na sytuacje problemowa i pozwalaja przyblizy¢ jej roz-
wigzanie, a do tego nie odbieraja podopiecznym mozliwosci wspotdecydo-
wania o rozgrywajacym si¢ procesie. Wprawdzie o najistotniejszych zmien-
nych procesu — takich jak jego czas trwania, nasilenie lub pojawienie si¢
nowych objawdw czy trudnosci — ani pacjent ani jego opiekun decydowaé
nie sa w stanie, ale dopoki §wiadomie mierza si¢ z problemem, dopéty
opiekun moze wspieraé swojego podopiecznego, a ten przyjmowac wsparcie.

Wspieranie nie jest tu ograniczone rozmiarem probleméw, z ktérymi
zmagaja si¢ uczestnicy, a wiaze w sobie jedynie elementy takie jak:
obecnos$¢ dawcy i biorcy, trafna ewaluacj¢ aktualnej potrzeby lub problemu,
dostarczanie elementu adekwatnego do aktualnej potrzeby, wymogoéw
sytuacji i mozliwoSci dawcy oraz zachowanie autonomii przez tego,
kto jest wspierany.

Wspieranie, ktére wyraza¢ si¢ moze w niezliczonej liczbie réznorodnych
dziatani, w odniesieniu do pacjentow nieuleczalnie chorych, obejmuje i za-
ktada pewne standardowe spektrum podejmowanych zadan, wynikajacych ze
specyfiki tej sytuacji. Jednak, jak mogliSmy si¢ przekonaé, nie wszystkie
oSrodki opieki paliatywnej i hospicyjnej realizuja tak samo szeroki zakres
dziatafi pomocowych. Niektérych o§rodkéw nie sta¢ na dostarczanie chorym
drogich lekéw, sprzetu medycznego czy niezbgdnych elementéw wyposazenia.
Inne nie maja warunkéw do prowadzenia terapii zajeciowej dla chorych.
Jeszcze inne z uwagi na wlasne ograniczenia i szczupto$¢ zasobow, jakimi
dysponuja, koncentruja si¢ jedynie na fazach opieki zwiazanych z obecnoScia
pacjenta i nie wlaczaja si¢ do chronienia osieroconych. W licznych przypad-
kach rodzina chorego w ogdle nie jest obejmowana opieka, a jej problemy
traktowane sa marginalnie. Chociaz podejScia takiego nie mozna uznaé za
holistyczne, nawet jesli realizowane jest w najlepszej wierze, wiemy, ze
w niektorych przypadkach jedynie taka strategia pozwala jednostkom na
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utrzymanie swojej dzialalno$ci i dostarczanie pomocy w ramach posia-
danych zasobow.

Strategia taka pojawiata si¢ najczesSciej w niedoinwestowanych placow-
kach paliatywnych, w ktérych malenki zespét miatl pod swoja opieka dos¢
duza liczbg pacjentdéw, a nie posiadat wystarczajacych zasobéw aby an-
gazowal si¢ ,,w sprawy rodzinne’’ chorego. Najrzadziej natomiast sytuacje
tego rodzaju redukcji wystgpowaty w oSrodkach o charakterze hospicyjnym,
ktérych uczestnicy definiowali siebie jako ,,noszacych postuge’” i w pelni
bezinteresownie oddawali si¢ na stuzbe potrzeb chorego. W ten sposdb
swoim zaangazowaniem i po§wigceniem ,,nadrabiali” ewentualne braki czasu
czy sprzetu, a ich nie limitowana i nie optacana praca stawala si¢ bezcenna
pomoca dla pacjentéw i ich rodzin.

W tle naszych rozwazan dotyczacych organizacyjno-formalnego charakteru
badanych instytucji wcigz obecne byto pytanie o to, kto w istocie powinien
sprawowal opieke nad pacjentem terminalnie chorym? Kto jest za nia
odpowiedzialny? W ramach jakiej struktury organizacyjnej powinny si¢
realizowac instytucjonalne formy opieki nad pacjentem? I ktére z rozwigzan
organizacyjnych najlepiej stuza idei otaczania pacjenta opieka catoSciowa?

