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Spoleczne konsekwencje choroby onkologicznej
dla pacjenta i jego rodziny z perspektywy
pracownikow osrodkéow hospicyjnych

sZaklocenie biograficzne” powodowane choroba
onkologiczna w sferze relacji z otoczeniem spolecznym

Koncepcja choroby jako zaklécenia biograficznego Michela Bury’ego,
oparta na koncepcji ,sytuacji krytycznej” Anthony’ego Giddensa, choc
sformutowana na podstawie wynikéw badan jakosciowych, przeprowa-
dzonych z osobami cierpiacymi na RZS, cho¢ nie zyskuje w ten sposéb
znamion uniwersalnosci, stanowi teoretyczna baze dla analiz konse-
kwencji do§wiadczenia ré6wniez innych choréb, ktérym towarzyszy cier-
pienie fizyczne, ograniczenie, czy utrata sprawnosci. Koncepcja choroby
jako zakléocenia biograficznego bywa zatem odnoszona w badaniach em-
pirycznych do doswiadczenia choroby nowotworowej — jednym z przy-
kladéw sa badania Sandi Cayless i jej wspoétpracownikéw (Cayless
iin. 2010:11-19 za Skrzypek 2011:199). Koncepcja Bury’ego zostalta tu
empirycznie zweryfikowana w obszarze choroby onkologicznej w bada-
niach, ktérymi objeto mezczyzn z diagnoza onkologiczna. Badano osoby
zapadajace w Wielkiej Brytanii na najczestsza wsréd mezczyzn postac
raka — gruczotu krokowego. Doswiadczenie choroby nowotworowej pro-
wadzi — jak wykazano na podstawie badan — do zaburzenia codziennej
struktury zycia, do zaburzenia obrazu wlasnej osoby, wlasnej meskosci,
stanowiac w spos6b bardzo wyrazny zaklécenie biograficzne.

Zachorowanie na chorobe onkologiczna zmusza do doswiadczenia
stanow 1 rzeczywistosci dotychczas nieznanych, odlegtych, dotyczacych
do tej pory wylacznie innych oséb. Naleza do nich: rozbicie dotychczaso-
wych struktur zycia, w tym takze systemu wiedzy i przekonan, pojawia
sie koniecznos¢ doswiadczania bélu i cierpienia, czasem smierci. Zmia-
nie ulec musi styl poznawczy, nastawienie wobec §wiata, a w miejsce



180 Sabina Pawlas-Czyz

dotychczasowych postaw musza uksztaltowac sie nowe, osadzone w do-
swiadczeniu choroby i cierpienia. Zalamaniu ulegaja jawiace sie jako
oczywiste do tej pory zachowania, zalozenia, ale takze glebsze systemy
wiedzy, jak np. systemy objasniajace. Osoba chora zmuszona jest do
zmiany osobistej biografii, ale i indywidualnej koncepcji siebie.

Konsekwencje choroby przewleklej rzutuja r6wniez na obszar spo-
tecznych interakcji osoby chorej, w obrebie ktérych powaznemu narusze-
niu podlega zasada wzajemnosci w spotecznych relacjach. Dominujacym
do$wiadczeniem chorego staje sie zaleznos¢ (Bury 1982:169). Choroba
wywiera w sposob oczywisty ogromny wplyw na cialo czlowieka, a za
jego posrednictwem réwniez na osobowa tozsamosé. Zmiany w obrebie
ciala, jak pisze M.Bury, powoduja utrate zaufania do wlasnego ciala,
a to prowadzi do spadku pewnosci siebie w kontaktach spotecznych
(Bury 1991:453). Jednostka w sposéb nieuchronny dos§wiadcza koniecz-
nosci zmiany swego zaangazowania w szerszych relacjach osobistych
i spotecznych. Kluczowe znaczenie przypada istnieniu wspierajacej sie-
ci spotecznej, ktora moze znaczaco réznicowac przebieg ograniczania
czy utraty sprawnosci w toku choroby.

Wspomniane aspekty koncepcji Michaela Bury’ego wybrane zosta-
ly dla zwrécenia uwagi na rozmiar konsekwencji doSwiadczenia choro-
by onkologicznej w obszarze spolecznego funkcjonowania osoby chorej
1 znaczenia, jakie przypada relacjom z otoczeniem spolecznym z per-
spektywy mozliwosci podtrzymywania dobrej jakosci zZycia osoby chore;j.

Zaklécenia w uczestnictwie w relacjach towarzyskich i zyciu spolecz-
nym powstaja nie tylko w wyniku ograniczen w funkcjonowaniu osoby,
takich jak trudno$ci z poruszaniem sie czy problem zwiekszonej mecz-
liwosci, ale takze z powodu zaklopotania, jakie choroba generuje u in-
nych. Nawet najprostsze wyjscie z domu wymaga planowania na skale
ekspedycji, skutkujac w rezultacie zawezaniem terenu wlasnej aktywno-
$ci 0sob chorych do terytorium oswojonego, lokalnego, gdzie jednocze$nie
w mniejszym stopniu jest sie narazonym na pelne pytan spojrzenia znajo-
mych 1 obcych (Goffman 1968; Barker, Bury 1978 za: Bury 1982:175-176).

Nieformalna opieka nad chorym onkologicznie
czlonkiem rodziny - z perspektywy choroby
jako trajektorii wedle Anselma Straussa

Konfrontacja z choroba — szczegélnie gdy méwimy o chorobie za-
grazajacej zyciu, czy o chorobie przewleklej, swymi konsekwencjami
dotyka nie tylko osobe chora. Staje sie czescia doswiadczenia catego sys-
temu rodzinnego chorujacej jednostki. A. Strauss i B. Glaser — znawcy
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problematyki socjologii choroby — w swej ksiazce zatytulowanej ,,Chro-
nic Illness and the Quality of Life” (1984), w centrum zainteresowan
badawczych umiescili zagadnienie dotyczace mozliwosci prowadzenia
przez ludzi chorych przewlekle wzglednie normalnego zycia, pomimo
tego, ze jest to zycie w obliczu choroby. Uwage przeniesli z badan skon-
centrowanych wokoét pacjentéw i funkcjonowania instytucji medycznych
na problematyke do$wiadczania choroby i radzenia sobie z nia w co-
dziennym zyciu.

