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1. WSTEP

Wozrastajgca liczba zachorowan na nowotwory ztosliwe i zgonéw z tego
powodu stawia coraz wyrazniej problem opieki nad chorymi terminalnie.
Medycyna nastawiona na wyleczenie pacjentdw zaniedbala funkcje opieki
nad osobami umierajgcymi. Z pomoca konajacym w bélu i osamotnieniu
przyszia opieka hospicyjna.

Psychologia i socjologia cierpienia, a zwlaszcza uog6lniona koncepcja
trajektorii, opisuje te stany jako sytuacje szczegdlnej opresji. Tworcy tego
pojecia B. G. Glaser i A. L. Straussl, jak i ich kontynuatorzy - m.in.
socjolodzy niemieccy, G. Riemann, F. Schitze - podkres$laja, ze koncepcja
trajektorii odnosi sie do badania cierpienia i beztadnych proceséw spotecz-
nych. Zatem umozliwia ona naukowy opis, diagnoze i wyjasnienie zjawisk,
ktdre jawig sie jako nieuporzadkowane, chaotyczne, niedostepne klasycznej
aparaturze socjologicznej.

Szczegotowa analiza zrédet autobiograficznych doprowadzita G. Rie-
manna i F. Schiitzego do wniosku, ze wszystkie badane przez nich traje-
ktorie charakteryzujg sie pewnymi wspolnymi cechami: postrzeganie siebie
jako ofiary przyttaczajgcych, zewnetrznych, niezrozumiatych mocy; rozkoja-
rzenie orientacji, a przez to daleko posunieta dezorganizacja zycia, utrata
osobistej zdolnosci do kontrolowanego dziatania, odczucie stawania sie ob-
cym samemu sobie; stepienie wrazliwosci intelektualnej i emocjonalne;j,
ostabienie zdolnosci do nawigzywania i organizacji kontaktéw z otoczeniem
- a wiec proces rozstroju zaréwno w sferze zycia codziennego, jak i stosun-
ku osoby dotknietej cierpieniem do wiasnej tozsamosci i biografii2.

Zadaniem tego artykutu jest ukazanie sytuacji pacjenta hospicyjnego
i jego rodziny, bedacej uktadem odniesienia dla roli i czynnosci hospicjanta
oraz przedstawienie jak pomoc hospicyjna jest oceniana przez osoby korzy-
stajgce z niej.

Praca tu prezentowana zostata napisana na podstawie badan przepro-
wadzonych w latach 1995 - 1997 na terenie calego kraju, ktore obejmowaty
chorych, ich rodziny, wolontariuszy hospicyjnych i etatowych pracownikéw
opieki paliatywnej, osrodki hospicyjne i paliatywne. Ich wyniki moga sie

1 B. G. Glaser, A. L. Strauss, Awareness of Dying, Aldine, Chicago 1965; B. G. Glaser, A. L. Strauss,
Time for Dying, Aldine, Chicago 1968.

2 G. Riemann, F. Schutze, ,Trajektoria” jako podstawowa koncepcja teoretyczna w analizach cierpienia
i beztadnych proceséw spotecznych (ttum. Z. Bokszanski i A. Piotrowski), ,Kultura i Spoteczeristwo” 1992, nr 2,
s. 91-93.
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przyczyni¢ do poznania trudnej sytuacji chorych terminalnie i przebiegu
procesu ,schodzenia w $mier¢”, ktére da sie rozpatrywa¢ w koncepcji traje-
ktorii cierpienia3.

2. PACJENCI HOSPICJUM: KRYTERIA KWALIFIKACYJNE,
OPIS POPULACJI, NAWIAZANIE KONTAKTU

Do pacjentéw hospicjow zalicza sie z zatozenia osoby w terminalnym
okresie choroby nowotworowej. O selekcji decydujg wiec dwa zasadnicze
czynniki: rozpoznanie medyczne oraz czas okreslony jakoscig i nasileniem
objawow. Sytuacja ta ma miejsce wowczas, gdy leczenie przyczynowe za-
konczyto sie niepowodzeniem a choroba nadal rozwija sie i nieuchronnie
prowadzi do Smierci. Kryteria te, na pierwszy rzut oka oczywiste, sg
jednak bardzo nieostre. Odwotujg sie wszak do zawsze niepewnego przebie-
gu choroby (przyspieszenie tempa jej rozwoju, zwolnienie czy nawet remi-
sja), a poczatek tego okresu wiaze sie nie tyle z zaprzestaniem zabiegéw
terapeutycznych, ile z ich rodzajem i beznadziejnoscig. J. Penson jest zdania,
ze terminalna faza choroby trwa okoto 3 miesiecy4. A. Zapasnik i Z. Zylicz
sgdza natomiast, ze wyrazne i nieodwracalne pogorszenie stanu zdrowia
chorego trwa nie dluzej niz 4 -6 tygodni5. Wtedy pojawiajg sie charaktery-
styczne dla ostatniej fazy umierania i niemozliwe do pelnego opanowania
srodkami medycznymi symptomy narastania nieusuwalnej niewydolnosci
waznych dla zycia narzaddw, zaburzen metabolicznych i zaburzeh $wiado-
mosci. Ustalenia te sg niewatpliwie wazne z punktu widzenia klinicznego
obrazu dynamiki choroby i praktyki medycznej. Mniejsze znaczenie majg
natomiast dla selekcji pacjentdw hospicyjnych, ktéra, cho¢ Scisle zwigzana
z rokowaniami lekarskimi, odbywa sie pod wpltywem czynnikéw sytuacyj-
nych, zwigzanych ze spotecznym potozeniem pacjentéw. W okresie termi-
nalnym na plan pierwszy wysuwa sie troska nie o uratowanie zycia, lecz
0 jakos¢ do-zycia. Totez rodzaj choroby ma znaczenie wtoérne, nie roznig sie
tez zasadniczo stosowane wtenczas zabiegi. Mimo to hospicja zaliczajg do
swoich pacjentéw, tzw. pacjentéw hospicyjnych, chorych leczonych onkologi-
cznie i raczej konsekwentnie odrézniajg ich od tzw. pacjentéw niehospicyj-
nych.

Roznie ksztattuje sie okres sprawowania opieki. Zalezy to rzecz jasna
nie tylko od przebiegu choroby, ale przede wszystkim od zgloszenia checi
skorzystania z pomocy hospicjum. Ciagle trzeba jednak pamieta¢ o tym, ze
rozwazania na temat selekcji pacjentdw majg charakter drugorzedny,
w rzeczywistosci o objeciu opieka decyduje wola osoby zainteresowane;j.

3 Dynamike choroby terminalnej w $wietle koncepcji trajektorii cierpienia i umierania przedstawiam
w: Wobec $mierci i umierania, w: M. Porowski (red.), IPSiR dzisiaj, Wyd. Uniwersytet Warszawski IPSiR,
Warszawa 1998, s. 95 - 115.

4 J. Drazkiewicz (red.), W strone cztowieka umierajgcego. O ruchu hospicjéow w Polsce, Wyd. Uniwersytet
Warszawski Instytut Socjologii, Warszawa 1989, s. 270.

5 A. Zapasnik, Z. Zylicz (red.), Leczenie objawowe w chorobie nowotworowej, Wyd. Akademia Medyczna
w Gdansku, Gdansk 1993, s. 14.
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Aby blizej scharakteryzowa¢ populacje pacjentéow hospicyjnych prze-
analizowatem dokumentacje Warszawskiego Hospicjum Spotecznego. W cia-
gu jedenastu lat swego istnienia (1987 - 1998) hospicjum zajmowato sie
1 642 osobami. W grupie tej 56,8% stanowily kobiety i 43,2% mezczyzni.
Najliczniejsze byty grupy wiekowe powyzej 60 lat (64,1%) i 41 - 60 lat
(22,8%). W pozostatych przedziatach: do 20 lat - 0,7% i 21 - 40 lat - 3,0%.