Za o$rodkami paliatywnymi powotywanymi w ramach publicznej stuzby
zdrowia przemawial argument stabilizacji, osadzenia w trwalej strukturze
organizacyjnej, ktéra zapewnia ciagto$¢ opieki i stanowi rodzaj zabezpiecze-
nia, Ze pomoc nie zostanie nagle cofnigta. Jednak i w tym obszarze pojawiaja
si¢ wyjatki. Watpliwosci budzi fakt odgérnego likwidowania niektérych
poradni paliatywnych i pozostawiania pacjentdw terminalnie chorych poza
sfera zinstytucjonalizowanej pomocy'. Generalnie jednak oczekuje sig, ze
prowadzenie opieki paliatywnej w ramach panstwowej stuzby zdrowia sku-
tecznie eliminuje efemeryczno$¢ stereotypowo przypisywanych grupom hos-
picyjnym, chwilowych ,,odruchéw serca’’, ktére wypalaja si¢, gasna i moga
nie pojawié si¢ wigce;j.

Za tymi ostatnimi z kolei przemawia fakt nieograniczonego niemal
poSwigcenia dla podopiecznych ze strony wolontariuszy i osob, ktére dob-
rowolnie i bezplatnie realizuja opieke nad chorymi.

Jak wigc widal zasadnicze rozrdznienia wiaza sie z autodefinicjami
cztonkdéw spotecznego §wiata i tego jak postrzegaja swoja role w opiece
nad chorymi. Czy swoja pracg definiuja jako obowiazki zawodowe czy tez
jako dobrowolne oddawanie siebie na stuzbg choremu. Wolontaryjne ,,no-
szenie postugi’’ jako bezinteresowne stanowi rodzaj dziatan, ktére rzadko
mialyby szans¢ pojawi¢ si¢ w pracy zawodowej. Wiele sposrdd realizowa-
nych dziatafi nie pojawiloby si¢ wcale, gdyby wykonywane byly w ramach

' W trakcie wywiadéw telefonicznych spotkalam si¢ z trzema przypadkami zamknigcia,
zlikwidowania jednostki opieki paliatywnej.
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platnej pracy zawodowej, natomiast jako dziatania dobrowolne, budza w opie-
kunach gotowo$¢ oddawania siebie do pelnej, calodobowej niemal dyspozycji
swoim podopiecznym.

Dodatkowym argumentem przemawiajacym na rzecz utrzymania opieki
nad pacjentem nieuleczalnie chorym w formie wolontariatu czy powotywa-
nego oddolnie zespotu, jest fakt, ze opieka ta jest bardzo droga i czaso-
chtonna. Leki, Srodki higieniczne, dojazdy do chorego, sprzgt medyczny
i rehabilitacyjny — to jedynie cze$¢ kosztow ponoszonych przez osrodek,
trzeba tez przeciez zaptaci¢ za prace opiekundéw, tymczasem praca czuwaja-
cego wolontariusza, towarzyszacego choremu, gotowego na kazde wezwanie,
dojezdzajacego do pacjenta na wiasny koszt i spedzajacego z nim dlugie
godziny — jest ,,za darmo”. A do tego wytwarza specyficzng relacje, w ktorej
pacjent nie jest ustugobiorca, ale osoba, ktorej ofiarowuje si¢ swoje umiejet-
nosci 1 dla ktérej warto poswigci¢ swdj czas i1 energie. W tym sensie praca
wolontaryjna jest niezwykle cenna i stanowi najbardziej warto§ciowq forme
dziatan pomocowych.

Dlatego wydaje si¢, ze wspdlistnienie obu Swiatdw: opieki paliatywnej
— rozumianej jako instytucjonalna forma publicznej specjalistycznej opieki
zdrowotnej i opieki hospicyjnej — jako organizacyjnych form oddolnego
ruchu spotecznego stanowi niezbgdny warunek skutecznej i holistycznej
opieki nad pacjentem?.