Rozpatrujac zagadnienie radzenia sobie z choroba przewlekla
w kontekscie préb prowadzenia normalnego, codziennego zycia Anselm
Strauss w projektach badawczych prowadzonych ze swoimi wspélpra-
cownikami, szczegélnie z Juliet Corbin, badat i opisywal réznorodne ro-
dzaje pracy nad choroba, tzw. ,pracy implikowanej choroba”. Prace ta,
konieczna, by méc zy¢ wzglednie normalnie — jak wskazywali badacze
— podejmuja zaréwno chorujacy, jak i cztonkowie ich rodzin. W ten spo-
s6b, w ramach socjologii medycyny wyraznie zaznaczylo sie podejscie,
zgodnie z ktorym, pojawienie sie choroby oznacza konfrontacje z nowymi
trudnosciami dla catej rodziny osoby chorujacej. W latach 80., w serii ar-
tykulow poswieconych problematyce choroby przewleklej A. Strauss we
wspolpracy z innymi badaczami wielokrotnie analizowal te szczegélne
rodzaje pracy wykonywanej tak przez samych chorych jak i ich rodziny.
To wlasnie najblizsza rodzina — podkreslal Strauss — w ogromnej mierze
zapewnia opieke nad przewlekle chorymi osobami (Conrad, Bury 1997).

Radzenie sobie z choroba, w szczegdlnosci z choroba przewlekla,
przebiega nade wszystko w sferze domowo-rodzinnej, co wymaga wielu
zmian w strukturze domu zorientowanego na ,zarzadzanie” choroba
— czytamy w kluczowej dla tej problematyki ksiazce ,,Unending Work
and Care: Managing Chronic Illness at Home” A. Straussa i J. Corbin
(Barr 1988). Potwierdzajac znaczenie rodziny w opiece nad osoba chora,
uwage zwraca ogrom przygotowan i uzgodnien, jakie musza byc¢ podje-
te, by prowadzi¢ codzienne zycie w obliczu choroby oraz jak delikatnych
wewnatrzrodzinnych relacji to wymaga. Wiedza socjologiczna na temat
zycia z choroba przewlekla poglebiona o zagadnienia dotyczace ,pro-
bleméw zyciowych” oraz wyzwan ,,po powrocie do domu” w orientacji
badawczej A. Straussa i B. Glasera poglebia poznanie tego jak zlozona
jest aktywno$é wymagana w radzeniu sobie z choroba, wlasnie w kon-
tekscie zycia domowego przez osobe chora oraz jej rodzine. Pozamedycz-
ne konsekwencje zycia z choroba, obejmujace konsekwencje spoleczne
i psychologiczne, to zmiany w strukturze zycia, to codzienne trudnosci
1 ograniczenia dotyczace wielu obszaréw problemowych. Wérod zadan,
jakim podotaé musza rodziny realizujace na co dzien opieke nad jej cho-
rym cztonkiem znajduja sie:
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* zapobieganie kryzysom medycznym i radzenie sobie z nimi w prze-

biegu choroby;

¢ kontrolowanie objaw6éw choroby;

* wdrazanie zaleconych reziméw terapeutycznych oraz radzenie so-

bie z wylaniajacymi sie w zwigzku z tym problemami;

* zapobieganie spotecznej izolacji i radzenie sobie z nia;

* przystosowanie do zmian w zakresie przebiegu choroby rozpatry-

wanego w kategoriach biomedycznych;

¢ dzialania nakierowane na normalizacje zaréwno interakcji spo-

tecznych, jak i stylu zycia;

* rozwiazywanie problemoéw finansowych, bedacych konsekwencja

kosztow leczenia, a takze catkowitej lub cze$ciowej utraty pracy;

* radzenie sobie przez chorych z problemami psychologicznymi,

malzenskimi oraz rodzinnymi (Strauss i in. 1984:16 za Skrzypek
2011:147).

Radzenie sobie z tymi problemami zycia codziennego wymaga opraco-
wania pewnych ,strategii podstawowych” (Strauss i in. 1984:18 za Skrzy-
pek 2011:148), a ich efektywnosé zalezna jest od odpowiedniej koordynacji
dzialan podejmowanych przez osobe chora i jej rodzine. Waznym elemen-
tem jest przygotowanie rodzinne oraz organizacyjne, ktore zasadza sie na
posiadanych oraz dostepnych zasobach finansowych, medycznych i rodzin-
nych. Czynnikiem istotnie ksztaltujacym efektywnosc strategii podstawo-
wych sa tez ,umiejetnosci interakcyjne” oraz zaufanie pomiedzy osobami
zaangazowanymi w pomaganie. Choroba wymaga pewnych szczegélnych
rodzajow pracy. Jest to praca nad choroba, praca nad codzienno$cia oraz
praca nad biografia. Kategoria analityczna jaka jest pojecie pracy w kon-
cepcji choroby przewleklej jako trajektorii zajmuje w niej miejsce szcze-
golne. Rozumiane jest jako ,zespét zadan realizowanych przez jednostke
lub malzenstwo, samodzielnie lub wspélnie z innymi, majacych na celu
wykonanie planu dzialania ukierunkowanego na poradzenie sobie z jed-
nym lub wieksza liczba aspektéw choroby oraz zycia osoby chorej i jej
partneréw” (Corbin, Strauss 1985:9 za Skrzypek 2011:171).

Ta wykonywana praca nad choroba odgrywa istotna role w ksztal-
towaniu wzajemnych relacji pomiedzy wszystkimi zaangazowanymi
osobami. Dostrzegalna jest zatem dwukierunkowosé wzajemnych wpty-
wow — z jednej strony praca nad choroba dokonywana jest w ramach
interakcji spolecznych osoby chorej, wymaga by dzialania tu podejmo-
wane przez wszystkie osoby byly dobrze skoordynowane — z drugiej zas
strony interakcje spoleczne ksztaltowane sa w procesie wykonywania
pracy nad choroba.