Dtugosé cykli opiekunczych, liczac od zgtoszenia do $mierci pacjenta
lub rezygnacji z opieki hospicyjnej, przedstawiata sie nastepujgco:

— od 1do 10 dni - 16,4%,

— od 11 dni do 6 tygodni - 31,6%,

— od 6 tygodni do 3 miesiecy - 18,0%,

— od 3 miesiecy do 6 miesiecy - 12,2%,

— ponad 6 miesiecy - 12,4%,

— 2,8% zrezygnowato z opieki; dla 6,5% brakuje informacji.

Podobne dane podaje E. Orszanski. W 1996 r. pod opiekg zespotow
hospicyjnych dziatajgcych na terenie wojewddztwa sieradzkiego znajdowato
sie 563 pacjentdw, w tym: 54,4% mezczyzn i 45,6% kobiet, w wieku do
20 tat - 0,5%, w wieku 21 - 40 lat - 4,6%, w wieku 41 - 60 lat - 31,3%,
w wieku powyzej 60 lat - 63,6%. Przecietny czas opieki domowej wynosit
54 dni, a w hospicjum stacjonarnym - 15 dni6.

Wynika stad, ze pacjentami hospicyjnymi sa mniej wiecej w réwnych
czesciach kobiety i mezczyzni, najczesciej w wieku powyzej 60 lat i w
wiekszosci przypadkdw zostajg pod opieka hospicjum od 2 tygodni do
3 miesiecy. Niewielki udziat oséb miodych w populacji pacjentéw hospicyj-
nych wigze sie prawdopodobnie z tym, ze wobec nich stosuje sie do korica
terapie szpitalna. Trzeba jednak zwrdci¢ uwage, ze w duzej liczbie przy-
padkow (16,4%) mamy do czynienia ze zgtoszeniami wyraznie sp6znionymi.

Zgtoszenie pacjenta do opieki czesto nawet dopiero na kilka godzin
przed zgonem (w Warszawie byto 38 takich przypadkow) wigze sie z jednej
strony z lekiem przed naznaczeniem chorego stygmatem S$mierci, z drugiej
za$ z brakiem odpowiedniej informacji.

Z wywiadéw przeprowadzonych z pacjentami, ich rodzinami i hospi-
cjantami wynika, ze nawigzanie kontaktu z hospicjum jest najczesSciej
~Szczesliwym zbiegiem okolicznosci” a wiadomo$¢ o nim przekazywana jest
»poczta pantoflowg”.

Do rzadkosci naleza przypadki, ze onkolodzy kierujg swoich pacjentéw
do hospicjum stacjonarnego lub informujg o mozliwosci skorzystania z po-
mocy hospicjum domowego.

Szczegolng niefrasobliwosé pod tym wzgledem okazujg lekarze rejono-
wi, ktorzy po hospitalizacji obejmujg chorych terminalnie poradnictwem
ambulatoryjnym i ordynujg leki usmierzajgce. Niemal wszyscy badani ho-
spicjanci twierdza, iz nie wizytujg chorych w domach, wypisujg recepty na
$rodki przeciwbolowe przyjmujac w gabinecie kogo$ z rodziny.

6 E. Orszanski, Organizacja opieki hospicyjnej w wojewddztwie sieradzkim, w: B. Block, W. Otrebski
(red.), Cztowiek nieuleczalnie chory, Wyd. Wydziat Nauk Spotecznych KUL, Lublin 1997, s. 344 - 345.
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W sumie do hospicjow zgtaszajg sie przewaznie osoby zupetnie zdeter-
minowane albo osoby gotowe w swojej nadopiekuriczosci czy tatwowiernosci
skorzysta¢ z kazdej mozliwosci (znachor, bioenergoterapeuta, hipnotyzer),
bez wzgledu na wiarygodnos¢ zrédta informacji oraz ci, ktorzy ida tropem
doswiadczenn innych, cenigcych sobie postuge hospicyjng, z ktorej sami
korzystali. Potwierdzajg to takze oczekiwania klientow hospicjow.

3. PSYCHOSPOLECZNA SYTUACJA PACJENTA HOSPICYJINEGO
I JEGO RODZINY JAKO UKELAD ODNIESIENIA DLA ROLI
I CZYNNOSCI HOSPICJANTA

Choroba terminalna jest zdarzeniem krytycznym, ktérego konsekwen-
cje dotyczg rowniez os6b powigzanych z pacjentem wiezig emocjonalna.
Aczkolwiek da sie zaobserwowac dos¢ duze podobienstwo w reakcjach wia-
sciwych poszczegbélnym etapom zagrozenia zycia, to jednak w obu przypad-
kach majg one zupeinie inne znaczenie. Gdy bowiem chory cierpi biernie
i jest obiektem troski, jego opiekunowie, réwnie cierpiac, sg czynng strong
rozgrywajacego sie dramatu i od ich aktywnosci zalezy zapewnienie mu
optymalnych warunkoéw zakonczenia-dopetnienia zycia. Nic wiec dziwnego,
ze sytuacja rodziny w ,okresie przejsciowym” jest rozpatrywana z duzg
wnikliwoscig jako integralna czes¢ ,kryzysu rozstaniowego” w szczegdlnie
drastycznych okolicznosciach. Okres ten rozpoczyna sie w chwili zakomuni-
kowania bliskim bezsilnosci leczenia przyczynowego i zalecenia leczenia
paliatywnego, a koriczy sie w momencie przezwyciezenia opresji i to bez
wzgledu na to, czy oznacza ono pogodzenie sie z nieuniknionym zgonem,
czy readaptacje do zycia po $mierci chorego.

Material dotyczacy ,okresu przejsciowego” bedzie poddany analizie,
w ktérej chodzi nie tyle o wyeksponowanie standéw psychicznych uczestni-
kéw krytycznego zdarzenia, co o rekonstrukcje sytuacji psychospotecznej,
jaka wytwarza sie pod wptywem wywotanego niechciang $miercig kryzysu
zyciowego i w ktérg wchodzi hospicjant jako jej uczestnik.

Mozna zatozyé¢, ze miejsce hospicjanta w ukladzie zdarzen, ktdéry pocia-
ga za soba nieuleczalna choroba, zalezy od Kkilku czynnikéw:

— akceptacji zmiany kierunku terapii,

— reakcji chorego na stan swego zdrowia, ktéry z kolei implikuje jego stan
Swiadomosci,

— jakosci wiezi spotecznych (rodzinnych i sgsiedzkich) uksztattowanych przed
chorobg i pod jej wptywem oraz faktycznych mozliwosci zapewnienia po-
zadanej opieki,

— oczekiwan chorego i jego rodziny w stosunku do hospicjantdw.

Zmiana kierunku terapii z przyczynowej na paliatywng

Jest to pierwsza i najtrudniejsza do pokonania bariera dla wszystkich
uczestnikow interakcji: personelu medycznego, najblizszych i chorego, kto-
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ry z reguly ostatni sie o tym dowiaduje, jesli w ogdle zostanie przetamane
tabu. Decyzja ta jest w gruncie rzeczy potwierdzeniem faktu, ktory otwiera
»0Kkres przejsciowy”. Wtedy dopiero rozpoczyna sie opieka hospicyjna. Wy-
boér jej formy powinien by¢, logicznie rzecz biorgc, uzalezniony od nasilenia
objawéw nieusuwalnej destrukcji zdrowia somatycznego, potrzeb pielegna-
cyjno-opiekuriczych i mozliwosci ich zaspokojenia przez najblizsze otoczenie.
W rzeczywistosci jednak wybor ten jest o wiele bardziej skomplikowany
i zalezy w réwnej mierze od determinacji stuzby zdrowia, infrastruktury
opieki hospicyjnej, samopoczucia chorego i wrazliwosci otoczenia.