Obraz jaki wylania si¢ z przeprowadzonych badaf potwierdza, ze oby-
dwa typy réznia si¢ nie tylko Zrédlem pochodzenia, ale takze zakresem
przyjmowanych na siebie zobowiazafi wobec chorego i jego bliskich. Jak
si¢ okazalo, mato istotne dla zakresu realizowanej opieki bylo samo wy-
posazenie oSrodkéw czy warunki pracy. O wiele wigksze znaczenie mialy
cechy zespotu, wplywajace bezposrednio na kondycje psychofizyczna opie-
kunéw, a wigc liczba zaangazowanych oséb oraz to czy w skladzie ze-
spotu przewazali wolontariusze czy tez pracownicy platni. Grupy optacane,
zawodowo zwiazane z prowadzeniem opieki nad pacjentem terminalnym
skuteczniej radzity sobie z opieka medyczna i1 profesjonalnymi formami
psychoterapii, rzadziej natomiast deklarowaly towarzyszenie umierajacemu,
stala dyspozycyjno$¢ oraz wlaczanie si¢ w organizacyjne problemy rodziny
chorego. Grupy wolontariuszy wykazywaly nieco wigksze zaangazowanie
w problemy pozamedyczne pacjenta i pelniej wchodzity w rolg opiekuna,
ktéry gotdw jest bezinteresownie poswieci¢ kazda chwile dla swojego
podopiecznego.

2 Na pytanie czy lepsza dla pacjenta jest opieka paliatywna czy tez hospicyjna odpowiedzi
udzieli tez prawdopodobnie... rynek, poniewaz w sytuacji permanentnej niewydolnosci polskiego
systemu opieki zdrowotnej, wiele oSrodkéw stara si¢ uniezalezni¢ od sfery budzetowej, rejestruje
niepubliczne zaklady opieki zdrowotnej, zabiega o kontraktacje ustug i formalizacje wtlasnej
dziatalnoSci i zaczyna po prostu konkurowaé o pacjenta na rynku ustug medycznych.
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W rozgrywajacym si¢ dramacie obecno$¢ innych, gotowych do pelnego
poswiecenia dla podopiecznych, reagujacych na pojawiajace si¢ potrzeby
i dobrze przygotowanych do niesienia pomocy w sytuacji zmagania si¢
z nieuleczalna choroba jest sprawg zasadnicza. Zwtaszcza, ze nierzadko
w tych trudnych chwilach cztonkowie zespotu staja si¢ czeScia spolecznej
sieci chorego i1 jego bliskich. Trzeba bowiem pamigtaé, Ze konieczno$¢
wkroczenia zinstytucjonalizowanych form opieki nad pacjentem, wynika
zazwyczaj z niewydolnodci systemu rodzinnego z powodu nadmiaru zadan
w czasie choroby lub z powaznych ubytkéw w naturalnej sieci wspierajacej
pacjenta.

Wsparcie poprzez przygotowanie do opieki nad chora bliskag osoba
oznacza wzmacnianie autonomii odbiorcy wsparcia. Staraniem zespolu jest
otoczy¢ troskliwa opieka, ale nie ubezwtasnowolni¢ swoich podopiecznych.
Mimo, zZe trudno jest opisa¢ idealny model wsparcia w tej specyficznej
sytuacji terminalnej, mozemy o nim moéwié, jeSli pacjent traktowany jest
indywidualnie i podmiotowo, jesli widziany jest jako czg$¢ systemu rodzin-
nego (a jego choroba jako zaburzenie w systemie rodzinnym postrzeganym
catoSciowo); kiedy pomoca obejmowani sa takze bliscy pacjenta zaréwno
w trakcie choroby, jak i po jego Smierci oraz kiedy celem jest pomoc
w zaspokajaniu potrzeb podopiecznych i rozwigzywaniu biezacych probleméw
lub podejmowanie dzialan przyblizajacych rozwiazywanie problemdw.

Elementy uktadu wspierajacego mozna odnalezé w wielu relacjach mie-
dzyludzkich. Pojecie wsparcia spotecznego odnosi si¢ do dziatan pojawiaja-
cych si¢ w interakcji z innymi ludZmi, do uczestnictwa we wspdlnocie.
Wsparcie spoleczne odnosi si¢ zawsze do obecnosci w sieci (social network)
i do migdzyludzkich relacji w sytuacjach problemowych i trudnych. Samo
sprawowanie opieki jest takze sytuacja trudna, generujaca rozliczne problemy.
Dlatego w opiece nad pacjentem, wspieranie pojawia si¢ takze jako nie-
zbedny element relacji wewnatrzzespotowych a cel, jakim jest utrzymanie
ciagtosci pracy zespotu i zapewnienie trwatoSci grupy opiekunéw, uzyskiwany
jest wilasnie dzigki wzajemnemu wspieraniu si¢ pracownikéw i wolontariuszy.
Wsparcie wewnatrzgrupowe zapobiega wéwczas ich wypaleniu i stuzy pod-
trzymywaniu dobrej kondycji psychiczne;j.