Typologia trzech rodzajow pracy wykonywanej nad choroba przez
osobe chora oraz jej otoczenie powstala w wyniku badan — wywiadéw
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z 60-cioma malzenstwami, w ktérych pojawily sie takie choroby jak cho-
roby nowotworowe, choroby serca, udar mézgu, porazenia dwu i cztero-
koniczynowe (Corbin, Strauss 1985: 225). Praca nad choroba w ujeciu
J. Corbin i A. Straussa (illness related work) obejmuje te wszystkie dzia-
lania, ktore zogniskowane sa wokot objawow chorobowych, gdzie celem
nadrzednym staje sie zapobieganie sytuacjom kryzysowym oraz poko-
nywanie ich w trakcie chorowania. Praca nad codziennoscia (everyday
life work) oznacza podejmowanie dziatan ukierunkowanych na wszelkie
zadania, obowiazki, aktywnosci, jakie musza by¢ realizowane, by utrzy-
ma¢é funkcjonowanie w poszczegélnych sferach zycia — zawodowej, domo-
wej, rodzinnej. Zaré6wno praca nad choroba jak i praca nad codzienno$cia
wplywa na charakter relacji ze wszystkimi osobami z otoczenia osoby
chorej — wspotmaltzonkami, dzie¢mi, rodzina, przyjaciétmi, specjalista-
mi medycyny. W relacjach tych zachodza procesy wymiany informacji,
sprawowania opieki, podzialu obowiazkéow, ekspresji obaw. Praca nad
biografia (biographical work) oznacza z kolei koniecznos¢ uwzglednienia
w osobistej biografii osoby chorej doswiadczenia choroby. Objawy choro-
by wymuszaja rekonstruowanie biografii, dokonywanie jej zmian pod-
porzadkowanych ograniczeniom, stratom wynikajacych z choroby. Cho¢
z cala pewnoscia choroba ksztaltuje, zmienia biografie, to réwniez sama
biografia — a szczegélnie wazne wydarzenia biograficzne, jak np. ciaza
— moze rzutowac na trajektorie choroby. Opisywane rodzaje pracy nad
choroba zwykle podejmowane byé musza przez wszystkich zaangazowa-
nych w chorobe w tym samym czasie. Zdaniem Straussa powoduje to
zmniegjszenie efektywnosci tych dzialan. Aby zatem praca nad choroba
przynosita wymierne rezultaty konieczne jest poczynienie specjalnych
krokéw przygotowawczych tak, aby mozliwe bylo dobre skoordynowanie
dzialan podejmowanych przez osoby z otoczenia chorego, uwzgledniajace
réwniez wlasciwa organizacje czasu. Co wiecej, dzialania o charakterze
uzgodnien musza by¢ odnawiane, powtarzane wraz z kazdym kolejnym
etapem trajektorii chorowania. J. Corbin i A. Strauss zwracaja réwniez
uwage, ze praca, jaka musi by¢ wykonywana kazdego dnia, moze réznic
sie iloscia zadan, stopniem ich trudnosci, wymaganym nakladem czasu
czy konsekwencja, z jaka poszczegdlne dzialania musza by¢ realizowa-
ne. Zatem, radzenie sobie z choroba w kontekscie domowym oznacza nie
tylko ogromna réznorodnosé¢ w zakresie poszczegélnych rodzajéw pracy
nad choroba, ale takze w zakresie zréznicowanych wlasciwo$ci wyma-
ganych dziatan (Corbin, Strauss 1985:226). Pojawiaja sie sytuacje kry-
zysowe, ale i zadania rutynowe, jak np. poranne podawanie insuliny;
niektére zadania wymagaja ogromnej uwagi, dbatosci o najmniejsze de-
tale i pracy bardzo zajmujacej, inne moga by¢ prostsze i nie wymagajace
takich naktadéw czasu i energii.
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Potrzeby rodzinnych opiekunow osoby chorej
onkologicznie - opieka jako wyzwanie biograficzne

Koncepcja choroby jako zaklécenia biograficznego nie jest ograni-
czana swym zastosowaniem wylacznie do oséb chorych. Jak dowiedli
P. Chamberlayne i A. King (Chamberlayne, King 1997) sprawowanie
opieki nad osoba chora moze pociagaé¢ za soba szereg biograficznych
konsekwencji, pozwalajacych rozpatrywaé wyzwanie opieki w kate-
goriach zaklécenia biograficznego. Projekt zogniskowano wokaét oséb
z otoczenia spotecznego oséb chorych, wokot ich perspektywy jako oséb,
ktore opiekujac sie chorym, podobnie jak on musza wykonaé prace
zwiazang z uporaniem sie z zakléceniem biograficznym spowodowa-
nym choroba. Zastosowane przez nich podejscie biograficzne w badaniu
konsekwencji choroby przewleklej zwraca uwage na dwutorowos$é wply-
wow zakldcenia nig wywolanego. Obejmuja one z jednej strony prak-
tyczne aspekty organizacji zycia codziennego, z drugiej zas wywieraja
wplyw na koncepcje siebie oraz wlasng tozsamosé. Stan wewnetrznej
niepewnosci dotyczy nie tylko oséb chorych, ale i ich opiekunéw i jest
Scisle powiazany z watpliwosciami dotyczacymi reakcji innych, jako ze
jednostka nigdy nie moze byé pewna czy jej sposéb definiowania sytu-
acji bedzie podzielany przez innych (Bury 1991:454, see also Riemann,
Schuetze 1991:343 za Chamberlayne, King 1997:605-606). Jak wska-
zuje Rutman (1996:93 za Chamberlayne, King 1997:605) znalezienie sie
w sytuacji sprawowania opieki najczesciej nie jest stanem oczekiwanym,
pozadanym, podobnie jak charakter, intensywnos$é opieki, w jaka osoba
sie angazuje nie daje sie w latwy sposob kontrolowaé ani przewidziec.
Dodatkowo konieczno$¢ radzenia sobie z systemem biurokracji medycz-
nej, instytucjonalnej stanowi czesto inny rodzaj do§wiadczenia, w kto-
rym réwniez zawiera sie znaczacy poziom niepewnosci. Wreszcie, trzecie
niespodziewane zrédlo wyzwan zwiazanych z opieka pochodzi z faktu
zostania wrzuconym, osadzonym w zlozonych, dtugotrwalych relacjach
rodzinnych, w sieci niejawnych presji zwiazanych niejednokrotnie z kon-
fliktowymi powinnos$ciami i konfliktowymi emocjami. Konfrontacja ze
sprawowaniem opieki, z utrata, czy ograniczeniem sprawnosci czton-
ka rodziny jest czesto rownoznaczna z punktem zwrotnym we wlasnej
biografii, ktére znaczaco ksztaltuje zycie opiekuna (Denzin 1989:23
za Chamberlayne, King 1997:605). OdpowiedZ na wyzwania zwigzane
z opieka pociaga za soba proces subiektywnego i praktycznego przysto-
sowania wlasnej biografii, obejmujacego zaréwno wewnetrzny jak i ze-
wnetrzny aspekt. Zycie wewnetrzne oznacza w tym kontekscie osobiste,
emocjonalne reakcje na chorobe, jej symptomy, na osobe potrzebujaca
opieki wraz z relacjami i rolami w obrebie rodziny czy przyjaciét. Zycie
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zewnetrzne oznacza swiat zewnetrznych mozliwosci, wyboréw i ograni-
czen stawianych przez Swiadczenia opieki spolecznej, szersze postawy
spoleczne, dyskurs dotyczacy opieki spolecznej i niepelnej sprawnosci,
reakcje ze strony otoczenia spolecznego. W wielu przypadkach opieka
przynosi wraz z soba znaczaca zmiane w obrebie cech biografii danej oso-
by, w teorii wlasnego zycia, ktora jest silg sterujaca jej aktywnoscia i kto-
ra ulega nieprzerwanym zmianom (Rosenthal 1991 za Chamberlayne,
King 1997:605). Mimo przemeczenia, spadku zaufania, wzrastajacej za-
leznosci czy utraconych marzen — jak pisza J. Corbin i A. Strauss — wiele
badanych malzenstw nie zaprzestaje wzajemnego wspierania sie. Tym,
co pomaga w utrzymaniu wzajemnego zrozumienia jest podobny poziom
i rodzaj wiedzy, informacji, dotyczacych nie tylko choroby, ale takze po-
trzeb, zyczen, oczekiwan obu malzonkéw. Warunkiem koniecznym jest
jednak otwarta komunikacja (Corbin, Strauss 1985:245).