Wobec dylematu zmiany kierunku terapii staje najpierw onkolog pro-
wadzacy chorego, ktdry wyjawia diagnoze i w ten sposdb przesuwa pacjen-
ta z grupy leczonych do grupy umierajgcych. Tu bowiem konczy sie jego
kompetencja. Jednakze odstgpienie od zabiegéw podtrzymujgcych zycie jest
decyzja trudng i poniekgd sprzeczng z podstawowym dagzeniem lekarza
oraz tradycyjnym pojmowaniem jego roli. Czesto wiec czuje sie bezradny,
zagubiony i nie zawsze zdolny do efektywnego dziatania7. Tym, by¢é moze,
nalezy ttumaczy¢ dystansowanie sie lekarzy rejonowych od pacjentéw ho-
spicyjnych oraz niewydolnos¢ ogniw podstawowej opieki zdrowotnej, co
przy braku wystarczajgcej sieci o$rodkéw poradnictwa paliatywnego wy-
twarza bolesnie odczuwang luke.

Akceptacja zmiany kierunku terapii jest jeszcze trudniejsza dla wpro-
wadzonej w rokowania lekarskie rodziny. Zebrany materiat sugeruje, ze
nawet cztonkowie rodzin, ktérych charakteryzuje swiadomos¢ otwarta, nig-
dy nie sg do korca pogodzeni z losem. Swiadczg o tym opisy opieki nad
chorymi, ktorych rodziny znaly doskonale przebieg choroby i liczyly sie
z rychlg Smiercig swoich bliskich. Ale gdy rozpoczynata sie¢ agonia zaczyna-
ty rozpaczliwie szukaé¢ ratunku w zabiegach medycznych.

Stasiu [wolontariusz —przyp. M.G.], méj maz, tam chodzit. [...] wieczo-
rem zadzwonita zona chorego [...], ze tojuz chyba koniec, wiec pojechalismy
do nich o jedenastej wieczorem. [..] ona byta w rozsypce psychicznej kom-
pletnej: ptacz, histeria, ze trzeba z nim do szpitala, zeby lekarze go ratowa-
li. On byt jeszcze Swiadomy, przywitat sie z nami. Stasiu usiadt z nim
i odmawiali rdézaniec [..]. A ja wzietam ja do kuchni, jakie$ leki uspokaja-
jace jej datam i ttumaczytam [...], zeby [...] pozwolita mu spokojnie umrzeg,
ze to moze potrwac godzine, dwie. [..] Okoto godz. 3.00 ona z powrotem
wpadta w panike. Wezwata pogotowie. [..] Na site wzieli tego cztowieka do
szpitala i w drodze zmart. [..] To byto bardzo dobre, kochajace sie matzen-
stwo, ale co najciekawsze dziesie¢ lat chorowat i ona dziesie¢ lat z ogrom-
nym poswieceniem opiekowata sie nim. Opracowata harmonogram dnia,
przemeblowata pokdj, bo tam byly urzadzenia - rézne podciagniki, t6zko
ortopedyczne. Wszystko byto nastawione na opieke nad nim. | w ostatniej
chwili panika (9Kr - koordynator wolontariuszy) .

7 T. Brzezinski, Tradycyjne zasady deontologii lekarskiej, w: T. Kielanowski (red.), Wybrane zagadnienia
z etyki i deontologii lekarskiej, PZWL, Warszawa 1980, s. 58.

8 Kazdy cytat opatrzony jest numerem porzadkowym wywiadu i symbolem miasta, w ktérym zostat on
przeprowadzony.
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Przykitad ten przekonuje, jak silne jest dazenie do ratowania zycia
i wiara w moc medycyny.

Z relacji wolontariuszy opisujgcych poszczegélne przypadki wynika, ze
zapotrzebowanie na ich pomoc wigze sie z typem reakcji chorego na stan
swego zdrowia i stadium zaawansowania choroby. W sytuacji gdy przed
chorym ukrywana jest prawda, a rodziny mimo to sg zmuszone korzysta¢
z ich pomocy, uciekaja sie wtedy do kamuflazu i wchodzg w swoje role
wykorzystujgc nieswiadomos¢ chorego.

Zdarza sie tez, ze chorzy zdajg sobie sprawe z tego, ze wprowadza sie
ich w blad, lecz pomoc te, cho¢ z wahaniem, przyjmuja, by w ten sposéb
odciazy¢ rodzine.

Reakcja chorego na stan swego zdrowia

0 ile rodzina chorego zawsze zdaje sobie sprawe ze stanu jego zdrowia,
cho¢ roznie na to reaguje, o tyle on utrzymywany jest z reguty w nieswia-
domosci i dopiero sam na podstawie obserwacji nasilenia objawdw dochodzi
do wniosku, ze sytuacja jest beznadziejna. Podobnie jest z rolg jaka peini
hospicjum. Rodzina zawsze wie, jakie sa jego zadania i $wiadomie korzysta
z pomocy. Natomiast choremu oszczedza sie zazwyczaj tej informacji. Wyni-
ka to stad, ze zgoda chorego na udziat hospicjum w jego trudnosciach
zalezy wtasnie od uwarunkowanego przebiegiem choroby stanu Swiadomosci.

Chorzy ze swiadomoscig zamknietg przewaznie odrzucajg oferte pomocy
hospicyjnej i na samg propozycje reaguja nieskrywanym oburzeniem.

1 zupetnie przeciwnie, osoby ze $wiadomoscig otwartg, przyjmuja obec-
nos¢ hospicjantdbw w domu ze zrozumieniem, zwlaszcza, gdy towarzyszy
temu dobry ukiad wiezi rodzinnych. Godzg sie na pomoc wolontariuszy
niemedycznych w przedwiadczeniu, ze w ten sposob odcigzajg najblizszych.
Taka postawa chorych ulatwia zadanie hospicjantéw. Nie nastrecza kiopo-
tu z wprowadzeniem hospicjanta do domu chorego, pozwala adekwatnie
wpisa¢ sie w jego i rodziny oczekiwania, uwalnia od psychicznego stresu,
zwigzanego z prowadzeniem wobec chorego trudnej gry: balansowania na
granicy niedoméwien i braku pewnosci co do akceptacji roli hospicjenta ze
strony chorego.

Otwarta Swiadomos¢ pacjentow zdarza sie jednak bardzo rzadko. Prze-
waznie mamy do czynienia ze $wiadomoscig przypuszczalng, gtdwnie z ta
jej postacig, ktérg wypetnia jednoczesne pogodzenie sie z losem i bunt
przeciwko temu losowi.

Pani Stanistawa zdawata sobie sprawe, ze umiera, pogodzita sie z tym
[...]. Ale tez bylo tak, ze méwigc o tym, ciggle wracata do tego, dlaczego
ona? dlaczego ja to spotkato?

Pamietam panig Ole. [..] zdawata sobie sprawe, ze to jest juz koniec.
[...] Pewnego dnia méwi do mnie: ,Pani Mario, ale jak ja bede zyta? Nie
mam sity sie podnie$¢”. To bylo dostownie kilka dni przed $miercig. [...]
Chorzy przewaznie odsuwajg ten temat, tudzac sie, ze wrécg do zdrowia.
Zachowuja sie tak nawet wtedy, gdy wszystko wskazuje na koniec. Chca sie
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oszukiwac, tapig sie kazdej drobnej sprawy, by mie¢ nadzieje (7Wa - wolon-
tariuszka).