Wydaje si¢, ze w sytuacji opieki nad pacjentem terminalnie chorym
warunki efektywnego sprawowania roli opiekuna obejmuja: a) posiadanie
wlasnych indywidualnych zasobéw wsparcia; b) otrzymywanie skutecznego
wsparcia wewnatrzgrupowego; c) wysoka samoocen¢ wtasnej dziatalnosci
(fakt, ze opiekunowie czuja si¢ bardzo potrzebni swoim podopiecznym);
d) dobra kondycj¢ psychofizyczna opiekuna (wynikajaca z a, b i c¢) oraz
jego cechy indywidualne i kompetencje interakcyjne.

Ramy niniejszego opracowania nie pozwalaja na szczegbélowe przed-
stawienie indywidualnej biografii opiekunéw ani osobistych motywow podej-
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mowanej przez nich pracy. Nie opisatam takze szczegdlnej sytuacji opieki
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi i probleméw z tym zwiazanych. Pozostaje
takze wiele pytaf dotyczacych samego uktadu rodzinnego: Jak szybko od
czasu zachorowania nastepuje erozja wsparcia? Kto najszybciej wykrusza
si¢ z sieci wspierajacej pacjenta i jego bliskich? Kto najdtuzej zostaje przy
nim? Jaki wplyw na przebieg ostatniego okresu zycia pacjenta i powrdt do
rownowagi systemu rodzinnego ma proces erozji wsparcia? Czy jest on
rzeczywiScie nieunikniony? Co warunkuje pojawienie si¢ erozji wsparcia
i jej rozmiary?

Cze¢sciowo udato nam si¢ odpowiedzie¢ na pytanie jak hospicja i zespoty
opieki paliatywnej zapetniaja luke w sieci spotecznej pacjenta i rodziny, ale
nadal nie wiemy w jakim stopniu i na ile skutecznie sa w stanie tego
dokonaé. Nie wiemy jak dostarczane przez nich wsparcie jest oceniane
przez samych chorych i ich bliskich? Jak oceniana jest dostgpno$¢ tych
nowych profesjonalnych elementéw sieci wsparcia. Na ile chory i jego
bliscy moga liczy¢ na pomoc o$rodkéw opieki paliatywnej i hospicyjnej?
Na ile dostgpna — w ich ocenie — jest oferowana przez nie pomoc?
Wypowiedzi opiekundéw obrazuja jedynie sytuacje¢ widziana ich oczami. Do
odpowiedzi na te pytania wymagane byloby oszacowanie dokonane przez
podopiecznych. Zeby ocenié efektywnosé realizowanych dziatadi wspieraja-
cych oraz ich adekwatno$¢ do aktualnych potrzeb, czyli to, czy dostarcza
si¢ wsparcia wlasciwego, tego, ktére akurat jest najbardziej pozadane w da-
nym momencie, nalezaloby zbada¢ opinie odbiorcéw tej pomocy. Zbadanie
tej drugiej strony uktadu interakcyjnego, ktére z powoddéw etycznych stoi
pod znakiem zapytania, moglyby rozja$ni¢ badany obszar.

W pracy niniejszej staratam si¢ odpowiedzie¢ na pytanie jak wspie-
raja? Co robia opiekunowie aby przynie§¢ pomoc
i ulge? Nie bylo zamiarem niniejszego przedsigwzigcia badawczego od-
powiedzie¢ na pytanie o jako$¢ dostarczanego wsparcia, ani o to na
ile adekwatnie opiekunowie odpowiadaja na potrzeby swoich podopiecz-
nych, czy rzeczywiScie pomagaja w ich zaspokojeniu, w rozwiazaniu
probleméw. Nakre§lona zostata jednak rama pojgciowa, ktéra porzadkuje
obraz tego specyficznego uktadu interakcyjnego realizowanego w odpo-
wiedzi na potrzeby wynikajace z przezywania cig¢zkiej przewlektej i nie-
uleczalnej choroby.
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