Opieka hospicyjna w przezwyciezaniu trudnosci
rodzinnych opiekunéw osoby onkologicznie chorej

Choroba terminalna, umieranie i Smier¢ Scisle osadzone sa w kon-
tekscie instytucji medycznych. Proces zmedykalizowania umierania,
jako wyraz aktywnego podej$cia do $mierci, opisywany w wielu anali-
zach empirycznych, poddawany jest dyskusji publicznej. Konsekwencja
stosowanych w ramach tego podejscia profesjonalnych dzialan me-
dycznych, stosowanych zabiegéow i sprzetéow jest nierzadko tworzenie
warunkéw odizolowujacych osobe chora i w sposéb wstrzasajacy zabie-
rajacych mozliwo$¢é godnego umierania. ,,Okrutny aktywizm prowadzi
do samotnego cierpienia umierajacego i izolowania jego bliskich. Préba
przezwyciezenia stechnicyzowanego aktywizmu jest opieka hospicyj-
na” (Ogryzko-Wiewiérowska 2002:114). Badania psychoonkologiczne
potwierdzaja, ze rodzinni opiekunowie osoby nieuleczalnie chorej sta-
nowig grupe podwyzszonego ryzyka rozwoju trudnosci psychicznych po
stracie bliskiej osoby, jesli umiera ona w szpitalu. U 21% opiekunéw
chorego, ktory umieral w szpitalu obserwowano symptomy zespolu
PTSD (posttraumatic stress disorder — zespoél stresu pourazowego). Kie-
dy $mier¢ czlonka rodziny nastepowala w domu lub w hospicjum stan
psychiczny czltonkéw rodziny byl duzo lepszy — objawy zespolu stresu
pourazowego dotyczyly 4,4% badanych (Wright i in. 2010:28).

Wspélczesnie jedna z naczelnych zasad ksztaltujacych standardy
pomocy udzielanej w ramach opieki hospicyjnej jest przyczynianie sie
do ksztaltowania spotecznosci wrazliwych na potrzeby pojawiajace sie
u pacjentéw i ich rodzin, tak aby mozliwe bylo osiagniecie mozliwie



186 Sabina Pawlas-Czyz

satysfakcjonujacego poziomu zycia oraz wysokiego, zadowalajacego
stopnia przygotowania do smierci — umyslowego i duchowego (Ostrow-
ska 2005). Dzieki wypracowywanej przez zalozycielke wspélczesnego
ruchu hospicyjnego — Cicely Sanders — koncepcji opieki nad osobami
nieuleczalnie chorymi, wiadomym jest dzisiaj, ze sytuacja osoby ter-
minalnie chorej wymaga, by ze szczegdlna troska potraktowac kwestie
zapewnianego jej wsparcia psychicznego i przyjaé, ze ,uzdrawianie” sy-
tuacji osoby w obliczu choroby nieuleczalnej nade wszystko wiaze sie
z podnoszeniem jakosci zycia we wszystkich sferach jej funkcjonowania
i wzmacnianiem bliskich relacji z najblizszym otoczeniem (Kacperczyk
2006:85).

Oddzialywania opieki hospicyjnej — niezaleznie od formy jaka ona
przyjmuje (mamy tu do czynienia ze zréznicowana struktura organiza-
cyjna: sa to zespoly domowej opieki hospicyjnej, hospicja stacjonarne,
osrodki opieki dziennej) — sprzyjaja podnoszeniu jakosci zycia rodzin
przezywajacych kryzys wywolany nieuleczalna choroba osé6b bliskich za
posrednictwem podstawowych, najbardziej powszechnych zasad konsty-
tuujacych opieke hospicyjna. Ich pozytywny wplyw na codzienne zycie ro-
dziny osoby chorej mozna rozpatrywac na kilku ptaszczyznach. Z jednej
strony stosowana w praktyce zasada okreslajaca integracyjny charakter
udzielanego wsparcia, obejmujacego wszystkie wymiary funkcjonowa-
nia osoby chorej (od somatycznej, emocjonalnej, psychicznej, poprzez sfe-
re duchowa i spoteczna) oraz zasada nakazujaca projektowanie pomocy
respektujacej podmiotowos$é i autonomie pacjenta — dostarczaja rodzinie
zapewnienia, ze choremu stwarzane sa warunki wszechstronnej pomo-
cy, uwzgledniajace jego indywidualne potrzeby. Swiadomos¢ otoczenia
bliskiej osoby profesjonalna opieka moze stanowi¢ wazny element w od-
budowywaniu poczucia kontroli nad biegiem wydarzen.