W terminalnej fazie choroby oprécz wymiennie wystepujgcych stanow
rezygnacji i nadziei, wiasciwych $Swiadomosci przypuszczalnej, pojawiajg
sie stany ostrego zatamania, depresji i lekéw egzystencjalnych.

Teraz przez caly czas jestem na morfinie. Czuje sie raz lepiej, raz gorzej.
[...] Ale to jest jeszcze mate piwo. Najgorsze sg stany zatamania, to mnie
bardziej meczy. [..] Teraz miatam nawet diuzsze stany. Po prostu rano
lezatam, nie wstatam. Nie chciato mi sie wstawa¢ do ludzi. Odwrocitam sie
do sciany. Przyszta kolezanka: ,Zrobi¢ ci herbaty?” ,Jesli jestes uprzejma to
bardzo prosze”. Takie byly rozmowy. ,Moze ci co$ podacé?” ,Nie, dziekuje.
Jesli mozesz by¢ mita, to nie odzywaj sie do mnie”. Po tym wyszta... (16Wa
- chora).

Noce sg dla mnie najgorsze, zle sypiam i wtedy rozmaite gtupie mysli
do glowy przychodzg. Mysle o zejsciu. Wyrok juz mam napisany, nie wiem
tylko na jak diugo czy to bedzie jutro, czy pojutrze [...]. W nocy mam chwile
zatamania i nie wiem co wtedy robi¢, tym bardziej, ze jestem staby bardzo
i nie wiem czy to juz koniec przychodzi, czy jeszcze nie, czy jeszcze rana
doczekam, czy nie doczekam i tak to jest (18Wa - chory).

Wydawac¢ by sie moglo, ze jest to najtrudniejsza sytuacja w praktyce
hospicyjnej. Tak jednak nie jest. Wolontariusz niemedyczny, wystepujacy
jawnie w swojej roli, moze wtedy i dopiero wtedy otoczy¢ pacjenta opiekg
duchowg. Jak wynika z cytowanych wypowiedzi catkiem dobrze z tym
sobie radzg i nie unikajg konfrontacji z tak ogromnym ciezarem odpowie-
dzialnosci. Zdaje sie tez, ze wtedy wiasnie nawigzuje sie autentyczna,
trwata wiez emocjonalna miedzy hospicjantem a pacjentem (jest to dalej
udokumentowane). Dla tej grupy pacjentéw wolontariusz niemedyczny wy-
stepuje w najtrudniejszej, wiasciwej sobie roli: towarzysza Smierci. Wte-
dy tez mamy do czynienia z rozwinieciem petnej opieki hospicyjnej,
ktdra précz zabiegow pielegnacyjno-lekarskich dgazy do psychicznego wsparcia
osoby umierajgcej. Hospicjant staje sie jej powiernikiem i pocieszycie-
lem.

Najbardziej spektakularnym momentem kiedy hospicjant wystepuje w ro-
li towarzysza $mierci jest agonia. Jakkolwiek trudno orzec jaka czesé
pacjentéw hospicyjnych umiera w domu, w obecnosci rodziny i hospicjan-
tow, to jednak z przeprowadzonych wywiadéw wynika, ze przyjecie zgonu
sprawia najwieksze trudnosci zaréwno rodzinie, jak i otoczeniu pacjenta.
Niezwyktos¢ sytuacji i brak doswiadczenia jak sie wobec niej zachowad,
wyzwala mechanizmy ucieczkowe. Powoduje to albo unikanie kontaktow
z osobg umierajgcg, albo wynoszenia $mierci poza dom: do szpitala lub
hospicjum stacjonarnego. Swiadczy o tym przecietny pobyt pacjentéw nie-
uleczalnie chorych w hospicjach. W warszawskim hospicjum stacjonarnym
waha sie on w granicach 10 dni, przy czym rzutuje nan czas opieki nad
kilkoma pacjentami przebywajacymi tam przez okres kilku miesiecy. Wia-
domo tez, ze szpitale nie wypisujg pacjentdw paliatywnych i godza sie na
ich zgon w oddziatach terapeutycznych, a takze przyjmuja pacjentéw
w stanie agonalnym.
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Pracownicy hospicyjni starajg sie w przypadku tak ujawnionego leku
przed konfrontacjg z umieraniem sprawowac rodzaj kompromisu, sklania¢
do umozliwienia choremu spokojnej $mierci w najkorzystniejszych dla nie-
go warunkach, zapewniajgc jednoczesnie o swojej pomocy. | znéw nie wia-
domo jak czesto ta ,mediacja” odnosi skutek, cho¢ pewne jest, ze osoby
unikajgce uczestnictwa przy agonii bojg sie po prostu swojej bezradnosci,
nie maja najczesciej zadnych o$mielajgcych ku temu doswiadczen.

Aczkolwiek hospicjanci sg w potocznym odbiorze identyfikowani jako
LZwiastuni $mierci”, to w rzeczywistosci rzadko zdarza sie im asystowac
przy akcie zgonu. Sa przy nim wtedy, gdy jest on ostatnim etapem sprawo-
wanej opieki. Jesli zas jg podejmuja, staraja sie by¢ przy Smierci swoich
podopiecznych nawet wéwczas, gdy nastepuje ona w szpitalu.

W analizie tej rola i zadania hospicjantow zostaly ukazane tak, jak
zalamujg sie w ich doswiadczeniu i pamieci. Okazuje sie, ze ich miejsce
w uktadzie sytuacyjnym ,okresu przejsciowego” zalezy od reakcji chorego
na stan jego zdrowia i uwarunkowany nim rodzaj $wiadomosci. Nie sg to
jednak schematy sztywne, lecz uktady dynamiczne, ulegajace przeksztaice-
niom w miare narastania potencjatu trajektoryjnego. Wymaga to ze strony
hospicjantéow duzej elastycznosci oraz wyczucia nastrojéw pacjenta i jego
otoczenia. Zawsze wszak chodzi o to, aby ich zachowania byty dostosowane
nie tyle do zdiagnozowanych potrzeb, ile do oczekiwan osob wspomaga-
nych.

Rola wolontariusza niemedycznego w rozwigzywaniu trudnosci wasci-
wych okresowi terminalnemu miesci sie wiec miedzy kulminacjami: wyrecza-
nia pacjenta i jego rodziny w czynnosciach, ktérym sami nie sg w stanie
podota¢ z jednej strony i towarzysza Smierci z drugiej. Moze obejmowac 6w
caty cykl, tylko jego fragmenty i zmienia¢ sie tak, jak zmieniajg sie wigza-
ne z nim oczekiwania.

Jakos¢ wiezi spotecznych (rodzinnych i sasiedzkich) uksztattowanych
przed chorobg i pod jej wpltywem oraz faktyczne mozliwosci
zapewnienia choremu pozgdanej opieki

Uklad wiezi rodzinnych i sgsiedzkich istotnie rzutuje na udziat hospi-
cjum w przebiegu ,okresu przejsciowego”. Wptywajg one zaréwno na decy-
zje o wprowadzeniu hospicjantéw do domu chorego, jak i na ich zadania.