7 drugiej strony, zgodnie z zasadami opieki hospicyjnej ,,opieka nad
rodzing jest integralna czescia opieki nad pacjentem i trwa zaréwno
przez caly czas jego choroby, jak i po Smierci” (Goérecki 2010:215), co
powoduje, ze w przeciwienstwie do jakiejkolwiek instytucji medycznej
sama rodzina, jak i jej poszczegolni czlonkowie moga uzyskiwac realne,
bezposrednie wzmocnienie ze strony hospicjantéw. Zatem rodzina cho-
rego zyskuje swiadomo$é mozliwo$ci otrzymania wieloptaszezyznowego
wsparcia nie tylko w zakresie opieki nad chorym ale réwniez pomocy
dla calego systemu rodzinnego w przezwyciezaniu trudnosci generowa-
nych przez chorobe.

Rozpatrujac dziatalnosé hospicjow w kontekscie realizowania celu
podnoszenia jakosci zycia rodzinnych opiekunéw osoby chorej, nalezy
zwroci¢ uwage na ich role w przeciwdziatlaniu spolecznemu wyklucze-
niu. Jedna z czestych konsekwencji postepujacej choroby w rodzinie jest
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zawezanie Swiata spolecznych relacji zaréwno osoby chorej jak i jej naj-
blizszego otoczenia. ,,Czlonkowie rodziny w obliczu sytuacji kryzysowej,
jaka jest choroba nowotworowa, najczesciej zostaja pozostawieni samym
sobie. Skupiaja cala uwage i czas na chorym, prawie cala swoja energie
wewnetrzna spalaja w procesie wspierania w chorobie i leczeniu naj-
blizszej osoby, a to z kolei ma niebagatelny wplyw na jako$é ich zycia”
(Pietrzyk 2006:38). Rodzinni opiekunowie chorego czesto dzialaja po-
zbawieni spolecznego wsparcia. Jak wynika z badan przeprowadzonych
w USA, 63% opiekunéw osoby chorej sprawowalo opieke samodzielnie,
bez jakiegokolwiek wsparcia (Ryn i in. 2011).

Podmiotem wsparcia hospicyjnego staja sie wszyscy zagrozeni spo-
leczna izolacja z powodu choroby terminalnej — osoby chore oraz ich
rodziny i bliscy. Pojawienie sie hospicjantéw w zyciu osoby chorej i jej
rodziny jest momentem rozszerzenia spolecznego otoczenia, wzbogace-
nia sfery kontaktéw z innymi ludzmi.

Pracownicy osrodkéw hospicyjnych pytani w badaniach A. Kac-
perczyk (2006) o rodzaje strategii interakcyjnych, jakie podejmowane
sa wobec rodzin osoby chorej, wskazuja, ze kazdorazowo o zakresie
udzielanego wsparcia rozstrzygaja indywidualne czynniki, okreslajace
sytuacje rodzinna. Jesli chory posiada rodzine, hospicjanci opisywali
cztery podstawowe rodzaje warunkéw, w jakich przebiega dostarczane
mu wsparcie. Pelna i zaangazowana w opieke rodzina stwarza warun-
ki do udzielania przez hospicjantow wspomagania, ktére ma na celu
usprawnianie opieki dostarczanej choremu przez rodzine, a zatem obej-
muje udzielanie rodzinie wsparcia informacyjnego, instrumentalnego,
szkolenie cztonkéw rodziny, czasem wsparcie materialne. Zakres zaan-
gazowania hospicjantéw w pomoc zar6wno osobie chorej oraz rodzinie
wzrasta, gdy rodzina mimo zaangazowania w proces opieki sama bory-
ka sie z wlasnymi problemami. Trzecim opisywanym na podstawie do-
swiadczen hospicyjnych kontekstem udzielania wsparcia jest sytuacja
rodzin o stabej organizacji, ktére ponadto doswiadczaja réznych proble-
mow opieki — tu nierzadko pomocy wymaga cala rodzina, pomoc bywa
tez zorientowana na wspomaganie organizacji rodziny. Zdaniem cze-
$ci pracownikéw hospicyjnych, gdy rodzina nie podejmuje obowiazku
opieki nad chorym, pojawia sie zadanie naklonienia, zmobilizowania do
podjecia opieki nad chorym czlonkiem rodziny (Kacperczyk 2006:274).
Zdaniem hospicjantéw niezaleznie od opisywanych wyzej warunkéw
i sytuacji rodzinnej, choroba chroniczna stanowi sytuacje, ktéra w spo-
s6b jednoznaczny wymaga zorganizowanej pomocy. Choé z analizy wy-
powiedzi hospicjantéw wynika, ze rodzaj podejmowanych dziatan jest
niemal nieograniczony i kazdorazowo wyznaczany aktualnie rozpo-
znanymi potrzebami chorego i jego rodziny, to ,pomoc z zewnatrz ma
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pomoéc systemowi rodzinnemu przetrwac i przej$é z godnoscia przez
trudne chwile, zachowujac przy tym podstawowe funkcje” (Kacperczyk
2006:243). Dzialania, jakie opiekunowie podejmuja najczesciej oprocz
dziatan o charakterze medycznym, zwigzanym szczegélnie z kontrola
bélu, czy pielegnacja chorych, to pomoc w organizowaniu normalnego
zycia rodziny. W wielu przypadkach obecnos¢ hospicjanta oznacza dla
opiekujacego mozliwosé péjscia spac po kolejnej nieprzespanej nocy, czy
mozliwos¢ wyjsScia na zewnatrz.

[...] chodzitam do takiego ma/malutkiego Mariuszka tam na oddziat. [...]
raz w tygodniu przychodzitam do niego (wzdycha). To tez tam poznatam
Jaka jest pomocq taki cztowiek, ktéry przychodzi... bo rodzic moze na chwi-
le wyjsé z tego boksu! Wyjsé na zakupy. Albo odetchnaé swiezym powie-
trzem ... [...] (K2:528-536 Kacperczyk 2006: 242).

Hospicjanci opisuja konkretne przypadki wsparcia w zorganizowa-
niu pomocy dzieciom w odrabianiu lekcji, pomocy w zorganizowaniu cza-
su dla nich, pomocy w robieniu zakupow, kupowaniu i podawaniu lekéw.
Czynnosci pielegnacyjne wobec osoby chorej, wykonywanie czynnosci
higienicznych wskazywane sa przez hospicjantow jako te, ktore czesto-
kro¢ wymagaja wsparcia dodatkowej osoby, w szczegélnosci, gdy opie-
kujacy sie jest osoba staba, chora. Pomoc hospicjantéw ma szczegélne
znaczenie w sytuacjach krytycznych, w sytuacjach, gdy rodzina reaguje
panika i przerazeniem na objawy choroby. Dostarczanie wiedzy, pomoc
W rzeczowej ocenie sytuacji przywraca rodzinie mozliwos¢ racjonalnego
dziatania. Wreszcie dostepno$é hospicjanta pozwala, by w rodzinie po-
lepszac¢ wzajemne komunikowanie, szczegélnie wazne w przywracaniu
zablokowanej komunikacji w odniesieniu do przezywanych problemoéw,
potrzeb. Hospicjant moze udrazniac, uelastyczniaé te komunikacje, by
rozmowy o sprawach priorytetowych dla pacjenta i jego rodziny nie byty
spychane na margines. Podsumowujac, udzial hospicjantéw w pomocy
rodzinie chorego dotyczy nade wszystko normalizowania sytuacji cale-
go systemu rodzinnego poprzez pomoc w organizowaniu codziennosci,
pomoc w opiece i towarzyszeniu choremu, zapewnianie pomocy stosow-
nej do pojawiajacych sie potrzeb oraz dostarczanie pewnosci o stalej
obecnosci dostepnego zZrodia wsparcia (Kacperczyk 2006:244).

Analiza najczestszych oczekiwan oséb chorych oraz ich rodzin, ja-
kie kierowane sa do hospicjow i hospicjantéw, przeprowadzona przez
Mirostawa Goéreckiego, wskazuje na trzy podstawowe grupy trudnosci,
ktérych rozwiazanie, dzieki pomocy hospicyjnej jest niezwykle istotne
z perspektywy omawianej na tamach artykulu jakosci zycia cztonkéw
rodziny osoby chorej. Wéréd nich wymieniane sa potrzeby zwiazane z po-
moca medyczna, ukierunkowana na opanowanie sytuacji chronicznego,
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skrajnie nasilonego i trudnego do uémierzenia bélu fizycznego osoby
chorej. Jak pisze: ,(...) ,Sytuacje okresu przejSciowego” charakteryzuja
przeto trzy dramatyczne okolicznos$ci: ciagle powtarzajace sie wolanie
o pomoc, bezradnos¢, brak bedacego w pogotowiu uktadu wsparcia. Kon-
sekwencja tego jest upokarzajace dla chorego stale manifestowanie re-
akcji na boél i bezskuteczne dopraszanie sie o ulge, a ze strony bezsilnych
opiekunow dezorientacja i poczucie winy. Totez ,,okres przej$ciowy”, kto-
ry wedle wszelkich zalecen powinien przebiegaé w klimacie spokoju i za-
pewnienia choremu komfortu psychicznego, w rzeczywistosci staje sie
koszmarem rozpaczliwej szamotaniny” (Gérecki 2010:213). Koniecznosé
obserwowania cierpienia bliskiej osoby jest jednym z najbardziej obcia-
zajacych psychicznie doswiadczen. Kazde dzialanie minimalizujace bél
chorego przekltada sie na samopoczucie czlonkéw rodziny.

Powodem poszukiwania przez rodziny wsparcia ze strony hospi-
cjum jest zatem réwniez pragnienie zapewnienia chorej osobie stalej
opieki — szczegdlnie w tych okolicznosciach, gdy opieka catodobowa
jest konieczno$cia wynikajaca z rodzaju objawéw chorobowych, po-
trzeby nieprzerwanego monitorowania stanu pacjenta lub gdy rodzina
nie moze jej sprawowaé¢ w zwiazku z obciazeniami zawodowymi, czy
ze wzgledu na wlasny stan zdrowia np. zespél wyczerpania opieka.
Trzecim z najczesciej zgltaszanych motywow poszukiwania wsparcia ho-
spicjantéw jest troska rodziny o zapewnienie choremu kontaktéw pod-
trzymujacych, wspierajacych go psychicznie, emocjonalnie, wynikajaca
ze Swiadomosci znaczenia, jakie odgrywaja satysfakcjonujace kontakty
z innymi ludZmi.