Od jakosci interakcji rodzinnych i Srodowiskowych poprzedzajacych choro-
be zalezg po6zniejsze nastawienia cztonkéw rodziny i otoczenia wobec osoby
nieuleczalnie chorej. Oczywiscie mogg one zmieniac sie pod wpltywem prze-
biegu choroby, ale na podstawie zebranego materiatu trudno uchwycic¢ te
dynamike. Brak w nim tez wystarczajacych podstaw do subtelniejszych roz-
réznien niz rozréznienia krancowe: nastawienia pozytywne i nastawienia ne-
gatywne. | ten podziat zostanie przyjety w systematyzacji oraz analizie
materiatu Zrdédltowego, dokumentujacego wskazang na wstepie korelacje.
Za wskazniki nastawien pozytywnych uznano serdeczne zainteresowanie, zro-
zumienie, gotowos¢ niesienia pomocy, wzajemne wspieranie sig, mezne
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przezwyciezanie znuzenia i lekow. Wskaznikami nastawieri negatywnych
bedzie brak stalego zainteresowania chorym, obojetnos¢ wobec jego proble-
mow, badz - w skrajnych przypadkach - zupetne odtrgcenie oraz czerpanie
wihasnych zyskoéw z choroby cztonka rodziny. Oczywiscie chodzi tu o zacho-
wania jako$ utrwalone, a nie przelotne nastroje, zdarzenia epizodyczne,
przejawy zmeczenia.

Nastawienia pozytywne rodziny wobec chorego ujawniajg sie w przezy-
waniu kryzysu rozstaniowego jako wspolnej opresji, ktdéra wyzwala dazenie
do wzajemnego wspierania sig, obustronnej odpowiedzialnosci i skrywania
swego cierpienia, by nie potegowac przygnebienia osoby kochane;j.

Staratam sie tu w domu by¢ spokojna, zadowolona, usmiechnieta, a gdy
bylam w pracy - wtedy sie rozklejatam (22Wa - zona zmartego).

Najbardziej boje sie takiego mocnego cierpienia i zebym nie byla cieza-
rem dla innych os6b, a tak to nie ma dla mnie czego$, czego bym sie bata,
na przyktad smierci, bo wiem, ze umrze¢ musze - czy wczesniej, czy pézniej
to kazdy z nas umiera, prawda? Dobrze, ze mam takg cérke. Ona bardzo
jest za mna, a ziecia tez mam dobrego. Nic nie zauwazytam, zeby on co$
powiedziat mojej corce, ze ja tu u nich mieszkam. [..] Ja wiem - takg
ktoda lezacq jestem, bez uzytku, ani pomoc... (17Wa —chora).

Interakcje zabarwione tak silnie przezywanym poczuciem jednosci
i uformowane na zrebie autentycznych zwigzkéw uczuciowych stymulujg
do najwyzszych poswiecen. W zaleznosci od cech charakteru os6b otaczaja-
cych chorego mitoscia daje to o sobie zna¢ albo wolg niestrudzonego trwa-
nia przy nim bodaj ,w nieskonczono$¢”, albo potgaczeniem ekspresji uczué
z jak najlepszg obstuga jego potrzeb.

W skrajnych przypadkach zaangazowanie to uzewnetrznia sie w zacho-
waniach nadmiernie chronigcych, wrecz ubezwlasnowolniajacych chorego,
a w warstwie werbalnej - narracja nieadekwatng do sytuacji, co moze by¢
przezen odbierane jako wyraz pobtazliwosci, deprecjacji jego osoby i powagi
sytuacji. Tak dalece posunieta pieczotowitos¢, jak najlepsza w intencjach,
moze pocigga¢ za sobg skutki bardzo przykre dla chorego i zamiast przy-
nosi¢ ulge, potegowac¢ napiecia.

Konflikty bywajga rozne i z rdéznych przyczyn. [..] Niekiedy rodziny
traktujg chorego jak dziecko. A chory nie chce by¢ tak traktowany. Niekiedy
rodziny sa nadopiekuncze. To powoduje u chorego wybuch agresji (7Wa -
wolotariuszka).

Tak uktadaja sie stosunki gdy rodzina charakteryzuje sie silng wolg
i dzielnie stawia czota wszelkim trudnosciom. Jednakze nawet tak heroicz-
ne oddanie nie obezwiadnia mechanizméw obronnych i nie chroni przed
przemeczeniem fizycznym oraz wyczerpaniem psychicznym.

Ale pod koniec byly takie momenty, Ze ja juz po prostu nie wyrabiatam.
[...] Czesto bolata mnie glowa, chyba ze zmeczenia. Byly momenty, Ze siejuz
niecierpliwitam (21Wa - zona zmariego).

Bytam bardzo wyczerpana opiekg nad ojcem. Gdy zmart poczutam ulge.
Moze to jest niechrzescijanskie... Ja przy t6zku ojca, gdy sie tak meczyt,
modlitam sie, zeby juz umart... Czuje sie¢ ulge, ale i zal. | to dtugo pozostaje
(20Wa - cérka zmartego).
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Reakcje te, mimo ze znaczy je rezygnacja i zatamanie, sg wskaznikami
nastawien pozytywnych. Znuzenie pojawia sie¢ niemal naturalnie wtedy,
gdy sytuacja przekracza mozliwosci adaptacyjne rodziny, gdy zawioda wy-
uczone sposoby radzenia sobie w sytuacjach trudnych, gdy zbraknie sit
fizycznych i psychicznych. Zostaje jednak wola pokonania zmeczenia albo
bolesna ocena wiasnej stabosci.

To irracjonalne poczucie winy, natrectwa i powracanie myslami do
réznych momentdw z okresu poprzedzajacego Smier¢, oskarzanie sie 0 wy-
rzadzenie rzekomych krzywd zmartemu i sprawienie mu zawodu jest fur-
tka, przez ktoérg hospicjant przechodzi z obszaru $mierci w obszar zatoby.

Nastawienia pozytywne $rodowiska kolezerniskiego i sasiedzkiego osob
nieuleczalnie chorych wyczerpuja sie z reguly w okazywaniu zyczliwosci
i wspotczucia. Charakteryzuje je raczej daleko posunieta powsciagliwosc.
Wigze sie to zapewne z brakiem utartych wzoréw zachowania sie w sytu-
acjach ekstremalnych i obawa, by nie naruszy¢ intymnosci rodziny. Z badan
przeprowadzonych przez Richarda A. Kalisha wynika, ze otoczenie delikatnie
dystansuje sie od umierajgcych przyjaciot i sgsiadéw w wiekszym stopniu niz
od o0s6b z innych powodéw dyskryminowanych (np. rasowych - badania ame-
rykanskie)9. Na podstawie zgromadzonego materialu da sie wyjasni¢ te za-
chowania. Bariere takg wytwarza po strome otoczenia dgzenie do unikania
niezrecznych sytuacji, w ktérych tatwo urazi¢ chorego, trudno prowadzi¢ kon-
wersacje, skry¢ przerazenie i emocje. Odwiedziny przy tozu Smierci majg
w sobie zawsze co$ z patosu, nad ktorym trudno przejs¢ do porzgadku dzienne-
go. Nie zawsze sie to udaje, a sama obawa przed zachowaniem nieadekwat-
nym do sytuacji jest bodZzcem wystarczajaco odstreczajacym.

Po stronie rodziny mozna natomiast zaobserwowaé zupetnie irracjonal-
ne reakcje. Tak ciezka choroba jest traktowana wstydliwie, a zaintereso-
wanie otoczenia - jako wscibstwo naruszajgce prywatnos¢. Naktada sie na
to obawa przed ocenami co do sposobu sprawowania opieki i komentowa-
nia zdarzenia bez zupeinej potrzeby.

Rodziny utrzymujgce chorego w niepewnosci co do stanu jego zdrowia
pragng przez przerwanie kontaktéow z otoczeniem usunaé niebezpieczen-
stwo wyjawienia prawdy.

Po stronie chorego barierg takg bywa zazenowanie wobec zmian fizjo-
logicznych, klopotliwej niesprawnosci i nieprzewidywalnych reakcji.