Abstrahujac od codziennych sytuacji trudnych, ktére staja sie udzia-
tem rodziny skonfrontowanej z choroba nieuleczalna, czynnikiem, kto-
ry w istotny sposéb wplywa na jakos¢ zycia danego systemu rodzinnego
jest to, jak radzi on sobie z kryzysem w wymiarze psychologicznym.
Jak pisze Mariola Kosowicz, analizujac psychologiczne aspekty opieki
nad umierajacymi oraz ich rodzinami to wtaénie sposéb radzenia sobie
z kryzysem odslania réznorodno$¢ probleméw ujawnianych w wyniku
prob przystosowania sie systemu rodzinnego do zmienionej chorobg sy-
tuacji. Niektore rodziny w obliczu choroby bliskiego zaczynaja przeja-
wiaé¢ nadmierna sztywno$é, nadopiekunczo$é ograniczajaca autonomie
osoby chorej. Inne, zaprzeczajac chorobie moga swoimi reakcjami starac
sie zmuszaé chorego do kontynuowania jego obowiazkéw i zadan reali-
zowanych w rodzinie na dotychczasowym poziomie. Nierzadko spotkac
mozna pojawiajaca sie w rodzinie sklonnosé do ucieczki, powodujaca
ograniczanie kontaktu z osoba chora, fizyczne izolowanie sie od niej albo
tez na skutek wlasnych wewnetrznych lekéw unikanie kontaktu psy-
chicznego, otwartych rozméw oraz uczestniczenie w zmowie milczenia
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co do rzeczywistego stanu w jakim jest pacjent (Kosowicz 2010:277).
Rodziny przejawiajace tego typu trudnosci, w kontakcie z opieka ho-
spicyjna moga uzyskac psychologiczne wsparcie niezbedne w procesie
rozszerzania §wiadomosci po jakie zaradcze zachowania rodzina siega
w rzeczywistosci, w jakim stopniu sa one dla niej korzystne oraz w po-
znaniu mozliwych alternatywnych wzoréw zachowania. Jakkolwiek to
rodzina, jej wewnetrzna otwartos¢ decyduja o wykorzystaniu dostep-
nego wsparcia, profesjonalnie przygotowany zesp6l jest nastawiony na
identyfikacje tych form pomocy, jakie rodzina jest w stanie przyjac.
Rozeznanie obszaréw problemowych wplywajacych na jakos¢ zycia
rodziny, przeprowadzone w badaniach autorstwa Agnieszki Pietrzyk,
moze stanowié baze dla sformulowania wskazan, jakie oddzialywania
pomocowe hospicjow sa szczegolnie potrzebne rodzinie chorego. Obser-
wowane zmiany — jak pokazuja wyniki wspomnianych badan — dotycza
wiekszosci analizowanych przez autorke komponentéow jakosci zycia,
obejmujacych wymiar emocjonalny, komunikacje wewnatrz rodziny, re-
lacje wewnetrzne i relacje z otoczeniem zewnetrznym, jak réwniez wy-
miar zdrowotny oraz ekonomiczny w funkcjonowaniu rodziny. Zmianie
ulega komunikacja wewnatrzrodzinna. Cho¢ zauwazalne sa zmiany
pozytywne: ,wzmocnienie otwarto$ci i szczeros$ci rozmoéw, wyraza-
nie cierpliwosci i wyrozumialos$ci” (Pietrzyk 2006:53), to widoczne sa
i zmiany negatywne: ,wprowadzenie barier komunikacyjnych, tematy
tabu” (Pietrzyk 2006:53). Tematami najczesciej pomijanymi w rozmo-
wach sa wedle obserwacji autorki te zwiazane z choroba, rokowaniem
leczenia, ale tez z wlasnymi obawami, potrzebami, przy czym tematem
najsilniej unikanym jest Smieré. Szczegodlnie czesto bariery komunika-
cyjne obserwowane sa u rodzin mocno ze soba zwigzanych emocjonalnie
—bo tu pragnienie wzajemnego ochraniania i lek przed cierpieniem byt
nasilony duzo mocniej. U czeSci osob pojawily sie béle glowy, zaburze-
nia pracy przewodu pokarmowego, zastabniecia i omdlenia. Wreszcie
problemy bytowe i materialne niektérych rodzin narastaty do stopnia,
ktory prowadzi¢ mogl do destabilizacji calego systemu rodzinnego.
Zdarza sie jednak, ze nawet w skrajnie trudnej sytuacji ekonomiczne;j
czlonkowie rodziny nie przyznaja tego, by chroni¢ chorego przed po-
czuciem winy, czy obwinieniem go przez innych (Pietrzyk 2006:56-57).
Jedna z cech charakterystycznych dla rodzin zmagajacych sie z rakiem
bliskiej osoby jest postepujacy proces ograniczania komunikacji we-
wnatrzrodzinnej. Gléwnym jej Zrédlem jest troska o zapewnienie chore-
mu dobrego samopoczucia, cheé utrzymania mozliwie spéjnych relacji,
nie wymagajacych angazowania dodatkowej energii, ktora zwykle jest
w stanie wyczerpania nadmiarem codziennych probleméw zwiazanych
z walka z choroba. Istnieje duze prawdopodobienistwo pojawienia sie
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takich zjawisk jak: ,negowanie konfliktu, ttumienie uczué, racjonali-
zacja i unikanie agresji, ztosci i wrogosci. W rodzinie zaczyna panowacé
niepisana umowa nakazujaca unikanie wszelkich dodatkowych obcia-
zen. Rodzinna komunikacja ulega sptyceniu do prostych formul: nie
mowi sie o osobistych emocjach, opiniach na temat choroby i jej lecze-
nia, a tym bardziej mozliwosci umierania i $§mierci osoby najblizszej,
nie rozmawia sie o nawarstwiajacych sie problemach materialnych”
(Pietrzyk 2006:37).

Jedno z najtrudniejszych zadan, jakiemu musi stawic czola rodzina
osoby nieuleczalnie chorej dotyczy przekazywania informacji o termi-
nalnym stanie i nadchodzacej $mierci. Wiele rodzin nie jest przygotowa-
na do przezywania i rozwiazywania zwiazanych z ta decyzja dylematow
moralnych. Jakkolwiek mozliwosci rodzin do przemyslanego i wywazo-
nego dzialania sa zréznicowane, to nasilony lek i dezorientacja czesto
prowadza do zwiekszania barier komunikacyjnych i zamknietego kon-
tekstu §wiadomosci (...). ,,czesto tak bywa, ze pomiedzy chorym a ro-
dzina wznosi sie mur, czy raczej préznia tworzaca sie wokél chorego,
w czeSci wytwarzana przez wystraszona rodzine i zajeta gléwnie tym,
by ,nie daé poznac”. Potem osoby, ktore opiekowaly sie chorym maja
wyrzuty sumienia, ze nie zdobyly sie wowczas na nawiazanie kontaktu
z umierajacym (Gorecki 2010:219).

To w znacznej mierze jednostkowe tendencje do ucieczki od tema-
tu $émierci powoduja, ze umieranie oznacza wykluczenie i samotnosé.
Jak pisze Z. Bauman, nawiazujac do wypowiedzi Norberta Eliasa ,,opis
osobliwej nieporadnosci naszych stow i postaw w obliczu umierajacego
jest bezsprzecznie poprawny (...). Rzeczywiscie nie wiemy, co powie-
dzie¢ umierajacym, cho¢ z przyjemnoscia i latwoscia rozmawialiSmy
z nimi przedtem. Tak, czujemy sie zaklopotani i aby pozby¢ sie poczucia
zawstydzenia, wolelibySmy w ogdle nie znalezé sie w obecno$ci umie-
rajacych, cho¢ zanim zaczeli umierac, zachtannie poszukiwaliémy ich
towarzystwa i cieszyliSmy sie kazda chwila spedzana razem” (Bauman
1998:155-156).