Chora miata duze rany na brzuchu. Pomimo czestych zmian opatrunku
czu¢ byto w pomieszczeniu przykrg won. Gdy do niej przychodzitem siadata
w duzej odlegtosci ode mnie. Kiedy procesy gnilne posunety sie dalej, zre-
zygnowata z moich wizyt. Bez skruputéw natomiast godzita sie na rozmowy
telefoniczne. Gdy zapytatem czy moge ja odwiedzi¢, nie zgodzita sie i jako
powdd podata bardzo zte samopoczucie oraz przykry zapach w mieszkaniu
(z whkasnych doswiadczen).

Odtworzone tu mechanizmy pociagajg za sobg stygmatyzacje i spotecz-
ng izolacje os6b chorych. Pozwala to sadzi¢, ze nawet przy pozytywnych

9 R. A. Kalish, Rodzina wobec $mierci, w: L. Pearson (red.), Smier¢ i umieranie. Postepowanie z czto-
wiekiem umierajacym, PZWL, Warszawa 1973, s. 80.
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nastawieniach otoczenia relacje te zamykajg sie w zdawkowych, etykietal-
nych kontaktach. Jakkolwiek przerywajg one kompletng izolacje chorego,
to jednak nie stanowig dla rodziny wystarczajgcego mocnego wsparcia -
zaplecza zadaniowego.

Negatywne nastawienia cztonkoéw rodziny wobec pacjentéw sa najcze-
sciej spowodowane dezorganizacjg wiezi emocjonalnych w okresie poprze-
dzajacym chorobe. Krytyczny stan chorego nie wplywa na ich poprawe.
Zmiana zachowan w fazie agonalnej jest raczej spowodowana interwencjg
hospicjantéow niz wewnetrznym, autentycznym przezyciem.

Widmo $mierci i perspektywa rychiego rozstania nie tagodzi tych na-
stawien. A ujawniajg sie one w zachowaniach bardzo drastycznych, czasem
wrecz patologicznych. By¢ moze obojetno$¢ zrecznie maskowana umyka
uwadze hospicjantéw, a moze osoby nie poczuwajgce sie do opieki nie korzy-
stajg réwniez z pomocy hospicjum. W zebranym materiale brak potwier-
dzen dla ,letniego Srodka”. Sa natomiast przyktady skrajnej znieczulicy.
Odrzucenie chorych jest tym bardziej trudne do zrozumienia, ze oni czujg
sie zwigzani emocjonalnie z odtrgcajacymi ich osobami.

Druga cze$¢ materiatu charakteryzujgcego negatywne nastawienia bli-
skich wobec umierajacego pokazuje jak wizja bliskiej $mierci wyzwala
w czilonkach rodziny postawy kraricowo egoistyczne. Dochodzi wtedy do
pogtebienia konfliktéw rodzinnych, zepchniecia chorego na zupelny margi-
nes i swoistego uprzedmiotowienia jego osoby.

Rozmiary tych konfliktéw zalezg od stanu materialnego osoby, ktora
odchodzi. [..] Kwestia mieszkania stanowi chyba jeden z najczestszych
konfliktdbw w rodzinie. [...] Czasem chorzy zwierzajg sie [...], ze mieli jakie$
zloto, pierscionki a rodzina wszystko sobie wziela, tak jakby juz umarli
(IOKr - pielegniarka).

To byt pacjent z nowotworem prostaty, z przerzutami na kosci. Byt
bardzo schorowany, bardzo zbolaty i miat szalenie skomplikowang sytuacje
rodzinna, dwukrotnie zonaty. Do niego zawotata nas jego przyjaciotka. Tam
sie bez przerwy krecity jakies kobiety, ktdre wzajemnie wyrzucaty sie z tego
mieszkania. Jego sytuacja byla przykra. Zamieszkata z nim jego synowa,
a nie przyjaciotka, ktéra nas sprowadzita i ktéra wyrazata che¢ do opieki.
Jego synowa byla wdowa. Sprowadzita sie z dwojgiem dzieci i ze swojg
mama. Przypuszczam, ze z powoddw spadkowych, synowa chciala, zeby on
na tozu Smierci zenit sie z jej matka. To byto straszne, ten biedny cztowiek
wsérod tych kobiet (3Wa - lekarka).

Przedstawione tu relacje dotyczg by¢é moze przypadkéw incydentalnych,
zdarzen wpisujacych sie przez swojg bezdusznos¢ szczeg6lnie trwale w pa-
mie¢ hospicjantéw. Trudno oszacowa¢ w jakiej czesci 6w niekorzystny
uktad wiezi Srodowiskowych towarzyszy ostatniej fazie umierania. Warto
jednak przytoczy¢ tu opinie lekarki pracujacej w osrodku opieki paliatyw-
nej i w hospicjum domowym, ze obraz rodzin chorych, bedacych pod opiekg
hospicjum, jest nieco przeidealizowany (5Wr), zabiegajg o nig osoby, ktére
nie zostawiajg swoich bliskich w catkowitym opuszczeniu.

Nastawienia negatywne Srodowiska sgsiedzkiego i kolezeriskiego nie
zostawiajg, co oczywiste, $ladu w wywiadach. Gdy w zaden spos6b nie
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wigcza sie ono w przebieg ,okresu przejsciowego”, wynika to albo z obojet-
nosci i anonimowosci zycia w $rodowisku wielkomiejskim, albo w ogole
braku takich wiezi.

Sasiadow tutaj nie mam, a znajomych z pracy to wie pan, jak czlowiek
przejdzie na emeryture, to wszystkie znajomosci sie koricza (18Wa —chory).

Postepowanie spotykajace sie z nagang hospicjantow jest w gruncie
rzeczy tylko zaobserwowanym brakiem delikatnosci.

Tutaj nawet kolezanki wybieraty sobie jakie$ ubrania z szafy. Niby ona
to im proponowata, zeby wziety sobie jakie$ sukienki czy co$, a pozniej
zalita sie [...], ze one z tego korzystaty. Mnie wydaje sie, ze w tej sytuacji
ludzie powinni sie powstrzymywac. Zawsze to mogg zrobi¢ po Smierci. Jej
byto troche przykro, mimo ze im to proponowata. Jednak mimo wszystko
cztowiek to przezywa (7Wa - wolontariuszka).

Ukazanie sytuacji nieuleczalnie chorego z punktu widzenia wiezi taczg-
cych go z cztonkami rodziny i najblizszym otoczeniem, ujawnia nastepne
wyznaczniki roli hospicjanta w zapewnieniu choremu mozliwie najkorzystniej-
szych w danym uktadzie warunkéw umierania. Okazuje sig, ze postuga hospi-
cjanta jest najmilej widziana i najbogatsza w tresci w dobrze funkcjonujgcych
uktadach rodzinnych. Jest za$ absolutnie niezbedna w rodzinach, gdzie
ukiad ten jest wyraznie zaburzony. Od tego zalezy jego generalne usytuo-
wanie wsrdd uczestnikéw procesu umierania. O ile w rodzinach ztgczonych
pozytywng wiezig emocjonalng jest on raczej pomocnikiem naturalnych
opiekunéw (wyrecza, instruuje, dodaje otuchy, dobrze radzi, pozwala sie
wyzali¢, rozprasza lek przed i wobec agonii), to w zdezorganizowanych
ukiadach rodzinnych przejmuje niemal peing opieke nad chorym (chroni
przed reperkusjami konfliktdw, zabiega o restytucje wiezi rodzinnych, osta-
nia przed zachtanno$cig rodziny, nadrabia jej zaniedbania).

Relacje hospicjantow z przebiegu opieki w przypadkach problemowych
pokazuja jak wielkiej cierpliwosci i jak ogromnego taktu to od nich wyma-
ga, by by¢ ciagle w cieniu cudzych potrzeb, zawsze w pogotowiu; nigdy nie
narzuca¢ sie i nigdy nie narzuca¢ swojej oceny sytuacji.

Jesli za$ chodzi o otoczenie sasiedzkie i kolezeriskie, to kontakty te
maja charakter okazjonalny, a atmosfera przygnebienia panujgca w domu
sprzyja raczej ich unikaniu niz wzbogacaniu. Hospicjant potrafigcy dobrze
sobie radzi¢ w sytuacjach trudnych jest w stanie przetamac izolacje spote-
czng umierajgcego i przyjac¢ role towarzysza niedoli, o czym przekonuje
analiza materiatlu dotyczgcego oczekiwan chorego i jego rodziny wobec
niemedycznych wolontariuszy hospicyjnych.

Oczekiwania chorego i jego rodziny
w stosunku do hospicjantow

Najczesciej podawanym w wywiadach powodem zwracania sie 0 pomoc
ze strony hospicjum jest nadzieja na uzyskanie stalej, wrazliwej opieki
lekarskiej oraz skuteczne opanowanie bdélu i innych dolegliwosci. Dwie sg
tego przyczyny. Jedna, opisana juz wczesniej, to brak wystarczajgcej ilosci
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wyspecjalizowanych placowek walki z bélem i sprowadzenie pomocy medy-
cznej do przypadkowych, nie zawsze kompetentnych interwencji. Druga
natomiast to trudny do opanowania, nasilajacy sie bol. Zdawac¢ sobie nale-
zy przy tym sprawe z tego, ze ten rodzaj bélu rozni sie istotnie od bdlu,
ktory jest symptomem albo konsekwencjg innych schorzen. Tu mamy do
czynienia z boélem chronicznym, czesto niemozliwym do zneutralizowania,
na ktéry nakladajg sie rownie bolesne dolegliwosci standw pochodnych.
Wymaga to wiec specyficznych zabiegéw. Leki stosuje sie wtedy nie po to,
by przezwyciezy¢ juz odczuwany przez chorego bél, ale zeby zapobiec jego
pojawieniu sie. Uprzedzanie bolu zaktada regularne stosowanie odpowied-
nich dawek $rodkéw usmierzajgcych w odpowiednich odstepach czasu,
a takze zmiany specyfiku w zaleznosci od reakcji organizmu i, co wynika
z kumulacji réznych rodzajéw bolu, tagodzenia dojmujgcych skutkéw cho-
roby i ditugotrwatego lezenia.

Sytuacje ,okresu przejsciowego” charakteryzujg przeto trzy dramatycz-
ne okolicznosci: ciggle powtarzajace sie wotanie o pomoc, bezradnos¢, brak
bedacego w pogotowiu uktadu wsparcia. Konsekwencjg tego jest upokarzajace
dla chorego state manifestowanie reakcji na bdl i bezskuteczne dopraszanie
sie 0 ulge, a ze strony bezsilnych opiekunéw dezorientacja i poczucie winy.
Totez ,,okres przejsciowy”, ktéry wedle wszelkich zalecern powinien przebie-
ga¢ w klimacie spokoju i zapewnienia choremu komfortu psychicznego,
w rzeczywistosci staje sie koszmarem rozpaczliwej szamotaniny.

Wsrod oczekiwan chorego i jego rodziny wobec hospicjum na plan
pierwszy wysuwa sie zapotrzebowanie na opieke lekarska. Hospicjum, co
zresztg wynika z jego roli, jest traktowane wtedy jako przyczétek ostatniej
szansy. Bywa wigczane w rodzinny dramat woéwczas, gdy wszystkie dostep-
ne mozliwosci zostaty wyczerpane, a miejsce nadziei zajmuje desperacja.

Gdy nie wytrzymatam juz stuchania narzekan i cierpien meza - ciagle
tylko krzyczat: ,Pomé6z, pom6z, bo juz nie wytrzymam, co$ sobie zrobie” -
zadzwonitam do pani doktor z hospicjum. Miatam juz jej numer telefonu
od mojej sasiadki - pielegniarki. [..] Od hospicjum oczekiwatam przede
wszystkim, ze pomoga na boéle (18Wa - zona zmariego).

Drugim stosunkowo czesto podawanym powodem jest zapewnienie cho-
rym statej opieki, ktérej cztonkowie rodziny nie moga podota¢ ze wzgledu
na obowigzki zawodowe, fizyczne i psychiczne wyczerpanie albo zupetne
zalamanie. Ta motywacja stawia z kolei hospicjanta w podwodjnej roli:
pomocnika pacjenta oraz pomocnika jego opiekuna. | przypada to wolonta-
riuszom niemedycznym.

Gdy bylam juz tak wyczerpana i myslatam, ze nie dam rady, moja
corka nawigzata kontakt z hospicjum. Nie wiem, w jaki sposéb sie o tym
dowiedziata. To byla duza ulga. Do tej pory caty ciezar spoczywat na mnie,
bo maz pracowat, a corki studiowaly. Wtedy poczutam, ze jednak ktos jest,
kto wyreczy, zastgpi czy pomoze. Od os6b z hospicjum oczekiwatam [...], ze
bede mogta gdzies wyjs¢ czy odpocza¢. Bardzo pomogli mi dyzurujac
przy ojcu w nocy. Dzieki temu mogtam wyspac sie, zeby funkcjonowaé
nastepnego dnia. To byto duzo, mie¢ co druga noc wolng (20Wa - cérka
zmaritego).
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Czesto chodzi tylko o obecnos$¢ przy chorym, gdy rodzina biorgca na
siebie caly ciezar opieki musiataby zostawi¢ go samego.

Zdarzyto mi sie w taki sposob petni¢ dyzury przy chorym, ktorym stale
opiekowata sie corka. Gdy musiata wyjs¢ na kilka godzin umawialismy sie,
ze przyjde i bede czuwat przy jej ojcu. On sam nie oczekiwat niczego wiecej.
Dat mi nawet do zrozumienia, ze czutby sie mniej skrepowany, gdy bede
w drugim pokoju. W tej roli i tylko w tej - ,milczgcego wartownika” bytem
przez niego mile widziany i zyczliwie traktowany (z wkasnych doswiadczen).

Odwrotnoscia tej sytuacji jest opieka nad osobami samotnymi, ktére
trzeba nie tylko pielegnowac, ale przyja¢ na siebie catg odpowiedzialnosé
za ich los. Co prawda kwalifikujg sie one do osrodkow stacjonarnych, ale
gdy czuja sie jeszcze stosunkowo nienajgorzej albo rezygnujg z catodobowej
opieki instytucjonalnej, hospicjum domowe nie uchyla sie od zajmowania
sie nimi, cho¢ stawia to hospicjantéw wobec zadan wrecz niewykonalnych.

Trzeci motyw, gdy pomoc jest dobrze zorganizowana przez rodzing lub
Srodowisko sgsiedzkie, sprowadza sie do zapewnienia chorym komfortu
psychicznego i, jak sami to okre$laja, wyczerpuje sie w kontaktach o cha-
rakterze towarzyskim. Czesto rodziny wyraznie tylko o to prosza. Spotka-
nia takie majg w sobie co$ z nieprofesjonalnej psychoterapii wentylujgcej
i podtrzymujacej. Chorzy - nie tylko, jakby mogto sie wydawaé, we wczes-
nym stadium koncowej fazy choroby nowotworowej - bardzo je sobie cenig.

Jestem obtoznie chory [..]. W domu siedze sam catymi dniami. Syn
pracuje, odwiedza mnie. Przychodzi do mnie tez kilka pann z hospicjum,
porozmawiamy troche... Wtedy troche zapominam o swoim stanie. [...] Trak-
tuje to jako odwiedziny towarzyskie, co bardzo duzo dla mnie znaczy.
Oczekuje tylko towarzystwa... (18Wa - chory).