Wydaje sie, ze niepokdj i niewiedza niektérych rodzin dotycza-
ca informowania chorego o jego stanie moga byé zmniejszone dzieki
wsparciu hospicjantéw. Choc nie ich rola jest naklanianie rodziny do ja-
kichkolwiek zachowan, to poprzez wy$wietlenie argumentéw za i prze-
ciw moéwieniu o faktycznym stanie, dostarczenie wiedzy o tym, jakie
czynniki determinuja to czy informowacé chorego o rokowaniu, jak moz-
na uchronié¢ chorego przed lekiem, przed negatywnymi konsekwencja-
mi podania tej informacji moga stanowic¢ efektywna pomoc w bardziej
swiadomym kierowaniu wlasnym zachowaniem i budowaniu wiekszej
bliskosci zamiast oddalajacych relacji dystansu.
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Zakonczenie

Znaczenie otoczenia spolecznego dla skutecznosci pracy nad choroba,
w szczegolnosci nad choroba zagrazajaca zyciu jest kluczowe. Choé profe-
sjonali$ci medyczni zajmuja wazne miejsce w tym procesie, to stanowia
jednak o czesci potrzebnych dziatan. Zdecydowana wiekszo$é pozamedycz-
nych zadan w opiece nad chorym realizowana jest w kontekscie rodzin-
no-domowym. O skuteczno$ci profesjonalistéw medycznych, pracownikéw
o$rodkéw pomocowych, w tym hospicyjnych przesadza fakt czy i na ile ich
dzialania sa spéjne, na ile dopelniaja prace nad choroba jaka realizowana
jest w obrebie rodzin. Kwestia rozstrzygajaca z perspektywy polityki zdro-
wotnej jest dopasowanie dzialan, jakie podejmuja profesjonalisci medycz-
ni do tych, jakie realizowane sa przez inne osoby profesjonalnie zajmujace
sie pomoca i z dzialaniami podejmowanymi w obrebie rodziny osoby cho-
rej. Zdaje sie, ze nasza wiedza na temat stopnia skoordynowania tych
wszystkich dzialan jest bardzo powierzchowna. Obszar ten jawi sie jako
wazny z punktu widzenia dokonywania uzgodnien, podnoszenia stopnia
koordynacji dzialan. Jak bowiem pisza J. Corbin i A. Strauss (1985) waz-
na implikacja o charakterze praktycznym koncepcji choroby przewleklej
jako trajektorii jest wskazanie, by w praktyce medycznej dzialania podej-
mowane przez specjalistow medycyny aby wesprzeé osoby chore oraz ich
rodziny byly dostosowane do szczegdlnych cech danego etapu chorowania,
a zatem 1 jednocze$nie do repertuaru dziatan, jakie sa w tej fazie podej-
mowane przez osoby ze spotecznego kregu chorego.

Nieformalna opieka na osoba chora w rodzinie oznacza uczestni-
czenie w nieprzerwanej pracy implikowanej choroba, ktéra realizowana
jest przez wszystkie osoby — z rodziny i spoza niej — ktore sa zaangazo-
wane w relacji z chorym, ktére sa dotkniete skutkami chorowania. Ich
aktywno$¢ ma na celu nie tylko przezwyciezanie wszystkich zlozonych
trudnosci generowanych przez chorobe, ale takze dbanie o podtrzymy-
wanie wzglednie normalnego zycia na co dzien. Wysitki oséb podej-
mujacych prace nad choroba musza by¢ wzajemnie uzgadniane, a gdy
nalozymy na to réwniez siatke potrzeb i probleméw zmieniajacych sie
w poszczegélnych fazach chorowania okaze sie, ze znajdowanie kazdo-
razowo adekwatnych zasobéw czasem finansowych, czasem medycz-
nych, czasem spolecznych moze byé zadaniem bardzo zlozonym.

Zdaje sie, ze nasza wiedza pozostaje niepelna w odniesieniu do
okreslenia tych aspektéw zycia rodzin opiekujacych sie osoba chora
onkologicznie i tych aspektéw zycia codziennego, ktore pozostaja pod
szczegélnym wplywem choroby i potrzebuja uzgodnionego wsparcia
ze strony profesjonalistéw. Rozpoznanie zadan realizowanych w pracy
nad choroba, ktére rodzina w przypadku choréb nowotworowych jest
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w stanie podejmowaé¢ samodzielnie, a ktére najczesciej wymagaja po-
mocy ze strony otoczenia zewnetrznego to istotny element podnoszenia
jako$ci zycia calych rodzin i samych chorych. Istotne pytanie dotyczy
rowniez okreslenia obszaréw, w obrebie ktorych poprawa koordynacji
dziatan instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych mialaby szczegélne
znaczenie dla wszystkich zaangazowanych w proces pomocy.
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Social consequences of oncological disease for a patient and
their family - hospice employees’ perspective

In research focused on the issue of increasing life quality of the oncologically ill
patients the attention is paid to the need of extending it with research on life quality of
families and caregivers directly looking after the patient. The close relationship of pro-
blems such as “the decreased quality of caregivers’ life, and their difficulties with ada-
ptation to the stress of serious condition of the close person inflict, among others, their
relationships, quality of care and indirectly to the quality of the patient’s life” (De
Walden-Galuszko 1994:33). This issue will be viewed from the perspective of the dise-
ase as a trajectory based on A. Strauss and J. Corbin. Their interactionist approach to
the disease experience (showing the process of being ill in the categories of the actions
taken by the ill person, their family and social environment) encourages to ask qu-
estions about factors that determine these particular types of actions a disease requires:
managing the disease, day-to-day life and the biography. The above listed factors influ-
ence the character of the relationship with all the people from the ill person’s environ-
ment — including health professionals — requiring good coordination and many
arrangements at each stage of the disease. What role in this complex process can the
employees of other support institutions play?

Key words: oncological disease, managing the disease, family caregivers of the ill
person, hospice care.