4. POMOC HOSPICYJNA W OCENIE CHOREGO I JEGO RODZINY

Ocena pomocy oferowanej przez hospicja zalezy, co dobitnie potwierdza
materiat zrodtowy, od oczekiwan chorego i jego rodziny. Gdy jest ona
traktowana jako jeszcze jeden spos6b na wyjscie z opresji albo, wbrew
wszelkim nadziejom, uratowanie zycia, wéwczas spotyka sie raczej z rezer-
wa i objawia sie predzej w uczuciach zawodu niz wdziecznosci. Ta grupa
najczesciej reaguje rozzaleniem i najczesciej rezygnuje z ustug hospicyj-
nych.

Czasem rozczarowanie przybiera wrecz forme wyrzutdw, niekontrolowa-
nej agresji badz na powrot rozpaczliwego poszukiwania ratunku w zabie-
gach terapeutycznych.

Rodziny s$wiadome nieuchronnosci $mierci swoich bliskich i pacjenci
pogodzeni z losem, wysoko oceniaja pomoc ze strony hospicjum. Czasem
oceny te zaleza od wczesniejszych doswiadczen i zademonstrowanej przez
hospicjantow duzej subordynacji.

Jak do tej pory, to hospicjum [..] naprawde [..] mi pomaga duzo. [..]
Ten lekarz z przychodni rejonowej nie zastgpi takiego lekarza z hospicjum,
bo jeden wzruszy ramionami i powie, ze od tego jest Instytut Onkologii -
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tak miatam na poczatku - a drugi [...] po jakiej$ naradzie z kims, jakiekol-
wiek daje porady i recepte. [...] A nasi lekarze z hospicjum [..] uwaznie
mnie zbadali, bardzo serdecznie podeszli do tych spraw i z takim, widaé
byto, przezyciem, wspdtczuciem [..] osobom chorym. [..] Bylo dla mnie
wielkg radoscig i zaskoczeniem, ze jeszcze kto$ sie interesuje nami [chorymi
terminalnie - przyp. M.G.]. [..] Jezeli ktos do mnie sie zwrocit, to sie
zwrdcit z [..] serdecznoscig; kiedy powiedzial, ze bedzie, to nie miatam
takiego zdarzenia, zeby nie byt, albo, ze cos zatatwi, ze bedzie pamietat, to
[...] nie trzeba byto dziesieciokrotnie [..] powtarzac [...]. Ja jestem bardzo
zadowolona, ja jestem zachwycona - bym powiedziata - tym podejsciem
pracownikow hospicyjnych do nas (17Wa —chora).

Istotnym czynnikiem wptywajacym na te ocene jest rdéwniez szczere
zaangazowanie hospicjanta i traktowanie go jak osoby sobie bliskiej.

Niekiedy ocena ta zwigzana jest z trudnym do wyttlumaczenia porozu-
mieniem empatycznym miedzy osobami poszukujgcymi wsparcia i hospi-
cjantami gotowymi przyj$¢ im z pomoca, porozumieniem, ktére przeradza
sie w trwalg wiez i niejako naturalnie rozcigga sie na okres zatoby.

Istotnym czynnikiem wptywajacym na ocene ustug hospicyjnych, a tak-
ze decyzje o korzystaniu z nich, jest dobor hospicjantéw, ktorzy ze wzgledu
na sposob bycia, wiasne cechy psychiczne sg przez chorych akceptowani
w roli opiekundw.

Najlepiej lubit Jacka [wolontariusz - przyp. M.G.]. [...] On zawsze na
niego czekat. Ciagle pytal, kiedy przyjdzie? Gdy miat przyjs¢ mowit: ,Jacus
przyjdzie”. Bardzo sie do Jacka przywigzat. Do Zosi [wolontariuszka —
M.G.] tez. Najmniej do Danusi [wolontariuszka - przyp. M.G.]. [...] Trakto-
wat go jak syna. Ojciec nie lubit nadopiekuriczosci. Taka troche byla Zosia,
bo zawsze chciata przedobrzy¢. Danusia [...] byta troche chitodna. Zas Jacek
byt ,akurat” (20Wa - corka zmariego).

Zaprowadzitam kiedy$ wolontariuszke do [..] profesora wyzszej uczelni
z rakiem ptuc. [...] Po dwdch czy trzech dniach dzwoni do mnie zona i prosi
by pani T. [wolontariuszka - przyp. M.G.] juz nie przychodzita, gdyz ona
zatatwita [...] salowa. [...] Posztam do tego domu [...] i rozmawiatam z zong
tego pana. [..] Ona méwi: ,Prosze pani, [..] on byt bardzo stabiutki, lezat,
a ona przychodzita jak skowronek i méwita: »Prosze pana, jaka dzi$ piekna
pogoda, ptaszki $piewajg, bez tak pachnie«. Siadala i opowiadata jak to
jest pieknie na Swiecie”. Jak ten cztowiek lezat, taki wrak cztowieka, to ona
mu opowiadata albo czytata. On nie miat sity protestowac, nikogo nie byto
w domu. Zona pracowata od godz. 9.00 do 17.00. [..] Pdzniej wystalismy
tam inng wolontariuszke, zupetnie prostg kobiete, ktéra wszystko koto niego
zrobita, zapytata, otulita, pogtaskata (IOKr - pielegniarka).

5. PODSUMOWANIE

Hospicjant - ochotnik czy profesjonalista - przyjmuje na siebie role
uczestnika sytuacji, w ktorej rozgrywa sie dramat umierania o0s6b termi-
nalnie chorych. Z niej wynikajg jego zadania, ktére wyraznie wykraczajg
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poza zabiegi pielegnacyjne i terapie paliatywng. Wymaga to nie tylko
umiejetnosci, ale przede wszystkim szczegbélnego usposobienia i zyciowej
madrosci. Wszak ,hawet w stanach terminalnych, S$miertelnych zagroze-
niach proces adaptacji ciggle trwa”. Dtugotrwate cierpienie otwiera bowiem
- w mysl koncepcji Riemanna i Schiitzego - szanse opanowania dynamiki
beztadu, redefinicji swojej trajektorii zycia i swego ostatecznego statusulO.

Istnieje potrzeba dalszych badan ze wzgledu na bardzo szybki rozwdj
ruchu hospicyjnego. Powstaja nowe problemy, ktdre wymagaja pilnego roz-
wigzania. Badania te zapewne pozwolg na wskazanie czynnikoéw ogranicza-
jacych sprawnos¢ stuzb hospicyjnych w warstwie mentalnej i organizacyjnej.
A to z kolei umozliwi wypracowanie optymalnego modelu sprawowania
opieki nad chorymi terminalnie.

A TERMINALLY-ILL MAN AND HIS FAMILY

Summary

The increasing number of men falling ill with cancer and the number of decease because of
this illness poses more and more strongly the problem of a care of terminally-ill persons. The
medicine focuses mainly on curing an ill patient and has neglected the function of care of a dying
person. The hospice care offers a help to a person in agony, dying in suffering and loneliness. The
article presents the situation of a hospice patient and of his family which is the point of reference
for the role and activities of the hospice officers and demonstrates how is this help being apprecia-
ted by persons under care. The Author has made his research study in the period 1995 - 1997; the
study referred to the ills, their families, hospice volunteers and officers of palliative care, and -
finally - to hospice and palliative centres. In particular - the article discusses such issues as
qualifying criteria for a hospice patient, methods of getting in contact with the ill, his reactions to
his own state of the health and also - the quality itself of social relations as formed before the
illness and then - under its influence.

10 G. Riemann, F. Schutze, ,Trajektoria” jako podstawowa koncepcja teoretyczna ..., op. cit., s. 99.



